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&LES LIBRES ET CANCER

EDITORIAL

La lutte contre le cancer est une priorité de la politique de santé
du Conseil régional de Nouvelle-Aquitaine. Elle prend effet dans
le soutien a la recherche des forces académiques fédérées dans
I« Oncosphere » régionale, dans l'appui aux entreprises en
santé et a nos clusters, ainsi que dans le financement des
maisons de santé et des outils numériques facilitant I'accés aux
soins sur les territoires — mais aussi dans la prévention aupres
des jeunes ou des anciens jeunes, en particulier par l'activité
physique.

La thématique « santé et cancer » abordée au sein du B-Boost
me donne l'occasion de faire le lien avec les démarches
ouvertes, et jen profite tant le constat est clair : la santé est un
domaine dans lequel fouverture des données et les logiciels
libres sont encore peu présents. Or, en santé et tout
particulierement en oncologie, les besoins sont immenses, les
progres scientifiques fulgurants, les innovations quotidiennes —
et ce, en grande partie grace a l'analyse des données des
patients. Cette derniére est au coeur des recherches, sous
réserve de trois enjeux : leur partage, leur protection et leur
conservation.

Leur partage, car nous savons aujourd’hui qu’il n'y a plus « le »
cancer, mais des multitudes de cancers différents touchant
chacun peu de personnes, dont les chercheurs doivent pouvoir
en analyser les caractéristiques sur le plus grand nombre de cas
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possible.

Leur protection, car qui souhaite que des tiers inconnus, voire
son assureur, puissent avoir accés a des données aussi intimes
que celles de santé ?

Leur conservation, car chacun d’entre nous doit pouvoir étre
certain de retrouver ses données dans le futur, méme en cas
de disparition du logiciel sur lequel elles ont été acquises.
Chacun de ces enjeux est une caractéristique du modele des
données ouvertes, qui doit donc monter en puissance dans la
recherche comme dans le suivi des patients en cancérologie.

Enfin, comme dans toute recherche moderne, Ila
pluridisciplinarité est une des conditions du progres. C'est
conjointement que médecins et paramédicaux, biologistes,
physiciens, chimistes, philosophes, sociologues, informaticiens
créent nos futurs traitements. Cette coopération n’est-elle pas
au coeur des démarches d'ouverture des données ?

Sur ces défis humains, éthiques, scientifiques, les modéles
libres doivent s'engager de maniére volontariste, et le Conseil
Régional soutiendra cette démarche !

Francoise Jeanson

Conseillére régionale
déléguée ala Santé et
a la Silver Economie
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PREAMBULE

« Les cancers figurent parmi les
principales causes de morbidité et de
mortalité dans le monde ; en 2012, on
comptait approximativement 14 millions
de nouveaux cas. Le nombre de
nouveaux cas devrait augmenter de 70%
environ au cours des 2 prochaines
décennies. Le cancer, qui constitue la
deuxiéme cause de décés dansle monde,
a fait 8,8 millions de morts en 2015. Prés
d’un décés sur 6 dans le monde est d{i au
cancer.»

Source: OMS

\t;‘/’v Organisation
/)% mondiale de la Santé

Comme lindique 'Organisation mondiale
delaSanté (0.M.S.), le cancer est donc en
forte progression au niveau mondial.

Rattaché a
Unies, '0.M.S. anotamment pour mission

I'Organisation des Nations

de faire évoluer la recherche sur la
maladie.

En s'appuyant sur le Centre International
de la Recherche sur le Cancer, 'O.M.S.
cherche a prendre position, a sensibiliser
et a définir des objectifs stratégiques sur
la lutte contre le cancer.
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Cela passe notamment par la pré-
vention, la recherche, une mise en
relation des différents acteurs mais
aussi par la mise a disposition de

données actualisées.

Pour ce qui est des données, le centre
international de recherche, par le biais
de la section de surveillance du cancer,
a établi un systeme permettant de
réunir 'ensemble des données locales
afin d'établir 'Observatoire Mondial du
Cancer dont le portail internet recense
des données statistiques sur le cancer
et permet dobteni, grace a une
plateforme interactive et des outils, une
visualisation mondiale.

@ GLOBAL CANCER
OBSERVATORY

Il s'agit ici d'un exemple notable de
recours aux données ouvertes dans le
domaine de la cancérologie, associé a la
d'outils de

visualisation sous licence libre.

mise a disposition

Mais le logiciel libre peut-il étre mis a
profit pour la recherche sur le cancer ?



Plus généralement, on constate que FO.M.S. est
également sensible a cet attrait pour les modeéles libres
dans la recherche, apparu il y a un peu plus de 5 ans.”

En effet, elle note un effet accru de diffusion et de
partage des données, facilitant ainsi le travail des
chercheurs, dans la mesure ou la récolte de ces
données nécessite une certaine uniformité.

y ?Bl‘u]UST-V 3
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INTRODUCTION

LA RECHERCHE OPEN SOURCE SUR LE CANCER

Jay Bradner, docteur en sciences
appliquées a foncologie, est un scientifique
avide de nouvelles approches en matiere
de cancérologie.

