teaching and research institutions in France or abroad, or from public or private research centers.  

Direct-To-Consumers Genetic testing : medicalisation new facet ?

Les tests génétiques vendus en libre accès sur l'Internet : nouvelle facette de la médicalisation ?

English

Our study deals with Direct-To-Consumers Genetic Testing (DTCGTs) sold on the Internet, and more specifically with the ones for health, physiology, performance and behaviour. As a booming sector since 2000, this market doesn't require medical prescription, and is built without health professional consultancy for test data and results. From a sociology perspective, we used theories of medicalisation (Conrad & Schneider, 1980;Conrad, 1992) and biomédicalisation (Clarke et al., 2000). From an empirical perspective, we explored the DTCGTs market dynamic. We listed 130 web-sites and 152 entrepreneurs, then we used a double database to inform their identity. The market territorial localisation changed, and european web-sites are finally as numerous as theirs northamerican counterparts. Database analyses show that biomedicalisation actors are mainly scientific geneticists, biostatisticians, and graduated of MBA which work in scientific industry. These individuals, which sometimes hold more than a single diploma, or which tend to hold hierarchical positions, use Internet as an independent commercial way from medical practitioners. The occasional physicians which start a business can be categorized as insiders or as outsiders of scientific field. On the institutional dimension, DTCGTs are a sign of new actors incursion in medical field. Companies are the locus for institutional interactions which can count clinics, research institutes, and investment funds which are specialized in science and relatively new because they are, more or less, independent of industrial groups. Furthermore, one must notice the presence of informatics and Internet companies which, till now, didn't really explore the health field in terms of conception and distribution of technical devices.

French Notre étude porte sur les tests génétiques vendus en accès libre sur l'Internet, et dédiés à la santé ou à la physiologie, aux performances ou aux comportements. En pleine expansion depuis la fin des années 1990, ce marché se construit en l'absence de prescription médicale lors de la vente, et d'accompagnement par un professionnel de santé lors de l'accès aux résultats. D'un point de vue théorique, nous discutons des théories de la médicalisation (Conrad, 1992) et de la biomédicalisation (Clarke et al., 2000). D'un point de vue empirique, nous avons cherché à comprendre la dynamique de ce nouveau marché. Nous avons répertorié 130 sites-web et identifié 155 entrepreneurs, puis avons étudiés l'évolution de ces profils. La localisation du marché évolue dans le temps, les sitesweb européens étant au final aussi nombreux que leurs homologues nord-américains. En matière de conception et de distribution de dispositifs techniques, les auto-tests marquent une progression de l'autonomie des outsiders du champ médical, voire leur intrusion dans ce champ. En outre, ces outsiders peuvent être relativement nouveaux. Sur le plan institutionnel, par exemple, il faut noter la présence de fonds d'investissement spécialisés en science, et plus ou moins indépendants des traditionnels groupes industriels. Il faut par ailleurs constater la présence de firmes de l'informatique et de l'Internet qui, jusqu'à présent, ne s'étaient pas vraiment intéressées au champ de la santé en termes de conception et de distribution de dispositifs techniques.
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