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depu is l
'

accé lé rat i on du
de s te c h no lo g ies indus t r ie l le s et biomédi ca les . A cô té des

.espoirsl ég i t imes de va i ncre un jour de s ma lad ies j usqu
'

i c i incurable
les c ra i n tes de vo i r des p r inc i pe s auss i fondamen taux q ue la!اي

fi
r

énée deحغئم
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F inconnu . Les dangers e t dou tes que les techno sc iences susc iten
l eurs menace s su r les dro i ts de l

'

Homme , ont fait ressort ir la nécess i t

sur@اءأ@
homme . Le p r inc ipe de prudence s

'

im pose de façon à ce que le
mesures normat ives nat iona le s e t internat iona les , q u i restent à

pense r , so i ent respec tées pour ga ran t i r la d i gn i té de la fam i l le humain
é laborat ion d

'

une déc larat ion un i verse l l e su r le génome huma in es

une urgen ce pour parer à toute prat ique tendant à modi fier le

génét iques de la personne en dehors d
'

un but thérapeut ique

.Sila no t ion de dign i té huma ine n
'

a pas été fac i lement un iversal isabl

, en revanche , inzméd iatemen

la communau té internat iona l e . comme en témo igne l

très forte (p lus de 80 E tats ) au com ité d
'

expert

pour la m ise au po int de la Déc larat ion universe l le su

génome humain e t les dro its de l
'

homme . Jama i s un thème n
'

a susc i t

d
'

intérêt . C
'

est sans doute l
'

a lerte de l
'

expér ience réuss ie e

du c lonage par transfert du noyau d
'

une ce l lu le p ré levée sur un

adu l te , introdu it dans un oeuf énuc l éé et non fécondé
, qui

tant de monde à Par i s pour marq uer un rappe l à l
'

ordre contre c

semble mettre en danger les fondements de la dign i té humaine e

ind iv idua l ité de chaque être . En face de l
'

amp leur des en j eux qu

l
'

human ité dans sa g lobal i té , les confl its de souvera ineté et le

état iques étro i tes
,
ont laissé p lace à p lus de concertat ion e

de bon sens pour déboucher sur un ensemb le normat if comm

que propose l
'

UNESC

de là des réserves rai sonnées sur les dangers potentie ls , i l ya surtou

appréhens ion de vo ir se déve lopper le spectre d
'

un néo - eugén ism

po inte le nez
,
indu it par les tentat ives de di scriminat ion fondée sur le
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caractéri st iq ues génét iques des indiv i dus . Le s ex igen ces de l a soc i ét

peuvent , en effet , amener le s go uve rnan ts à é l im iner , d
'

un

ou d
'

une autre
,
l es personne s ayant un r i sque de déve lopper un

La quête arb itra ire de l
'

« homme éta lon »
,
fantasme aryan i st

aujourd
'

hu i les.ح

d
'

une stratég ie de marke t ing . é lémen t étro i tement - l i é au

mercant i l i ste s de coûts , de r i sque , et de rentab i l ité . L
'

examen de

caractérist iques génét iques pourrait être à l
'

or ig ine de sé lect io

et consc iente de la popu lat ion . Le s as surances , l
'

emp lo i ains

les po l i tiques de santé sont des doma ine s d
'

extens ion o

la m i se en app l ication du gén i e génét i que pourra i t êtr

de son but init ial . La cartographi e géné t ique r i sque de deven i r un

de st igmat i sation et de d i scrim inat ion rac i a l e . e t une « popu l at io

ri sque » peut se transformer en « pop u l at ion défectueuse » . L

de l
'

Assoc iat ion Méd ica le Mond ia l e sur le proj e t du génom

qu i avai t prodigué ces be l les paro le s . sou l igne l
'

ex istence d
'

u

entre le potent ie l cro i s sant des nouve l l e s techno log ies de révé le

hétérogéné i té génét ique et les cr i tère s de l
'

assurance privée et d

emp lo i . En conséquence , l
'

Assoc i at ion propose l
'

adopt ion pour le

génét iques du même accord tac i te qu i interdit l
'

usage de l

rac iale dans les domaine s susv i sé s . Franchir ce cap par l

respect de la fina l i té méd ic a le des avancées technosc ientifique

iné luctab lement à v io ler l a d ign i té humaine et about i rai

à la m i se à mort du pr inc ipe d
'

éga l i té des indiv idus . Cett

n
'

e st pas seulement un sent iment de phobie ou excès d

Les p roblèmes d
'