Chercheur a la Harvard Medical School
jusqu'en 2015, il a rejoint les équipes de
chercheurs au sein de Novartis, groupe
pharmaceutique suisse.

I occupe actuellement le poste de
Président de fInstitut Novartis pour la
recherche biomédicale.

En 2011, au cours d'une conférence
TEDx a Boston?, Jay Bradner aborde le
sujet de l'apport des modéles libres
dans la recherche sur le cancer.

I commence son exposé en faisant
référence aux révolutions scientifiques
en cours, et notamment la mise en
place de la médecine génomique? Il
précise que cette médecine facilite le
diagnostic, notamment en permettant
de disposer d'indices du risque ou de la
présence d'un cancer. Selon luj, il ne

sagit que d'une premiere étape.

AWN PR

comme contraceptif masculin
5: protéine codée chez 'homme BRD4

Il identifie cependant un blocage au
niveau de la recherche, concernant en
particulier
génomes, causes probables de cancer.

le traitement de trois

Il entreprend donc de nouvelles études
en chimie, en ayant comme objectif de
mettre en ceuvre un partenariat avec
les universités, en s'appuyant sur les
modeles libres et le financement
participatif. L'objectif de sa démarche
est de pouvoir obtenir rapidement une

thérapie adaptée a chaque patient.

Ainsi, en optant pour les modeles libres
et un mode de travail collaboratif, il
peut mettre en relation des personnes
de différents horizons, telles qu'un
cristallographe® et des pathologistes,
pour au final dégager la solution JQ1#
destinée a lutter contre un cancer rare,
le carcinome de la ligne médiane,
provoqué par la protéine BRD4°.

Apres de nombreux tests sur des
souris, son équipe a finalement réussi a
élaborer une solution, au stade de

prototype.

Apres cette avancée, il explique que
son équipe n‘a pas suivi les conventions
habituelles de diffusion mises en ceuvre
par les sociétés pharmaceutiques.

: https://www.ted.com/talks/jay_bradner_open_source_cancer_research?language=fr

: Pour plus d’informations : http://www.gimi-institute.org/plus-dinfos/medecine-genomique.html|
: science qui se consacre a I'étude des substances cristallines a I'échelle atomique

: composé pharmaceutique expérimental du James Bradner Laboratory qui pourrait étre utilisé
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Celles-ci se concentrent sur la diffusion
de produits pharmaceutiques ayant
subi toutes les phases d'étude avant
commercialisation. Son équipe a pris la
décision daller a l'encontre de ce
modele, en diffusant la version
prototype de son innovation. Une fois la
publication  réalisée, en ouvrant
lidentité chimique de la molécule au
reste du monde, il a enclenché un
processus de partage de connaissances
afin de la faire évoluer. Cette démarche
originale a eu un réel succes, puisqu’en
2011, 40 laboratoires aux Etats-Unis et
30 autres en Europe se sont joints a
Faventure. Cela a créé une vraie
émulation entre chercheurs et un réel

partage des connaissances.

Jay Bradner expliquera par la suite que ce
projet de réalisation d'un médicament
prototype a pu prendre corps dans un
cadre universitaire caractérisé par une
réelle flexibilité, a la différence des
laboratoires pharmaceutiques. Selon Iui,
ces centres universitaires  ouverts
étre des atouts pour
Cette

démarche a facilité les contacts avec

pourraient
lavancée de la recherche.
l'extérieur visant a intégrer la molécule
dans un cachet administrable par voie
orale. Nayant pas de systeme de
production, la petite communauté de
chercheurs a dii confier la molécule a
I'entreprise Tensha Therapeutics, afin de
administrable.

créer la  solution

2B00ST
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Cet exemple est la parfaite illustration de
la mise en application des modeles libres
et du financement participatif dans la
recherche en oncologie, rendant
abordables les processus et induisant
une accélération de la recherche
concernant cette molécule. Il met donc
en avant les bienfaits des modeles libres
dans le domaine plus général des

laboratoires pharmaceutiques.
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SCIENCES ET OPEN-SOURCE : APPARITION DE L'OPEN-SCIENCE

Le secteur pharmaceutique est un
secteur trés fermé et trés secret, quel
que soit le type de laboratoire, avec un
monopole détenu essentiellement par
quleques acteurs dominants, ce qui
laisse peu ou pas de place pour les plus
petits. Cela était vrai jusqu’a 'apparition
du désir de partager les connaissances
et de redynamiser le secteur, et donc
jusqua la naissance de l'open science,
traduit par "science ouverte".

Le principe est simple : reprendre l'idée
de base de 'open source, c'est a dire de
rendre un code source public et
librement utilisable par tous, et ensuite
le réutiliser dans un  autre
environnement. Cela se traduit par le
partage des

données techniques en lien avec des

connaissances, des

hypothéses, des molécules, etc. Plus
simplement, il s'agit d'un réel effort de
collaboration, modele actuellement

disruptif dans cet environnement.

