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Imaginez une sociCt& oh l&at possCderait dans ses dossiers des 
Cchantillons de tissus et de liquides organiques de tous les 
membres de la collectivite ainsi qu’une banque informatisee 
contenant des donnees sur le profil d’ADN de chacun, oh non 
seulement les forces de l’ordre, mais Cgalement les compagnies 
d’assurances, les employeurs, les Ccoles, les organismes 
d’adoption et de nombreuses autres organisations pourraient 
avoir accts a ces dossiers lorsqu’ils en expriment le <<besoin>> ou 
s’ils demontrent qu’il en va de l’<<intCrCt public,>. Imaginez enfin 
qu’une personne pourrait se voir refuser un emploi, une police 
d’assurance, une demande d’adoption, des soins de Sante et 
d’autres services et avantages sociaux a cause des 
renseignements contenus dans son profil d’ADN, tels qu’une 
maladie ou son patrimoine genetique, ou toute autre id&e 
subjective que quelqu’un pourrait se faire d’une <<dtficience>b 
genetique. [Traduction] 

Janet C. Hoeffel, “The Dark Side of DNA Profiling: Unreliable 
Scientific Evidence Meets the Criminal Defendant”, 42 Stanford 
Law Review 465, pp. 533-534 (1990). 
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Introduction 
Notre vie privee est. protegee dans la mesure oh nous possedons une emprise 
sur ce que les autres savent a non-e sujet. Personne, bien siir, n’a une emprise 

absolue sur I’information qui circule. L’homme est un animal social et rares 
sont ceux qui veulent un isolement total. Cette emprise doit cependant $tre 
assez grande pour nous permettre de vivre avec dignite et de laisser Cpanouir 
notre individualite. Nos libertes et droits fondamentaux - de pen&e, de 
croyance, d’expression et d’association - ne peuvent $tre exerces que si la vie 
privee de chacun est raisonnablement protegee. 11 faut conserver le pouvoir 
de decider qui peut connaitre ses allegeances politiques, ses preferences 
sexuelles, ses confidences, ses craintes et ses aspirations, sinon, les fondements 
meme d’une sociCtC democratique, libre et civilisee pourraient s’en trouver 
sap&. 

Or, il se trouve que les instruments pouvant nous depouiller de presque tout 
vestige de vie privee sont maintenant accessibles. Les progres realis& dans le 
domaine de l’informatique, des telecommunications, de la video et des 
techniques biomedicales, permettent B des &rangers de connaitre de 
nombreux details intimes sur une personne, que celle-ci le veuille ou non. La 
Cour supreme du Canada a reconnu ce probleme dans le jugement qu’elle a 
rendu en 1990 dans l’affaire Wong c. La Reine : 

Les ressources technologiques dont disposent les agents de l’I?tat 
sont telles que nous courons maintenant le risque de voir nos 
propos enregistres pratiquement chaque fois que nous parlons B 
une autre personne . . . Le professeur Amsterdam illustre 
admirablement cette situation en disant que, compte tenu du 
developpement de la technologie moderne, de l’ecoute 
Clectronique, nous ne pouvons nous assurer d’ttre 2 l’abri de 
toute surveillance aujourd’hui que si nous nous retirons dans 
notre sous-sol, couvrons nos fen&res, fermons les lumieres et 
gardons un silence absolu . ..l. 

Aucune technique de surveillance ne menace plus la vie privee que les 
m&odes visant B decoder l’information contenue dans les genes humains. 
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Les explorateurs modernes se sont aventures % l’interieur du microcosme 
gCnCtique, B la recherche d’un tresor inestimable pour la medecine, B savoir la 
ClC de l’enigme du genome humain, tresor qui peut cependant devenir une 
arme dangereuse. 11 est aujourd’hui possible de savoir qui, dans la collectivitk, 
a des chances de mettre au monde des enfants en bonne santk ou qui risque 
d’Ctre atteint dune maladie g&&ique. Dans l’avenir, on pourrait determiner 
par des tests genetiques quels individus seront intelligents, asociaux, 
travailleurs, des athletes ou se conformeront aux normes esthttiques en 
vigueur. 

L’analogie qui peut &re Ctablie entre les decouvertes du gene dans les an&es 
1990 et celle de l’atome dans les an&es 1940 est frappante. Dans les deux cas, 
l’enthousiasme suscite Ctait tellement grand qu’on n’a pas vraiment effect& 
une evaluation critique rigoureuse des repercussions de ces decouvertes. On a 
permis aux scientifiques de libtrer des forces qui peuvent transformer la vie 
telle que nous la connaissons, on a f%rancC ces recherches avec des deniers 
publics et, B tout le moins au debut, on a fixC peu de param&res* d’ordre 
Cthique ou juridique. 

Dans un discours prononce a l’universite Harvard en 1986, le Prince Charles a 
fait la mise en garde suivante : 

Nous avons peut+tre oublie qu’en fin de compte, un homme de 
bier-r, au sens oh l’entendaient les Grecs, est plus qu’un simple 
technocrate, si effkace soit-il. Nous ne devons jamais perdre de 
vue le fait que pour Cviter les desastres, il faut non seulement 
apprendre aux hommes 2 fabriquer des chases, mais Cgalement 
faire en sorte qu’ils aient une totale emprise sur les chases qu’ils 
fabriquent. [Traduction] 

Dans le present rapport, nous examinerons comment nous pouvons relever ce 
dCfi et comment nous pourrions b&-r&icier de l’utilisation de l’information 
genetique sans que celle-ci empiete sur notre autonomie. Ce n’est pas 
seulement la vie privee qui risque de p2tir de ces innovations techniques, il 
existe d’autres dangers qu’il faut contrer maintenant avant d’ttre CcrasC par 
l’avance de la technologie. 
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C’est sur la Loi SUT la protection des renseignements personnel-s que se fondent 
principalement nos efforts en vue d’empkher que ne se repetent dyautres 
histoires d’horreur inspirtes par la gCnCtique dans notre sociCtC extrk?mement 
policee. Cette loi, toutefois, n’est simplement pas 5 la hauteur de la tiche. 
Elle ne s’applique qu’aux institutions fed&ales. Les lois similaires adoptees 
dans les provinces, lorsque de telles lois existent, ne visent Cgalement que les 
institutions gouvernementales qui relevent de la competence des provinces. 

Meme B l’interieur du gouvernement federal, il existe des limites P ce que peut 
faire la Loi pour prottger les renseignements personnels d’ordre gCnCtique. 11 
faut tordre et etirer ses dispositions 2 leur maximum pour obtenir une 
protection raisonnable de la vie privee des Canadiens. La Ch-te canadienne 
des droits et Zibertks, l’ethique medicale et les lois touchant le secret medical sont 
a cet Cgard d’un certain secours. Mais il ne faut pas se laisser duper en 
pensant que les lois existantes empkheront nos pires craintes de se realiser en 
ce qui a trait P l’invasion de la vie privee par des tests genetiques. 

11 faut adopter une rCglementation beaucoup plus precise. Mais les lois seules 
ne peuvent garantir que la technologie g&-rttique ne sera utilisee qu’a bon 
escient. 11 faut par ailleurs deployer un effort concert6 en vue de sortir cette 
question des laboratoires pour l’amener sur la place publique. Les Cducateurs, 
les syndicats, les organisations religieuses et les medias doivent Ctudier 
soigneusement et sans relache les,applications qui sont faites de la gCnCtique. 
L’exploration du genome humain ne doit pas servir en fin de compte ;i 
donner foi a la thtorie du c<dCterminisme gCn&ique>~3. 

Nous devons avoir notre mot B dire quant B l’information gCnCtique qui peut 
Etre communiquee au secteur prive et, en particulier, aux gouvernements. Les 
gens doivent Cgalement pouvoir decider, quand et si, ils prendront 
connaissance de leur propre potentiel genetique. La protection des 
renseignements genetiques personnels comporte en effet deux aspects : la 
protection contre I’indiscrCtion d’autrui et la non-divulgation de secrets 
personnels que la personne concernee prtfere ignorer. Notre identite et 
notre devenir personnels sont un merveilleux mystere, beaucoup trop 
complexe pour etre explique par une simple carte gCnCtique et une sequence 



d’ADN. 11s sont trop pr&cieux pour qu’on les sacrifie au nom d’une foi 
aveugle en un dkterminisme gCnttique. 

La Partie I du p&sent rapport prkente de facon t&s simplifi4e les 
fondements scientifiques des tests gtrktiques et dkrit leurs applications 
actuelles. Dans la Partie II, nous exposons les principes g&-h-aux relatifs 2 la 
vie privCe qui devraient guider les secteurs public et privt dans l’application 
des tests. La Partie III explique en d&ail comment la Loi sur la protection des 
renseignementspersonnels r&-it les tests gCnCtiques effect&s par des institutions 
fed&ales. Nous traitons dans la Partie IV du besoin pressant d’adopter une 
rbglementation pour les tests gCnCtiques rCalisCs dans le secteur privC. La 
conclusion, 2 la Partie V, est suivie d’une annexe qui contient un r&urn6 des 
positions concernant les tests gtrktiques et la vie privCe prises par d’autres 
pays et par des organisations internationales. 

Notes en fin de chapitre 

(1) 12 novembre 1990, juge La Forest a 7-8. 

(2) Pour &tre juste, le Human Genome Project in&t dans ses travaux I’examen des questions 
d’ordre Cthique, juridique et social. D’autres - par exemple, le Council for Responsible 
Genetics de Boston - s’est dit preoccupe par la discrimination genCtique qui pourrait resulter 
des tests. 

(3) Le concept de determinisme gCnCtique sous-entend que les personnes ne sont ce qu’elles 
sont qu’a cause de leurs genes. Un rapport d’etude recent prepare pour la Commission de 
reforme du droit du Canada d&nit ce determinisme comme la theorie selon laquelle toute 
action humaine est motivee par des mecanismes immuables : B. Knoppers, Dig&e’ hum&e et 
patrimoinegt%&ique, Document d’itude prepare B l’intention de la Commission de reforme du 
droit du Canada (1991), p. 86. 
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Partie I 
La gh5tique et ses applications 

Care aux gentticiens et 2 leurs decouvertes, car ce sont les 
resultats de leurs travaux plus que ceux des autres scientifrques 
qui risquent dans un proche avenir d’Ctre utilises Q mauvais 
escient et de donner lieu a des interpretations dangereuses. Or, 
le danger ne vient pas toujours d’oh l’on pense. Tout le monde 
s’attend 21 voir un jour des plantes ou des virus mutants, des 
chimpanzes a deux &es sortir des conduites de ventilation des 
laboratoires de biotechnologie. Le danger viendra d’ailleurs. 
Qui n’a pas entendu parler des <<bCbCs haut de gamme>>, aux 
yeux bleus, qui naitront en citant Aristote? Mais encore une fois 
le danger ne reside pas la. Tournez-vous plut6t vers les 
compagnies d’assurances, les services de personnel et les sections 
Sante des numtros de l’an prochain des magazines feminins. 
C’est la oh la ternpete se prepare. [Traduction] 

Anthony Gottlieb, “Are your genes up to scratch?” The World in 
1991 (1990), p. 18. 

(a) l%ments de gknetique humaine 

Pour &valuer les problemes entourant les tests gtnetiques, il faut posseder 
certains rudiments de genetique humaine.’ 

Presque toutes les cellules humaines (a l’exception des globules rouges) 
renferment l’information genetique sur l’ensemble des car-act&-es d’une 
personne. Chaque cellule transporte une serie identique d’environ 50 000 a 
100 000 genes. L’ovule et le spermatozoi’de (appeles Cgalement cccellules 
germinalew ou gametes) font exception % la regle, ils ne transportent que les 
genes transmis par la mere et le p&e a leur enfant au moment de la fusion des 
deux cellules. 



Les genes sont des segments de molecule d’ADN (acide desoxyribonucleique) 
presents dans ces cellules. L’ADN est le support de base de I’information 
genttique dans le corps humain. Sa structure ressemble etroitement a celle 
dun escalier en spirale. L’ADN contenu dans chaque cellule aurait environ 
un metre de long s’il etait dCroul6. 

L’ADN est compose en partie de quatre sous-unites chimiques appelees bases : 
la guanine (G), l’adenine (A), la thymine (T) et la cytosine (C). Ces bases 
forment normalement 
entre elles des paires selon 
des modalites previsibles : 
A se lie a T, et G se lie a C. 
L’appariement de ces bases 
donne a I’ADN sa 
configuration en double 
helice; les liens entre les 
bases peuvent etre 
cornpar& aux marches 
d’un escalier en spirale. Le 
gene est forme d’une serie 
de (cpaires de bases,, 
sit&es sur un segment de 
I’ADN. Autrement dit, 
c’est une partie de la 
spirale. La sequence des 
bases de 1’ADN varie pour 
chaque gene. Certains 
genes peuvent contenir un 
nombre relativement 
reduit de paires de bases, 
par exemple, quelques 
milliers seulement, alors 
que d’autres peuvent en 
renfermer plus d’un 
million. 

La structure de I’ADN : bases qui en paires 
forment les Cchelons de la double hClice de I’ADN 



Les 23 paires de chromosomes chez l’humain, la dernibe paire Ctant les chromosomes sexuels 

L’ADN humain compte en tout environ 3,3 milliards de paires de bases. 
L’ensemble du materiel gcnetique (les 3,3 milliards de paires de bases qui 
entrent dans la composition des 50 000 a 100 000 g&nes) est appele genome 
humain. Le genome d’une personne est en quelque sorte la recette contenant 
tous les ingredients genetiques de cette personne. 

Les genes font partie d’une unite plus grande appelee chromosome. Chaque 
gene est situe en un locus particulier sur l’un des chromosomes. Les cellules 
comptent 22 paires de chromosomes, soit 46 : 23 provenant du per-e et 23 de 
la m&-e. 

11 existe deux types de chromosomes : autosomes ou chromosomes sexuels. On 
appelle autosomes les 22 paires de chromosomes non sexuels. La 23e paire de 
chromosomes - les chromosomes sexuels - determine le sexe d’une personne. 
Les femmes ont normalement deux chromosomes X, alors que les hommes 
ont un chromosome X et un Y. 
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On peut resumer la structure du materiel gCnttique humain de la facon 
suivante, en partant de ses elements les plus petits pour aller aux plus gros : 

l 3,3 milliards de paires de bases de nucltotides (G, C, A, T) 

0 entrant dans la composition de 50 000 a 100 000 genes 

a contenus dans 23 pair-es de chromosomes 

0 et dans I’ADN des cellules autres que les globules rouges. 

(b) Maladies g6n6tiques 

On reconnait de plus en plus le role joue par les genes dans la survenue de 
certaines maladies. Selon le Conseil des sciences du Canada, les genes 
interviennent probablement dans la plupart des maladies2. Le Conseil signale 
que, jusqu’a maintenant, pres de 5 000 affections et traits genetiques qui 
presentent les signes classiques d’une transmission hereditaire ont Cte 
recenses3. De ces 5 000, environ 3 600 sont des affections attribuables a un 
seul gisne4. 

Les anomalies genetiques constituent l’un des principaux facteurs 
responsables des avortements spontanes, en particulier dans les trois premiers 
mois de la grossesse. Le taux de mortalite infantile attribuable a des facteurs 
gerktiques est d’environ cinq d&es par 1 000 naissances vivantes. Jusqu’a 
50 p. 100 des enfants dans les hbpitaux ptdiatriques canadiens souffrent de 
troubles qui sont fortement tributaires de facteurs gtnttiques5. 

Des donnees tirees du British Columbia Health Surveillance Registry montrent 
qu’au moins 5,3 p. 100 des habitants de cette province SgCs de moins de 
25 ans presentent un handicap qui est dti en tout ou en partie a des anomalies 
genktiques. Bien que les renseignements sur les affections genetiques chez les 
personnes SgCes soient limit&, le Conseil des sciences cite des estimations 
effectuees dans les an&es 19’70, selon lesquelles 12,5 p. 100 des adultes 
hospitalises Ctaient atteints d’une affection associee a un facteur genetique. 
Des don&es portant sur des personnes presentant une deficience 
intellectuelle grave r&lent que 15 p. 100 environ d’entre elles souffrent de 
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troubles lies B la transmission d’un seul gene et que dans 45 p. 100 des cas, les 
troubles sont influences d’une certaine facon par les genes6. 

Les anomalies genetiques et les affections qui peuvent en dtcouler peuvent se 
presenter de differentes facons : 

par un seul gene mutant (aussi appelle gene unique ou affections 
monogeniques); 

par des affectations genetiques multifactorielles (polygeniques) alliees a 
des facteurs environnementaux; 

par des aberrations chromosomiques; et 

par des mutations a l’interieur des cellules (affections genetiques 
acquises). 

Ces types d’affections sont decrits plus en detail dans les paragraphes qui 
suivent. 

(i) Affections monoghiques (qui dependent d’un seul gene) 

Certaines affections genetiques sont causees par une anomalie interessant un 
seul gene. La plus courante de ces affections, la fibrose kystique du pancreas’, 
frappe un nouveau-& sur 2 500. Le taux d’incidence de la plupart des 
affections monogeniques recessives (transmission a l’enfant d’un gene rCcessif 
pathologique8 particulier par chacun des parents) se situe entre un pour 
15 000 et un pour 100 000 naissances. M&me si les affections monogeniques 
(telles que la fibrose kystique) sont rares, il en existe un tel nombre (environ 
3 600) qu’elles finissent par avoir un impact important : jusqu’a trois p. 100 
des personnes developperont a la naissance une affection monogCniqueg. 

(ii) Affections multifactorielles 

Les affections multifactorielles sont tributaires de facteurs environnementaux, 
de meme que d’une ou de nombreuses anomalies genetiques (polygeniques). 

Elles sont beaucoup plus frequentes que les affections attribuables a des 
maladies generees par un seul gene. Les cardiopathies, le diabete, la sclerose 
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en plaques, la schizophrenic, l’epilepsie, l’asthme, certaines formes d’arthrite 
et d’emphyseme sont toutes des affections multifactorielles. Selon le Conseil 
de recherches medicales du Canada, au moins une personne sur dix est 
atteinte d’une maladie multifactorielle 10 . 

(iii) Aberrations chromosomiques 

On designe par aberrations chromosomiques les anomalies dans le nombre ou 
la configuration des chromosomes d’une personne. Par exemple, il peut 
survenir des erreurs durant la division cellulaire. Le nouveau materiel 
genetique peut alors $tre augment&, diminue ou modif% dans sa sequence ou 
&hang& Les personnes atteintes du syndrome de Down possedent, par 
exemple, trois exemplaires du chromosome 21 au lieu de deux. Selon le 
Conseil de recherches medicales du Canada, l’incidence des diverses 
anomalies chromosomiques est de une sur 200 naissances vivantes 11 . 

(iv) Affections acquises caus6es par des mutations 5 I’intkrieur des 
cellules 

Certaines personnes qui sont <normales>> sur le plan gtnetique a la naissance 
peuvent contracter une maladie resultant d’une modification de I’ADN dans 
un type particulier de cellules. Ce changement se produit si des genes sont 
endommages ou si des facteurs environnementaux, tels que les rayonnements, 
les produits chimiques ou les virus alterent la structure 

q 
enetique de certaines 

cellules comme par exemple certains cancers et le SIDA 2. 

(c) Techniques utilisdes dans les tests gknktiques 

(i) Sondes gCniques 

La sonde gtnique identifie le gene particulier responsable de l’affection 
g&Gtique. Pour mettre au point des sondes geniques, les scientifiques doivent 
d’abord connaitre la sCquence des paires de bases du gene responsable de 
l’affection. ,Les sondes geniques sont maintenant utilistes pour identifier 
certaines maladies comme la fibrose kystique du pancreas et la maladie de 
Duchenne”. 
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(ii) Marqueurs ghhtiques 

Faute de disposer d’une sonde gtnique pour une maladie, on utilise un 
marqueur genetique pour reperer le gene responsable. Autrement dit, les 
marqueurs sont utiles lorsqu’on ignore la sequence prkcise des paires de bases 
associ4es B la maladie. 

Les marqueurs genetiques sont des genes ou des sequences d’ADN 
identifiables qui en eux-memes peuvent ne pas causer une affection gCnCtique. 
On sait toutefois qu’ils se situent a proximite du gene responsable. Durant la 
reproduction humaine, les marqueurs genetiques sont rarement separes du 
gene responsable de l’affection. La presence du marqueur genetique indique 
qu’il est t&s probable que le gene incrimine soit Cgalement present. 

Bon nombre de marqueurs gCnCtiques sont maintenant connus, y compris 
celui responsable de la choree de Huntington 14 . 

