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Introduction

Les tests génétiques sur internet, également appelés 
«direct-to-consumer genetic testing» (DTC GT) four-
nissent des informations génétiques directement au 
consommateur, indépendamment d’un cadre médical 
[1]. Ces tests, en général proposés par des entreprises 
privées, sont basés sur l’analyse de la présence ou l’ab-
sence de marqueurs génétiques associés à certaines 
maladies. Les résultats obtenus renseignent l’utilisa-
teur sur son risque de développer ces maladies, sur  
sa manière de répondre à certains médicaments ou  
encore sur son statut de porteur de maladie monogé-
niques. Aujourd’hui, toute personne souhaitant obte-
nir ces informations peut, en échange d’un échantillon 
de salive et de quelques centaines de francs, s’offrir ce 
service (voir fig. 1).
En Suisse, la loi n’autorise pas la commercialisation du 
DTC GT. Cependant, il n’existe aucune sanction pour 
un individu qui commanderait ce test à l’étranger. Le 
libre accès au DTC GT ne fait pas l’objet d’un consensus: 
il existe en effet une tension entre le principe d’autono-
mie des patients et le principe de bienfaisance du corps 
médical.

Objectifs

Déterminer les raisons d’une restriction de l’accès aux 
tests génétiques sur internet ainsi que les risques et bé-
néfices d’une potentielle libéralisation.

Méthodologie

Nous avons mené une recherche de littérature et des 
interviews semi-dirigés avec un médecin-chercheur 
d’une biobanque, un Professeur en génétique à l’EPFL  
(École polytechnique fédérale de Lausanne), un bioé-
thicien de l’UNIL, un sociologue de l’UNIL, un conseil-
ler national et un médecin-clinicien intéressé au sujet.

Résultats

Un des problèmes du DTC GT concerne sa validité cli-
nique, qui n’est pas démontrée. Autrement dit, la spéci-
ficité, la sensibilité ainsi que la valeur prédictive néga-
tive et positive ne sont pas explicitées [2, 3]. Par ailleurs, 
alors que la validité analytique est reconnue, l’utilité 
clinique n’est pas avérée. En effet, il n’existe à l’heure 
actuelle aucun consensus concernant la prise en 
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Figure 1: Illustration de la simplicité d’accès pour le consommateur à ses informations génétiques: il envoie un échantillon  

de salive à une entreprise proposant le DTC GT, qui l’analyse dans un de ses laboratoire, puis les résultats sont retournés  

à l’acheteur via internet.
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charge d’un patient qui présenterait des risques aug-
mentés pour une ou plusieurs maladies. 
Selon la Loi fédérale sur l’analyse génétique humaine, 
tout test génétique doit être accompagné d’un conseil 
génétique, effectué par un professionnel compétent [3]. 
Effectivement, il serait inadéquat de laisser un indi-
vidu confronté à des résultats qu’il ne saurait interpré-
ter seul. Il pourrait en résulter une anxiété, une modi-
fication du style de vie potentiellement nuisible ou une 
demande accrue de tests de dépistage coûteux et inu-
tiles. Ainsi, de nombreux consommateurs pourraient 
se mettre à faire appel à leur médecin de premier re-
cours pour l’interprétation de leurs tests [4], raison 
pour laquelle certains experts interrogés mettent en 
garde contre une surcharge du système de santé et 
donc une éventuelle augmentation des dépenses [1, 4]. 
Toutefois, d’autres postulent qu’une meilleure connais-
sance du risque potentiel de certaines maladies amè-
nerait les consommateurs à faire de meilleurs choix 
pour leur santé et permettrait de diminuer les coûts.
Selon l’avis d’un spécialiste, le DTC GT pourrait à l’ave-
nir s’intégrer à l’évaluation clinique, en tant que fac-
teur de risque supplémentaire et permettrait ainsi de 
mieux caractériser la situation d’un patient. En outre, 
une fois le test effectué, les médecins devraient avoir la 
possibilité d’y accéder en tout temps sans avoir à faire 
de nouvelles analyses médicales, ce qui réduirait les 
coûts. Enfin, une libéralisation favoriserait l’autonomi-
sation de la population.

En raison de l’expansion rapide de la génomique dans 
la pratique médicale, il devient important que les pro-
fessionnels de la santé et notamment les médecins de 
premier recours, soient formés aux rudiments de la gé-
nétique [2].

Conclusion

Le DTC GT est en pleine évolution et il subsiste un cer-
tain nombre de questions scientifiques, éthiques et 
pratiques. Les résultats de ces tests génétiques ne sont 
actuellement pas assez performants pour permettre 
aux médecins d’en tenir compte dans un suivi médical. 
Dans quelques années, il sera peut-être possible, avec 
l’avancée de la génomique, d’intégrer ces tests dans le 
système de santé, pour une médecine dirigée davan-
tage vers la prévention.
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