Lobjectif est donc d’appliquer ce qui a
été fait dans certaines recherches
propres a une pathologie, a
recherches concernant d’autres sujets

d'autres

d'études scientifiques.

2B00ST
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A léchelle européenne, la mise en
ceuvre du projet FOSTER® constitue
une premiere étape. Il sagit d'une
plateforme de e-learning qui permet
I'apprentissage et la compréhension de
la mise en place de lopen science au
sein d'une structure. Lobjectif de ce
projet, mettant a contribution six pays,
est de faire de lopen science une
norme pour tous les chercheurs. Ce
projet qualifie fopen science sous trois
formes:

« fopen access, synonyme d’accés ouvert
atoute avancée scientifique ;

«fopen data, correspondant a l'ouverture
des données scientifiques;

« 'open reproductible research, faisant
référence au fait d'offrir lacces aux
utilisateurs, a des recherches
expérimentales pour une reproduction

de celles-ci.

Un réel désir de collaborer pour faire
avancer la recherche scientifique se
développe en Europe. La France faisant
partie du projet, il semble opportun de
s'y attarder davantage. Au niveau de
I'écosysteme open science, différentes
initiatives ont été lancées, notamment
en rapport avec la cancérologie.

6 : Facilitate Open Science Training for European Research (https://www.fosteropenscience.eu/)



®

MODELES LIBRES ET CANCEROLOGIE

D BO0ST

G>7 NOV.2018

Dans le domaine de l'open science, une
initiative frangaise est a souligner : La
Paillasse’, « le laboratoire écocitoyen ».
Il s'agit d’'une association sous la forme
d'un laboratoire de recherche ouvert et
travaillant notamment a la naissance, a
Famorcage et a 'accélération de projets
dans le domaine de la santé open
source. Il regroupe des chercheurs
interdisciplinaires et permet de fournir
un cadre technique, juridique et
éthique. La Paillasse propose donc un
service de co-working mais aussi un
service d'accompagnement et de suivi
de projet, dans 3 secteurs d’expertise :

« La créativité

UI/UX design, illustration scientifique,

design graphique, design produit,
design de service, beaux arts,
architecture,

« Les nouvelles technologies

analyse de données, développement
web, vidéo mapping, game design,
blockchain, intelligence artificielle, 10T,
transition énergétique, conception 3D,

valorisation de déchets, économie
circulaire,

« La transformation

sciences de Iéducation, conception

pédagogique, gestion du changement,
médiation enfants / adulte, scénarisation,
méthodologie du Peer Learning,
transformation digitale, méthodes agiles,

méthodes de travail collaboratives.

7 : http://lapaillasse.org/

En 2015, fort de cet ancrage dans le
mouvement de la science ouverte, La
Paillasse a co-initié, avec lentreprise
pharmaceutique Roche France et le
think-and-do-tank  Club Jade, le
programme de recherche scientifique
collaboratif et ouvert Epidemium. Ce
rapprochement d'acteurs de natures
différentes avait pour objectif initial de
créer un cadre de travail ouvert capable
de favoriser linnovation portée par la
rencontre de la cancérologie, des
mégadonnées et de l'ouverture des
données.

"~
(1 1=
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L'objectif était de repenser la vision de la
recherche médicale, actuellement tres
souvent non collaborative, en y insérant
une méthode de travail innovante
portée  par une communauté
transdisciplinaire. A cet  effet,
Epidemium organise des challenges de
six mois, dont les thématiques portent
sur I'épidémiologie du cancer. Ces
challenges sont ouverts a tout acteur
souhaitant y participer (entreprise,
institut de recherche, association,
individy, etc.), quel que soit son niveau
et domaine d’expertise, qui peut alors
développer son projet a laide
notamment des bases de données
ouvertes mises a la disposition des
participants. Lors de la premiéere saison
du programme, plus de 21 000 jeux de
données ont été fournis. lls ont été
complétés par la suite par une base de
données Roche France spécialement
ouverte pour le programme.

Lusage des méthodologies libres induit
une réelle ouverture de la science a des
tiers possédant une expertise spécifique,
permettant ainsi la création et le
développement dune communauté
hétérogéne. Cette premiére saison a réuni
678 personnes ayant des compétences
variées : analyse de données, statistiques,
visualisation, exploration de données,
oncologie, épidémiologie mais aussi
sociologie et design.
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Ainsi, l'apport des modeles libres dans la recherche et
linnovation est certain : ils favorisent la collaboration et
la mutualisation de compétences afin de pouvoir
avancer plus vite, aller plus loin et explorer de nouvelles
pistes de recherche. De plus, ils permettent de réutiliser
les composants, les données, les hypotheses et autres
éléments déja testés afin de se les approprier, de les
améliorer et de les co-construire dans le temps et donc
d’assurer la continuité et le développement permanent
de larecherche.