En regle g&r&ale, les marqueurs genetiques sont moins utiles que les sondes 
gcniques pour signaler la presence d’un trait genetique donne. Les 
marqueurs gtnetiques peuvent prendre differentes formes chez differentes 
personnes. Pour que les tests de depistage d’une malformation genetique 
chez un sujet produisent des resultats plus precis, il faudra peut-etre 
demander aux membres atteints ou indemnes de sa famille de subir des tests 
genetiques. MalgrC tout, des inexactitudes peuvent demeurer. La distance du 
marqueur par rapport au gene peut notamment varier, et il peut exister des 
differences dans les modes de transmission du patrimoine g&ktique. 

(d) Dbpistage, surveillance et analyse des empreintes 
ghbtiques 

Le terme general <<test genCtique>> englobe trois types de tests : le dtpistage 
genetique, la surveillance genetique et l’analyse d’empreintes gtnttiques. 
Lorsqu’on parle de ce terme nous en parlons collectivement, a moins que le 
contexte ne fasse reference B une sorte de test en particulier. 
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(i) DCpistage gCn6tique 

Le depistage genetique fournit une image du genome d’une personne % un 
moment donne. Les genes cependant peuvent subir des mutations. Un test 
qui a et& effectue il y a longtemps peut ne pas identifier avec precision le 
patrimoine genetique actuel d’une personne. 

Actuellement, les tests de depistage disponibles sont les suivants: 

Polykystose r&ale de l’adulte 

Syndrome de 1’X fragile15 

Drepanocythose 16 

Dys trophie musculaire de Duchenne 

Fibrose kystique 

La chorte de Huntington ou maladie de Huntington 

HCmophilie 

Phenylcetonurie 17 

Retinoblastome 

Thalassemie 

Maladie Tay-Sachs” 

Polypose colique familialelg 

Des tests a venir pourraient permettre de detecter les maladies suivantes: 

l Hypertension 

l Dyslexie 

l ArthCrosclCrose 

l Cancer 

l Psychose maniaco-depressive 
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l Schizophrenic 

l Diabete de l’adulte 

l Alzheimer familial 

0 Sclerose en plaques 

l Dystrophie musculaire myotonique 

Les tests a venir pourraient permettre d’identifier des desordres genetiques 
significatifs communs B des millions de Canadiens - comme par exemple le 
risque de souffrir de haute pression et certaines formes de maladies t 

cardiaques. Cependant, cette liste de tests potentiels doit Ctre consideree avec 
attention. On y simplifie beaucoup les complexit& de la recherche en 
genkique et du processus de developpement de tests genttiques. Ainsi par 
exemple, il existe plusieurs sortes de cancer - dont entre autre, le cancer du 
sein et la leucemie - de meme qu’il existe plusieurs vari&Cs de ces derniers. 
Chacun d’eux possede une base genttique complexe et differente. Un seul 
test s’avererait probablement insuffkant pour identifier les facteurs de risque 
gerktique pour tous les cancers. 

En outre, la U.S. Food and Drug Administration s’est vu soumettre plus de 
800 demandes d’approbation pour des “produits” mis au point par genie 
genetique. Quelques-uns seront utilises pour des therapies. D’autres, dont il 
nous est impossible d’en trouver le nombre - pourraient $tre employ& 
comme tests de diagnostique, ce qui Ctendrait le champ des tests 5 venir 
au-de15 de ceux mentionnes precedemment. 

Nous traiterons en detail plus loin des applications contemporaines du 
depistage gtnetique. En resume, cellesci se situent dans le cadre des soins 
mCdicaux courants, comme en conseillant les futurs parents, apres la 
conception (tests avant l’implantation et depistage prenatal) et apres la 
naissance (depistage neonatal); avant ou pendant l’emploi et en recherche. 
A 1’ avenir, ce type de depistage pourrait etre utilise pour determiner si une 
personne est admissible a des services ou a des prestations dans les secteurs 
public ou privt. En outre, les agences responsables du maintien de l’ordre 
pourraient un jour considerer le depistage pour dCfinir les caracteristiques 

14 



physiques d’un suspect non identifie en libertt ou les traits psychologiques 
d’un accuse. 

Le depistage genetique peut Cgalement permettre d’identifier ou de predire 
certains traits genetiques chez les parents de la personne testee. Par exemple, 
un test qui identifie un enfant porteur du gene responsable de la fibrose 
kystique revele qu’au moins un des parents est porteur du gene de la fibrose 
kystique. Un test qui montre qu’un enfant est atteint de fibrose kystique 
revele que les deux parents sont porteurs du gene. 

(ii) Surveillance gh&ique 

On entend par surveillance genetique l’examen periodique d’individus, 
(comme des employ& ou des personnes vivant prb des lieux d’entreposage de 
produits chimiques ou de centrales nucltaires) visant a depister tot les 
changements dans le materiel genetique (mutations). Ces changements 
peuvent survenir 2 la suite d’une exposition 5 certaines substances (produits 
chimiques toxiques), 5 certains effets (rayonnements) ou virus (par exemple, le 
virus de l’immunodeficience humaine - VIH). 

La surveillance gtn6tique peut etre utiliste a deux fins. Elle peut, 
premierement, permettre de cerner les changements dans le patrimoine 
genttique d’une personne qui requierent une correction, par exemple : 
traitement ou retrait du milieu pour prevenir d’autres mutations. 
Deuxiemement, la surveillance d’un groupe de personnes pourrait permettre 
de cerner les dangers dans un environnement don& (dans un atelier de 
peinture ou une usine de produits chimiques, par exemple) qui doivent $tre 
reduits ou elimines. 

La distinction fondamentale entre le depistage genetique et la surveillance 
genetique peut etre d&rite de la facon suivante : 

Dans le cas du depistage genetique, un test unique pour deceler 
un seul trait . . . suffit normalement, alors que la surveillance 
genetique suppose la rtalisation de tests multiples . . . Cchelonnts 
dans le temps. Mais surtout, le depistage genetique se concentre 
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sur le patrimoine g6nCtique prkexistant [d’une personnel. La 
surveillance ghkique Porte pour sa part sur . . . les expositions 
dangereuses qui entrainent des mutations gCn&iques dans 
l’ensemble d’une population exposke*‘. (Traduction) 

Cet autoradiogramme 
montre les rekt1tat.s d’un 
test mentf par la GRC et 
etablit la comparabon 
deqro~ls de 1’ALlNd.e 
dkux individus connus, 
soit Kl et K2, avec les 
projils de six taches de 
sang d ‘origine inconnue, 
soit 41 a Q6. Les 
colonnes 2 3 4 9 10 et 9 > 9 > 
11 contiennent I’ADN 
isole’ des taches de sang 
QlQ6. Les colonnes 6 
et 7 contiennent 1 ‘ADN 
des individus connvs, 
soit Kl et K2. Dans les 
autres colonnes, on 
retrouve kz masse 
molkulaire de 1 WIN. 

Le projl de 1 ‘ADN 
obtenu ok Kl correspond 
au projil obtenu de Ql 
et dzfere & ceux obtenus 
pour Q2, Q3, Q4, Q5 et 
Q6. Consequemment, 

. 

Gd i” I 

a - - I - - - - - _- __ .- 
1 x 4 3 B 7 8 B 10 11 12 

9 K K P P 9 I * s 1 P 4 5 * 

Kl est exclu comme donneur du sang (22, Q3, 44, Q5 et Q6 mais put Btre le donneur de Ql. 
Le profil ok I’ADN obtenu de K2 correspond au proF1 obtenu de Q3 et daJ%-e de Ql, Q2, Q4, 
Q5 et Q6. En consequence, K2 est elimine comme donneur du sang Ql, Q2, (24, Q5 et Q6 
mais peut Btre le donneur de Q3. Cinq d@rentes re@m.s chromosomiques sont analysks afin 
de dkrminer si tous les projXs de I’ADN de Kl et K2 correspondent a ceux obtenus 
respectivement de Ql et Q3. Si tous les py%?s corwspondent, on peut alors etablir dans quelle 
mesure l’echantillon d’on’gine inconnue correspond a l’tkhantillon d’on’gine connue. 
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(iii) Analyse des empreintes gh6tiques 

Al d’ff’ a 1 erence de la surveillance ou du depistage genetique, l’analyse des 
empreintes genetiques ne vise pas B identifier les affections genetiques ou ks 

changements dans la structure des genes. Bref, ce n’est pas un instrument de 
diagnostique. Elle permet plutoit d’apparier deux specimens de materiel 
genetique ou d’etablir des relations entre eux. On peut ainsi associer une 
configuration particuliere de I’ADN 2 une personne precise, un peu B la faGon 
des empreintes digitales. 

Dans les enquetes criminelles, on peut apparier des echantillons de materiel 
genetique trouves sur les lieux du crime avec le materiel genetique d’un 
suspect afin de prouver la culpabilitt ou l’innocence de ce dernier. Dans les 
litiges entourant la paternite, une succession ou l’admissibilitt d’un immigrant, 
ce type d’analyse peut permettre d’etablir si une personne est apparentee par 
le sang. En Argentine cette technique a d’ailleurs connu un tr&s grand essor. 
Des chercheurs ont analyse I’ADN mitochondrial afm d’apparier les enfants 
d’Argentins <<disparuw avec leur famille biologique21. 

La technique d’analyse des empreintes genetiques la plus frequemment 
utilisee dans les enqu&es est l’analyse des polymorphismes de la longueur des 
fragments de restriction (RFLP) ** A l’aide de cette technique, les experts . I 
judiciaires preparent l’autoradiogramme des RFLP (qui ressemblent aux codes 
a barres pour les produits dans les supermarches) des Cchantillons prtleves sur 
le lieu du crime, sur une victime ou d’une tache de sang sur un vetement avec 
un autoradiogramme Ctabli B partir d’un Cchantillon de materiel gCnCtique 
d’un suspect. Les Cchantillons peuvent etre apparies de faGon plus exacte 
qu’au moyen d’autres techniques d’identification. Ce type de comparaison 
peut prouver que les Cchantillons de materiel genttique prClevCs sur le suspect 
correspondent a ceux trouves sur les lieux du crime, que les Cchantillons 
preleves chez le suspect correspondent a ceux trouv6s chez la victime, ou que 
les tchantillons prelevts sur la victime correspondent a ceux trouves sur le 
suspect. 11s peuvent Cgalement prouver que ces Cchantillons ne correspondent 
pas et de ce fait innocenter le suspect. 



L’analyse des RFLP ne fournit cependant aucun renseignement diagnostique 
sur une personne ni ne permet d’etablir des traits gCnCtiques. Elle ne fait 
qu’analyser des segments de l’<<ADN egoi’ste,>, ADN qui n’a, a l’heure actuelle, 
aucune valeur diagnostique. 

Comme nous l’avons .mentionne prCcCdemment, le d@&zge gCnCtique, de 
meme que l’analyse des RFLP, peut avoir un jour des applications 
medico-legales. Par exemple, des services de police pourront analyser un 
Cchantillon prClevC sur le lieu d’un crime pour analyser la couleur des cheveux 
et des yeux ou probablement la race d’un suspect inconnu. Les avocats de la 
Couronne ou de la defense pourraient un jour vouloir invoquer dans leur 
plaidoierie des aspects de la personnalite associes B des traits genetiques. 

(e) Applications actuelles et kventuelles des tests ghhtiques 

11 est diffrcile, parfois impossible, de determiner le degre d’utilisation actuel 
des tests genetiques au Canada. Nous n’avons pu tirer des discussions avec 
des representants du gouvernement, des syndicats, des entreprises et des 
compagnies d’assurances que des renseignements surtout anecdotiques. 
Certaines statistiques relatives aux tests ont cependant CtC publikes aux 
ktats-Unis et dans d’autres pays. 

Comme nous le verrons dans les pages qui suivent, il semble qu’on ait peu 
recours aux tests genetiques pour le moment au Canada, sauf dans deux 
domaines particuliers : la reproduction humaine et, de plus en plus dans 
l’exercice de la justice. L’int&&t pour les techniques de depistage genetique 
devrait cependant croitre, 5 mesure que les progr&s technologiques 
permettront d’obtenir des renseignements utiles. 

Tests en milieu de travail 

Les employeurs (dans les secteurs public comme prive) voudront peut-etre 
reperer a l’aide d’un depistage genetique les employ& ou candidats 
<~deficients> (moins productifs) ou potentiellement deficients. Par exemple, 
un employeur pourra trouver peu interessant d’embaucher un candidat dont 
les resultats h&sent entrevoir la possibilite d’une cardiopathie. Un employeur 
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peut Cgalement utiliser les tests de depistage pour identifier les candidats qui 
presentent une resistance g&&,ique a des contaminants, presents sur le lieu 
de travail, superieure B la moyenne. D’un autre cot& les employ&s qui 
postulent un emploi pourraient utiliser les resultats du depistage pour 
determiner s’ils sont plus ou moins susceptibles que d’autres aux 
contaminants presents sur le lieu de travail et se fonder sur ces 
renseignements pour decider d’accepter ou non des emplois en particulier. 

Des employeurs (ou des employ&, ou leur syndicat) pourraient Cgalement 
vouloir surveiller les employ& pour connaitre les effets d’une exposition a des 
produits chimiques ou ?I d’autres conditions en milieu de travail. 

A l’heure actuelle, il semble que les employeurs canadiens ont rarement, sinon 
jamais, recours aux tests genetiques. Meme en 1990,l’Association canadienne 
des manufacturiers n’etait au courant d’aucun test g&-rCtique effect& par l’un 
de ses membres. Le Congrts du travail du Canada ne con&t pas non plus de 
cas oh des employeurs ont fait passer des tests. Un rapport du Conseil des 
sciences du Canada, publie en 1991, n’avait trouve aucun programme existant 
en milieu de travail de depistage des employ&s qui presenteraient 
eventuellement une susceptibilite gCnCtique 5 une maladie, ni de programme 
de surveillance des mutations ou des pathologies chez les employ& resultant 
d’une exposition professionnelle23. 

Un rapport de 1’Offce of Technology Assessment (OTA) du Congres 
americain, publie en 1990, presente un tableau de la situation en milieu de 
travail (bien qu’il ne s’agisse pas du Canada)24* L’OTA a command6 une 
enquke en 1989. Dans le cadre de cette enqu&te, on a contact6 les 500 plus 
grosses industries aux &ats-Unis (sur la liste du magazine Fortune), les 50 plus 
importants services publics ainsi que les 33 principaux syndicats. En outre, les 
enqueteurs ont consult6 un echantillon reprbentatif des moyennes et grandes 
entreprises comptant plus de 1 000 employ& 25. Le questionnaire se penchait 
sur le depistage fait par des employeurs de candidats possibles concernant leur 
&at de Sante et des comportements particuliers, de meme que la surveillance 
effectuee sur la Sante des travailleurs. On prenait Cgalement en considCration 
l’attitude de la gestion face au depistage gCnCtique. En tout, 330 organisations 
parmi les 500 plus grandes entreprises am&ricaines selon la revue Fortune et 
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parmi les 50 plus importants services publics ont rempli et retourne au moins 
un questionnaire 26 . 

Dkpistage ghktique : douze entreprises ont rapport6 avoir en fait eu recours 
au depistage gerktique des employ& ou de candidats a un emploi a des fins 
de recherche ou pour d’autres raisons non mentionnees. Les grosses 
entreprises Ctaient plus nombreuses a effectuer un depistage genetique. Neuf 
entreprises qui faisaient passer de tels tests comptaient 10 000 emplo es ou 
plus. Deux avaient de 5 000 % 9 999 employ& et une moins de 5 000 !r ‘, 

Huit entreprises disaient avoir pro&de B un depistage gCnCtique au tours des 
19 dernieres an&es. Encore une fois, la grande entreprise Ctait surrepr&entee. 

Surveillance gCnCtique : une seule entreprise dtclarait avoir effect& une 
surveillance cytogenetique (recherche d’anomalies chromosomiques) en 1989. 
Cette sociCtC petrolike comptait plus de 10 000 employb28. Cinq entreprises 
ont indique qu’elles avaient exerce une surveillance cytogenetique au tours 
des 19 dernieres an&es, P des fins de recherche ou pour toute autre raison 
non mention&e. Dans les cinq cas, le nombre d’employes s’elevait B 
10 000 ou plus? 

Surveillance et dkpistage ghktiques combinks : Un total de 20 entreprises 
effectuaient actuellement une surveillance ou un depistage cytogenetique ou 
l’avaient fait au tours des 19 dernieres annees. Douze indiquaient avoir 
actuellement recours au depistage ou a la surveillance genetiques et huit 
autres ont declare en avoir fait mais ne plus en faire maintenant. 30 

Dans son rapport, I’OTA conclut que, le nombre d’entreprises americaines qui 
effectuaient une surveillance ou un depistage en milieu de travail, ou les deux, 
s’etait stabilise ou avait 1Cgerement augment6 depuis une enquete similaire 
rCalisCe en 1982. L’OTA a Cgalement examine les previsions des entreprises 
relatives aux tests. Selon les r6sultat.s de son enqu&te menee en 1982, 
4 entreprises (1,l p. 100) avaient p&vu d’effectuer une surveillance ou un 
depistage au tours des cinq annees suivantes, et 55 (15 p. 100) ont repondu 
qu’elles pourraient le faire au tours des prochaines an&es. 
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Les reponses donnees au questionnaire d’enqucte de 1989 laissaient entendre 
qu’un plus petit nombre d’entreprises qu’en 1982 comptaient faire appel a ces 
deux types de tests. Cela ne veut pas dire cependant que le nombre de tests 
genetiques effect&s en milieu de travail diminuera. 11 y a bien des chances 
que l’interet des employeurs croisse a mesure que le tout des tests de 
detection des affections genetiques les plus courantes diminuera et que leur 
exactitude augmentera. 

En octobre 1991, I’OTA a publie un document de base presentant des 
resultats additionnels de son enq&te sur le lieu de travail realisee en 198g31. 
Le document faisait etat qu’environ six agents de Sante sur dix reconnaissaient 
que le depistage genetique risquait de compromettre les droits des employes. 
Malgre tout, environ six agents de Sante sur dix indiquaient que la decision 
d’effectuer un depistage genetique des candidats a un emploi et des employ& 
devait incomber a l’employeur. La proportion Ctait la meme quant a savoir si 
I’employeur pouvait faire de la surveillance genetique32. 

Dans le questionnaire, on proposait plusieurs utilisations possibles des tests 
gtnetiques chez les employ& ou les candidats a un emploi. On a ensuite 
demand6 aux agents de Sante et aux agents de personnel s’ils jugeaient ces 
applications acceptables ou non. Les agents de Sante et du personnel 
estimaient qu’il etait g&r&alement acceptable d’utiliser les tests genetiques 
aux fins suivantes33 : 

Ctablir un diagnostic clinique lorsque l’employe est malade (43 p. 100 
des agents de Sante et 4’7 p. 100 des agents du personnel) ; 

etablir des liens entre les predispositions genetiques et les dangers en 
milieu de travail (36 p. 100 des agents de sank et 40 p. 100 des agents 
du personnel) ; 

informer les employ& de leur susceptibilite accrue aux dangers en 
milieu de travail (50 p. 100 des agents de sank et 56 p. 100 des agents 
du personnel) ; 

faire en sorte que les employ& qui presentent une susceptibilite accrue 
ne soient pas places dans des situations a risque (39 p. 100 des agents 
de Sante et 4.5 p. 100 des agents du personnel) ; 
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0 surveiller les modifications chromosomiques associees aux expositions 
professionnelles (34 p. 100 des agents de Sante et 39 p. 100 des agents 
du personnel) ; 

i recueillir des donnees sur l’etat de Sante avant l’embauche pour 
l’etablissement de la responsabilite34 (41 p. 100 des agents de Sante et 
4’7 p. 100 des agents du personnel). 

MEme s’ils approuvaient en g&r&al plusieurs types de tests gkretiques, la 
plupart des agents du personnel (88 p. 100) disaient ne pas Etre en faveur d’un 
depistage genetique dans le cadre de la selection preliminaire. Marginalement 
un nombre plus Cleve (89 p. 100) se 

!i! 
rononcaient contre une surveillance 

genetique periodique des employts3 . 

Le depistage associk 5 la reproduction humaine 

Cela constitue la forme de test genetique la plus courante. 11 comporte trois 
valets. Les couples peuvent subir des tests avant de decider d’avoir des 
enfants (tests avant la conception) afin de savoir si la combinaison de leurs 
cellules germinatives (spermatozoi’de et ovule) pourrait produire un enfant 
<<deficiently ayant h&rite de genes responsables de diverses affections 
genetiques, dont la maladie de Tay-Sachs ou la drepanocytose (anernie a 
hematies falciformes). 