éthique soulevés par l
'

ana lyse du génome ne

sont pas l iés à la techno log ie e l le
- même

,
mai s à l

'

usage qu i en sera fa i

nous des ravage s eugén i stes provoqués par l
'

util i sat ion

abusive de l
'

échographi e . « Dans les année s 70
,
no te Emi le Pop iern i

0des techn iques nouve l les ont perm i s de connaître in u tero
,
entre 1 7 e

l
'

anomal ie chromosom ique du mongo l i sme . Nous avons été

soulagésس@(...) quand une techn ique nouve l le d
'

échographie est appar

e l le s ign ifie auss i que nous avons accepté d
'

é l im iner un être huma i

parce qu
'

i l était différent des autres . Nous avons en réal ité pri

. Sur l
'

eugén isme ,
A.@

,(3756 ,
1 99 1

, p

diagno st ic prénatal a été une trouvai l le magn ifique , mais cl inique

et parfo i s établissements publ ic s se sont spéc ial isés dans l

lucrat if de sélect ion de s sexes ayant about i à des avortement

nر،1 Turquie (V . Arda B . Cang irkay i A . Les problèmes éth iquع

.relatifsau diagnostic prénatal e t à la consultation génétique . Jal . In ter

u
'

importe s i6ىلمءكل،2ْكا،@ل
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1Amnesفىزاكملم1pع-رلملي.9،. ty , ma i

ne c i ter que ces pays , l e sex isme à outrance , fa i t d u sexe de l
'

enfan

ma lad ie , l e « foet ic ide »es t devenu une man i è re de p rogrammer l

descendan c

- Le con text

é internationa le a eu rai son de se rem ém orer l es

images fourn ies par l e Leh enshorn et les lo i s amér icaines d

du s i èc le sur les sté r i l i sat ion s forcées . Au j ourd
'

hu i encore , le

son t b ien rée l s et l e s dér ives eugéni stes ne sont pas le p ropre d

zé l é s . Auss i b ien en Suède qu
'

aux Etats - Un i s . pay

so l ides , des i n te rvent ions su r des hand i capée

ont été pourtant p rat iquées à l eur in su . . . En France i l y
'

aurai

1 9 97 que lque s 1 5 . 000 cas de s téri l i sations forcée

e st à part i r de ce s que lq ues repè res fourni s par l
'

h i sto i re récente d

human i té que la communauté mond ia le par le bi ai s du dro i

veut réag i r pour asseo ir une no rme abso lue qu
'

est l

،
-
n ité de la personne et cec i q ue lq ue so it l

'

importanc

l
'

expéri ence env isagée . Aucune recherche concernant le génome n

préva lo ir sur le respect des droi ts de l
'

homme , des l iberté s

fondamenta l es et de la d ign i té humai ne des indiv idus ou le cas échéan

groupe s d
'

ind iv idu s (art . 1 0 de la déc larat ion) . Cette dignité impo s

le cas du génome d e ne pas réduire les personnes à l eur

génétiques et de respec ter leur carac tère un ique et leur

dive rs i té (art . 2 al . B ) . En effet . cet aspect du po lyphormi sme génét iqu

Une richesse certe s

J. L . Génét ique ,
Par is 1 9 75 ) , mais aus s i et surtout « la norm

c i té ) . S i la sé lect ion génét ique e st jugé e"لمفي

pour l
'

aven ir du genre humain
,
c

'

e st en ce qu
'

e l le es

F)@خ3خك

.(
7

1,1990du)؟1 v ivant , éd Odile Jacob , Par is+اطأرعء

Dans ses interrogat ions , l e p rofes seur Jacquard a s i b ien décri

importance de la d ivers i té : « Nous pouvons p réc iser ce qu
'

est u

ne s

'

agi t(...)%
.

p lus alors « d
'

amé l iorer les indiv idus » mais de préserver la dive rs i t

ob j ec tif d
'

une gestion consc iente ra i sonnée du patrimo ine génét iqu

est p lus d
'

é l im iner les mauvai s gènes et de favo r i se r les bons ,
ma i s d

la r iches se génét ique que const itue la présence de gène

est f@ i te

la d ivers ité . I l semble c lair que cette constatation dépasse le champ d

que l
'

autre nous est p récieux dan s)...حآ
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,géné / ic ien , par is le Seu il؟.

