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Génétique
et business :

défendons
la liberté

de critique !

Le magazine Déclic, objet d’une plainte de la part de
la société francaise Integragen, vient d’étre condamné
pour diffamation envers cette entreprise. €n juillet
2005, un communiqué de presse d’IntegraGen' annon-
cait la commercialisation prochaine du « premier test
génétique de I'autisme », en s’appuyant sur une publi-
cation scientifique de son équipe de recherches. Le
role des genes dans cette affection n’est pas une
nouveauté : il est aujourd’hui reconnu que les causes
de I'autisme sont en grande partie génétiques. Cette
déclaration n’en était pas moins hautement critiquable.
D’abord sur le plan scientifique : la publication portait
sur un seul gene et se terminait sur une conclusion
prudente : « Nos données suggerent que le géne PRKCBI
pourrait étre impliqué dans I'étiologie de Iautisme ».
Le communiqué d’IntegraGen, lui, ne s’embarrassait
pas de nuances: il parlait de quatre génes identifiés,
affirmait leur implication directe dans la maladie, et
prévoyait la mise sur le marché du test des 2006 aux
€tats-Unis. £t surtout, selon les chiffres mémes donnés
par 'entreprise, ce dernier aurait donné 90% de « faux
positifs », c’est-a-dire que sur dix enfants ayant un
résultat positif, un seul serait réellement autiste?...

Un test médical qui comporte de nombreux faux positifs
peut avoir une certaine utilité, en autorisant le ciblage
d’un deuxieme test plus précis sur une population
restreinte. C’est par exemple le cas du dépistage de la
trisomie 21, pour lequel on effectue d’abord un dosage

! Ce communiqué avait regu le soutien d’une association de parents d’autistes.

% Selon le communiqué de presse d’Integragen, la fréquence de I'autisme dans la
population est égale a 1/150, et, si le résultat du test est positif, le « risque relatif »
est de 15. Cela signifie donc qu’un enfant qui « teste positif », a un risque de 1/150
x 15 soit de 1/10.
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sanguin, bon marché et sans risque mais peu spécifique,
avant de pratiquer, pour les seules femmes « a risque »
selon ce résultat, une amniocentése plus colteuse et
qui n’est pas sans danger. Dans le cas de I"autisme, il
n’existe pas de deuxiéme test biologique pour confirmer
le diagnostic : nombreux seraient donc les enfants que
I’on étiquetterait a tort comme « pré-autistes » et dont
les parents suivraient dés lors I’évolution avec anxiété.
Il est aisé d’imaginer les problemes ainsi engendrés...
Dans les semaines qui suivirent cette annonce paru-
rent plusieurs commentaires critiques qui mettaient en
cause la stratégie commerciale et médiatique d’Inte-
graGen, sans que cela ne provoque de réaction publique
de I’entreprise. Mais, fin 2006, on apprenait qu’elle
attaquait en diffamation le magazine Déclic, destiné
aux parents d’enfants handicapés et édité par I'asso-
ciation Handicap International, et lui réclamait cent
mille euros de dommages et intéréts. Cette assignation
était motivée par un article du numéro de septembre-
octobre 2006 de la revue: intitulé «A qui profite le
crime ? », il dénongait en termes trés vifs la politique
de I’entreprise.

Il faut certes avoir conscience de la situation des start
up en biotech comme Integragen: petites firmes de
création récente, financées par des « capitaux-ris-
queurs » qui (surtout en France) n’ont guére le golit du
risque, elles sont souvent sur la corde raide. Elles per-
dent de I"argent, beaucoup d’argent, durant plusieurs
années : c’est normal, cela correspond a la période de
mise au point d’un procédé, d’une molécule, d’un dia-
gnostic ou d’un instrument qui, a terme, pourra peut-
étre s’avérer tres rémunérateur. Mais au bout de deux

ttp://www.medecinesciences.org ou http://dx.doi.org/10.1051/medsci/2007235545
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ou trois ans, les investisseurs s’impatientent, exigent des résultats, il est essentiel que le débat public a leur sujet puisse se
développer sans censure d’aucune sorte. ¢
Genetics and business:

in defence of free speech!