Le depistage prenatal vise a deceler les anomalies gCnCtiques chez le foetus et 
a orienter les decisions therapeutiques, soit traitement medical ou 
avortement. L’amniocentkse et le prelevement des villosites choriales sont des 
techniques couramment utilisees pour detecter les anomalies gCnCtiques chez 
les foetus. 

Le dtpistage des nouveau-n& (depistage neonatal) permet d’identifier 
certaines anomalies genetiques qui peuvent ou non Etre trait&es. Toutes les 
provinces et les territoires effectuent des tests de depistage neonatal de la 
phenylcetonurie et de l’hypothyroi.die36. Certaines provinces offrent en outre 
des services de depistage pour d’autres affections genetiques. Dans tous les 
cas, les parents peuvent refuser de donner leur consentement a ces tests 37 . 

22 



Le dbpistage deviendra partie integrante des soins mkdicaux courants 

Gela prendra de l’ampleur a mesure que les connaissances scientiftques- 
evolueront et qu’on pourra identifier et reperer les genes responsables de 
certaines maladies ou ceux qui y contribuent. Le depistage genetique a de 
grandes chances de revolutionner la medecine en permettant aux medecins de 
prevoir une affection genetique (test a valeur predictive) soit, avant 
l’apparition des symptomes. Grace a un traitement et a counselling precoces, 
les medecins pourront peut-etre alors guerir la maladie ou reduire au 
minimum ses repercussions. 

Un exemple bien connu de ce type de depistage est le test de detection du 
marqueur associe au gene 38 responsable de la choree de Huntington, dont 
l’issue est fatale. On peut ainsi determiner si une personne asymptomatique 
developpera la maladie (tests a valeur predictive) ou apres l’apparition des 
symptomes, conformer le diagnostic. 

Dhpistage gbnbtique pour dbterminer le droit d’accbs aux services 
ou prestations 

L’ktat pourra un jour vouloir determiner par des tests si des personnes 
possedent le materiel genetique voulu pour avoir acces a certains services 
(etudes superieures, immigration et adoption, par exemple) ou prestations 
d’invalidite. Les fournisseurs de services dans l’entreprise privee (compagnies 
d’assurances, Ctablissements de credit) voudront peut&re effectuer des tests 
en vue de determiner si un client eventuel risque d’imposer un fardeau 
financier indu a cause d’une anomalie gtnetique ou d’une maladie connexe. 

Bien que le depistage genetique visant a Ctablir le droit d’acces des personnes 
a des services ne soit pas encore monnaie courante, certains tests non 
genetiques sont deja effect&s. Par exemple, les personnes qui font une 
demande de pension d’invalidite doivent prouver leur invalidite, parfois par 
des tests medicaux. Les candidats a l’immigration doivent demontrer qu’ils 
jouissent d’un bon &at de Sante. 
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Les tests genetiques pourraient etre utilises de deux facons. 11s pourraient 
remplacer les tests actuels ou dtceler toute une nouvelle serie de traits qui ne 
faisaient pas autrefois partie des criteres d’admissibilite a un service. 

Selon les renseignements qui nous ont CtC fournis, l’industrie canadienne de 
l’assurance n’exige pas a l’heure actuelle que les personnes qui presentent une 
demande d’assurance subissent des tests genetiques. Les entreprises dans ce 
secteur considerent, cependant, que les personnes qui savent qu’elles 
souffrent d’une anomalie gtnetique pouvant presenter un risque pour leur 
assureur devraient le dire lorsqu’elles s’assurent. 

L’industrie suit de prks les innovations dans le domaine de la genetique mais 
en g&r&al estime que les tests gCn&iques representent une intrusion trop 
indiscrete dans les evaluations de l’assurabilite d’un client. (On pourrait 
repliquer que les compagnies d’assurances effectuent deja une forme assez 
primaire de “depistage genetique” en demandant aux personnes qui 
presentent une demande d’assurance de faire &at de leurs antecedents 
familiaux. S’il y a des antecedents de cardiopathie dans la famille, la 
compagnie d’assurances pourra presumer que le requerant risque en raison de 
son h&-edit6 de souffrir d’une cardiopathie.) 

Dans son document de base publit en 1991,l’OTA laisse toutefois entendre 
que ce qui risque le plus d’accroitre l’utilisation de la surveillance ou du 
depistage genetique dans le monde du travail americain est le fait que ces tests 
peuvent permettre de determiner les risques en matiere d’assurance- 
maladie3’. Ainsi, a tout le moins aux ktats-Unis, oh l’assurance-maladie releve 
principalement du secteur prive, il se peut qu’un jour les tests genetiques 
soient couramment utilises pour determiner l’assurabilite. 

L’analyse des empreintes gCnCtiques dans les enquetes criminelles 

Cette technique permet d’identifier les victimes et de relier des suspects a des 
crimes. Dans environ le tiers des cas oh il est utilise aux ktats-Unis, ce type de 
test prouve l’innocence des suspects en montrant que les echantillons de 
materiel genetique preleve sur eux ne correspond pas a ceux trouves sur le 
lieu du crime4’. 
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En raison de son exactitude, l’analyse des “empreintes g&rCtiques” commence 
a remplacer des methodes plus traditionnelles d’analyse des traces biologiques 
laissees sur le lieu du crime (telles que la s&rologie, etc.), en raison de leur plus 
grand potentiel d’exactitude. 

A la fin de 1990, le Laboratoire judiciaire de la GRC B Ottawa Ctait le seul 
laboratoire au Canada P effectuer des analyses d’empreintes gCnCtiques. 
Depuis lors, un laboratoire de la police B Mont&l et le Centre de 
criminalistique de 1’Ontario ont emboW le pas. Entre le milieu de 1989 et 
juillet 1991, la GRC a requ environ 80 demandes d’identification d’ADN. Elle 
a effect& les analyses requises et communiquC les r&ultats dans 44 de ces cas. 

Pour Cvaluer les resultats des analyses d’empreintes gCnCtiques, les analystes 
doivent connaitre la fr$quence de certains RFLP dans l’ensemble de la 
population. A cette fin, la GRC maintient une base de donnCes gtnCtiques 
anonymes (qui ne contient pas d’identificateurs personnels). Les don&es 
proviennent d’khantillons de sang fournis par des h6pitaux et des centres de 
collecte de sang de la Croix-Rouge et sont classkes selon diffkrentes 
caracteristiques, telles que la race. 

Rien darts cette base de don&es ne permet d’identifier une personne; il reste que 
l’organisation qui four-nit les Cchantillons peut indiquer la race des personnes 
pour les Cchantillons de sang prklevk. Par exemple, la Croix-Rouge peut 
informer la GRC que les Cchantillons proviennent d’un centre de collecte de sang 
frequent6 par des Indiens ou des personnes de race blanche. La base de don&es 
contient des renseignements (qui, &p&tons-le encore une fois, ne peuvent etre 
associes A une personne en particulier) sur environ 900 Caucasiens, 300 Indiens et 
un plus petit nombre de personnes d’origine asiatique. Des tchantillons de sang 
provenant d’autres groupes raciaux ont tgalement Ctk pr+lev&, mais ils n’ont pas 
encore CtC inclus dans la base. 

La GRC envisage d’ktablir des bases de don&es gCnCtiques sur les individus 
reconnus coupables de crimes en obtenant leurs Cchantillons de sang. Ce 
projet en est encore toutefois au stade purement thCorique. La GRC prCvoit 
que la Conference sur l’urriformisation des lois du Canada se penchera un jour 
sur la question. 
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Aux Stats-Unis, l’analyse des empreintes gCn&iques est de plus en plus 
populaire. L’Office of Technology Assessment estime que ce type d’analyse a 
Cte utilise dans plus de 2 000 enqu&tes et au ler juillet 1990, les r&ultats 
avaient CtC admis en preuve dans au moins 185 cas dans 38 Stats et au sein de 
l’armee amCricaine et avaient CtC utilises dans des enqu$tes criminelles et des 
poursuites dans au moins 45 Etats41. En date de juillet 1991, on avait eu 
recours B l’analyse des empreintes gCnCtiques dans au moins 41’7 enquetes 
preliminaires et pro& dans 49 Etats 42 . 

Des bases de don&es gCnCtiques sur des criminels reconnus sont de plus en 
plus communes aux Stats-Unis. Ces bases de donnCes servent a stocker 
l’information gCnCtique sur des individus qui ont Ctt condamnCs pour crimes 
avec violence. Dans certains cas, on conserve 1’Cchantillon de materiel 
gtnetique lui-meme; ainsi, d’autres tests pourront &-e effect& une fois 
qu’on aura perfection& les techniques d’analyse gCnCtique. 

En janvier 1989, le procureur g&-r&al de la Californie a annoncC que 1’Etat 
Ctait pret a mettre en oeuvre des tests d’analyse des empreintes gCnCtiques. 
Jusque-la, des tchantillons de sang et de sperme etaient preleves chez les 
personnes condamnees pour des crimes de violence sexuelle. Les echantillons 
etaient congeles en prevision d’une analyse future du code de I’ADN. Depuis 
janvier 1989, le code penal de la Californie a Clargi les dispositions prevoyant 
que les auteurs de crimes sexuels graves devaient fournir des Cchantillons de 
sang et de salive pour l’analyse des empreintes gCn&iques. En avril 1989, le 
procureur general a r&lame l’adoption d’un projet de loi faisant de la 
Californie le premier &at a Ctablir une base de don&es informatisge 
genetiques sur tous les individus condamnCs pour crime avec violence. Les 
services de police auraient acces B ces renseignements, a l’instar de ce qui est 
fait pour les empreintes digitales43. En date de janvier 1990, au moins 10 
autres Stats avaient adopt6 des lois prescrivant une certaine forme d’analyse 
des empreintes g&-rCtiques des contrevenants condamnCs pour crimes avec 
violence44. 

D’autres autorit& et organisations amCricaines (dont le FBI) envisagent de 
recueillir les Cchantillons d’ADN provenant de suspects dont on ignore 
l’identite et de criminels reconnus45. Le FBI effectue actuellement une etude 
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pilote en vue de constituer un rCpertoire d’ADN. Ce dernier comporterait 
deux fichiers de travail : 

0 une base de don&es g&r&iques sur des sujets non identifiCs 
(suspects) : les Cchantillons d’ADN prClevCs sur une victime ou sur les 
lieux du crime seraient analysks; les rksultats d’analyses seraient 
consign& sous forme de numCros; ni l’kchantillon d’ADN ni la 
configuration des bandes obtenue lors de l’analyse des empreintes 
digitales ne seraient versCs dans le fichier; 

0 une base de don&es gCnCtiques sur les dklinquants sexuels : des 
Cchantillons de sang seraient prClevCs chez les individus condamnks 
pour une infraction d’ordre sexuel. 

Pour le moment, le FBI ne dispose cependant d’aucun repertoire d’ADN. 11 
est possible qu’un fichier de travail soit ttabli d’ici la fin de 1992. 

Dans une enquete effect&e en janvier 1989 dans 40 pays, 1’OfIke of 
Technology Assessment a dkcouvert qu’au moins 15 pays avaient effect& ou 
envisageaient d’effectuer des analyses d’ADN a des fins m&l&-Egales. La 
plupart prCvoyaient prockder a une identification de I’ADN dans des 
Cchantillons de criminalistique d’ici la fin de 1989 ou en 199046. 

Le dCpistage g&rCtique (par opposition a l’analyse des RFLP) peut un jour se 
rCvCler utile dans les enqugtes criminelles s’il devient possible d’identifier les 
caract&-istiques physiques d’un suspect inconnu en analysant un Cchantillon 
de materiel gCnCtique 1aissC sur le lieu du crime. On pourrait Cgalement 
soutenir que le dCpistage peut avoir son utilite s’il est possible un jour d’etablir 
une corres 
au crime4 7p 

ondance flable entre les traits g&rCtiques donnCs et la propension 
. Le depistage a grande Echelle pourrait permettre d’identifier les 

porteurs d’un trait g&rCtique indesirable pouvant prEdisposer a la violence. 11 
serait possible de repkrer les porteurs de ce trait et de leur administrer un 
traitement spkial, qui pourrait &entuellement inclure l’observation et la 
detention. Les sc&rarios d&-its dans ce paragraphe ne sont cependant que 
pures spkulations. 
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Aux fins des programmes d’analyse judiciaire (analyse des RFLP pour prouver 
l’innocence ou la culpabiliti: des personnes soupconnkes d’un crime de mtme 
que le depistage futur de traits physiques ou psychologiques), les 
gouvernements pourraient recueillir des Cchantillons de materiel gCnCtique de 
certains groupes dans la sociCt6, voire de toute la population. La collecte 
d’khantillons de matErie chez tous les citoyens serait similaire au 
prelevement d’empreintes digitales de l’ensemble de la population sauf qu’on 
pourrait en tirer des renseignements beaucoup plus exacts. La collecte 5 
grande Cchelle d’empreintes gCnCtiques peut sembler relever de la 
science-fiction mais, en fait, un programme visant la constitution d’une base 
de don&es genetiques sur toute la population masculine du Royaume-Uni a 
recu l’appui d’un comite de la Chambre des communes de Grande-Bretagne 
en 1990. Le Commissioner for the Metropolitan Police a aussi mis de l’avant 
1’idCe d’un repertoire exhaustif de profils d’ADN afin de susciter un debat 
dans la population48. 

Des analyses judiciaires peuvent Cgalement hre effect&es dans un contexte 
non criminel : identification de restes humains aprtis un accident, 
Ctablissement de la paternitb, reglement des successions et des testaments, 
rkglement des litiges concernant l’echange de nouveau-n&. 

Les tests effectuk dans le cadre de la recherche 

Les tests peuvent permettre d’identifier des affections gCnCtiques dans 
certaines populations grace a des programmes de depistage. On peut 
Cgalement surveiller les populations afin de dktecter des mutations gCnCtiques 
causees par des rayonnements, des produits chimiques ou des virus. Ce type 
de tests aidera a determiner oh devront &re affect& les fonds p&us pour les 
soins de Sante ainsi qu’a cerner les besoins dans le domaine de la recherche. 
PoussC a l’extreme, le depistage utilise en recherche pourrait servir de 
tremplin a I’eugCnisme. 

Conclusion 
On connait assez bien l’ampleur des tests gtnCtiques effectuCs au Canada en 
criminalistique et dans le domaine de la reproduction humaine. 11 convient 
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d’etudier de plus prks la frtquence de leur utilisation ailleurs dans les secteurs 
public et privC et, plus particulierement, la frequence avec laquelle ces tests 
seront effectu& dans l’avenir. Par exemple, les employeurs em&agent-ils 
d’utiliser les tests gtrktiques comme outil de selection de leurs futurs 
employ&? Combien de bases de donnkes gCn&iques ont CtC Ctablies par des 
organisations oeuvrant dans le domaine de la recherche 45? Bref, qui recueille 

et utilise l’information gCnCtique sur des personnes identifiables, dans quels 
buts et a quelles fins ces renseignements sont-ils communiques? 

Ire recommandation 

Le gouvernement du Canada devrait Ctudier les questions suivantes: 

l la mesure dans laquelle les institutions gouvernementales et les 
organisations dans le secteur prive ont recueilli, conserve et retire des 
renseignements genetiques personnels, notamment des Cchantillons 
de materiel genetique, de meme que leurs activitks prCvues dans ce 
domaine ; 

l les buts vi&s par les collectes ; 

l qui a eu, a ou aura accits & cette information ou aux Cchantillons ; 

l les utilisations pas&es, presentes ou a venir de l’information ou des * 
Cchantillons ; 

l les mesures prises ou a prendre en vue de proteger I’information ou 
les Cchantillons; et 

l les situations ou l’information est, a CtC, ou sera divulguCe B d’autres 
personnes ou organisations. 

Notes en fin de chapitre 

(1) Pour obtenir plus de details, consulter les documents suivants : Conseil des sciences du 
Canada, Rapport 42, La gbtique et IRF seruices de Sante’ au Canada (1991), pp. 21-38, 115120; 
Lignes directrices du Conseil de recherches mkdicales du Canada : Recherche SW la thbrapie 
ghique somatique chez les humains (1990), pp. 19-24; B. Knoppers, Dig&e’ humaine et patrimoine 

29 



gbitique : Document d’btude prepare a l’intention de la Commission de reforme du droit du 
Canada, (1991), pp. 5-15; U.S. Congress, Office of Technology Assessment, Genetic Monitoting 
and Screening in the Workplace, OTA-BA455 (Washington, D.C. : U.S. Government Printing 
Office, octobre 1990), 191 ff. Le livre de D. Suzuki et P. Knudtson, Genethics : The Ethics of 
EngineeringLif (Stoddart, 1988) est un ouvrage de base en gCnCtique qui est facile a lire. 

(2) Conseil des sciences du Canada, voir note (1) cidessus, p. 23. 

(3) Ibid. 

(4) Les chercheurs en genetique identifient constamment de nouvelles affections 
monogeniques. Le nombre exact d’affections variera done d’une source h l’autre. Un 
document d’etude publit! recemment par la Commission de reforme du droit du Canada fait 
&at de plus de 4 000 traits mendeliens, dont environ 3 000 peuvent ctre responsables de 
maladies et de dysfonctionnements : voir B. Knoppers, note (1) cidessus, p. 8. 

(5) Conseil des sciences du Canada, voir note (1) cidessus, p. 25-31. 

(6) Ibid. 

(7) La fibrose kystique du pancreas se caracterise par des obstructions des canaux d’organes 
par des secretions anormalement epaisses. 

(8) Les genes recessifs, tels que ceux responsables de la fibrose kystique du pancreas, 
“s’expriment” (c’est-adire declenchent le trait ou l’affection qu’ils regissent) seulement si 
l’enfant herite des deux genes recessifs responsables de l’affection ou du trait, soit un de 
chacun de ses parents. 

(9) Conseil des sciences du Canada, voir note (1) cidessus, pp. 22-24 et pp. 17-18 (selon le 
Conseil de recherches medicales, on connaitrait plus de 4 000 maladies genetiques 
monofactorielles). 

(10) Ibid., note (1) p. is. 

(11) Ibid. 

(12) Ibid. 

(13) La dystrophie musculaire de Duchenne est une forme de dystrophie progressive debutant 
dans l’enfance et entrainant la mort dans la vingtaine ou la trentaine. 

(14) La choree de Huntington entraine une degenerescence progressive de certains tissus 
cerebraux et entraine finalement la mort. Elle se manifeste habituellement entre 30 et 50 ans. 

(15) Une forme &alienation mentale. 

(16) La drepanocythose se rencontre surtout chez les noirs americains. C’est une maladie qui 
peut Ctre fatale (pour l’acqubir, un enfant doit heriter de la cellule genique de la 
drepanocythose de chacun des parents). Les porteurs du gZme recessif sont identifies comme 
ayant un trai.t genique mais pas la maladie elle-mCme. Quant a savoir si le fait d’avoir un trait 
gbique a en soi des consequences nefastes sur la sante est encore non etabli. U.S. Congress, 
Office of Technology Assessment, voir note (1) cidessus, p. 85. 

(17) Les personnes atteintes de phCnyldtonurie souffrent d’un deficit enzymatique. Ce 
trouble hereditaire s’accompagne frequemment dune deficience mentale et de convulsions. 
Ces manifestations peuvent &tre evitees si la personne suit t&s tot dans sa vie une diete 
speciale. 
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(18) La maladie de TaySachs se manifeste par une arrieration mentale, la paralysie, la demence et 
la &cite; la mort survient habituellement avant la fin de la troisieme an&e de vie. Le gene en 
cause se retrouve plus frequemment chez les juifs ashkenazes. B. Knoppers, voir note (1) p. 88. 

(19) L’une des predispositions la plus commune au cancer transmis hereditairement aux 
Fiats-Unis touche environ 5000 personnes et represente un haut risque pour le cancer du colon. 

(20) Office of Technology Assessment, voir note (1) cidessus p. 5. 

(21) L’ADN mitochondrial n’est transmis que par la mere a la difference des chromosomes 
dont l’enfant reCoit la moitie de phe et l’autre moitiC de la mere. Une version enfantile d’une 
region de I’ADN mitochondrial ne varie presque jamais de celle de sa mere, de ses f&es et 
soeurs, de sa grand-mere, de ses tantes et oncles maternels, de mCme que du reste de la 
parent& genetique du cot6 maternel. Source: U.S. Congress, Office of Technology 
Assessment, Genetic Witness : Forensic Uses of DNA Tests, OTA-BA438 (Washington, D.C.: U.S. 
Governement Pinting Office, juillet 1990), p. 51. 