لم

né t i q ue , di sc ip l inesحهج!ساث

technosc ien t ifque , l
'

eugén i sme rime avec de s conno tat ion

s ub j ect ives e t forcément cu l ture l le s et re l at ives . L

» . . . pour ne.آ

que ce s exemp l es , sont de s no t ion s qu i n

'

ont pas l e même s tatu

un iverse l l ement adm i se condamne toute approcheشا(

-scientistefondée sur la concept ion qu
'

i l ex i s te un sous - homme et un sur

.homme.Le d ro i t internat iona l après avo i r fa i l l i tomber dan s l
'

ama lgam

rétrac ta en adoptant une lo g ique p lus human i ste . L
'

Assemb l é

de l
'

ONU . dans la Déc l arat ion de s dro i ts de s personne

a rappe lé que « que l le s que so i ent l
'

or ig ine ,
la nature et l

de se s troub les e t défi c i ences , l e hand ic apé a les mêmes dro i t

q ue ses conc i toyens du même âge , ce qu i imp l ique e

princ ipa l , ce lu i de j ou i r d
'

une v ie décente , auss i norma le e

3 ( et « qu
'

i l a dro i t à ce que Ses be so insح

so ient pri s en con s i dérat ion à tous le s stades de l

8 ( . De même l a convent ion sur-)@ا
dro i ts de l

'

enfant prévo i t dans son art ic le 2 3 que « le s enfant

e t phy s i quement handi capé s do ivent mener une v ie ple ine e

i e r de so ins spéc iaux

génom e huma in
,
él ément porteur de la pe rsonna l ité humaine

,
es

comm e é tan t l
'

un i té fondamen ta l e de tous l es membres de l

huma i ne , a insi que la reconna i s sance de leur d igni té et de leu

La Déc larat ion ass im i le symbo l iquement le génome a

de l
'

human ité . En fai t
,

la not ion de pa trimo ine recouvre le

d
'

ind iv i s ib i l ité
,
d

'

ina l iénab i l i té et de personna l i té , ce qu

au de l à de l a symbo l ique de superposer l
'

i dent i té bio log ique su

ident i té j ur id ique de la personne . Le caractère indicatif p lus qu

déc i s i f de l
'

analog ie permet se lon Labrus se - Riou de lutte

les dangers de dépersonnal i sat ion du génome et du code génét iqu

recè lent les not ions de patrimo ine d
'

affectat ion vo ire de patrimo in

de l
'

human i té . Phrase - c lé de la Déc larat ion . la not ion a conn

apogée à l
'

occas ion de l a convent ion sur les fonds marins . E l l

dans le contexte du génome
,
d

'

interdire son appropriat io

ou son brevet i sation afin de m ieux le transmettre au

future
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par G régo r M ende l . « Son obj et m ême la s i tue au coeur d
.

uo de

3أ،.

que va i s j e t ran smettre à mes de scendan ts , en quo i su i s - j e to ut

"lafo i s semb lab l e au x autres pe rsonnes e t di fférent d
'

e l l e s » (A v is

1 رعر،995

gén ie génét iq ue est ce nouveau té le scope pe rmettan t l a pénét
r

at io

آ@ضاحع
5 0 . 000 à 1 00 . 000 gène s dans les ch romosomes . On peu t y4@سا@سا

3 ! yp té e t détecter ce rta ines ma ladies qu i surv i end ra i en t à@افىس@@

dic t i ve ) . On ] tu attr ibue un pouvo i r mag i que@ح-@7آشالأغش

l a l im i te de l a sc ienc e fi c t ion . L
'

homme di t - on e st déso rma i s capab le d

sur son p ropre c lav ie r génét i q ue . M ieux encore , i l est en mesu r

rég le r , de façonne r e t harmon i ser l es « touche s » mutées . Son é tendu

fondée sur la présompt ion q ue l
'

info rmat ion contenue dan s l e s gène

de d i agnost iquer un grand nombre de maladies génét iques i

Cependan t , c ette i nfo rmat i on ne peut qu
«

en traîner un sent imen t d

s i l
'

on ne déve loppe pas para l lè l ement l e s moyen

et s i l
'

on n
'

info rme pas l e pub l ic des d i vers op t ion

de so rte que chacun pu i sse cho i s i r les me i l leure

ana ly se du génome peu t permettre l
'

i dent ifi cation b io log i que d

i ndiv i du . sa fam i l le e t sa de sc endance . Or « le mythe du gène suppor

p rogramme de l a v ie est te l que ce la condu it à l
'

i l lus ion qu
'

un

parfa ite du génome d
'

un indiv i du donnerai t accès à l

et au de st in de la pe rsonne » . C
'