La motivation de ce type de programme s'inscrit dans
lexplosion massive dinformations qu'a connue le
monde scientifique, notamment en rapport avec
lidentité génomique ou encore I'environnement global
des patients. Le programme Epidemium apparait donc
comme un vrai moteur de la recherche en
cancérologie.
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UNE DEMARCHE FRANGAISE MENEE PAR EPIDEMIUM

Né en 2015 d'une collaboration entre le
laboratoire de recherche ouverte La
Paillasse, l'entreprise pharmaceutique
Roche France et le think-and-do-tank
Club Jade, le programme Epidemium
concrétise le désir dinnovation dans le
domaine de la recherche en santé. Plus
particulierement, il vise a favoriser

lusage des mégadonnées en
cancérologie, en favorisant la rencontre
d'acteurs de nature différentes bien
guanimés par des motivations
similaires.

Dans lavant-propos exposé dans le
Livre blanc d’Epidemium, les auteurs
expriment que le désir de créer ce
programme résulte d'une « logique
[issue de] deux raisons principales:

+ malgré les avancées scientifiques
récentes, le cancer est responsable de
8,2 millions de décés en 2012, dont
148 000 en France, avec la prévision
terrifiante de 60 % de décés en plus
chez la femme dici 2030 dans le
monde;

+ les mega données offrent une source
précieuse de connaissances pour la
mais  leurs

recherche  médicale,

potentialités demeurent largement
sous-exploitées dans le secteur de la

santé. »®

8 : https://medium.com/epidemium/epidemium-quand-big-pharma-et-hackers-se-rencontrent-pour-lutter-contre-

BUUST le-cancer-61d95026664f

9: https://medium.com/epidemium/epidemium-big-et-open-data-572f770f6815

L'objectif est de créer une large communauté
visant a favoriser fémergence de lintelligence
collective. Comme dit précédemment, le
programme met en lien foncologie et les
mégadonnées, , sachant que ce sont des
données ouvertes qui sont mises a la
disposition des participants du programme.

« Le terme open data désigne toutes
données quiil est possible de réutiliser,
quelle que soit la finalité, de recherche
ou commerciale, et quel que soit
lacteur. »®

Epidemium

LES VALEURS DU PROGRAMME

Epidemium combine les valeurs des
donnés ouvertes et de la science afin de

créer un programme de science

ouverte dédié a la recherche sur le
cancer.
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Cette
d'ouverture des données dans le

logique  dexploration et

domaine de la recherche

scientifique/médicale invite a aborder
les différentes questions légales et
éthiques qui sont alors introduites dans
ce monde historiquement tres fermé.
Le mode collaboratif permet de créer
un nouveau cadre de recherche,
caractérisé par la présence dindividus
issus de disciplines variées et aux types
d’engagements différents. La quatrieme
et derniere valeur correspond au
caractere indépendant de chaque
contributeur, c'est-a-dire que chacun
est maitre de ce quil donne et de ce
quil crée, mais également du
programme lui-méme, qui se veut étre
un tiers espace « neutre » dédié a la

recherche.

Au final, le fil conducteur d’Epidemium
se résume en quelques mots : « mieux
comprendre, mieux prévenir, mieux

prédire » le cancer.

« Epidemium a tout pour prouver que la
science peut se faire en dehors des
cadres académiques classiques, en
source et la

misant sur lopen

transdisciplinarité ~ d’équipes  auto
constituées. »
Hugo Jaliniere (Sciences et Avenir,

30/05/2015)

D BO0ST

G>7 NOV.2018

Pour comprendre ce modele disruptif
dans le domaine de la recherche
scientifique, il est important d’expliquer
le fonctionnement d’Epidemium.

®® CHALLENGE 4 CANCER Vorusy Tollh

Rejies e pogumm decrercie

G4hncompriesin WCANCER wrico s BIG DATA nelover. ﬁgg‘w @“%
Edes % §

B
fo. S novembre 2015
4 ta Pallanoe, Paa,

;E,al)ah #Opmscience, HCome 4 Innovation \ ) Roche

Le programme fonctionne sous la
forme de saisons et de challenges. En
2015, lors de la premiére saison, quatre
challenges de six mois, ayant chacun
une thématique propre, ont été

organisés, et  regroupés  sous

Fappellation Challenge4Cancer.

Les participants du programme étaient
invités a se constituer en équipes pour
développer leur projet. Lensemble des
productions de la communauté était
documenté et placé sous licences
d'étre

accessible et réutilisable par tous.

ouvertes  afin librement

Lobjectif de ce cadre, mélant
compétition et collaboration, est alors
d’animer 'ensemble de la communauté,
de stimuler sa production, de favoriser
les collaborations et les échanges entre
Fensemble de ses membres,

participants et partenaires.
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Lintroduction des données ouvertes et
des mégadonnées dans la cancérologie
a encouragé le programme a se doter
de deux comités, un comité d'éthique
indépendant et un comité scientifique,
afin de garantir la cohérence, la fiabilité
ainsi que la faisabilité d'un point de vue
éthique et scientifique des productions
de la communauté du programme de
recherche. Ces deux comités sont
composés de membres aux profils et
aux compétences variés, a limage de la
valeur de transdisciplinarité exposée
plus haut®,