(22) Ibid., pp. 4446. Voici les differentes &apes de l’analyse des RFLP : 
. isolation de I’ADN de l’echantillon B examiner; 
l fragmentation de I’ADN P l’aide d’une enzyme de restriction; 
l separation de ces fragments par ordre de taille au moyen de l’electrophorese sur gel; 
l transfert de I’ADN du gel sur une membrane de nylon; 
l fixation d’une sonde d’ADN sur la membrane ou hybridation avec sonde; et 

rep&age de l’hybridation et determination de la configuration de I’ADN 
(dans le cas des sondes radioactives, en placant habituellement la membrane 
contre un film sensible aux rayons X, technique appelee autoradiographie). 

(23) Conseil des sciences du Canada, voir note (1) cidessus, p. 117. 

(24) Voir note (1) cidessus. 

(25) Ibid., p. 197. 

(26) Ibid., p. 199. Le taux de reponse B I’enquCte de 1989 etait de 62,4 p. 100. 

(27) Ibid., p. 174. 

(28) Ibid., pp. 173174. 

(29) Ibid. 

(30) Ibid., p. 175. 

(31) U.S. Congress, Office of Technology Assessment, MedicuZMonitoting and Screening in the 
Workplace : Results of a Survey -Background Paper, OTA-BP-BA-67 (Washington, D.C. : U.S. 
Government Printing Office, octobre 1991). 

(32) Ibid., p. 37. 

(33) Ibid., p. 36. 

(34) Peut Ctre utilise afin de proteger un employeur contre les reclamations faites par un 
travailleur dont la Sante aurait Cte affectee par des produits chimiques nuisibles a la Sante. 

(35) Voir note (31) cidessus pp. 4243. 
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(36) L’hypothyroidisme est attribuable a une production insuffisante de l’hormone de la 
thyroide. Les gens qui ne sont pas identifies et trait& rapidement peuvent souffrir, entre 
autre, dalienation mentale, d’un manque de croissance, de surdite et d’anomalies neurologiques. 

(37) Conseil des sciences du Canada, voir note (1) cidessus, p. 118. 

(38) La maladie de Huntington est attribuable h un gene dominant autosomique. Les genes 
autosomiques dominants sont des genes dominants situ& sur l’une des 22 paires de 
chromosomes non sexuels. Chaque cellule somatique (de l’organisme) possede deux copies 
(alleles) d’un gene au niveau d’un site determine. On qualifie de dominant un allele qui 
s’exprime peu importe que l’allele correspondant soit dominant ou recessif. 

(39) U.S. Congress, Office of Technology Assessment, voir note (31) cidessus, p. 45. 

(40) Conversation avec un fonctionnaire de 1’U.S. Federal Bureau of Investigation, septembre 
1991. 

(41) U.S. Congress, Office of Technology Assessment, voir note (21) cidessus, p. 14. 

(42) J.T. Sylvester et J. H. Stafford, “Judicial Acceptance of DNA Profiling”, FBI Law Enforcement 
Bulletin, juillet 1991, p. 27. 

(43) A. Adema, “DNA Fingerprinting Evidence : The Road to Admissibility in California”, 26 
San Diego L.R (1989) 377, p. 393. 

(44) U.S. Congress, Office of Technology Assessment, voir note (21) cidessus, pp. 122-23. Par 
exemple : en Arizona, une loi promulguee en 1989 prevoit une analyse de I’ADN de tous les 
dtlinquants sexuels condamnes; au Colorado, tous les auteurs d’une agression sexuelle en 
liberation conditionnelle feront l’objet de tests g&&iques; une loi adoptee en 1989 en 
Floride exige l’etablissement dune banque informatisee de don&es genetiques sur les 
delinquants sexuels condamds; une loi adoptee en 1989 par l’etat de I’Iowa permet l’analyse 
de I’ADN des auteurs d’actes criminels. Le bureau du procureur general ttablira des regles 
concernant les crimes r&-is par la loi et les personnes qui sont tenues de fournir des 
echantillons d’ADN. 

(45) Janet C. Hoeffel, The Dark Side of DNA Profiling : Unreliable Scientific Evidence Meets 
the Criminal Defendant”, 42 Stanford L.R 465, (1990) p. 535, note 404. 

(46) U.S. Congress, Office of Technology Assessment, voir note (21) cidessus, p. 24. 

(47) Voir la discussion de la theorie controversee selon laquelle la structure chromosomique 
XYY pourrait predisposer les sujets msles B des comportements violents ou asociaux, dans 
D. Suzuki et P. Rnudtson, Genethics : The Ethics of Engineering Life, note (1) cidessus 
pp. 141-159. 

(48) House of Commons, Home Affairs Committee, First Report : Annual R$ort of the Data 
Protection Registrar (12 decembre 1990, HMSO), p. xi; voir Cgalement Seventh Report of the Data 
Protection Registrar, juin 1991 (Londres : HMSO), pp. 5-6. 

(49) Par exemple, aux Stats-Unis, plusieurs bases de don&es genetiques ont CtC Ctablies, 
principalement pour la recherche medicale ou scientifique : Office of Technology 
Assessment, voir note (21) cidessus, pp. 120-124. N ous ignorons dans quelle mesure ces bases 
de don&es renferment des renseignements genetiques personnels; toutefois, nous avons ete 
avises informellement qu’aucune n’en contiendrait. 
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Partie II 
Protection de la vie privhe et tests ghnetiques 

Du point de vue social, le meilleur systeme serait un registre 
national : les resultats aux tests sanguins et cutanes effectues 
couramment a la naissance et memorises dans un 
ordinateur-analyseur de genes indiqueraient toutes les anomalies 
[genetiques] et ils seraient imprimes sur des fiches et classes. 
Lorsqu’un couple demanderait une licence pour se marier, 
l’ordinateur comparerait leurs fiches pour decouvrir, le cas 
&h&ant, les incompatibilites et les etats homozygotes. 

On objectera, bien stir, qu’une telle pratique “violerait” un 
“droit” - le droit 5 la vie privee. D’aucuns employant des 
arguments tout a fait contraires a la raison soutiennent meme 
que les personnes ont le “droit de ne pas savoir”. Mais qu’est-ce 
qui est plus important, la soi-disant “vie privee” ou le bien d’un 
.couple de meme que de leur progeniture et de la societe? (Le 
couple pourrait se marier de toute fason, mais a la condition . . . 
qu’un des deux ou les deux conjoints soient stkilists. 11s 
pourraient meme avoir des enfants en faisant appel aux services 
d’un medecin et d’un donneur, contournant ainsi les problemes 
d’htredite.) (Traduction) 

Joseph Fletcher, The Ethics of Genetic Control : Ending 
Reproductive Roulette (19’74), pp. 182-183. 

(a) Introduction 

Dans la Partie I, nous avons decrit les utilisations particulieres des tests 
gtnetiques : emploi, acces aux services ou prestations, reproduction, soins 
medicaux courants, analyse des empreintes genetiques et recherche. Nous 
traitons maintenant des questions plus larges touchant la vie privee qui 
decoulent de ces applications. 
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Les arguments ici exposes s’appliquent Cgalement aux secteurs public et prive. 
Les deux peuvent violer les droits des Canadiens B une protection de leur 
histoire genetique. 

(b) Le droit h une protection raisonnable des renseignements 
ginhtiques personnels 

Chaque nouvelle application des tests fait surgir la question du droit d’une 
personne a une protection raisonnable des renseignements gtnetiques la 
concernant. Cette question comporte deux volets : le droit au secret, 
c’est-a-dire le droit a ce que les autres ne connaissent pas son eventuel (<desti 
genetique, et le droit de ne pas le connaitre” soi-meme, ou le droit a 
l’ignorance. 

n>> 

Sur le plan tthique, l’autonomie s’entend gen&alement de la possibilite qu’a 
une personne de prendre des decisions relatives B son bien-etre physique et 
psychologique’. L’imposition de tests genetiques et la communication des 
resultats a la personne concernee ou a d’autres - m$me pour des motifs qui 
peuvent sembler a prime abord justifiables - violent le principe d’autonomie et 
empietent sur le droit a la vie privee. La perte de l’autonomie et de la vie 
privee peut &tre le prelude a un asservissement psychologique - la personne 
etant prisonniere pour toute sa vie de son apparent “programme” genetique. 

Le droit au secret : une personne est raisonnablement en droit de s’attendre 
a ce que sa vie privee soit protegee, mais ce droit peut etre bafoue lorsque des 
renseignements concernant son patrimoine genetique sont communiques a 
d’autres. Cette atteinte a la vie privee peut avoir des effets devastateurs, car la 
facon dont les autres nous percoivent joue un role important dans nos vies. 

C’est a la personne seulement que revient le soin de decider de subir un test 
qui revelera ses traits genetiques, et cette decision doit etre prise librement en 
toute connaissance de cause. L’ktat, l’employeur ou un professionnel de la 
Sante ne devrait pas avoir le droit d’examiner l’information genetique 
contenue dans le genome d’une personne sans obtenir au prealable le 
consentement de cette derniere (la seule exception &ant l’analyse strictement 
controlee des empreintes genetiques dans les enqu6tes criminelles parce 
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qu’elle ne fournit aucun renseignement d’ordre “diagnostique”2). C’est un 
principe fondamental qui devrait Ztre respect6 mCme s’il appert, d’apres les 
tests, que ces don&es pourraient etre utilisees dans l’interet de la societe ou 

de la personne elle-meme. 

Le droit h l’ignorance : Les personnes devraient avoir le droit B ce que leur 
vie privee ne soit pas violee par la communication de renseignements que peut 
livrer leur propre corps. Elles ne devraient pas i’ltre forcees de connaitre les 
traits ou affections qui pourraient un jour ttre cause de discrimination, de 
souffrances ou d’un d&b premature voire causer des prejudices a leurs 
enfants. La sociCtC respecte le droit 2 l’ignorance dans des circonstances 
similaires. Personne n’est oblige, par exemple, de subir des tests de depistage 
du cancer, de cardiopathies ou de l’hypertension. Pourquoi devrait-on alors 
etre oblige d’ttre inform6 de son eventuel destin genetique? 

2e recommandation 

Les personnes devraient &re raisonnablement en droit de s’attendre $ ce 
que leur patrimoiue ghCtique soit gardC secret. Ni P&tat ni I’entreprise 
privCe ne devraient les obliger i subir des tests g&&iques (sauf dans 
certaines situations bien dkfinies dans le cadre d’enqui3es criminelles). 

Les gouvernements et le secteur privit ne devraient pas non plus obliger 
d’aucune faTon les personnes & connaitre leurs traits ou affections 
g&&tiques. 

(c) Applications particulihres des tests 

(i) Emploi 

Les tests genetiques effectues en milieu de travail peuvent prendre deux 
formes: depistage ou surveillance. Ces deux types de tests peuvent reveler 
des details intimes sur le genome d’une personne % un employeur actuel ou 
potentiel. Mtme si une personne consent B subir des tests, il faut reconnaitre 
les limites des consentements donnes dans le milieu de travail. Les personnes 
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qui recherchent un emploi, qui veulent garder leur emploi ou obtenir une 
promotion n’ont pas tellement le loisir de dire non a un employeur qui leur 
demande de passer un test “volontaire”. 

Dkpistage genetique en milieu de travail : Puisque la cueillette &information 
genetique par des employeurs pourrait se solder par une forme de 
discrimination contre des employ& ou des candidats, un lourd fardeau 
incombe done aux employeurs au niveau de la justification de cette cueilllette 
d’information. Au tours de nos recherches, nous n’avons decouvert aucun 
emploi qui justifie la collecte obligatoire ou volontaire de renseignements 
gCnCtique$ personnels au moyen d’un dtpistage aupres des employ& ou des 
candidats a un emploi. Les employeurs doivent done ttre en mesure de 
justifier une telle mesure. Le depistage peut bien sfir etre benefique aux 
employ& ou candidats. Cependant ceux-ci plut6t que les employeurs 
devraient avoir le droit absolu de controler l’echantillon genetique, de mCme 
que les usages et les communications de toute information qui en derive. 

3= recommandation 

Les employeurs devraient se voir de maniere g&kale interdire la cueillette 
de renseignements g&rCtiques personnels sur leurs employ& ou les 
candidats B un emploi au moyen de tests genetiques, obligatoires ou 
volontaires. Cependant on devrait permettre la pratique du depistage 
d’employes ou de candidats qui se portent volontaires en autant que ceux-ci 
maintiennent le contr6le absolu des Cchantillons &nCtiques et de toute 
information personnelle qui s’y rapporte. 

Surveillance genktique en milieu de travail : La surveillance genetique 
obligatoire est aussi inacceptable que le depistage obligatoire. A l’instar de ce 
dernier, elle peut fournir des quantites de renseignements genetiques 
personnels de nature tres delicate. C’est la raison pour laquelle nous nous y 
opposons. Nous n’avons toutefois aucune objection contre la participation 
volontaire a des programmes de surveillance gCnCtique, car ils peuvent aider P 
determiner les dangers en milieu de travail et B prevenir en fin de compte les 
problemes graves qui pourraient en resulter pour les personnes et leurs futurs 
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enfants. 11 n’en reste pas moins que les Cchantillons de materiel gtrktique et 
les renseignements personnels obtenus dans le cadre de cette surveillance ne 
devraient &re recueillis, utilises et divulguCs que si l’employe le permet. 

4= recommandation 

Les employeurs devraient en genkral se voir interdire la cueillette de 
renseignements genetiques personnels au sujet d’employes g&e B la 
surveillance genetique obligatoire ou volontaire. Toutefois, les employeurs 
devraient Stre autorises a surveiller gen&tiquement les employ& qui se 
portent volontaires en autant que ceux-ci detiennent un droit absolu de 
regard sur les Cchantillons g&rCtiques et sur les renseignements personnels 
qui s’y rattachent. 

(ii) AC&S aux services ou prestations 

Les tests genetiques devraient-ils avoir un role a jouer dans la determination 
de I’admissibilite d’une personne B des services ou prestations publics ou 
prives et quel serait ce role, le cas Ccheant? 

Le gouvernement federal fournit une aide directe sous forme de services ou 
de prestations a des millions de Canadiens. Certains de ces services ou 
prestations sont accord& automatiquement, (comme la protection offerte par 
la police et l’armee). Dans d’autres cas, toutefois, il peut &-e necessaire que 
les requerants respectent certains criteres, notamment &tre sans travail ou &re 
atteints d’une invalidite. L’entreprise privee dispense parfois des services 
seulement a ceux qui satisfont a certaines exigences : les assureurs pr$ferent 
offrir une assurance-invalidit aux personnes en bonne Sante et les 
Ctablissements de credit offriront des services de credit aux personnes qui sont 
en mesure de respecter leurs obligations financ2res. 

De la mEme facon, on peut refuser des services ou des prestations en raison 
de l’invalidite ou de l’etat de Sante d’une personne - des candidats % 
l’immigration par exemple. 

37 



Les tests genttiques fournissent un eventail plus vaste de renseignements sur 
les personnes qui presentent une demande de services ou de prestations que 
ce que leurs dispensateurs ont Ct.6 en mesure d’obtenirjusqu’a present. Les 
dispensateurs devraient-ils mettre B profit les capacitts du depistage gCnCtique 
en profondeur pour imposer des mesures plus rigoureuses pour acceder aux 
services? 

Le gouvernement devrait-il par exemple ajouter P la liste des problemes 
medicaux empechant un candidat d’immigrer au Canada les affections 
genetiques qu’il ne pouvait pas detecter a l’aide des m&odes traditionnelles 
de depistage ? Devrait-il exiger des preuves d’un potentiel intellectuel 
superieur fond6 sur des traits gtnetiques (que la gtnetique pour&t un jour 
permettre d’identifier) comme condition d’octroi d’une bourse d’etudes 
superieures ou comme critere pour l’immigration? Devrait-on autoriser les 
assureurs a faire subir aux personnes qui font une demande d’assurance des 
tests de depistage d’affections genetiques au stade pre-symptomatique? 

Nul doute que la tentation d’utiliser les techniques gkretiques pour ajouter 
d’autres obstacles a la fourniture de prestations ou de services se fera de plus 
en plus forte, en particulier pour les dispensateurs de services soucieux de 
reduire leurs cofits et d’augmenter leurs profits. Au fur et a mesure que le 
cotit des tests diminuera, que leur degre d’exactitude et la quake des 
renseignements qu’ils sont en mesure de fournir augmenteront, il sera encore 
plus difficile de resister B la tentation. Les compagnies d’assurances 
americaines examinent deja la possibilite d’utiliser le depistage gCnCtique pour 
determiner l’admissibilite a des services3. Un jour, les Ctablissements de credit 
(les banques, par exemple) pourraient vouloir emboiter le pas. Les 
institutions gouvernementales pourraient etre pareillement tentees. 

Le Commissaire a la protection de la vie privee a toujours preconist la 
prudence dans la collecte de renseignements medicaux personnels. Dans les 
cas, cependant, ou la collecte de renseignements peut $tre justifiee, les tests 
genetiques (effect&s seulement si le sujet y consent) peuvent Etre un moyen 
approprie d’acqu&ir l’information requise. Apres tout, seuls les &rangers qui 
ne presentent pas telle affection ont aujourd’hui le droit d’immigrer; le fait 

que les tests utilises pour dttecter cette affection soient g&&iques ou non ne 
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devrait pas revetir d’importance4. L’utilisation d’un test genetique pour 
obtenir cette information n’empiete pas plus sur la vie privee que les examens 
mtdicaux non gtnetiques, particulierement si l’on adopte des mesures strictes 
pour prevenir la communication de donnees gCnCtiques non essentielles. 

Notre acceptation de ce type de tests est sujette a des conditions bien precises. 
Premierement, la personne devrait pouvoir choisir tout type de tests qui 
fournit des renseignements fiables, y compris des tests genetiques. Ces 
derniers ne devraient cependant pas &-e obligatoires. La personne peut 
refuser de passer des tests, mais elle risque de ne plus avoir le droit de 
recevoir le service ou la prestation. 

Deuxiemement, le type de renseignements recueillis des tests genttiques 
devrait Etre bien defini. Nous mettons serieusement en garde les organismes 
publics et prives contre la collecte par des tests genetiques de plus de 
renseignements personnels qu’ils en recueillaient en utilisant d’autres 
mtthodes. Le gouvernement, par exemple, ne devrait pas entreprendre 
l’elimination de candidats B l’immigration en raison de leur susceptibilite ;i des 
cancers associes 2 des facteurs genetiques puisque ces susceptibilites ne font 
pas partie maintenant des criteres d’exclusion. Meme si la loi autorise la 
collecte de renseignements personnels supplCmentaires au moyen du 
depistage genetique, nous recommandons d’attendre, avant d’effectuer 
d’autres collectes, que les repercussions de ces activites sur le plan de l’ethique 
et des droits de la personne fassent l’objet d’un examen approfond?. 

Troisiemement, seuls les renseignements qu’il faut obtenir pour determiner si 
la personne se conforme aux exigences requises devraient &tre recueillis. 

5e recommandation 

1. Rkgle g&kale, une personne ne devrait pas &re privke d’un service ou 
d’une prestation parce qu’elle refuse de subir des tests gCnCtiques pour 
l’obtention de la prestation ou du service. La personne devrait pouvoir, si 
elle le d&ire, fournir les renseignements 1Cgitimes requis au moyen d’autres 
tests qu’un dhpistage gh5tique. Elle doit Cgalement i%re libre de refuser 
tout test, bien qu’elle s’expose ainsi k perdre le service ou la prestation. 
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2. Le type de renseignements recueillis par les organismes qui dispensent 
des services ou versent des prestations au moyen de tests ghktiques devrait 
&re t&s bien dhlimitk. Mi?me si la loi autorise la collecte de ces 
renseignements, il convient d’attendre avant de recueillir de nouveaux types 
de renseignements que les r&percussions de cette collecte additionnelle de 
renseignements sur le plan de I’Cthique et des droits de la personne fassent 
l’objet d’un examen approfondi. 

3. Les dispensateurs de services ou de prestations doivent recueillir et 
utiliser seulement l’information ghCtique dont ils ont besoin pour 
dCterminer si le requkrant respecte le critke Ctabli. 

(iii) Reproduction humaine 

Les tests genetiques utilises dans le domaine de la reproduction peuvent 
prendre plusieurs formes : 

l les parents en puissance, les ovules, ou encore un ovule feconde sont 
soumis ?I des tests en vue de determiner si l’enfant B naitre presentera 
une <<dCficience>B gCnCtique ; 

l depistage prenatal en vue de determiner si le foetus presente des 
affections genetiques ; 

l depistage chez les nouveau-n& en vue de determiner la presence 
d’affections gCnCtiques ; 

L’Occident a connu des episodes malheureux oh la qutte eugenique d’une 
population “pure” ou “en sante” a don& lieu5 des abus, allant de la 
sterilisation de milliers de “deficients intellectuels” dans de nombreux pays a la 
sttrilisation (ou souvent, l’extermination) d’autres groupes socialement 
impopulaires par les nazis. 