est cette image ,
exp l ique le com it

éthique frança i s , à laque l le renvo i e une métaphore comme ce l le d

l ivre de la v ie dont i l suffira i t de connaître l
'

alphabe t et la syntaxe

génét ique pour parven ir à l
'

essence de h être . Or
,
une te l le concept io

le com i té « e st sc ient i fiquement inacceptable et éthiquemen

» . (Ib id) . En somme
,

s i le vo i le bio log ique du génome
-

a p

levé sur que lques uns de ces aspec ts ,
ce lu i du psychique , de l

'

affecti

du socia l ,
ne l

'

est pas . L
'

un ivers de la personne huma ine est u

env ironnement

l
'

homme
,

en dehors des propriétés phy s iques des gènes n
'

est pas à l

des man ipu lat ions . Le génome renferme des potent ia l ités qu

différemment se lon le contexte nature l et soc ial de chaque

ndiv idu en ce qui concerne notamment l
'

état de santé
,
les cond it ions d

3 de la Déclara t ion) . La réal it éبم

.humaineest beaucoup p lus comp lexe pour qu
'

e l le so i t cartographié

5



I gno rer ce fa i t , amènera i t à la fo i s à u ne mécan i sat ion e t a un

de l
'

être huma in q u i , i l faut l e rappe l e r , e st au s s i l

d
'

une con j onc t i on de p lus i e urs fac te u rs et non seu lemen

:ع

...B- Et le c lonag

propos i t ion d
«

une déc larat ion un i verse l le sur l e génome huma in e

de l
'

homme est i n tervenue au lendema in de l
'

annonce du

e d
'

une breb i s adu l te par de s sc i ent i fiques en Ecosse . Pratiquée su

homme en vue de s a reproduc t ion en sér ie ,
ce tte techn ique sera it no

contra i re à la d i gn i té hum a ine , ma i s marque ra certa i nement la

fin d
'

une human i té vo i re le déc l in d
'

une c iv i l i sat i on que de s générat ion

pai:6،@ا

impr udence , s
'

e s t interrogé F rance Quéré . mod i fiera - t - on le cou
r

l a longue évo lut ion qu i a donné à l
'

homme la facu l té de se cérébra l i se r

tأre l igion . « N،/47ئمر

voالم l 5 @ n
,

33 ) . S i le c lonage vena i t à être réa l i sé on n
'

imag ine pas que l les sera i en

conséquence s dans l e futur . Partan t de cette cra inte , l a Déc l arat ion

cons i dère avec force que de te l l e s prat iques ne do ivent pas être perm i se

i nv i te le s E tats et l es o r
g
an i sat ions i nternat iona les compétentes

mutue l lemen t afi n d
'

i den t i fier de te l s dépassements et d

au n i veau nat iona l ou i nternat iona l le s me sures qu i s
'

imposen

((101.ai)

Le « c lonage » est sc ien t i fiquement défi n i de deux man ière s ; d
'

abo r

ou de l ignées ce l lu la i res
ء؟

énét i quement i dent iq ues par l e fract ionnemen t d
'

un certa in nombr

embryons au stade pré imp l antato i re pour produ ire des cop ie

d
'

un ind iv i du et ensu i te l
'

in troduct ion dans un oeuf énuc léé e

sur un indiv idu adu l te don t@

ل!اا

.onprodu i t a ins i la rép l i q u

l e champ des expér imenta t ions sur les an imaux ,
le c lonage est ,

prè s , proche du mécan i sme qu i condu i t à la formation de jumeaux . I

à séparer le s ce l lu le s embryonnaires qu i se développen

le s unes des autres pour produ ire des embryon

Les b ienfa i ts de la méthode dans le domaine de la rentabi l i t

ou an ima le n

'

e st p lus à démontrer . Prat iq ué i l y a que lques

années sur l es grenou i l les , le c lonage n
'

a pas susc ité autant de déba

au j ourd
'

hu i avec succè s sur des mamm i fères comme les breb i s , l

méthode inquièt

6



s ur l
'

être h uma i n\ح

e t teاا،ْأساخ

l a v ie i l le q ue re l l e entre le d ro i t et l a17)لماْاحفي

.
sc i ence

j outé@
@ح1خ

vo i r la garan t i e de la stab i l i té des rappo rts dans la soc i étéل@ع
لم!