Ces deux comités se sont révélés
indispensables. Par le biais du premier
comité, Epidemium sifllustre sur un
principe fondamental : [l'éthique. Le
programme ayant pour base le travail
sur des données et portant sur la santé,
il semble nécessaire de cadrer l'usage
fait des résultats produits par les
différents participants aux challenges.
La présence d'un comité scientifique
permet valeur

d'adopter  une

d’expertise sur la cohérence des
projets

développés lors du programme.

différents pouvant  étre

Apres la rédaction d'une charte cadrant
et garantissant les bonnes pratiques au
sein du programme, les deux comités
étaient invités a observer le caractére
éthique et scientifique des projets

développés au cours des challenges, a
les accompagner sur leurs réflexions en
ces domaines, avant de se constituer, au
termes des six mois, en jury afin
d’évaluer leurs productions.

Préalablement au lancement du
programme, Epidemium a di se faire
connaitre et a eu le désir de créer un
réel environnement collaboratif,
regroupant des professionnels de la
santé et de linnovation mais aussi des
experts techniques proposant déja des
solutions afin de les mettre a disposition
des participants pour les accompagner
dans le développement de leur projet.
Cela a permis de réunir tout un
ensemble de partenaires afin de se
vrai

constituer  un écosysteme

technique et scientifique  pour

accompagner le programme.

Une fois ce cadre formalisé, les
participants au Challenge4Cancer ont
pu se constituer en équipes afin de
développer et de faire aboutir leur
projet sous forme de prototype. Ainsi,
des data scientists, des informaticiens et
des professionnels de la santé, mais
aussi des sociologues, des designers,
etc. se sont réunis autour d’'un seul et
méme souhait faire avancer la
recherche sur le cancer.

10 : https://medium.com/epidemium/annexe-2-epidemium-un-programme-open-science-
encadr%C3%A9-par-un-comit%C3%A9-d%C3%A9thique-ind%C3%A9pendant-et-un-33b84693fb60 .
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Comme le montrent les deux

graphiques ci-dessous, Epidemium
montre lefficacité de la communauté
sur les six mois de challenges. On peut
voir  également les
déclarées par les participants tout au

long de la premiére saison, que le

compétences,

programme a su rassembler et faire
entrer en résonance.

il Figure n°1: Une dynamique
communautaire efficace
678 459 330 75 63
membresdela  membres participants membres finalistes
communauté actifs inscrits d'une équipe
projet
8
projets
finalistes
iption : Taux de de I c taire.

Souree: statistiques Meetup et Epidemium.cc

m Figure n°3 : Domaines de compétences et
leur répartition temporelle lors du C4C

Décembre2015 Janvier2016  Février2016  Mars2016  Avil2016

——Datascience = Informatique - santé

Description : Evolution des compétences déclarées sur la plateforme
Epidemium.cc lors du ChallengedCancer.

‘Source : Epidemiam.cc
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Pour conclure sur ce programme,
l'équipe coordinatrice confirme son
adhésion aux modéles libres en
évoquant l'aspect ouvert de 'ensemble
des productions réalisées dans et par le
programme. Conjointement a cela,
l'esprit de communauté ainsi que son
animation sont encouragés, dans le
sens ou le programme et le cadre de
recherche développés ont réussi a faire
des mode

émerger projets en

collaboratif,  pertinents pour la

recherche en cancérologie.

Epidemium a donc expérimenté la
science ouverte dans le secteur tres
fermé de l'oncologie, en faisant a la fois
se rencontrer et échanger les cultures
de la recherche académique, de la
recherche privée, et informelles
(makers, hackers, etc). Il sagit d'un
parfait exemple de l'intérét des modeles
sein  d'un

collaboratifs libres au

programme de recherche.

Il existe dans le monde d'autres entités
qui se sont penchées sur cette
recherche sur le cancer, en utilisant
également des outils et méthodologies

libres.
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DES TESTS CONCLUANT POUR NOVARTIS

Novartis, groupe  pharmaceutique
international, effectue des recherches
contre le cancer. Il s'agit d'une société
qui siege en Suisse et qui se focalise sur
les différents traitements pouvant étre

Lentité fait
recherche en

apportés au patient.
notamment de la
cancérologie. Elle a décidé de se
focaliser sur 5 typologies de cancer :

«le cancer du sein;

«le cancer du poumon;

«le mélanome;

«le cancerdurein;

« 'hématologie et le cancer du sang.

Linstitut pour la recherche biomédicale
de Novartis!! travaille le plus souvent en
mode collaboratif, une démarche
désormais promue dans le cadre de la
science ouverte, comme vu
précédemment. Cela est sans doute dii
a larrivée de Jay Bradner au poste de
Directeur, qui a également apporté sa
vision sur les traitements par I'étude du
génome. En 2017, Novartis a permis au
chercheur Carl H. June dajouter une
licence afin de pouvoir commercialiser

son innovation.