Le Canada a participe activement au mouvement d’eugenisme. En 1928, 
1’Alberta a adopt6 une loi sur la sterilisation, la Sexuul Sterilization Act. Dans sa 
version originale, la Loi prevoyait que les malades mentaux vivant en 
Ctablissement donnent leur consentement B la sttrilisation. En 1937, cette 
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exigence a ttk abolie. Entre 1928 et 1971,2 822 cas de stkrilisation ont Ct6 
approuvCs en Alberta’. 

En 1933, la Colombie-Britannique proclamait de son c8tt la Sexual Sterilization 
Act, qui autorisait I a sthilisation des personnes susceptibles de donner 
naissance a des enfants prhentant une “maladie mentale ou une dCficience 
intellectuelle grave” (Traduction). La personne devait donner son 
consentement si elle en hit capable. Dans le cas contraire, le conjoint, le 
tuteur ou le secr6taire de la province pouvait donner le consentement B sa 
place. On n’a aucune don&e sur le nombre de personnes qui ont CtC rendues 
stkriles en vertu de cette Loi. Le Conseil des sciences du Canada estime que 
ce nombre est de l’ordre de quelques centaines’. 

Les lois de la Colombie-Britannique et de 1’Alberta sont demeurCes en vigueur 
jusqu’en 1972. 

L’Ontario, pour sa part, n’a jamais adopt6 de loi sur la sthilisation, bien qu’un 
projet de loi ait CtC prCsent6 en 1912 et que deux commissions royales 
d’enquete (1929 et 1938) aient recommandC l’adoption d’une politique de 
sthilisation. M$me en l’absence de loi, on a eu recours 2 la sth-ilisation en 
Ontario dans le cas des d6ficient.s intellectuels’. 

Un rapport publie en 1991 par le Conseil des sciences du Canada indique que 
la stkilisation au Canada Ctait pratiqke nettement plus souvent dans certains 
groupes. Par exemple, durant les dernikres an&es d’existence de la loi 
albertaine, plus de 2.5 p. 100 des St&-ilisations visaient des Indiens et des M&is, 
alors que ces groupes ne reprhentaient que 2,5 p. 100 de la population de 
cette province. En outre, le Conseil des sciences du Canada a conclu “Que 
rien n’indiquait que la stkilisation avait un effet sur la frequence de 
‘dkficience’ mentale en tant que telle”.g 

Les mouvements d’eughisme aux hats-Unis ont fait Cgalement des siennes. 
A une certaine Cpoque, 24 hats avaient des lois relatives g la stCrilisation 10 . 

Entre 1905 et 19’73, on a sttrilist d’office p&s de 100 000 femmes “imbkciles” 
pour Cviter la mise au monde d’enfants anorma&‘. Un sondage publit en 
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193’7 dans le magasine Fortune revele que 63 p. 100 des Americains Ctaient en 
faveur de la sterilisation des repris de justice. 

MCme dans les an&es 1980 et 1990, des pressions manifestes sont exerctes 
par le secteur public aux fitats-Unis en faveur d’une amelioration du 
patrimoine hereditaire de la sociCtC. Dans un sondage recent r&lisC par le Los 
Angeles Times, on a demand& aux Californiens s’il fallait obliger les femmes 
toxicomanes en sge de procreer 2 cesser d’avoir des enfants en leur 
implantant un dis 

H ttaient d’accord’ . 
ositif contraceptif. Soixante et un p. cent des repondants 

The Economist signale que ces debats entourant la 
sttrilisation obligatoire des “dtlinquants et mbadaptes” a vu le jour par suite 
de la mise au point dune capsule contraceptive 2 action prolongee. Cette 
capsule peut &r-e introduite dans le bras dune femme et liberer lentement 
une substance contraceptive pendant une periode pouvant aller jusqu’a 5 
ans13. 

11 s’en est fallu de peu pour que le candidat d’alors au poste de gouverneur de 
la Louisiane, David Duke, ne convainque l&at d’offrir de l’argent aux 
assist&es sociales qui acceptaient de recevoir cet ovule contraceptif. Les 
critiques ont soutenu qu’il s’agissait d’une forme d’eugenisme racial, vu que la 
plupart des assistees sociales ttaient des Noires14. 

Singapour offre un autre exemple de pays moderne qui flirte avec 
l’eugenisme. L2, comme ailleurs, les femmes eduquees des classes 
socio-economiques superieures sont moins nombreuses a se marier et ont 
moins d’enfants que les autres femmes. Le gouvernement de Singapour a 
utilise toutes sortes de mCcanismes pour encourager ces femmes instruites a 
avoir des enfants15. 

Les gouvernements peuvent Cgalement pratiquer une forme un peu plus 
subtile d’eugenisme en finansant certains services de Sante. Par exemple, on 
peut penser qu’un gouvernement qui, par le biais de l’assurance-maladie, 
finance le depistage avant la conception ou le depistage prenatal de certaines 
affections genttiques plutbt que d’autres, encourage indirectement de faGon 
discriminatoire les decisions eugeniques prises par les femmes enceintes et les 
futurs parents16. 
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Le souvenir des abus passes et la perspective de voir perdurer ces abus 
colorent tout le debat relatif a la collecte possible par le gouvernement de 
renseignements genetiques personnels obtenus au moyen des techniques de 
reproduction. Apres tout, le soin de personnes atteintes d’une “dtficience” 
genetique cofite cher B l&at. Les pressions en vue de reduire les cotits relatifs 
a la Sante sont de plus en plus fortes. La meilleure faGon ne serait-elle pas de 
reduire, par un eugtnisme prudent, le nombre de personnes representant un 
fardeau Cconomique? Et n’est-il pas raisonnable d’encourager ou d’obliger les 
“m&adapt&” sociaux - comme le gouvernement du jour les per$oit - a ne pas 
produire ou engendrer d’autres individus du m&me acabit? 

A premiere vue, ces arguments suivent une logique simple. Mais l’on 
frissonne a l’idee que le meme raisonnement - efficacite, purete, Cconomie - 
sous-tendaient de nombreux mouvements eugeniques dans l’histoire. 

11 ne fait guere de doute que les futurs parents pratiquent maintenant une 
forme d’eugenisme “privet’ par le depistage prenatal et, plus rarement, par un 
depistage avant la conception et 17implantation1’. Chez le foetus un depistage 
prenatal peut avoir lieu par l’amniocentese ou le prelevement de villosites 
choriales; si ces examens rev&lent un trouble grave, les parents peuvent 
decider d’interrompre la grossesse”. Dans certaines cultures, m2me la 
decouverte d’une caracteristique genetique fondamentale de base comme le 
sexe de l’enfant peut mener ?r l’avortement. 

Parfois, certaines personnes vont passer des tests avant de concevoir un 
enfant, habituellement pour le depistage d’une maladie precise frequente dans 
leur famille ou leur groupe ethnique, afin de voir si elles risquent de mettre au 
monde des enfants atteints d’une deficience grave. Les exemples les plus 
connus de ce type d’examen sont le depistage avant la conception des porteurs 
de la maladie de Tay-Sachs, de la fibrose kystique du pancreas et (aux 
I?tats-Unis et dans les pays de la MCditerranCe) de l’anemie a hematies 
falciformes (drepanocytose et thalasstmie). Une autre technique consiste a 
examiner si des ovules non fecondes presentent des caracteristiques 
genetiques souhaitables ou indesirables. Une fois qu’on a decouvert un ovule 
qui convient, celui-ci peut etre feconde et implant6 dans l’ut&us de la mere 19 . 
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Les futurs parents peuvent profiter des tests genetiques. L’utilisation de 
l’information fournie par les tests souleve cependant de strieuses questions 
tthiques et morales. Mais l’&.at est largement absent du tableau. 11 
n’intervient pas directement dans la decision de se soumettre B des tests de 
depistage qui ont un caractere eugCnique*‘. Le devrait-il? 

Tout d’abord, les gouvernements devraient-ils un jour obliger les futurs 
parents a passer des tests pour voir si l’union de leurs genes peut entrainer 
une affection gtnetique grave chez leur enfant? Le depistage prenatal 
devrait-il etre obligatoire? 

Qu’est-ceque les gouvernements pourraient faire avec les renseignements 
genetiques personnels lies au processus de reproduction? On peut envisager 
plusieurs possibilites, dont la plupart sont inacceptables dans une societe 
democratique : 

0 conseil aux parents concernant les risques de donner naissance a un 
enfant presentant une anomalie gtrktique, 5 cause de leur genome ou 
des affections genetiques depistees chez le foetus; (pratique courante 
dans les cliniques oh l’on Porte des diagnostics prBnatals); 

0 recommandation aux parents de ne pas avoir d’enfant, ou 
recommandation d’avorter lorsque le foetus presente’une anomalie 
genetique grave (telle que definie peut-etre arbitrairement par les 
autorites du moment); 

l offrir des incitatifs financiers pour avorter ou ne pas concevoir; 

l responsabilite financier-e accrue pour les soins de Sante et les autres 
cotits associes a la naissance d’un enfant genetiquement deficient ou 

0 contrainte a ne pas avoir d’enfant ou B avorter. 

Les gouvernements peuvent avoir un role legitime B jouer en finanCant les 
recherches qui permettront de perter le secret des affections genetiques et qui 
meneront peut-etre a la mise au point de traitements. Mais ils ne devraient 
gCntralement pas s’engager dans la collecte de renseignements genetiques 
personnels touchant le processus de reproduction*l. Cette regle devrait 
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S’appliquer aux renseignements ghttiques personnels sur les parents, les 
embryons, les foetus et les nouveau-n&. 

I1 peut y avoir quelques exceptions 5 la rggle. Le gouvernement fed&al, par le 
biais du ministere de Sante et Bien&re social Canada, dispense des soins 
mkdicaux B certains Canadiens et 2 leur famille. Les rksultats des tests 
gCnCtiques peuvent $tre versks dans les dossiers de sant6 tenus par le 
minis&e. Ces renseignements devraient ntanmoins h-e utilish uniquement 
pour Cclairer la decision de procrCer d’une personne. 11s ne devraient pas &tre 
inttgrks dans une vaste banque de renseignements gCnCtiques personnels 
parraike par le gouvernement aux fins de la rCglementation de la 
reproduction ou pour toute autre fin. 

6= recommandation 

Ritgle g&r&ale, les institutions gouvernementales ne devraient pas 
recueillir, utiliser ni communiquer les renseignements genhiques 
personnels touchant le processus de la reproduction, que ce soit par le biais 
d’un dkpistage genetique obligatoire ou volontaire. 

f recommanda tion 

Les renseignements genetiques personnels touchant la reproduction qui 
sont recueillis par des institutions gouvernementales qui dispensent des 
soins medicaux ne devraient etre utilises que pour Cclairer la decision de 
procreer d’une personne. Ces renseignements ne devraient pas Gtre utilises 
a d’autres fins. 

Dkpistage des affections genetiques traitables chez les foetus et les 
nouveau-n&s : D’aucuns soutiennent qu’il convient d’identifier les affections 
gCnCtiques traitables au moyen d’un dCpistage p&natal ou neonatal 
obligatoire. D’autres sont d’avis que les parents agiront presque toujours dans 
l’intCr$t de leurs enfants et que si on leur fournit une information adequate, 
les m&es se soumettront volontairement au dCpistage prenatal ou encore les 
parents soumettront les nouveau-n& B des tests de dkpistage. Bien que cette 
question merite d’etre approfondie, nous proposons les principes suivants: 
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l qu’on n’impose pas le depistage prenatal, vu qu’il faudrait contraindre 
la mere a subir un examen physique obligatoire ou porter atteinte P son 
integrite physique; 

l qu’on evalue le pourcentage de nouveau-n& testes dans le cadre de 
programmes obligatoires de dtpistage par rapport aux programmes 
volontaires de depistage des affections genetiques traitables chez les 
nouveau-n&; si les programmes volontaires touchent un nombre 
suffsant de nouveau-n& pour que leurs objectifs soient atteints, on 
devrait toujours les preferer aux programmes obligatoires; 

0 si l’on doit mettre en place un programme obligatoire de depistage 
neonatal, il faut que ce soit pour des affections gCnCtiques graves qui 
peuvent et doivent Etre traitees tot dans la vie (par exemple la 
phenylcetonurie); une fois parvenu a l’age de raison, l’enfant devrait 
decider s’il doit subir des tests de depistage pour des affections 
gCnCtiques survenant plus tard dans la vie22; 

l que les renseignements fournis par le depistage obligatoire soient 
transmis seulement aux parents (s’ils le desirent), a l’enfant (s’il a atteint 
l’age de raison et s’il veut savoir) et P un professionnel de la Sante si les 
parents y consentent. 11 faudrait que l’I!tat ne conserve aucun 
renseignement personnel obtenu lors d’un dtpistage; 

0 enfin, que le depistage ne serve qu’a obtenir les renseignements 
necessaires permettant d’identifier des affections genetiques graves et 
qu’il ne serve pas a identifier d’autres traits genetiques. 

SClection du sexe du foetus: On se preoccupe de plus en plus de l’utilisation 
qui est faite des tests genttiques pour determiner le sexe du foetus et prendre 
des decisions a partir des renseignements ainsi obtenus. C’est plutot une 
question d’ethique, de politique publique et de droit futur a la vie privee du 
foetus, si tant est que celui-ci ait des droits. Dans quelle mesure devrait-on 
s’appuyer sur les renseignements fournis par la genetique pour prendre des 
decisions qui repugnent a certains, par exemple, l’avortement comme 
mtthode de selection du sexe? 
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Dans certains groupes culturels ou ethniques, on se fonde sur le resultat des 
tests d’identification du sexe du foetus pour decider si un avortement doit 6tre 
pratique. Le bien-fond6 d’une telle pratique a ett mis en doute a plusieurs 
occasions. Un groupe de travail relevant du Conseil des organisations 
internationales des sciences medicales (CIOMS) a notamment fait la 
declaration suivante: 

Le groupe de travail consider-e que c’est abuser des nouvelles 
techniques genttiques que de prtlever des villosites choriales 
alin d’identifier le sexe a la huitieme ou a la dixieme semaine de 
gestation. Le sexe n’etant pas une maladie, l’utilisation du 
diagnostic foetal pour connaitre uniquement le sexe du foetus 
doit etre decouragee, a tout le moins en Europe et en 
AmCrique.*’ (Traduction). 

Le recours a des tests genttiques en vue d’une selection du sexe du foetus est 
une question qui merite d’etre approfondie. D’apres nos informations, la 
Commission royale sur les nouvelles techniques de reproduction examinerait 
actuellement les questions entourant la selection du sexe. 

(iv) Soins mhdicaux courants 

Outre leurs applications dans le domaine de la reproduction, les tests 
genetiques peuvent jouer deux roles importants dans le cadre des soins 
medicaux courants : 

1. permettre de diagnostiquer avec plus d’exactitude les affections 
causees par des anomalies g&&iques, lorsque des symptbmes de la 
maladie sont deja apparus; 

2. permettre de mieux p&dire les affections qui surviendront plus tard 
dans la vie, telles que la choree de Huntington. 

Certaines institutions fed&ales (Sante et Bien&re social Canada, par exemple) 
dispensent des soins mtdicaux continus a certains fonctionnaires et aux 
personnes a leur charge. Les renseignements medicaux qu’elles recueillent 
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seront verses dans les archives du gouvernement. On pourrait retrouver 
parmi ces don&es certains renseignements genetiques personnels. 

La collecte obligatoire par des institutions gouvernementales de 
renseignements genetiques personnels dans le cadre des soins mtdicaux 
continus contreviendrait a la Loi SW la protection des renseignements personneZs 24 . 
11 est de plus probable que la collecte obligatoire par des medecins de l’&at et 
des medecins a clientele privee serait contraire B l’ethique medicale et aux 
principes de la common law concernant le .consentement don& au traitement. 
Ni les medecins fonctionnaires ni les mtdecins exerCant en cabinet prive ne 
devraient recueillir des renseignements genetiques personnels par le biais d’un 
dtpistage gtnetique obligatoire (la seule exception possible etant, comme 
nous l’avons mention& prectdemment, le depistage neonatal des affections 
trai tables). 

La collecte de renseignements genetiques personnels au moyen d’un depistage 
volontaire est une tout autre histoire. 11 n’y a rien de ma1 a ce qu’une 
institution gouvernementale qui dispense des soins medicaux continus 
recueille des renseignements obtenus au moyen d’un depistage volontaire. De 
meme, les mtdecins a clientele privee peuvent recueillir des renseignements 
genetiques personnels si leurs patients y consentent. Dans les deux cas, 
cependant, l’information ne devrait pas servir ni etre communiquee a d’autres 
fins que le traitement medical de la personne concernee (plus loin, nous 
decrirons une exception possible, a savoir la transmission de renseignements 
qui pourraient aider des personnes g&nCtiquement apparentees). 

8= recommandation 

Les renseignements ghhtiques personnels recueillis par des institutions ou 
des mkdecins du secteur privC qui dispensent des soins mddicaux courants 
ne devraient servir qu’h Cclairer les dkcisions d’une personne concernant 
son traitement. Ces renseignements ne devraient pas Gtre utilisks h d’autres 
fins. 
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Communication de renseignements B des personnes ghktiquement 
apparent&es: Les renseignements genetiques recueillis auprb d’une personne 
peuvent permettre d’identifier ou suggerer une affection ou un trait genttique 
chez un parent. La divulgation de tels renseignements serait particulikrement 
utile si le parent risquait de transmettre l’affection a un enfant ou encore si sa 
connaissance de cette information lui permettrait d’etre trait6 

Cette eventualite pose un problkme dans la relation medecin-patient. Les 
confidences d’un patient ne doivent pas etre divulguCes par les medecins sans 
le consentement de celui-ci. Que peut faire un medecin si le patient ne veut 
pas que les renseignements soient communiques a un parent? 

Cette question a suscite bien des debats. Selon un auteur: 

[Dans le passe], [I] e medecin devait obtenir le consentement de 
la personne avant d’agir [c’est-a-dire utiliser les renseignements 
sur la personnel. La genetique medicale a toutefois grandement 
Clargi . . . les notions [de vie privee et d’integrite physique], les 
integrant dans une vision plus large de l’autonomie familiale et 
ethnique. 11 appert maintenant que l’existence d’une personne 
sur le plan physique depasse les frontier-es de son corps. 
Certains affirment deja que l’information genetique appartient a 
la famille, consideree comme une “personne morale”. 
Entrons-nous dans une nouvelle k-e de la medecine . . . oh 
l’information n’est pas seulement regie par les principes de la 
confidentialite individuelle mais tgalement par les obligations 
associees a la solidarite collective? 

Lors de l’ttablissement de nouvelles regles, il faudra soupeser les 
dangers et les risques de violations structurelles de la 
confidentialite. Voici quatre problemes qu’on peut rencontrer: 
(1) le simple lien biologique avec un parent peut ne pas etre un 
motif suffisant pourjustifier une intrusion dans les aspects 
psycho-sociaux de la vie privee; (2) il reste diffcile de departager 
les renseignements medicaux qui peuvent servir dans la 
consultation de genetique et les renseignements qui ne sont pas 
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pertinents; (3) comme de plus en plus de maladies sembleront 
cornporter des composantes hCreditaires, il n’y a pas, en, 
principe, de limites aux secrets qu’on pourra d&oiler; (4) il se 
peut qu’une politique qui vise a enlever aux personnes testees 
tout droit de regard sur les don&es recueillies se revele 
ineffkace et decourage ces personnes de participer a des 
programmes de depistage familial. .De toute evidence, il est 
urgent d’approfondir le principe fondamental de la “propriete 
des renseignements gCnCtiques” et de preciser les droits de 
traitement de cette information dontjouissent en pratique les 
individus et les groupes 25 . 

Ces considerations ont des repercussions sur la pratique des medecins 
fonctionnaires. La decision de divulguer de l’information personnelle B des 
personnes genetiquement apparentees fait intervenir les questions d’tthique 
professionnelle et d’obligations lCgales26. 

La Loi sur la protection des renseignements personnels peut Ctre invoquee pour 
autoriser la communication de renseignements par des institutions 
fed&ales*‘. Toutefois, les problemes Cthiques que nous venons de 
mentionner n’en disparaissent pas pour autant. 

(v) Utilisation des tests g6nQtiques ir des fins m6dico46gales 

Les autorites chargees de l’application de la loi ont de plus en plus recours B 
l’analyse genetique. En comparant les tchantillons de matCrie1 genttique 
prelevts sur le lieu d’un crime avec ceux prtleves chez un suspect, on peut 
prouver l’innocence ou la culpabilite de ce suspect. Si l’on constitue une base 
de don&es genetiques ou une banque d’echantillons de materiel genetique de 
criminels condamnes (ou d’autres personnes per-Sues par les autorites comme 
des m&adapt& sociaux), il peut etre plus facile de rattacher des personnes, 
identifiees a des crimes ulterieurs ou d’autres comportements antisociaux, a 
des criminels connus. 