et la tentation est forte d’anticiper un peu pour les satisfaire : il est
probable que I"annonce d’un prochain test de I’autisme s’inscrivait,
au moins en partie, dans cette logique. Reste que ces déclarations
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étaient pour le moins prématurées: aucun nouveau résultat n’a été
publié depuis par I"équipe d’Integragen, alors que la mise en évidence
de quatre genes était présentée comme imminente. Le site Internet de
I’entreprise (sur lequel les communiqués de 2005 ont opportunément
disparu — on peut néanmoins, en cherchant bien, les retrouver sur le
site de la Génopole d’évry, www.genopole.org) indique aujourd’hui que
le diagnostic de I'autisme est « en développement » et que des essais
auront lieu en 2007... D’ailleurs, parmi les articles récemment publiés
sur ce sujet dans les revues scientifiques reconnues, I'un contredit les
affirmations d’Integragen tandis que d’autres (y compris une étude
internationale de trés grande ampleur) ne les mentionnent méme pas.
Malgré ces données scientifiques incontestables, I'avocat d’Integra-
gen, lors de I’audience qui a eu lieu en février dernier, a affirmé que
I’article de Déclic témoignait de I"obscurantisme qui regne en France
et de la résistance de la communauté scientifique nationale face a
une recherche novatrice... Le jugement, prononcé le 26 mars 2007,
condamne Déclic et Handicap International a un euro de dommages
intéréts, a I'insertion du jugement dans deux journaux et aux dépens.
Cette condamnation, bien qu’elle n’ait pas d’incidence financiere
lourde, nous inquiete au plus haut point. On peut trouver un peu exces-
sifs certains termes employés par la revue Déclic’, mais la liberté de
commenter Iactualité médicale et industrielle, y compris en mettant
en cause certains de ses acteurs, doit impérativement étre préservée.
L'atteinte a I'image d’une ONG comme Handicap International est
également un point tres sensible. La puissance de I"industrie est telle -
on I’a vu a une autre échelle avec la propagande déployée durant des
décennies par I'industrie du tabac — que tous les contre-pouvoirs doi-
vent étre protégés. Le milieu scientifique et associatif doit se mobili-
ser pour défendre la liberté de critiquer les stratégies commerciales
des entreprises, parfois trop enclines a négliger les retombées socié-
tales de leurs actions. Les avancées de la génétique sont porteuses

LISTE DES SIGNATAIRES

- Bertrand Jordan (Biologiste moléculaire, fon-
dateur de Marseille-Nice Génopole)

- Michel Favre (Directeur de Recherche, chef
d’Unité a I'Institut Pasteur, Vice-Président de
I’association de parents Pro Aid Autisme)

- Catherine Barthélémy (Pédopsychiatre, Pré-
sidente du Comité Scientifique de I’ARAPI :
Association pour la Recherche sur I’Autisme et
la Prévention des Inadaptations)

- Sophie Biette (Présidente du Conseil d’Admi-
nistration de ’ARAPI )

- Thomas Bourgeron (Professeur a I’Université
Paris VII, chef d’Unité a I’Institut Pasteur)

. Marcel Hérault (Président de I’Association de
parents Sésame Autisme)

- Dominique Kamel (Ingénieur de Recherche)

- Mireille Lemahieu (Présidente de I’association
de parents Autisme France)

- André Nieoullon (Neurobiologiste, Professeur a
I’Université de la Méditerranée)

- Nicolas Ramoz (Chargé de Recherche Inserm)

- Pierre Toureille (Président d’honneur de I’As-
sociation de parents Pro Aid Autisme)

TIRES A PART
B. Jordan

brjordan@club-internet.fr

Bon de commande

De la jaunisse
4 |"hépatite C

[N
Alresse
Croader postal
Fays

IFoinc o

A retowrner B EDE, 2, rue Troyon = 92306 Sivres Cedex
TEL 100 55 0 18 93 < Fux 2 00 2264 1594 - E-muall 2 edk @ edicdr

Frénom

wille :

e sshaie recevir Uoonrese D ks jaunisse & Flépatite © ; S000 ans dhistoine : 12 € + 308 depon = 15€ TTC

&l enemiplaine soil i Lol de £

O Porchique, & 1'ondre de E DK

j Far camg honca 1 Vi 1 Furocard dbmircand
Camen® |1 | | | | | || |

Sgnalere ;

e lmn Ry

[ipie o ‘exporaiion ; | 1 |

B | RO e D B de conriibe au dos de b care |

M/S n° 5, vol. 23, mai 2007