11: https://www.novartis.com/our-science

Résultant d’'une collaboration mise en
ceuvre dans une démarche de science
ouverte, le traitement Kymriah, aussi
appelé Tisagenlecleucel, a été dévoilé
au grand public. En effet, pour continuer
la commercialisation de celui-ci,
Novartis a demandé a la Food and Drug
Administration, l'autorité américaine en
charge du suivi pharmaceutique, de
labelliser son traitement afin de
poursuivre les démarches engagées. Ce
label a été obtenu en octobre 2017. Ce
traitement, vendu 450 000 $, est un
traitement qui permet de traiter la
leucémie lymphoblastique aigué, une
typologie de cancer pédiatrique. Il s'agit
d’un traitement sur mesure appliqué a
chaque patient.

« Lorsque l'on souffre d'une leucémie
lymphoblastique aigué, les lymphocytes
B produits par la moelle osseuse
proliferent de maniére incontrolée »,
rappelle Sebastian Amigorena,
directeur de recherche au CNRS et
directeur du centre dimmunothérapie
des cancers a
lymphocytes sont une des deux sortes

de globules blancs, avec les monocytes.

linstitut Curie. Les
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Pour contrer cette invasion de
lymphocytes B, le traitement va armer
un autre type de globules blancs : les
lymphocytes T, capables de détruire
des cellules infectées. « [Le procédé de]
Novartis apprend aux lymphocytes T a
détecter les cellules leucémiques B et
tous les lymphocytes B », résume
Sebastian Amigorena. Pour ce faire, des
lymphocytes T sont extraits du patient
et manipulés afin quiils expriment un
géne spécifique. Ces globules blancs
génétiquement modifiés sont ensuite
réinjectés. « Le traitement se fait en une
dose. Méme une fois la tumeur

éliminée, les cellules restent dans

I'organisme », précise le chercheur. »!?

Ainsi, méme les entreprises comme

Novartis on le désir dutiliser les
modalités de la science ouverte pour
innover. Lobjectif est le méme pour
tous : faire évoluer la recherche, que ce
soit dans son fonctionnement ou dans

les découvertes.

NOVARTIS

12: https://www.lesechos.fr/02/09/2017/lesechos.fr/010204699997 _kymriah--le-traitement-contre-le-

BUUST cancer-qui-ouvre--une-nouvelle-ere-medicale-.htm

.) 6>7.N0V.2018
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En matiere d'outils, Novartis est également pionnier dans lintégration du logiciel
libre. Cette société s'appuie sur 7 outils principaux®3:

e Habitat
Systeme de gestion de stockage
autonome, avec un stockage virtuel

habitat
illimité.
YADA
H Systéme permettant un acces facilité a
d tous types de données, de plusieurs

sources, de différents formats.

OntoBrowser
Outil permettant de gérer les
ontologies et les listes de codes. Il

fournit aussi un accés en mode
collaboratif.

13: https://www.novartis.com/our-science/open-source-science

B,B00sT

D) Joz.nov.2015 |
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Railroadtracks

Outil permettant de gérer les graphes
de taches dépendantes sous langage

Python.

YAP
g.g Systeme permettant de construire
YAP N rapidement de gros volume de

données a grande vitesse.

RDKit
Logiciel de gestion de données, utilisée
) pour la gestion des données en
matiere de chimie.

GridVar
Outil de Vvisualisation de jeux de

données multidimensionnels.

B,B00sT

D) Joz.nov.2015 |
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LE LIBRE DANS LA LUTTE CONTRE LE CANCER : D’AUTRES CAS CONCRETS

Comme énoncé dans le préambule, la
recherche sur le cancer est un domaine
qui
principales causes de mortalité au

intéresse, car cest une des
monde.

D'autres expériences s'appuyant sur
des modeles libres ont vu le jour, avec
l'objectif de collaborer aisément pour
améliorer la recherche et rendre les

traitements plus efficaces.

1. FINANCEMENT PARTICIPATIF ET LOGICIEL
LIBRE : UN MELANGE SURPRENANT

Isaac Yonemoto, chimiste de formation,
a eu le désir de se lancer dans la remise
au go(t du jour dun projet de
recherche jusqu'alors délaissé. Par le
recherche

biais de lorganisme de

Indysci'4, il a pu donner corps a son
désir de travailler sur la molécule 9-
9-DS.

recherches concernant cette molécule

deoxysibiromycin, ou Les

s'étaient arrétées, sur le résultat

préliminaire  que cette molécule
pourrait éventuellement fournir un
traitement contre le mélanome, le
cancer du sein ou encore le cancer du

rein.

Convaincu de lintérét de ce projet, le Dr
Yonemoto en a repris les rénes, en
proposant d'ouvrir ce projet a tous,
Cest-a-dire en le considérant comme
un projet libre. Il en a eu l'idée en 2014,
a la suite des prouesses réalisées par le
Dr Bradner en 2011%5,

Comme pour tout projet, le probleme du
financement s'est posée. Pour le résoudre,
le Dr Yonemoto a lancé une collecte de
fonds sur une plateforme de financement
participatif (« crowdfunding »), visant a
récolter 50 000 € Cette modalité de
financement est peu courante dans les

secteurs pharmaceutique et de la

recherche.  Cette  campagne de
financement avait pour but de
subventionner le  lancement des

opérations de xenograft, correspondant
aux tests scientifiques effectués sur des
souris.