De faGon g&r&ale au Canada, aucune disposition legislative particuliere 
n’autorise la collecte d’echantillons de sang ou de tissus dans le cadre d’une 
enquete criminelle. L’alcooltest constitue B cet Cgard une exception. Dans un 
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rapport publie en 1991, la Commission de reforme du droit du Canada signale 
que seul un t&s petit nombre de techniques d’investigation qui consistent B 
chercher des indices sur la personne m$me du suspect font Q l’heure actuelle 
l’objet de dispositions 1Cgislatives claires28. Elle ajoute : 

[I]1 n’existe en droit canadien aucune regle (legislative ou autre) 
prevoyant la delivrance d’un mandat qui autoriserait le recours 2 
la chirurgie pour extraire du corps dune personne un Clement 
de preuve; quant au prelevement d’un echantillon du sang d’un 
suspect sans son consentement ou sans autorite, les tribunaux y 
ont vu une perquisition et une saisie abusives; et la jurisprudence 
n’est pas fixee sur le point de savoir si le prelevement de cheveux 
est possible au tours d’une fouille 
arrestation [appels de note ornisI 8 

ratiquee Q I’occasion d’une 
. 

La Commission de reforme du droit a recommandt l’adoption d’une 
disposition legislative autorisant le prelevement, entre autres, de cheveux et 
d’echantillons de salive. L’agent de la paix serait oblige de demander un 
mandat avant d’effectuer les prtl&vements. Bien sQr le suspect pourrait 
consentir 5 ce que l’tchantillon soit prClevC; s’il s’agissait d’un consentement 
librement consenti, aucun mandat ne serait requis. Si la disposition proposee 
par la Commission Ctait adoptee, il serait impossible de 

P 
relever des 

Cchantillons de sang sans le consentement de l’interesse 0 . 

Dans la demande de mandat, on devrait indiquer les motifs pour lesquels le 
demandeur croit que l’application de la technique fournira un indice probant 
de I’implication de la personne dans le crime en question. Ainsi, le 
prelevement d’echantillons de matCrie1 gCnCtique ne serait pas automatique. 
11 faudrait Cgalement demontrer pourquoi on estime qu’il est materiellement 
impossible d’obtenir cet indice par des moyens moins attentatoires a la dignite 
de la personne31. 

11 convient de noter que la Commission ne recommande l’utilisation de cette 
technique que pour certains crimes prtcis qui font l’objet dune enqu$te. A 
I’article 59 du code de procedure propose par la Commission, il est, par 
exemple, prtvu que soit indique dans la demande de mandat le crime faisant 
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l’objet de 1’enquCte. 11 est done clair que la Commission ne recommande pas 
qu’on autorise le prelevement d’echantillons de materiel genetique dans la 
lutte “gCnCrale” contre le crime (voir la section sur le prelevement 
d’Cchantillons dans la lutte g&r&ale contre le crime % la page 53). 

ge recommandation 

Dans les enqustes criminelles, les suspects devraient &re contraints de 
fournir des Cchantillons de matCrie1 g&Ctique seulement si une disposition 
1Cgislative spdcifique, telle que celle proposke par la Commission de rkforme 
du droit du Canada, rend le pr&vement obligatoire. 

On ne pourrait done p&lever des Cchantillons que dans le cas des personnes 
soupconnees d’un crime specifique, comportant probablement des actes de 
violence graves. La Commission autoriserait le prelevement d’echantillons 
seulement pour obtenir des indices ou des renseignements concernant 
l’imputabilite d’un crime a une personne32. 11 n’est pas sGr que la 
Commission autoriserait l’utilisation d’echantillons de materiel genetique a 
d’autres fins que I’identification. 

L’analyse des empreintes genetiques (analyse des RFLP) est une technique 
relativement nouvelle. Certains soutiennent que cette technique n’est pas 
suflisamment eprouvee pour servir B l’identification de l’auteur d’un crime. 
Ce type d’analyse a ntanmoins et6 utilise dans plus de 400 audiences 
preliminaires dans 49 l?tats americains en date de juillet 199133. 11 y a peu de 
chances que I’utilisation de ces techniques aille en decroissant, B moins qu’on 
ne decouvre une technique d’identification superieure. 

L’analyse de I’ADN pourrait Cgalement completer l’analyse des RFLP. Le 
depistage pourrait un jour mettre en evidence certains traits genetiques qui 
pourraient servir aux enqueteurs - la couleur des ye& ou la race probables 
d’un suspect inconnu, par exemple. Les avocats de la Couronne pourraient, 
quant a eux, se pencher sur les traits de la personnalite lies au patrimoine 
genetique qui pourraient p&disposer une personne au crime ou a d’autres 
comportements asociaux. 
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I1 peut Etre indique d’effectuer une analyse de I’ADN pour identifier les 
caracteristiques physiques probables d’un suspect inconnu. Toutefois, 
I’utilisation de ce type de depistage pour determiner les caracteristiques 
psychologiques probables ou la propension au crime pourrait cornporter des 
dangers a cause d’tventuelles erreurs d’interpretation. 

Les techniques genttiques ne devraient &tre utilistes dans les enquetes 
criminelles que pour suggerer ou confirmer l’identite du suspect ou disculper 
ce dernier par des elements d’identification 34. 11 serait regrettable, par 
exemple, qu’un avocat de la Couronne presente certaines caracteristiques 
genetiques d’un suspect 5 un juge ou a un jury pour indiquer que l’accuse Ctait 
en quelque sorte predispose genetiquement a commettre un crime 35 . 

1 Oe recommanda tion 

L’analyse obligatoire (que ce soit I’analyse des RFLP ou le dkpistage 
gknetique) d’un Cchantillon de materiel genetique d’un suspect ne doit 
servir qu’a suggerer ou confirmer l’identite de ce dernier ou B prouver son 
innocence. On ne doit pas faire appel au depistage genetique pour evoquer 
les caracteristiques psychologiques du suspect. 

Bases de donnees genetiques et banques d’echantillons de materiel 
genetique utilisdes dans la lutte g&kale contre le crime: l’augmentation 
croissante de l’utilisation de l’analyse des empreintes genetiques dans les 
enquetes criminelles souleve la question de la constitution de bases de 
donnees genetiques ou de banques d’echantillons de materiel genetique pour 
lutter contre le crime. Les bases de don&es genetiques qui renferment les 
resultats d’analyses des RFLP peuvent de nos jours &-e utilisees pour 
identification. Une base de donnees sur toute une population Cquivaudrait B 
prendre les empreintes digitales et a photographier tout le monde afin de 
solutionner des crimes a venir (et certains dans le passe). 

A un extreme, I’analyse des empreintes genetiques d’une personne 
soupconnee d’un acte criminel pourrait servir 2 obtenir une condamnation ou 
a disculper un accuse. Les resultats de cette analyse pourraient ensuite &r-e 

53 



detruits apres avoir CtC conserves pendant une periode de temps convenable. 
Les resultats de l’analyse genetique ne seraient consign& nulle part ailleurs. 
A l’autre extreme, les gouvernements pourraient crCer une base de donnees 
gCnCtiques ou une banque d’echantillons de mattriel genetique sur toute une 
population n’ayant jamais commis d’actes criminels. Les Cchantillons de 
materiel gCnCtique trouves sur le lieu du crime et les Cchantillons contenus 
dans cette banque ou base exhaustive de don&es pourraient ensuite etre 
apparies. 

La position adoptte par le Home Affairs Comittee de la British House of 
Commons et par le Metropolitan Police Commissioner montrent B quel point 
la possibilite de constitution d’un base de don&es nationale pourrait i?tre 
reelle. Dans son rapport public en decembre 1990, le comite rappelle que: 

La constitution d’une base de don&es sur les profils d’ADN qui 
viendrait completer les casiers judiciaires existants est une 
strategic que nous avons deja preconisee. Nous avons demand6 
au [U.K. Data Protection] Registrar de faire part des reserves 
qu’il pourrait avoir en ce qui concerne la protection de certaines 
donnees. ‘11 Ctait surtout prCoccup6 par la faisabilite technique 
d’une telle base de donnees et a signalC certains commentaires 
recents formules par des statisticiens, suivant lesquels Yes degres 
de certitude ne sont pas aussi Clevts qu’on le pretend”. 11 
s’objectait Cgalement B l’etablissement d’une base de don&es 
genetiques sur I’ensemble de la population masculine, comme le 
suggerait le Metropolitan Police Commissioner: ‘IA mon avis, ce 
serait aller trop loin, du point de vue de la protection des 
donnees, de simplement recueillir des renseignements sur toute 
la population masculine en invoquant comme raison que l’on ne 
pourrait peut-etre pas prevenir un crime mais qu’on pourrait 
prevenir une rtcidive.” Bien qu ‘il ne fksse aucun doute que la 
crbation d ‘une base de don&s gknktiques sur l’ensemble de la 
population masculine coziterait cher, nous estimons qu’une telle base 
serait trk utile ci la police. [emphase mise par le comite’ P 

6 . 
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Dans son rapport publie en juin 1991,l’United Kingdom Data Protection 
Registrar souligne que le Home Office examinera la prise de position du 
comite en faveur de la creation d’une base de don&es sur l’ensemble de la 
population masculine. 11 ajoute: 

Avant de construire une base de don&es sur les profils d’ADN, 
il faut examiner de pres les exigences en mat&e de protection 
des donntes. Des questions comme la collecte, la divulgation, la 
pertinence, l’exactitude, la conservation et la skwite de 
donnees aussi delicates revetent toutes de l’importance. La 
compilation de donnees sur les profils d’ADN pour completer 
les casiers judiciaires souleveront de telles questions, d’autant 
plus si les don&es concernent l’ensemble de la population, peu 
importe les raisons precises invoquees pour la creation de la 
base de donnees.37 (Traduction) 

11 convient de mentionner B cet Cgard un exemple concret de depistage de 
masse effect& dans le cadre d’enquctes criminelles. Pour resoudre deux 
meurtres, la police anglaise avait demand6 aux hommes de trois petites villes 
de soumettre volontairement trois Cchantillons d’ADN. Plus de 97 p. 100 des 
hommes et des jeunes garcons vises ont fourni les echantillons; plus de 3 600 
Cchantillons ont tte preleves. Si le suspect a ete apprehend& ce n’est pas 
grace au test, mais P cause d’une supercherie par laquelle celui-ci esperait 
dejouer le test. 11 avait persuade un ami de fournir a sa place un echantillon 
pour le test d’analyse de I’ADN. L’ami l’a avoue P ses compagnons de travail, 
qui ont averti par la suite la police. Le suspect a CtC arr&C et a reconnu sa 
culpabilite dans les deux meurtres 38. Un premier suspect qui avait avoue 
avoir commis l’un des deux meurtres a ete disculpe g&e a l’analyse des 
empreintes genetiques. 

Du reste les echantillons n’ont pas servi uniquement B cette enq&te. Les . 
agents de police ont par la suite Ctabli une correspondance entre une 
empreinte genetique provenant des volontaires et un Cchantillon de sperme 
prClevC dans un cas de viol anterieur qui n’avait pas Cte &lucid& Pour la 
police, il s’agissait simplement d’un travail de fin limier. Pour les defenseurs 
des libertes civiques, cette pratique laissait planer la menace a venir de 
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l’utilisation par la sociCtC de bases de donnees gCnttiques, (et non purement 
identificatrices) sur toute une population B des fins de repression. 

Nous reconnaissons l’utilite de l’analyse des RFLP pour rtsoudre des crimes 
de violence, mais il faut que cette analyse soit autorisee par une loi et qu’on 
prenne soin de verifier l’exactitude des renseignements obtenus. Nous nous 
opposons cependant a ce que l’ktat Ctablisse un rCpertoire des caracteristiques 
genetiques de la population masculine, constituee en grande partie de 
non-criminels. Nous rejetons done le projet de creation d’une vaste base de 
donntes genetiques similaire a celle envisagee au Royaume-Uni. 

Une telle base de donnees contreviendrait probablement Q la Charte canadienne 
des droits et libertk. 11 est presque certain que le prelevement obligatoire 
d’echantillons de materiel genetique serait consid&+ comme une fouille, une 
perquisition ou une saisie abusives, en vertu de l’article 8 ou violerait le droit a 
la vie, a la libertt et B la securitt de ces personnes garanti B l’article ‘7. Le 
prelevement enfreindrait aussi les dispositions relatives 2 la nondiscrimination 
&on&es 5 l’article 15 en &servant un traitement special aux hommes. 

Les politiques gouvernementales visant la protection de la vie privee 
devraient-elles avoir pour objet de faciliter le travail de la police, comme 
semble le pretendre le Home Affairs Comittee au Royaume-Uni? Dans une 
democratic, on reconnait qu’il ne faut pas privil$$er l’efficacitt de la police au 
detriment des droits fondamentaux de la personne - en l’occurrence, le droit a 
la vie privee. Le fait que l’on dispose de techniques d’analyse de I’ADN ne 
devrait pas nous faire perdre de vue cet important principe. 

Une banque de don&es genttiques, c’est-a-dire une collection d’echantillons de 
materiel gCnCtique et non simplement la compilation des resultats d’une 
analyse des RFLP, offre des possibilites encore plus nombreuses et presente 
peut-Ztre des risques inacceptables d’atteinte B la vie privee. En plus 
d’effectuer une analyse des RFLP a des fins d’identification, les 
gouvernements peuvent soumettre les echantillons 2 un depistage gCnCtique 
en vue de reperer les porteurs de certains traits gtrktiques soi-disant 
responsables de comportements criminels ou d’autres conduites asociales. Si 
l’on pousse ce scenario a son extreme, les individus “deficients” pourraient 
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faire l’objet d’une surveillance, d’un traitement (y compris la stCrilisation) ou 
d’un isolement, afin qu’ils ne perpCtuent pas des tendances jugtes dkviantes 
par la sociCtC. 

Le cas des hommes porteurs de l’anomalie chromosomique “XYY” nous Porte 
;i envisager les dangers qu’il pourrait y avoir 2 dgpouiller des banques 
d’khantillons de matCrie1 gtrktique en vue de dCcouvrir des traits asociaux 
ou d’autres caract&istiques indksirables. Certains hommes poss2dent un 
chromosome Y suppltmentaire. Au lieu de la configuration habituelle “XY”, 
ils posskdent trois chromosomes sexuels, XYY3’. Dans les an&es 1969 et 
1970, certains scientifiques croyaient que les hommes dot& d’un chromosome 
Y surnumCraire prksentaient une prEdisposition au crime ou aux 
comportements asociaux. Sur la foi de cette thtorie, on a effect& un 
dCpistage de masse de ce trait et Ctiquetk de nombreux hommes comme &ant 
des mCsada 

ii cette th&se4 
tts sociaux avant que l’on ne remette finalement en question 
. 

La tentation pour les gouvernements de s’appuyer sur des donnCes gCnCtiques 
discutables, jumelk a l’acc&s B de grandes banques d’Cchantillons de mattriel 
gCnCtique sont de sinistres augures pour ce qui est du droit B la vie privCe.et 
d’autres droits de la personne. 

Conclusion: Les bases de don&es g&&iques personnelles peuvent avoir des 
applications 1Cgitimes dans les cas de crimes g-raves avec violence, mais elles ne 
devraient continuer g servir qu’& des fins d’identification, comme c’est 
actuellement le cas41. 11 faut continuer de respecter certains param&tres dans 
l’analyse des RFLP afin d’kviter de divulguer des caractkistiques gCnCtiques 
qui ne sont pas requises pour l’identification des personnes. Dans l’avenir, les 
techniques d’identification par analyse des g&es ne devraient de meme &re 
utiliskes que pour recueillir les donnees ntcessaires B l’identification. En 
outre, seulement dans le cas de certaines activit& criminelles, soit des crimes 
graves perpCtrCs avec violence, devrait-on inclure le profil d’ADN d’un 
criminel dans une base de don&es g&&iques. Tout en reconnaissant que 
d’autres Ctudes sont nkessaires, nous tenons dans l’intervalle & p&enter 
notre position initiale. 
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Nous rejetons l’idee de la creation par les gouvernements d’une base de 
don&es gtnetiques sur d’importants groupes dans la population. Nous nous 
opposons Cgalement B l’ttablissement par les.gouvernements de banques de 
donnees - banques d’tchantillons de materiel genetique. 

1 le recommandation 

Lyetat ne doit pas constituer des banques d’tkhantillons de matCrie1 
gCn&ique pour les personnes condamnCes ou I’ensemble de la population ni 
de bases de donnkes g6nCtiques sur l’ensemble de la population aux fins du 
systkme de justice penale. 

On ne devrait pas crCer pour des enqu&es criminelles ou des poursuites des 
bases de don&es gt5nCtiques contenant des ClCments d’identification de 
personnes condamnkes pour des dClits avec violence sans: 

a) ktudier plus A fond les rkpercussions sur la vie priv&e et sur 
d’autres droits de la personne et 

W disposer d’une loi autorisant cette pratique, si cette Ctude 
dkmontre la base de don&es acceptable. 

Si la crkation de bases de don&es g6nCtiques est acceptbe, il ne faut utiliser 
ces don&es qu’B des fms d’identification. Les renseignements contenus 
dans une base de donnCes g&Ctiques et tous les Cchantillons de matCrie1 
gC&tique associCs B un crime ne devraient pas servir B la dktermination 
d’autres caractkristiques qui peuvent &tre IiCes g&nkfiqkement, domme la 
personnalik 

(vi) Recherche 

Des travaux d’envergure sont en tours a l’echelle internationale en vue de 
“cartographier” et d’etablir la “sequence” du genome humain. Ce n’est pas le 
premier projet A se pencher sur la genttique humaine. 11 est certain 
cependant, que c’est celui qui nous Cclairera le plus sur le patrimoine 
genetique. 
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La recherche est indissociable des progrb scientifiques en genetique. 
Cependant, il reste 2 savoir dans quelle mesure les renseignements genetiques 
personnels devraient &r-e utilises en recherche. 

Notre principale preoccupation demeure la protection de la vie privee. La 
curiosite peut etre le propre d’un bon chercheur ou d’un bon scientifique, 
mais celle-ci ne devrait pas etre satisfaite au detriment de la vie privee des 
individus. Les organismes de recherche ne doivent pas ntgliger le desir bien 
humain d’etre ?r l’abri des indiscretions d’autrui. 

Les chercheurs en gCnCtique devraient, si possible, utiliser des donnees ou des 
echantillons de materiel g&%.ique anonymes, non corre1Cs. 11 faut obtenir le 
consentement de l’interesst avant d’utiliser des donnees ou des Cchantillons 
nominaux, sauf dans certains cas imperieux et si l’on a obtenu l’autorisation 
d’un organisme gouvernemental ou de reglementation. 

Le lecteur trouvera 2 l’annexe des lignes directrices relatives a la recherche en 
epidtmiologie preparees pour le compte du Conseil des organisations 
internationales des sciences medicales. Le Commissaire B la protection de la 
vie privee peut ne pas $tre d’accord avec certaines des lignes directrices 
touchant la protection de la vie privee dans les recherches en Cpidemiologie. 
De faGon g&kale, le Commissaire se rejouit de voir que la communaute 
internationale s’interesse 2 la question de la protection de la vie privte dans 
les recherches. 

lZe recommandation 

Dans la mesure du possible, les chercheurs en gkndtique devraient utiliser 
des donnCes g&Ctiques ou des Cchantillons andnymes, non corrClCs afin de 
prCserver l’anonymat. 
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Notes en fin de chapitre 

(1) B. Knoppers, Dig&e humaine et patrimoine gbnWiqu8. Document d’&.de prepare a l’intention 
de la Commission de reforme du droit du Canada (1991), pp. 6669. 

(2) L’analyse des empreintes genetiques B l’aide des RFLP ne fournit pas de renseignements 
d’ordre diagnostique. Elle ne sert qu’a indiquer lequel de deux Cchantillons gknetiques peut 
appartenir B la mCme personne. La divulgation des resultats dune analyse des RFLP en 
criminalistique ne porterait pas atteinte au droit d’une personne de ne pas connaitre ses traits 
ou affections genetiques ou d’etre a l’abri de l’indiscretion d’autrui. 