@
'

anéant ir . le dro i t es t i n terpe l l é au prem i er p l an . I l se présente de c

de vue comme un « un d i recteu
r

de con sc ience » pour « dé l im i te r

k , Com i tés d
'

é th ique . . . e t b ioéth ique , die,?.@لالمجم"))

h 1 94 ) . Ma i s.4ئرعالىر
ا

lu i rep roche en même temps d
'

êt re une di sc ip l ine ré trog rade incapab l

à la sc ience , i l@رأأ

t ionne l . l
'

o rd re con se rvateur e t réac t ionna i re . l
'

archaïsm

l
'

obscurant i sme . tand i s que la sc ience rappe l l e ra i t les lum ière s
,

l

et le progrès . O r , le non - dro i t n
'

est- i l pas générateur d

de v ide et d
'

inert ie , s i tuat ions q u i déboucheron t nécessa i remen

des abd icat ions de l
'

ordre au profi t d u désordre . . . l eque l about irai t

monde d
'

Orwe l l . que décr i t Jacques Robert de l a man ière la p lu

où « l es c i toyens ne songent q u
'

à surv ivre sur le

de l
'

anc i enne soc ié té où i l s ava ient app r i s à v i vre . Décombre

e t dont le s

obso l è te s ou exce ss i fs ne passent p lus . Décombre s de

aux i nq u iétudes desثاجحغ

la soc io log ie et du struc tura l i sme devant les
ال@

du p rogrès e t de la ré flex ion q u i ont peu t
- ê tre auss i fait leu

Décomb res d e la moral e trad i t ionne l le q u i a vo lé en éc lats devan

poussées j uvén i l es
,

révo lut ionna i res et l ibé ratr i c es » . (In . La

3للأرعي@. igences du dro i t , rلمءيلملمى//4ع

.(1256pاذ
5

inte rd ict ion to ta le du c lonage portera i t sans doute atte inte au

déve loppement de l a recherche e t c
'

est toute l
'

human i té qu i en pâ t ira i

aura beaucoup à perdre s i les processus ut i l i sés dans le diagnost ic d

concernant des ma ladie s te l les que le cance r v iennent à êtr

stoppé s . Les sc ient i fiques n
'

auraient p lus la poss ibi l ité d

les l ignées ce l lu laires huma ines qui permetten t de produ ire de s

anticorpsلما+ول monoc lonaux . Il ne pourraient p lus procéder au transfert

qu i peut amener à m ieux comprendre le processus d

et les interactions entre les informat ions génétiques d

et des m itochondries . Arrêter le processus de recherche serait fata

l
'

on sait que di sposer d
'

organismes génétiquement ident iques peu

permettre d
'

éluc ider les interactions entre facteurs génét iques e

6



ires app l i cat ion s po ten t i e l l e s du c lonage@لألما.gene t i que1 1 0 1

artes s i on ne l a i s se pas la porte d e5ساسايا+ءأ،شأح

a recherche entrouverte . On peu t évoq ue r à t itre d
'

exemp l e les essa i

au déve l oppement et à l
'

u t i l i sa t ion d
'

an imaux chez l e sque l s de

huma i n s sont introdu its po u r obten i r de s t i s sus et des organe s pou

ont dé j à été

pour produ i re de s fac teurs de coagu lat i on . Le c lonage de

pourrai t fac i l i ter la fab r i cat ion de produ i ts b io log iques de c

n s médi ca l esث

I l est di ffic i l e pour le moment d
'

éd icter des règ l es généra les e

tendant so i t à l
'

interd i c t ion . so i t à l a to lé rance des techno log ie

de mod i fier l a nature de l
'

homme . Les po s it ion s et réact io

var i er d
'

un Etat à un autre . vo i re d
'

un hôp i ta l à un au tre . Pour n

trop rester dans le vague ,
s igna lons ce tte expérience effectuée e

sur l e prem ier enfant i ss u du « tr i embryonna i re » . B ien que l

ne touche qu
'

indi rec tement au c lonage ,
i l peut , néanmo ins

,
nou

sur le s divergences des att i tudes . Ange l a est atte inte d
'

un

adénomateu se co l ique . I l s
'

ag i t pour e l le d
'

év i ter à son enfant

avec cette ma lad ie qu i auparavan t ava i t tué sa m ère e t ses deu

ropo se une ana ly s e génét ique de tou s

lيا@آ es embryons fécondés et de sé l ec t ionne r ce l u i qu i é ta i t exempt du d

qu i affec ta it la future mère . Le com i té d
'