Le projet du Dr. Yonemoto illustre également
fouverture des recherches scientifiques en
dehors des frontieres américaines. Le
financement participatif est un moyen de
favoriser la science ouverte, qui vient compléter

fexpérimentation du docteur Bradner.

14 organisme de recherche scientifique californien a but non lucratif

BUUST 15 : Voir introduction

D
(O)
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9 LA « CURA » OUVERTE DE SALVATORE L'élément déclencheur de ce projet est

la découverte d'une tumeur dans son
IACONESI
cerveau.

Salvatore laconesi est une personnalité o

L B . Il s'est senti délaissé par le personnel

italienne possédant plusieurs casquettes : . N . .

L. . . ) médical face a sa maladie, ce qui a

ingénieur, hacker, artiste, designer, rattaché ) . .
A . provoqué chez lui un sentiment fort de

aux evenements TED, contemporain . .

. disparition de ce monde.

dEisenhower, membre de Yale World™ et

professeur en design interactif a funiversité . .
L. ) Comme il lFexplique lors du TEDMED de
d'SIA Design a Florence. Cest également . .
. . juin 2013, au lieu dattendre comme
un entrepreneur en série qui est . . )
. L R . . tout les autres patients, il a pris les
aujourdhui a la téte de trois entités : ) .
. ] devants, a demandé une copie de sa
fondateur de "Art is open source?, L. i L
. tumeur, a piraté les données qui lui
président de Human  Ecosystems

manqguaient et a « partagé sa tumeur
Relazioni® et cofondateur de Nefula®®. q partag

cérébrale sur le Net » Apres avoir

. . recueilli toutes ces données et les avoir
Le point commun entre ces trois ., . . i
L o publiées sur son site web, il a pu obtenir
sociétés tient en deux éléments : le L .
. différents avis en provenance de

design et l'approche ouverte. Chacune L L.
. . . scientifiques, de médecins et de
travaille par le biais de collaborations . )
L . N professionnels de la santé.

entre institutions et entreprises, a

I'élaboration de nouvelles technologies, . L 3 N
« Jai aussi été intéresse par le remede

des artistes, des poetes, des designers,
et, qui sait, des musiciens. J‘étais

de nouveaux aspects dans différents
domaines comme lart, la gestion de

données, ou encore le design appliqué L, , . .
s i intéressé par la cure sociale, j‘étais
aléducation. . . .
intéressé par la cure psychologique,
jétais intéressé par la cure spirituelle,

Au sein du laboratoire de recherche o
par la cure émotionnelle, par toutes les

interdisciplinaires "Art is open source", .
formes de cures possibles. »

Salvatore laconesi a fait émerger un
projet: la« cura».

16 : programme de bourse de recherche pour les leaders émergents a |'Université de Yale
BUUST 17 : laboratoire de recherche interdisciplinaire axé sur la fusion des pratiques artistiques et scientifiques

18 : centre de recherche dédié aux données en tant qu'objet culturel
(ALY 19:laboratoire de design
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Louverture de ses données Iui a donc
permis de réaliser cela, en générant
plus de 500 000 contacts lui permettant
d'obtenir des éléments pour favoriser
sa guérison. Au final, Salvatore laconesi
a pu constituer, grace a ces contacts,
une équipe de personnels de santé
pour lentourer dans le traitement de
son cancer. II a pu concevoir son
traitement personnalis€é avec ces
professionnels, pour au final s'offrir la
possibilité de choisir le docteur et
I'hopital avec qui il voulait travailler.

L'expérience menée par Salvatore laconesi
sappuie sur les valeurs du logiciel libre. La
collaboration, le choix et la liberté y sont bien
représentés, et ont favorisé sa guérison,
offrant une meilleure compréhension des
aboutissants de celleci.

3. LA SCIENCE OUVERTE, FACTEUR DE
MEDECINE PERSONNALISEE

L'expérimentation de Salvatore laconesi
illustre que lesprit collaboratif peut
s'étendre au-dela de la science, dans le
cadre de la recherche en cancérologie.
Un autre objectif est également de plus
en plus mis en avant : la
personnalisation. Comme vu
précédemment, celui-ci a pu mettre en
place son traitement en fonction de ses

désirs et de ses choix.

D BO0ST
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On voit ainsi apparaitre, grace a la
science ouverte et aux principes du
logiciel libre au niveau de la lutte contre
manieres

le cancer, de nouvelles

d’'aborder la la médecine.

L'objectif de la médecine personnalisée est
d'augmenter l'efficacité des traitements. La
démarche réalisée par Novartis en est la
premiere illustration. Le traitement mis en
ceuvre par léquipe de chercheurs suisse
est personnel, car il sappuie sur le
prélevement de certaines molécules
aupres du patient, afin de lutter contre le

cancer spécifique diagnostiqué.