(3) Les dClCguCs a une conference recente ont appris qu’une compagnie d’assurances 
americaine avait finance le depistage prenatal de la fibrose kystique du pancreas chez un 
foetus; lorsqu’elle a decouvert que ce dernier souffrirait de la maladie, elle a refuse d’assurer 
sa cliente. Finalement, elle est revenue sur sa decision (commentaires d’Eric Lander, II 
Workshop and International Cooperation for the Human Genome Project: Ethics, Valence, 
Espagne, du 11 au 14 novembre 1990). 11 est inevitable que les pressions augmentent en 
faveur de l’utilisation du depistage genetique pour determiner (ou refuser) le droit d’acds a 
des services, en particulier dans le domaine de l’assurance. Voir L. Gostin, “Genetic 
Discrimination: The Use of Genetically Based Diagnostic and Pronostic Tests by Employers 
and Insurers”, 17 American Journal of Law &Medicine 109 (1991) et A. Lippman, “Prenatal 
Genetic Testing and Screening: Constructing Needs and Reinforcing Inequities”, 17 
American Journal of Law &Medicine (1991) 15, p. 35. Pour les repercussions de la technologie 
genetique dans le domaine de l’assurance, voir un document prCsentC par le Professeur G.W. 
de Wit, Erasmus University, Rotterdam, “Genetechnology, Insurance and the Future” a la 
conference de Valence mention&e cidessus. Sur les taux dans l’assurance en g&-t&al, voir 
G.W. de Wit, “The Politics of Rate Discrimination: An International Perspective”, 53 The 

Journal of Risk and Insurance (1986), pp. 64461. 

(4) Nous ne portons pas jugement sur la validite du critere d’exclusion particulier qu’utilise 
actuellement les autorites de l’rmmigration. Nous nous demandons simplement si les tests 
genetiques devraient Ctre l’un des moyens possibles utilises pour determiner si la personne 
rencontre ou non ce critkre. 

(5) Pour une analyse des repercussions des techniques gCnCtiques sur le plan legal et ethique, 
voir B. Knoppers, note (1) cidessus. 

(6) Conseil des sciences du Canada, Rapport 42: La gtWtique et les services de Sante’ au Canada 
(1991), p. 84. 

(7) Ibid. 

(8) Ibid., p. 8486. 

(9) Ibid., p. 86. 

(10) TheEconomist, lerjuin 1991, p. 21. Cependant, a la page 40, les auteurs de Genetics : The 
Ethics of Engineering Lif (1988), D. Suzuki et P. Knutdson, declarent que quelque trente Stats 
(et non 24) ont adopt6 des lois relatives Q la sterilisation visant a empCcher les personnes qui 
presentaient une “deficience hereditaire” assez vaguement dCfinie de se reproduire. Les lois 
sur la sterilisation obligatoire s’appliquaient B une multitude de personnes etiquetees comme 
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etant des imbeciles, des alcooliques, des Cpileptiques, des delinquants sexuels et des malades 
meritaux. 

(I 1) B. Wilford, N. Forst, ‘The Cystic Fibrosis Gene: Medical and Social Implications for 
Heterozygote Detection”,J.A.M.A. (23/30 mai 1990) Vol. 23, no 20. 

(12) TheEconomist, voir note (10) cidessus. 

(13) Ibid. En janvier 1991, un juge dune tour superieure de comte en Californie a impose a 
une femme de 27 ans une peine d’un an assortie d’une condition de probation si elle 
consentait B ce qu’on lui implante un dispositif contraceptif. Sinon, elle devait purger une 
peine dans une prison de 1’Etat. Le dispositif ferait en sorte que la femme ne pourrait 
concevoir pendant trois ans. L’accusCe, m&e de quatre enfants, avait ete condamnee pour 
avoir maltmite deux de ses enfants. Elle etait enceinte d’un cinquieme. Le juge aurait par 
ailleurs declare : “J’aurais pu bien stir- la faire simplement emprisonner pendant quatre ans, 
mais j’ai cru qu’il vaudrait mieux essayer de garder la famille unie, pour voir si l’accusee 
pourrait se reprendre en main. A mon avis, le fait de ne pas accoucher d’autres enfants 
pendant les trois prochaines an&es faciliterait sa rehabilitation eventuelle.” (Traduction) 
Apparemment, l’accusee a d’abord accept6 cette condition, mais s’est ravisee par la suite. Le 
cas est devant la Cour d’appel de la Californie (Pun&Magazine, ler septembre, 1991), pp. 8-9. 

(14) The Economist, voir note (10) cidessus. 

(15) Un des moyens pour y arriver - “la croisiere romantique” - ne semblait guhe proceder 
dun plan diabolique. Mais derriere ce plan &ant a encourager l’elite a procreer, se profilait 
un desir bien net de construire une meilleure socied au moyen d’une forme assez primaire 
d’engenisme. 

(16) Voir A. Lippman, note (3) p.35 

(17) 11 est possible que mCme le choix dun compagnon ou d’une compagne soit a la base une 
forme d’eugenisme. 

(18) Chose surprenante, certains parents refuseront l’avortement meme s’ils ont pay&s pour 
subir des tests genetiques et appris que le foetus pouvait Ctre porteur d’une deflcience grave. 

(19) Cette pratique pourrait Ctre utile, par exemple, dans le cas des parents qui sont tous les 
deux porteurs dune affection genetique, telle que la fibrose kystique du pancreas. Seulement 
une partie des ovules de la mere et des spermatozoi’des du pere sont porteurs du gene malade. 
Un ovule normal pourrait Ctre identifie puis f&ondC avec des spermatozoides non deficients 
puis implant& On s’assurerait ainsi que l’enfant ne contracterait pas la maladie ou’m&me qu’il 
n’en serait pas porteur. 

cw 
de ce 

Mais voir A. Lippman, note (3) cidessus, p. 35 et ce qui touche cette question dans le texte 
rapport. 

(21) Le sexe dune personne ou la couleur de ses yeux font bien stir partie de l’information 
genetique. Nous ne limiterions pas la collecte de tels renseignements par une institution 
gouvernementale si cette collecte faisait directement partie d’un de ses programmes ou 
activitb. 11 n’est done pas raisonnable de recommander une interdiction absolue de la 
collecte, de l’utilisation ou de la communication de certains renseignements genetiques. 

(22) Par exemple, la choree de Huntington. 

(23) M.F. Niermeijer, “Screening and Counselling: Report of Discussion Group” sur le 
depistage, le counselling et l’intervention], dans Z. Bankowski and J. Bryant, ed., Health Policy, 
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Ethics and Human Values: European and North American Perspectives: Conference Highlights, 
Papers and Conclusions from the XXIst CIOMS Conference (CIOMS, Genkve, 1988), pp. 91 h 
93. 

(24) Voir texte de I’article 4 de la Loi sur la protection des renseignements personnels 2 la partie III. 

(25) M.A.M. de Wachter, “Screening and Counselling - Ethical and Policy Aspects”, dans Z. 
Bankowski et J. Bryant, note (23) cidessus, p. 72. 

(26) D’aucuns pourraient souligner que certains de ces problemes pourraient Ctre &it& si l’on 
demandait aux patients avant le test de signer un contrat autorisant la diffusion de 
l’information gCnCtique P leurs parents. Le probl&me reste entier, cependant, si le patient 
refuse de signer un tel contrat. Un mCdecin pourrait-il 1Cgitimement refuser de faire subir des 
tests B un patient si ce dernier ne consent pas i ce que l’information qui peut Ctre utile soit 
transmise B des personnes gkdtiquement apparentkes? 

(27) L’article 8 de la Loi SW la protection des renseignements personnels autorise la communication 
de renseignements personnels 2 toute autre fin dans les cas oti, de l’avis du responsable de 
I’institution, l’individu concern6 en tirerait un avantage certain. La Loi peut done permettre 
de trancher le dilemme auquel font face les medecins fonctionnaires dont les patients refusent 
que les renseignements gC&tiques les concernant soient transmis P leurs parents; on pourrait 
ainsi h I’occasion soutenir que l’information gCnCtique concerne le parent et que celui-ci en 
tirerait un avantage certain. 

(28) Rapport 33, Pour une nouvelle codification de la prockdurepknale, premi&epurtie (1991), p. 60. 

(29) Ibid. 

(30) La Commission de rCforme du droit semble avoir consid&+ que le prCl&ement 
obligatoire de sang constituerait une trop grave atteinte B la vie privge, sauf dans les cas de 
conduite avec fact&& affaiblies. Source: conversation personnelle avec un expertconseil de 
la Commission, le 18 mars 1991. Voir Cgalement note (28), pp. 60-63. De toute fason, 
l’analyse de I’ADN pourrait se faire g partir d’Cchantillons de cheveux ou de salive, dont le 
pr&vement serait autorisb par la Commission. 

(31) Voir note (28) cidessus, pp. 65-66 (article 59). 

(32) Ibid., article 55. 

(33) Voir Partie 1, note (42) et texte qui s’y rattache. 

(34) Cette technique peut aussi Ctre utilisCe, par exemple, pour apparier g&&iquement des 
taches de sang trouvCes sur les vCtements d’un suspect avec un echantillon g&Ctique prClevC 
sur la victime. 

(35) J.C. Hoeffel, “The Dark Side of DNA Profiling: Unreliable Scientific Evidence Meets the 
Criminal Defendant”, 42 Stanford L.R 465, pp. 532-33. 

(36) House of Commons, Home Affairs Committee, First Report: Annual Report of the Data 
Protection Registrar (12 decembre 1990, Londres: HMSO), p. xi (appels de notes omis). 

(37) 
p. 6. 

Seventh Report of the Data Protection Registrar, juin 1991 (16 juillet 1991, Londres: HMSO) 

(38) U.S. Congress, Office of Technology Assessment, Genetic Witness: Forensic Uses ofDNA 
Tests, OTA-BA438 (Washington, DC: U.S. Government Printing Office, juillet 1990) p. 8. 
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(39) Les femmes ont normalement deux chromosomes X (XX). 

(40) Voir D. Suzuki et P. Knutdson, Genethics : The Ethics of Engineering Lij’e (1988), pp. 151-52. 

(41) 11 y aurait Cgalement lieu de tenir un fichier de donnees pour les “dossiers non classes” qui 
contiendrait I’information g&rCtique obtenue a partir des echantillons laissees sur le lieu d’un 
crime. Ceci permettrait aux enquCteurs de determiner si un crime ou une serie de crimes ont 
et6 commis par le mCme inconnu. 
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Partie III 
Tests gbnbtiques et Loi sur la protection des 
renseignemen ts personnels 

(a) Loi sur la protection des renseignements personnels 

Le Parlement a adopt6 la Loi SW la protection des renseignements personnels en 
1983. La Loi enchke certaines normes internationales visant a reglementer 
la collecte, l’utilisation et la communication de renseignements personnels par 
les gouvernements. Elle &once les principes sous-tendant les bonnes 
pratiques en matiere d’information. Elle oblige aussi quelque 150 institutions 
fed&-ales 8: 

recueillir seulement les renseignements necessaires B la mise en oeuvre 
des programmes; 

recueillir les renseignements directement de la personne concernte, si 
possible; 

dire a la personne comment ces renseignements seront utilises; 

utiliser les renseignements personnels seulement aux fins pour 
lesquelles ils ont &C recueillis de meme que pour les usages qui sont 
“compatibles” avec ces dernieres; 

divulguer les renseignements seulement tel que permis par la Loi; 

veiller, dans la mesure du possible, a ce que les renseignements 
personnels soient 2 jour, exacts et complets; 

permettre a la personne d’avoir acces aux renseignements personnels la 
concernant; et 

permettre a la personne concern&e de contester l’exactitude des 
renseignements personnels tenus par le gouvernement, d’exiger que ses 
objections soient versees au dossier, que son dossier soit modifie et que 
les utilisateurs de l’information soient avises de ces objections. 
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En vertu de la Loi sur la protection o!es renseignements personnels, les 
renseignements personnels ne peuvent &re recueillis par simple curiosite et la 
m&hode utilisee doit viser 5 prCvenir toute inexactitude. Cette collecte ne 
doit pas &r-e faite en secret, sauf dans des circonstances bien dCfinies. La Loi 
tente ainsi de mettre un frein a la soif insatiable d’information des 
organisations modernes. 

La Charte des droits et libertk ajoute une autre dimension % la Loi sur la protection 
de la vieprivf?e corm-e les ingerences de l&at. Les lois fed&ales qui autorisent 
la collecte, l’utilisation ou la communication de renseignements personnels 
pourraient outrepasser la Loi sur la protection & la vie privbe. Toutefois, elles 
pourraient quand m&me violer la Charte protegeant les droits. Par exemple, 
une loi pourrait chercher B permettre P l’I%at de recueillir, d’utiliser ou de 
communiquer des renseignements personnels dune facon qui enfreindrait le 
droit “a la protection contre les fouilles, les perquisitions ou les saisies 
abusives”’ garanti dans la Charte ou qui violerait le “droit 2 la vie, a la liberte et 
5 la sCcuritC de sa personne ‘12. Une loi qui contrevient a la Charte peut Etre 
contest&e, puis probablement annulbe par un tribunal. 

(i) Renseignements personnels et tests gh%iques 

Les dispositions de la Loi sur la protection des renseignements personnels qui 
regissent la collecte, l’utilisation et la communication ne s’appliquent qu’aux 
“renseignements personnel? tels que dtfinis dans la Loi, soit les 
renseignements concernant un individu identifiable3, notamment : les 
renseignements relatifs 2 sa race, B son origine ethnique, a sa couleur et 2 son 
dossier medical. 11 est clair que cette definition est assez vaste pour englober 
les renseignements personnels obtenus au moyen de tests genetiques. Par 
exemple, l’information selon laquelle une personne identifiable est porteuse 
du gene responsable de la fibrose kystique du pancreas constitue un 
renseignement personnel. Les renseignements suivants sont Cgalement 
consider& comme personnels: 

l le fait qu’une personne a demand6 de subir un test, s’est soumise ?I des 
tests genetiques ou qu’on lui a demand6 ou ordonnt de subir un test; 

0 toute discussion que la personne a pu avoir au sujet de ses tests 
g&rttiques; et 
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l tout renseignement concernant les liens de sang entre des personnes 
(p. ex., l’information que X est I’enfant de Yet de Z). 

11 convient de se pencher davantage sur cette derniere categoric. Un test 
genetique subi par une personne peut permettre d’identifier les 
caracteristiques gen&iques d’un parent. Par exemple, si.un parent est porteur 
du gene de la fibrose kystique du pancreas ou est atteint de cette maladie, un 
enfant nature1 pourrait en theorie &tre un porteur asymptomatique de 
l’anomalie ou etre indemne. Si les deux parents sont porteurs du gene, 
l’enfant pourrait soit etre indemne, soit &tre porteur ou atteint de la fibrose 
kystique. 

On peut Cgalement remonter la filiere en sens inverse. Si un enfant est atteint 
de la fibrose kystique du pancreas, cela veut dire que chacun de ses parents 
naturels est soit porteur du gene pathologique ou est lui-m$me atteint. Ainsi, 
l’information genetique concernant une personne peut gCnCrer des 
renseignements personnels precis ou hypothetiques sur ses predecesseurs et 
ses successeurs. Pour cette raison, les renseignements personnels sur les liens 
genttiques (“du sang”) revetent une importance considerable dans les 
discussions concernant la protection de la vie privee au point de vue genetique. 

(ii) Collecte de renseignements personnels 

(1) Collecte sans consentement et fourniture volontaire de 
renseignements 

Les institutions gouvernementales voudront peut-&re recueillir des 
renseignements genetiques personnels au moyen d’un depistage gCnCtique 
obligatoire, c’est-Mire sans obtenir au prealable le consentement de la 
personne concernte. Elles peuvent vouloir le faire en prelevant des 
Cchantillons de materiel genetique sur la personne ou en utilisant des 
Cchantillons preleves precedemment a d’autres fins. 

La faGon la plus Cvidente mais souvent la plus sous-estimee de prevenir les 
intrusions de l’&at consiste B restreindre la collecte de renseignements 
personnels. Bref, les institutions gouvernementales risquent moins de porter 
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atteinte Q la vie privCe d’une personne si elles ne recueillent pas de 
renseignements sur cette dern2re4. 

L’article 4 de la Loi SW la protection de renseignements personnek repose sur le 
principe que les institutions f6dCrales ne doivent recueillir que les 
renseignements dont elles ont vraiment besoin: 

Les seuls renseignements personnels que peut recueillir une 
institution f6dCrale sont ceux qui ont un lien direct avec ses 
programmes ou ses acthit&. 

Dans tous les cas de collecte, la principale question reste B savoir si les 
renseignements recueillis “ant une lien direct avec [l]es programmes ou [l]es 
activith”. Dans des rapports anth-ieurs, le Commissaire B la protection de la 
vie privCe a recommandC que toute collecte obligatoire (par des tests) de 
renseignements concernant la s&ropositivitk B 1’Cgard du VIH ou de la 
consommation de drogues soit autorisee par une loi5. Une telle loi 
respecterait l’article 4 en prhisant que la collecte doit Etre lite directement 
aux programmes ou aux activith de l’institution6. 

Dans d’autres situations, le Commissaire se montre plus flexible en ce qui 
concerne cette autorisation Egislative expresse qui doit etre obtenue pour 
la collecte de renseignements personnels. La nature plus ou moins 
dklicate d’un renseignement dEterminera si une loi d’autorisation gCnCrale 
est suffisante ou s’il faut des dispositions Egislatives spkciflques pour 
recueillir des renseignements personnels. La date de naissance constitue 
un renseignement personnel. Toutefois, ce renseignement n’est pas en 
g&k-al aussi critique que I’information concernant une affection 
ghttique susceptible d’entrainer un d&&s pr6matur6. A un certain point 
entre ces deux extremes, il faudra disposer d’une autorisation Egislative 
pour recueillir les renseignements. 

Selon 1’interprEtation que donne le Commissaire 2 la protection de la vie 
privee de I’article 4 de la Loi SW la protection des renseignements personnels, des 
dispositions ICgislatives spkcifiques sont nkcessaires pour la collecte de la 
plupart des renseignements fournis par les tests gCn&iques. Certains 
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renseignements genetiques personnels (le sexe, par exemple) peuvent etre 
relativement anodins. D’autres renseignements, par contre, peuvent $tre 
beaucoup plus delicats. Dans ce dernier cas, il faut s’appuyer sur des 
dispositions legislatives precises pour garantir que la collecte est conforme a 
l’article 4. 

Certains lecteurs peuvent 2tre d’avis que cette interpretation est trop large et 
confer-e a I’article 4 un sens qui n’est pas vraiment dans le libelle. 11s ont 
peut-etre r&on. La Loi sur la protection des wnseignements personnels n’a tout 
simplement pas CtC conSue pour tenir compte des menaces a la vie privee 
associees aux nouvelles decouvertes en biotechnologie. 11 faut nCanmoins 
utiliser les outils legislatifs existants dans un contexte nouveau. Ce sont des 
Clus et non des bureaucrates anonymes qui doivent cependant assumer la 
responsabilite d’accorder l’autorisation requise : d’oh la necessite d’un 
examen par le Parlement de la question de la protection des renseignements 
genetiques personnels. 

Sur le plan pratique, la plus grande incidence de l’article 4 reside dans 
l’etablissement de regles concernant la collecte obligatoire de renseignements 
personnels (collecte sans le consentement de l’interesse). Toutefois, l’article 4 
limite Cgalement la collecte de renseignements fournis volontairement. Par 
exemple, un fonctionnaire peut durant une conversation amicale avec un 
superieur avouer spontankment qu’il possede un trait genetique qui accroit le 
risque de cardiopathie. Dans la plupart des cas’, 
recueillir (consigner) ce renseignement8. 

le superieur ne devrait pas 
11 est peu probable que ce 

renseignement aura un lien direct avec un programme ou une activite de 
l’institution fed&ale ni qu’il existe des dispositions ltgislatives prevoyant sa 
collecte. Les renseignements fournis volontairement doivent Etre aussi 
“pertinents” que les renseignements personnels recueillis sans consentement, 
notamment dans le cadre d’un programme de depistage obligatoire. 

13= recommandafion 

De faGon g&kale, les institutions f&d&ales devraient recueillir des 
renseignements ghktiques personnels seulement si des dispositions 
l&+tives sptkifiques les y autorisent. Cette r&gle devrait s’appliquer peu 
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,importe que les renseignements soient recueillis au moyen d’un dkpistage 
obligatoire ou que la personne ait fourni de son plein grC des 
renseignements gthktiques personnels ou se soit soumise volontairement h 
un test. 

Dans le reste de cette partie, nous discuterons des restrictions prevues dans la 
Loi touchant la methode de collecte, l’utilisation et la communication de 
renseignements personnels. Nous traiterons Cgalement des droits d’acces a 
l’information. La discussion qui va suivre part done du principe que la Loi 
ou une loi spkcifique autorise la collecte initiale de renseignements 
ghdtiques personnels. 