éthique d

Hop i ta l donna so n ava l e t on a pu imp lanter dans 1
'

utéru

Ange l a l
'

embryon sa in cho i s i parm i le s autres . C ette méthode pourrai

car e l le imp l iq ue unخحظ

me ind iv i due l mot ivé par de s cri tères arbi trai re s te l s que l

la ta i l le et

- Les p r in c ipe

Déc larat ion Un iverse l le sur le génome huma in et les dro its d

homme du 1 1 novembre 1 997 e st d iv i sée en sept part ie s compo sant u

de v ingt c inq art ic les . Le tex te s
'

appuyant sur des source

de dro i t inte rnat iona l e t ce rta inement de l
'

espr i

propose de s norme s techn iq ue s et b ioéthiques forgées i

indépendants ou affi l iés àلم!أها

des organ i sat ion s gouvernementa le s e t non gouvernementa le s te l s qu

l
'

As soc i at ion Médi ca l e Mond i a l eح

la part ie B ,
i l e st rappe lé l es pr inc ipa les mesures devant condu ir

médec ins dans leur intervent ion sur le génome . Nous ne attarderon

qu
'

aux grands pr inc ipes qu i ne sont pas vé r itablemen t nouveaux , mai

un aspect part icu l ier du fa i t de l eur transpos i t ion dans l

6



on desصاحمااخحماأأ

t l a l i be r té d e:6ا3لأحاحماا:صاخما@ا 1+ع1ع1

n é t i q ues . Nou sحَا-@ساخاط

abo rderons pas l e p r i nc ipe de l a soum i ss i on du p ro to co l e d e recherche

nخ
ا؟

d
'

é tab l i r une l i

démarcat i o n ne t te en t re l
'

app réc ia t i on sc i en t i fi q ue et l
'

app réc i at i on

r@@ا im en tat i on sur l
'

homme q u i e st san s va l eu r sc ien t i fi q u
فيخ

peut expo ser
)اشاألأ@

6 l emen

les com i té s d
'

appréc i a t ion d
'

éthique con s i dè rent à l a fo i s l e

sc i en t i fi que s et les aspec ts é th i q ues . S i te l com i té j uge un

é tud i era s i un

connu ou po s s i b le pour l e s u j et e st .
] u st i fié par l

'

avan tage escompt

dans l
'

a i fi r mna t i ve , s i la procédure p ropo sée pour obten i r l

6أح niء1 sérialc@لمdu su j e t est sati sf
@

ا

ْ

t io n des r i sq u es et avan t63 e sأ*لماثة

tradi)5كط t ionne l en mat i ère d e rech erche médica l e p lac
e

du su j et avan t c eux de la sc i ence et l a soc iété . I l d i spo se q ue tou t

:énome de l
'

ind iv id،حu،6

a l ab l e des ri sq uesا@@ا@سماحاأْشا

5 l a v eu t d ire q ue tout essa،،iح6ء،حغ

.comportantdes r i sq ue s de mo rt ou d
'

in fi rm i té so i t ex c l u - à mo in s q u

ce l a est de co u tume . q ue les che rcheu rs eux - m ême s part ic ipen t

expér imentati o n . La no t i on de r i sq ue e s t é tro i tement l iée à la q ual i té d

mener la reche rche . Ce l le -

c i ne devra i t être@أحما@

que par des médec ins po s sédant les qual i fi cat ions e

l
'

expér ience vou lu

do i t être app réhendée d e façon à ce que l eح

de risq ue ne devra j amai s dépasser ce lu i qu i correspond

du probl ème po s é e t à cond i t ion que l
'

essa i sur

génome appo rte un bénéfi ce d irec t pour la santé du suj e t testé . I l es

à t i tre except ionne l que la re cherche ne permettant pa

escompter un pro fi t d i rec t pour la santé ,
ne so i t effectuée qu

'

avec le

grandes rése rve s e t en ve i l lant à n

'

expo ser l
'

inté re ssé qu
'

à un ri sq u

une contra in te m i n imums . Ce tte ob l igation de retenue do i t êtr

d
'

une au tre , à savo i r qu
'

une tel le recherche ne do i t êtr

que dan s l
'

intérêt de la santé d
'

autres personnes appartenant a

خ-6،ع

(Par)ح.

