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Exceptionalisme génétique

Oui, l'information génétique possède certaines propriétés qui méritent une attention 
particulière. Mais rien qui ne la fasse entrer dans un univers unique de préoccupations 

morales, juridiques et politiques.
         

         - Murray, T. H. (2019) Hastings Center Report

Bien que la plupart des commentateurs aient critiqué l'exceptionnalisme génétique, la 
quasi-totalité de la législation récente ... a été spécifique à la génétique.

- Wright Clayton et al. (2019) Journal of Law and the Biosciences



Smigielski et al. (2020) Molecular Psychiatry

‘‘l’étude des 
changements dans la 

fonction des gènes, qui 
sont … héritables, mais 
qui n’impliquent pas de 

changement de la 
sequence d’ADN.’’

   
  

- Wu and Morris (2001)

Épigénétique



Variants épigénétiques
(entre cellules/tissus, individus et groupes)

Risques épigénétiques
Signatures épigénétiques

Héritabilité transgénérationnelle
(de variants acquis)

Environnement physique/chimique (toxiques, pollution)
Environnement social (traumatisme, stress, culture)

Comportement et style de vie (alimentation, consommation)
Diversité génétique (entre individus et groupes)

PRÉVENTION

DIAGNOSTIC

PRÉDICTION

TRAITEMENT



Les horloges épigénétiques

Âge chronologique

Les horloges épigénétiques sont plus précises que les horloges à 
télomères et peuvent prédire l'âge ‘calendrier’ d’une personne, 
lorsqu'il est incertain ou non divulgué.

- Hannum clock: 71 sites CpG;  sang
- Horvath clock : 353 sites CpG; pan-tissulaire

Âge biologique

Les horloges épigénétiques pourraient également être utiles pour 
évaluer la variation de l'espérance de vie à la suite de 
l'accélération ou de la décélération de l'âge biologique d'une 
personne.

- PhenoAge clock: 513 sites CpG (liés 9 phénotypes), sang
- GrimAge clock: 172 sites CpG (liés exposition), sang
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Knoppers et al. (2021) New Genetics & Society

Novembre 2018        Juillet 2019          Mars 2020 

Épigénétique

Microbiomique



Dupras, Beauchamp & Joly (2020) Nature Reviews Genetics

consumer epigenetics

• medical relevance

• information sensitivity 

• data protection

• secondary use

• diversifying industry

• lifestyle biomonitoring

• terms and conditions readibility 

• no standard of practice

Knoppers et al. (2021) New Genetics & Society

the « omics of our lives »



“les informations non personnellement identifiables ou agrégées 

peuvent être utilisées par nous à toutes les fins autorisées par la loi”

           - Ixcela

“nous pouvons divulguer toute information vous concernant au 

gouvernement, aux autorités chargées de l'application de la loi ou à des 

parties privées” 

           - Thryve

Confidentialité et utilisation secondaire

Knoppers et al. (2021) The omics of our lives: practices and policies of direct-to-consumer epigenetic and 
microbiomic testing companies. New Genetics and Society
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Future of Privacy Forum (2018) 
Privacy Best Practices for Consumer Genetic Testing Services 

23andMe, Ancestry, Helix, MyHeritage, Habit, African Ancestry, and Living DNA

- Les politiques de protection de la vie privée devraient être ‘complètes, accessibles et 
faciles à lire’ 
- Le consentement spécifique est requis pour:

• l'utilisation des données d'une manière incompatible avec les conditions de la politique 
initialement prévue,

• le transfert ultérieur des données d'un seul individu, 
• les utilisations en dehors de l'objectif premier du service et les utilisations contextuelles 

inhérentes,
• la soumission par procuration d'un échantillon à des fins d'analyse, 
• le transfert à des tiers à des fins de recherche, et 
• l'utilisation à des fins de recherche interne en l'absence d'approbation dans le cadre 

d'une procédure d'évaluation éthique ;

- Le partage des données avec les employeurs, les compagnies d'assurance, les 
établissements d'enseignement et les agences gouvernementales est expressément 
interdit, sauf si la loi l'exige ou si l'on dispose d'un consentement explicite distinct. 

* Les informations dépersonnalisées sont exclues de ces protections.

Majumder et al. (2020) Annual Review of Medicine



Dupras et al. (2019) Potential (mis)use of epigenetic age estimators (...) Environmental Epigenetics

Utilisations non médicales

Criminalistique                 Immigration Assurance





Genetic Discrimination Observatory





Loi sur la non-discrimination génétique (S.C. 2017, c. 3)

Sommaire

1. Droit de refuser de se soumettre à un test génétique  

2. Droit de refuser de divulguer les résultats d’un test génétique

3. Droit de ne pas faire l'objet d'une discrimination dans la fourniture 
de biens et de services sur la base d'un refus de tester (1) ou de 
divulguer les résultats (2).

4. Il est interdit à toute personne engagée dans la fourniture de biens 
ou de services contractuels* de collecter, d'utiliser ou de divulguer
les résultats d'un test génétique sans le consentement écrit de 
l'autre personne.

*des exceptions peuvent s’appliquer aux médecins et aux chercheurs
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Dupras et al. (2022) Researcher perspectives on ethics considerations in epigenetics. Clinical Epigenetics
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« Genomics » « Multi-omics »

Google Scholar 2022-04-06

À l’ère de la multi-omique



À l’ère de la multi-omique



À l’ère de la multi-omique

1. Multijuridictionnel: circulation internationale facilitée des données omiques

2. Multisectoriel: circulation entre bases de données privées et publiques 

3. Multiplication: accumulation dans les grandes bases de données

4. Multiplicité: diversification des données omiques (et digitales)

Elle élargit le champ d'attention - et les devoirs - des chercheurs, des comités 
d'évaluation éthique de la recherche et des administrateurs de données pour y 
inclure la protection des données autres que génomiques. 
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« epigenetics include … » 
n = 189 researchers

Dupras et al. (2022) Researcher perspectives on ethics considerations in epigenetics. Clinical Epigenetics



Méthode d’évaluation des risques pour la vie privée

Postulat: 10 propriétés des données augmentent
les risques pour la vie privée. 

Étape 1: présence des propriétés des données 
ayant un impact sur le risque de réidentification. 

Étape 2: présence des propriétés des données 
ayant un impact sur leur niveau de sensibilité. 

Étape 3: présence d’effets d’interrelations entre 
les types de données

- Effet de corrélation
- Effet de synergie

Dupras & Bunnik (2021) Toward a framework for assessing privacy risks in multi-omic 
research and databases. American Journal of Bioethics
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Effet de corrélation



Phénotypage ADN                                                Phénotypage multi-omique

Effet de synergie
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