Un exemple significatif est celui de
WeFight, accompagné par La Paillasse
dans le cadre de sa promotion 2016.
Spécifiquement positionnée sur la lutte
contre le cancer du sein, la start-up crée
des outils daccompagnement du
Alliant

[utilisation d'une intelligence artificielle

patient atteint d'un cancer.
et de logiciel libre, Fapplication Vik
permet d'assurer un suivi du patient
ainsi que des proches aprés 'opération.
Utilisable sous forme d'application web
ou par le biais de Messenger, le chatbot
de la société permet ainsi au patient
d'obtenir des conseils et des aides sur le
suivi de traitement, provenant a la base
de professionnels de la santé.



A lheure actuelle, les fondateurs ont
limité F'application au cancer du sein,
mais ils ont pour ambition de Fouvrir au
suivi des patients atteint du cancer du
c6lon ou encore du cancer du poumon.
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CONCLUSION
MEGADONNEES ET LOGICIEL LIBRE, ACCELERATEURS DE LA RECHERCHE

Les efforts fournis par La Paillasse, le
laboratoire Roche, le think-and-do-tank
Club Jade ou encore la société Novartis
mettent en valeur une nouvelle forme
de travail au service de la recherche sur
le cancer. La rencontre de la science
ouverte, de 'ouverture des données et
des technologies de mégadonnées,
associée a une organisation du travail
sont des

en mode collaboratif,

éléments porteurs d'innovation.

Cédric Villani, directeur de lInstitut Henri
Poincaré et homme politique, s'exprime
en ces termes sur le programme
Epidemium et les opportunités des
mégadonnées et du logiciel libre :

« Le cancer est une maladie multi-
facteurs et multiforme. A c6té de son
aspect clinique, la question de la simple
analyse des données existantes a travers
le monde est vitale. Le probléme, c'est
gu'elles sont innombrables et de tous
formats, c'est un vrai bazar... »2

Lassociation des mégadonnées et
d’'une démarche de science ouverte est
donc essentielle pour appréhender la
complexité de la maladie.

22 : https://www.lejdd.fr/Societe/Cedric-Villani-Le-big-data-va-booster-la-recherche-contre-le-cancer-

BOOST
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et les soins aux patiens

La Paillasse, Roche et le Club Jade l'ont
bien compris, en mettant en ceuvre le
programme Epidemium dans le but de
travailler en mode collaboratif et
ouvert. lls se sont ainsi confrontés au
probleme de [luniformisation des

données évoqué par Cédric Villani.

D'autres projets portent également sur
cet aspect de gestion de données. Le
logiciel Caisis”®> en est le parfait
exemple. Celui-ci est un outil web libre
permettant la collecte de données sous
format standardisé. Ce systeme a été
pensé sous forme libre afin de
répondre a deux besoins illustrés dans
les propos précédents de Cédric Villani:
« la collecte de données standardisées,
afin d'obtenir une organisation plus
cohérente et plus structurée;

+ la possibilité de mettre en commun
avec dautres laboratoires et instituts,

les différentes données collectés.

Le choix du logiciel libre se révele donc
étre un vrai moteur, dans le sens ou il
permet ce travail en communauté
d'utilisateurs, mais aussi la permanente
adaptation aux différentes évolutions
de la recherche sur le cancer.

23 : systeme de gestion de données sur le cancer open source basé sur le web qui intégre la recherche
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Le principe des bibliothéques, des
banques de données ou encore des
systéemes de gestion de données
est donc un véritable atout, et une
avancée technologique pour le
monde de la recherche, et
particulierement pour la

cancérologie.

De plus, une réelle évolution des
mentalités des scientifiques fait
évoluer les conventions existant
dans le domaine de la recherche.
En effet, le désir de pouvoir mettre
en commun des connaissances afin
de progresser dans la recherche

sur le cancer est devenu vif.

Pour conclure, de réelles avancées

technologiques sont attendues
grace a l'open source. Nous avons
pu constater que quelques actions
dans la lutte contre le cancer ont

été initiées.

Mais, étant une maladie présentant
des symptomes différents a chaque
nécessaire de

fois, il semble

s'attarder sur chacune de ces
particularités. Par l'open-source,
nous avons vu que cela pouvait
étre surtout

possible, et plus

rapide.

24 : http://cancer-scientist.org/

6>7.N0V.2018

Il nait aussi un désir chez les
scientifiques, qui est de pouvoir
davantage prendre en compte le
suivi du patient, que ce soit avant
comme aprés. WeFight est sans
doute une premiere démarche vers
laquelle aimeraient tendre les
chercheurs en cancérologie ainsi
collaborateurs,

que leurs

professionnels de la santé.
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B-BOOST est une convention daffaire internationale
autour des logiciels libres et de l'open source.
https://b-boostfr

contact@b-boostfr

\\ . bboost_fr
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