"لا-!



sts qu i s
'

adres sent généra lement à des personnes j ou i s sant d
'

une،فىح*خ

ne santé prévo i ent des indemn i tés équ i tab l e s en cas d
'

acc i dent . Le

de su j et sont à

posent que touteح
لها؟

ne soum i se de son p le in gré à des in tervent ions médica les , qui pa

su i te a sub i de ce fa i t un dommage ,
a dro it à une a i de financ i ère o

indemn i sat ion . En cas de décè s , les perso tlnes à charge devraien

dro i t à une indemn i té matér i e l l e appropr iée . Cette règ le suppose

auss i qu
'

i l ne faudra i t pas ex iger de s su j e ts de l
'

expérimentat io

i l s donneront leur con sentement , qu
'

i l s renoncent à leurs dro i t

indemn i sat ion en cas d
'

acc ident ; i l s n
'

auron t pas à fa ire la preuve qu
'

i

a eu nég l igence ou incompétence de la part du chercheur . La parti

a seu lemen t à démon trer qu
'

i l y a une re lat ion de cause à effet entr

lé s ion et l
'

invest igat ion . Enfin et pour ne pas exposer inut i lement le

aux dangers qu
'

une recherche pourrai t provoquer , i l est ex ig

qu
'

i l n
'

ex i ste pas de méthode a l ternat ive à l
'

intervent ion*لأ+ء

h - Le con sen tem en t I i h re et éc la i r

est peut être le pr inc ipe le p lus important en terme de charg

qu
'

i l dégage et du po i ds hi storique qu
'

i l représente . Dans un

no te
,

nous avon s évoqué que la prem ière déc larat io

sur l a recherche imp l iquant la part ic ipation de suj et
e st le code de Nuremberg de 1 947 . Ce document met tout

part i c u l i èrement l
'

accent sur le « consentement vo lontaire » du su j e
comme « abso lument es sen t i e l » . En con s i déra t ion de cette

ex igence ,
le paragraphe b de l

'

art ic le 5 annonce q ue « dans tous les ca

consentement préa lab le ,
l ibre et éc lairé de l

'

intéressé sera recue i l l i . S

dern ier n
'

est pas en mesure de l
'

exprimer
,

le consentement o

auto r i sat ion seront obtenus conformément à la lo i , guidé par son intérê

super ieu

consent ir valablement le dro i t internat iona l de l
'

éthique médical

une panop l ie de condit ions de fond et de form

su j et do it avo ir eu connaissance de toutes le s données inhérentes

intervent ion . L
'

informat ion do it être exhaust ive
, présentée par u

en génétique médicale
,
dans un langage accessib le e

par un profane et conten ir les données pertinentes

les é léments qui peuvent influencer le cho ix de la personne e

déc ider en p le ine connaissance de cause . Dans ce sens « Iie ls inki I

(art ic le 1
,
9 ) que les su j ets humains ne devront être utilisés dans l

méd ica le que s i l
'

on a obtenu leur « consentement libre et

éc lairé » après les avo ir informés de manière adéquate « des obj ectif

6



mé thodes , bénéfi ces escomptés ains i q ue des r i sques potent ie l s d

عظ)أحَ"لأح
"

(

.»moment sur leur déc i s io

à l
'

informat ion ex igée pour ob ten ir le consen temen

informat ionلأح:أكاأ(

.génétiquene peut être tenue pour une s imp le donnée techn ique factue l l

exp l ique j ustement qu
'

e l le provoque chez le su j et une réact io

p lus p rofonde qu
'

un simp le diagnost ic de ma lad ie ; e l le susc i t

sent iment de cu lpab i l i té
'

lié au mode de transm i ss ion héréd i ta ire d

composante importante de dynamique.

motsرعsلم،/ d+./بهطنمرع

s Ici direc t ion de Ho tto is4ر4عئر،7عر
ر

I l s
'

ag i t là d
'

une l im i te.@ت@لا+@رجم@)ح

au princ ipe de l
'

autonom ie de la vo lonté de la personne q u i v ient du fa i

la déc is ion du sujet à consent ir pour un examen géné t iq ue imp l iqu

des tiers . Toute la fam i l le , la soc iété et l
'

Etat son

par la conna issance acqu ise par l
'

un de ses memb re

au consentement des personnes légalement ou b io log iquemen

d
'

expr imer leur vo lonté
,
ce sont les règ les c lass iques du dro i

des normes éthiques qu i s
'

app l iquent pour protége r cette catégo r i

de suj ets

:I l s
'

ag i t des pr inc ipes su ivant

enfants ne do ivent j amai s part ic iper comme suj ets à des

recherches que l
'

on pourra it tout auss i bien effectuer sur des adu lte

leur part ic ipat ion est indi spensable pour des recherches sur de

de l
'

enfance et des patho log ies auxque l les les enfants son

vu lnérables . Le consentement d
'

un parent ou d
'

un autr

légal , après exp l icat ion approfondie des ob jectifs d

expérimentat ion et des ri sques , mala i ses ou inconvénien ts poss ibles , est

touj ours nécessaire . Dans la mesure du poss ib le et en fonct ion de l
'

âg

cherchera a obtenir la coopérat ion vo lontaire de l
'

enfant après l
'

avo i

informé des malaises ou inconvén ients poss ib les . O

que les enfants p lus âgés sont capables de donner u

éc la iré
,
de préférence comp lété par le consentement d

parent ou d
'

un autre tuteur léga

que l
'

obtention du consentement éc lairé ne pose aucun

blème spécial dans
'

le cas des femmes ence intes et des mère

en tant que te l les ,
e l les ne devront en aucun cas être les su jet

recherches dépourvues de final ité thérapeut ique et comportant un

de risque pour le foetus ou le nouveau - né , à mo ins qu
'

i l n

6



s

'

ag i sse d
'

é luc ider des prob lèmes l ié s à la grossesse ou à la lac tat ion . L

thérapeut ique est adm i ss ible un iquement pour amél iorer l

de la mère sans préj udice de ce l le du foetus ou du nourr i sson , pou

la v iab i l i té du foetus ,
ou pour favori ser le bon déve loppemen

nourri sson ou l
'

apt itude de la mère à le nourr i

cons idérat ions éthiques app l icable s aux ma lades mentaux et au

mentaux sont pour l
'

essent ie l semblab les à ce l les qui valen

le s enfants . I l s ne devront jamai s être de s suj ets de recherche

tout auss i b ien être effectuées sur des adu ltes en p lein

de leurs facu ltés inte l lectue l les . Ma i s s
'

i l s sont év idemmen

seu l s suj ets dont on d i spose pour le s recherches sur les orig ines et l

de l a ma l adi e ou de la défic ience mentale , l
'

accord de l

proche
- époux , parents ,

enfants
,
adu l tes

,
frères ou soeurs - devr

recherché . Néanmo ins sa valeur peut être m i se en doute du fai t qu

personnes mentalement dérangées ou défic ientes sont parfo i

par leur fam i l le comme un fardeau gênant . Dans le cas où u

a été p lacé dans une institut ion par jugement du tr i buna l
,
i l peut êtr

d
'

obtenir l
'

accord de l
'

autor i té judic iaire avant de le soumettr

une expérimentat io

- la l i berté de p rend re connaissan ce ou non des résu ltats de

génét iques ou l
'
émergence d

'

un nouveau d ro i t de l
'
homm

n o ran ce

confidential i té des données génétiques as soc i ées à une personn

do it être protégée par le secret médica l (V . @rt . 7 ) or ،
l

médec in -

pat ient et la confidential ité qu i la carac térise ont évo lué

du fa it de l
'

apparition de nouve l les techn iques de la médecine prédict ive

.Cefai t est venu bou leverser les fondements c lass ique s du secret médica

le s i lence ou l
'

information du patient des risques pour autru i de s

ou de son destin tragique ,
se pose a lors pour le médec in u

problème éthique radicalement neu

,Letest génétique comporte une entrée dans l
'

int im ité d
'

une personn

savo ir son intim ité corpore l le , bio log ique et les s igni fications qu
'

el le

en rapport à son ident ité psychique ,
const i tuant cette part ie d

ind iv id u appelée sphère de la v ie privée . A ce t itre seulement
,
l

de la personne par le secret médical s
'

impos

l
'

annonce des résultats à l
'

intéressé , i l y a
,
comme le précise l

françai s , un dro it de savo ir et de ne pas savo ir , car la connaissance

du résu ltat d
'

un test génét ique peut lim iter l
'

autonom ie morale d
'

un suj e

peut même mod ifier éventue l lement son comportement . Lorsque l

peut avo ir des effets néfastes sur l
'

entourage du suj et , le médec i
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se trou ve dé sarmé pour p réven ir l es autre s memb re s de la fam i l le d
'

i

r i sque . Le sec ret méd i ca l abso l u es t ic i l a règ l e ce qu i crée che

médec i n un sent imen t de désarro i d
'

êt re dans une s i tuat ion paradoxa l

contradicto ire avec l es in térêts des co l l atéraux q u i pourra ien

d
'

une ac t ion préven ti ve , s i les rés u l tats l eur éta i en

(Pour plus de dé ta ils nous rern
'

oYons à not
r

e é tud

ma i,
رلمئرعرع

4

l igion . « Ne me touch e،ر
@

3رعلملم
@

لم

.(33n
5

/
، p5لمpas ! » Ail . In tern . B ioé ih . 1 99 -1 ,

vo
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