(2) Collecte directe 

En vertu de la Loi sur la protection des renseignements personnels, les 
renseignements personnels doivent de facon gCn&ale etre recueillis 
directement aupres de la personne concernee. Le paragraphe 5( 1) se lit 
comme suit: 

Une institution fed&-ale est tenue de recueillir auprks de 
I’individu lui-meme, chaque fois que possible, les renseignements 
personnels destines a des fins administratives le concernant, sauf 
autorisation contraire de l’individu ou autres cas d’autorisation 
prevus au paragraphe 8(2). 

Le paragraphe 5( 1) autorise done la collecte indirecte de renseignements dans 
trois situations: 

0 si la collecte directe de renseignements est impossible; 

0 si l’individu autorise la collecte non directe de renseignements; ou 

0 si I’institution est habilitte a recevoir des renseignements personnels en 
vertu de certaines dispositions de la Loi relative a la communication de 
renseignements (le paragraphe 5( 1) autoriserait, par exemple, une 
institution fed&ale a recueillir des renseignements personnels 
indirectement si une loi du Parlement ou un reglement permet a une 
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autre institution fed&ale de lui communiquer les renseignements)g. 

L’exigence relative a la collecte directe de renseignements s’applique aux tests 
genttiques. Sauf dans les trois situations precitees, les renseignements 
genetiques personnels doivent etre recueillis directement aupres de la 
personne concernee. Meme s’il est possible d’identifier une caracteristique 
genttique d’une personne a partir des resultats obtenus par un parent a un 
test gtnetique, les renseignements genetiques devraient, si possible, etre 
recueillis directement aupres de cette personne, et non aupres du parent. 

11 est Cgalement possible que la collecte indirecte de renseignements 
genetiques de nature t&s delicate pourrait contrevenir aux dispositions de la 
Charte protegeant la vie privee. Meme si la personne testee a consenti a subir 
un examen, il peut etre illegal d’utiliser ce test pour “fouiller” le g&-tome d’une 
autre personne. 

(3) Renseignements a fournir sur l’objet de la collecte 

En vertu du paragraphe 5(2) de la Loi, les institutions fed&ales doivent en 
g&-r&al indiquer aux personnes la raison pour laquelle elles recueillent des 
renseignements personnels sur elles: 

5(2) Une institution fed&ale est tenue d’informer l’individu 
aupres de qui elle recueille des renseignements personnels le 
concernant des fins auxquelles ils sont destines. 

Dans deux autres cas &-rum&& au paragraphe 5(3), il n’est pas necessaire de 
mettre l’interesse au courant, car cela risquerait d’avoir pour resultat la 
collecte de renseignements inexacts ou pourrait contrarier les fins ou 
compromettre l’usage auxquels les renseignements sont destines. Aucune de 
ces deux exceptions ne risque de se presenter dans le cas des tests genttiques. 
Les renseignements recueillis au moyen dun test g&rCtique ne deviendront 
pas inexacts simplement parce que la personne est mise au courant de l’objet 
de la collecte. 11 n’y a pas non plus de risque que cette information ne 
contrarie les fins ou ne compromette I’usage auxquels les renseignements sont 
destines. 
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I1 convient de noter que si les renseignements ne sont pas recueillis aupres de 
la personne, rien n’oblige l’institution a informer cette derniere de l’objet de 
la collecte. Par exemple, un test genetique subi par un des deux parents 
(collecte directe aupres du parent) peut egalement reveler un trait genetique 
assure ou probable d’un enfant (collecte indirecte). Du fait que le 
renseignement est recueilli directement aupres du parent, et non aupres de 
I’enfant, seul le parent doit etre inform6 de l’objet de la collecte. 

11 peut 2tre injuste de ne pas dire a une personne pourquoi on recueille des 
renseignements a son sujet, mais il y a moyen d’tviter une telle injustice. En 
regle gentrale, toute personne sur laquelle on recueille des renseignements 
genetiques, meme par le biais de tests qu’on fait subir a d’autres, devrait etre 
informee de I’objet de la collecte. C’est une obligation qui peut etre lourde, 
mais qui est juste: Nous recommandons fortement son adoption. 

74= recommandation 

Les institutions f&d&-ales devraient informer les personnes des raisons pour 
lesquelles on recueille des renseignements g&Ctiques personnels B leur 
sujet, m2me si le paragraphe 5(2) de la Loi sur la protection des renseignements 
personnels ne confkre A ces personnes aucun droit i cet Cgard. 

(iii) Conservation et retrait de renseignements g6nCtiques personnels 

Le paragraphe 6( 1) de la Loi prevoit que les renseignements personnels 
utilises B des fins administratives soient conserves (on entend par “fins 
administratives” l’usage de renseignements concernant un individu dans le 
cadre d’une decision le touchant directement). lo Les renseignements doivent 
$tre conserves pendant une ptriode fixee dans le reglement d’application de 
la Loi. Le 
personnel? r 

aragraphe 4( 1) du R?glement sur la protection des renseignements 
oblige de facon generale les institutions fed&ales a conserver les 

renseignements pendant au moins deux ans: 

Les renseignements personnels [au sujet d’un individu] utilises par une 
institution a des fins administratives...devront etre conserves par cette 
institution: 



(a) pendant au moins deux ans apres la derniere fois oh ces 
renseignements ont CtC utilises a des fins administratives, a moins 
que l’individu qu’ils concernent ne consente a leur retrait du fichier; 
et 

(b) dans les cas oh une demande d’acces a ces renseignements a Cte 
recue, jusqu’a ce que son auteur ait eu la possibilite d’exercer tous 
ses droits en vertu de la Loi. 

Un fois que des Cchantillons de materiel genetique ont CtC preleves chez une 
personne et identifies comme appartenant a cette personne (normalement par 
l’ttiquetage de I’echantillon), ils deviennent des renseignements personnels en 
vertu de la Loi. L’echantillon de materiel genetique de meme que les resultats 
de son analyse doivent etre conserves pendant la periode prevue par le 
reglement. 

Si les renseignements ou les Cchantillons n’ont pas CtC utilises P des fins 
administratives, les institutions fed&ales ne sont pas tenues de les conserver. 
11s peuvent etre retires en tout temps ou conserves pendant une periode 
indeterminee. 

Cependant la Loi et son reglement d’application ne precisent pas la duke 
maximale de conservation des renseignements. Une institution fed&ale peut 
en theorie conserver les renseignements genetiques et les Cchantillons 
indefiniment. Le paragraphe 6(3) de la Loi ne contient a cet Cgard qu’une 
directive assez g&r&ale sur le retrait des renseignements personnels: 

Une institution fed&ale pro&de au retrait des renseignements 
personnels qui relevent d’elle conformement aux reglements’ et 
aux instructions ou directives applicables du ministre designe. 

Le Riglement sur la protection des renseignements personnels ne renferme aucune 
instruction concernant le retrait de renseignements qui puisse s’appliquer aux 
renseignements genetiques personnels. 
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La technologie evoluant sans cesse, il est inevitable que les personnes qui ont 
la garde d’echantillons recueillis a des fins donnees soient tentees d’effectuer 
dautres analyses dans d’autres buts. Ainsi, un test qui, a l’origine, a fourni des 
renseignements assez limit& pourrait etre complete plus tard par des tests 
plus pousses (et plus revelateurs). Ces tests fourniraient une quantite de plus 
en plus grande de renseignements genetiques tres personnels sur la personne 
testee et sur sa parent& 

Une goutte de sang sechee prelevee a la naissance dans le cadre d’un 
depistage neonatal systematique pourrait, si elle est conservee, servir a 
identifier des milliers de traits genttiques differ-ems au tours de la vie d’une 
personne. A l’exception de ces situations abordees cidessous, l’tchantillon 
devrait etre retire le plus tot possible. De cette facon, aucun Cchantillon ne 
resterait alors en la possession du gouvernement et aucun chercheur ne 
pourrait etre tent6 d’effectuer des tests clandestins. 

Au lieu de conserver I’Cchantillon, il serait preferable dans la plupart des cas 
de ne conserver que les renseignements fournis par les tests. 11 est preferable, 
du point de vue de la protection des renseignements, de retirer le 
renseignement genetique (en particulier l’echantillon) d&s que sa conservation 
n’est plus requise par le Rgglement sur la protection des renseignements personnel-s. 
Les institutions fed&ales devraient Cgalement avoir la Claire obligation de le 
faire et non simplement se contenter de respecter l’obligation generale 
imposee au paragraphe 6(3). Une limite stricte devrait etre fixCe pour la 
periode de conservation des renseignements genetiques personnels, que 
ceux-ci aient CtC utilises a des fins administratives ou non. 

11 sera peut-etre necessaire de prevoir plusieurs exceptions a cette regle 
generale. Les Cchantillons de materiel genetique prtleves sur le lieu d’un 
crime ne devraient pas etre retires avant que le crime n’ait CtC Wsolu” et que 
toutes les possibilitts de recours et d’appel aient CtC epuisees. 11 y aurait 
peut-etre lieu meme de garder l’echantillon preleve sur le lieu du crime 
pendant une periode plus longue, dans l’eventualite ou des techniques 
genttiques plus perfectionnees puissent un jour permettre d’effectuer une 
analyse plus precise des empreintes genetiques. La retenue de l’echantillon 
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pendant une periode plus longue pourrait s’averer sage pour des cas 
extraordinaires comme celui de David Milgaard. 12 

Le retrait de l’echantillon ne devrait pas non plus &tre automatique s’il est 
impossible de p&ever plus tard un deuxieme echantillon (par exemple, si la 
personne concernee a et6 incintree 13 ou a disparu) et s’il se peut qu’on ait un 
besoin legitime dans l’avenir de renseignements genttiques sur cette personne. 

11 ne serait pas toutefois necessaire, selon le risque de changements, de 
conserver les Cchantillons de materiel genetique d’un accuse pendant plus de 
deux ans apres le pro&s. Si l’accuse voulait plus tard contester l’analyse 
initiale de son Cchantillon de materiel genetique, il pourrait simplement 
donner un autre Cchantillon. 

Le deuxitme cas oh l’on devrait faire une exception a la regle du retrait rapide 
de l’echantillon concerne les Cchantillons prtleves dans le cadre d’une 
surveillance gtnetique. Cette forme de controle vise a identifier les 
changements gtnetiques survenus par suite d’une exposition a des produits 
chimiques, a des rayonnements ou a d’autres facteurs de risque. Un 
echantillon de materiel genetique preleve apres l’exposition peut ne pas 
donner une image exacte du patrimoine genetique de la personne avant 
l’exposition. 11 est done ntcessaire de conserver un Cchantillon de materiel 
genetique avant l’exposition au cas oh la personne voudrait que celui-ci fasse 
l’objet d’un deuxieme controle ou de tests additionnels. 

La troisieme exception a trait a l’utilisation de “donnees non corrtlees” dans la 
recherche en Cpidemiologie. Un echantillon de materiel genetique peut ne 
pas a etre corrClC de facon qu’on ne puisse pas identifier le donneur ou le 
parent genttique. Une fois que les renseignements signaletiques auront et6 
Climints, l’echantillon ne constituera plus un “renseignement personnel”. 11 
deviendra “anonyme”. La Loi sur la protection oh renseignements personnel-s ne 
s’appliquera plus. Ainsi, a strictement parler, il ne s’agit pas d’une exception 3 
la Loi, mais plutbt d’un cas oh la Loi ne s’applique plus. Pour que 
l’echantillon ne soit plus consider-6 comme un renseignement personnel, il 
doit devenir impossible de remonter la filiere jusqu’au donneur. Certains 
renseignements pourraient toujours etre conserves (comme la date de 
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prelevement de l’echantillon, la ville, Ege du donneur), mais les 
renseignements inclus dans un ensemble de don&es ne devraient pas 
permettre d’identifier une personne14. 

15e recommandation - 

11 faudrait imposer une limite de temps stricte pour la conservation des 
renseignements g&Ctiques personnels (y compris les Cchantillons), que 
ceux-ci aient CtC utilisCs ou non & des fms administratives. Si I’on autorise 
dans des circonstances exceptionnelles la conservation de renseignements 
pendant des phiodes plus longues, il faut veiller par tous les moyens h ce 
que ces renseignements ne soient utilisCs qu’aux fins auxquelles ils ont CtC 
recueillis ou pour des usages compatibles avec ces fins. 

(iv) Exactitude, exhaustivitk et actualit des renseignements 

Le paragraphe 6(2) de la Loi cherche a garantir l’exactitude, l’actualite, 
l’exhaustivite des renseignements personnels utilises par les institutions 
fed&-ales. 11 se lit comme suit : 

Une institution fed&ale est tenue de veiller, dans la mesure du 
possible, a ce que les renseignements personnels qu’elle utilise a 
des fins administratives soient P jour, exacts et complets. 

Nous n’avons pas pretendu, dans le present rapport, faire une analyse 
scientifique rigoureuse des aspects scientifiques et techniques des tests 
genetiques. Nous ne pouvons done Cvaluer l’exactitude des tests qui 
permettent d’identifier les traits genetiques. L’histoire et l’experience nous 
ont montre que les m&rites des techniques scientifiques soitdisant “a toute 
Cpreuve” sont souvent surfaits. 11 est presque certain qu’il en ira de meme 
pour certains aspects des tests gtnetiques. L’exercice consistant a decouvrir 
parmi les trois milliards de pair-es de bases de nucleotides qui existent (tout en 
tenant compte des facteurs environnementaux) les combinaisons de paires qui 
donneront naissance 5 certains traits ou affections laissera enormement de 
place aux conjectures non fond&es. 11 est inevitable qu’il en resulte des 



erreurs, les scientifiques essayant de definir dans quelle mesure les etres 
humains sont determines par leurs genes15. 

Applique aux tests genetiques, le critere d”‘exactitude” ttabli dans la Loi 
comporte deux aspects. Le premier concerne l’exactitude du test sur le plan 
technique. Le test permet-il de detecter avec precision la presence de genes 
ou de marqueurs gCnCtiques donnes. 7 Parmi les facteurs a considerer figurent 
la competence technique des personnes qui font passer le test, la 
contamination possible de l’echantillon de materiel genetique du sujet test6 
par du materiel genetique &ranger (materiel non sterile peut-etre), la lecture 
incorrecte des indicateurs par les techniciens et les erreurs de transcription. 
Au nombre des erreurs techniques les plus courantes, on peut titer la 
substitution accidentelle d’echantillons par suite d’une erreur dans 
l’ttiquetage. Une faute de ce type peut invalider les resultats obtenus par les 
plus grands experts au monde. 

Le critere d”‘exactitude” fait reference en second lieu a l’interpretation qui est 
faite des resultats du test sur la foi des connaissances scientifiques actuelles. 
Les decouvertes en genetique peuvent avoir suscite beaucoup d’enthousiasme 
chez les geneticiens et les patients, qui sont p&s ;i gober tout ce que I’on 
propose et a prendre pour des veritts des hypotheses non v&ifiCes. 

Le Commissaire a la protection de la vie privee ne peut Cvaluer les 
decouvertes scientifiques. Si la theorie selon laquelle la configuration “XYY”, 
c’est-a-dire la presence d’un chromosome Y surnumeraire chez les hommes, 
predispose a un comportement asocial16 etait presentee pour la premiere fois 
aujourd’hui, le Commissaire ne pourrait la confirmer ni la contester. Mais il 
pourrait mettre les gens en garde contre l’acceptation aveugle des nouvelles 
decouvertes scientifiques comme &ant des v&it& d’evangile. 

Valeur prkdictive : De nombreux traits genetiques n’ont qu’une valeur 
predictive limitee. En outre, un grand nombre d’affections - les plus courantes 
- sont multifactorielles (elles font intervenir de nombreux genes et de 
nombreux facteurs environnementaux, tels que l’exposition a la fumee de 
cigarette ou a des produits chimiques). La realisation de tests genetiques en 
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vue de predire la survenue d’affections multifactorielles est considtree comme 
un processus t&s complexe sur le plan scientifique. 

Selon un rapport publie par 1’U.S. Congress Office of Technology Assessment 
(OTA) : 

11 est exceptionnel qu’on puisse Ctablir un lien direct entre un 
gene, un locus et une affection. La plupart des affections sont 
multifactorielles et polygeniques; autrement dit, plusieurs genes 
combines a des facteurs environnementaux specifiques 
interagissent pour produire l’etat pathologique “. (Traduction) 

On y ajoute Cgalement un peu plus loin : 

Un ensemble de genes cadent pour des aspects complexes du 
phenotype humain, tels que la rtponse immunitaire et le 
metabolisme du cholesterol. La presence d’un ou plusieurs 
genes deficients peut entrainer des maladies qui peuvent etre 
aggravees par des facteurs environnementaux, tels les virus, les 
produits chimiques et les rayonnements, d’oh l’appellation 
“affections multifactorielles”. Ce type d’affection est beaucoup 
plus courant que les affections monogeniques. Citons 
notamment les cardiopathies ischemiques, le diabete sucre, la 
sclerose en plaques, la schizophrenic, l’epilepsie, les rhinites 
allergiques, l’asthme, certaines formes d’arthrite et 
d’emphyseme, pour n’en nommer que quelques-unes. l8 
(Traduc tion) 

En ce qui concerne plus particulierement la surveillance genetique, I’OTA 
indique que la plupart des analystes s’entendent pour dire qu’il est difficile 
d’interpreter avec certitude les r&hats des tests cytogenetiques (detection 
des aberrations chromosomiques) chez les individus. Tant qu’on ne 
comprendra pas mieux la relation entre les modifications du materiel 
chromosomique et la maladie, on devrait, toujours selon I’OTA, se contenter 
d’interpreter les resultats pour I’ensemble de la populationlg. 



Les reserves exprimees par diverses organisations soulignent a quel point il est 
necessaire de se montrer prudent avant d’accepter les decouvertes genetiques 
comme des “verites”. 

Pour accroitre l’exactitude sur le plan “technique”, il faut que des personnes 
dcment qualifiees effectuent les tests et analysent les resultats. Les personnes 
qui n’ont pas de formation scientifique ou mtdicale pour Cvaluer les 
renseignements produits par les tests gtnetiques ne devraient pas realiser les 
tests ni analyser l’information. 

De plus, si l’analyse des resultats obtenus au test genetique n’a pas et6 
effectuee recemment, une personne dument qualifree devrait determiner si 
l’evaluation originale est toujours valide. Le diagnostic ne doit etre ni dtfinitif 
ni hatif. 11 est probable qu’il ne sera pas necessaire de r&valuer les resultats 
de certains tests genetiques - ceux revelant la presence d’une affection 
monogenique telle que la maladie de Duchenne ou la choree de Huntington, 
par exemple, pour verifier leur validite originale. Toutefois, les evaluations 
des repercussions d’autres traits genetiques sont beaucoup plus provisoires. 
Parfois aussi, il peut etre necessaire de faire passer un nouveau test a la 
personne a cause de la possibilite de mutations genetiques erratiques avec le 
temps. 

Les fichiers contenant les resultats des tests genetiques devraient inclure une 
note indiquant que les resultats doivent etre r&values par une personne 
dument qualifiee avant d’ttre utilises ou communiques. Par exemple, dans un 
fichier gouvernemental datant de 25 ans, un detenu peut etre Ctiquete comme 
un “supermale” possedant une structure chromosomique XYY. Ce fichier 
peut faire &at du fait que cette caracteristique genetique rend le detenu 
asocial. Parce que ce renseignement est utilise aujourd’hui pour des raisons 
administratives, il devrait faire l’objet d’une rCCvaluation critique. La note 
devrait aussi preciser qu’il est possible que l’on doive reprendre Ies tests en 
raison des mutations possibles. 

Un modele dont on peut s’inspirer pour la r&valuation des dossiers est fourni 
dans les Lignes directrices provisoires : Loi sur 1 ‘acch ci 1 Z’nformation et Loi sur la 
protection des renseignements personnels *‘. Dans ces lignes directrices, les 
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exemptions relatives au droit d’acces a des renseignements personnels 
prevoient que l’acces aux renseignements demand6 peut Etre refuse lorsque 
leur communication risquerait vraisemblablement de porter prejudice a 
l’inthet precise dans l’exception (par exemple, le renseignement peut nuire a 
la Sante mentale de la personne). Les renseignements qui Ctaient proteges 
dans le passe devraient etre r&klu& lorsqu’une nouvelle demande d’acces % 
l’information est recue. 

Une procedure similaire pourrait permettre d’eviter le recours a des 
interpretations de tests gCnCtiques qui sont depassees. Chaque fois que les 
resultats de tests gtnetiques sont utilises ou communiques, on devrait 
reevaluer la validitt de I’analyse precedente. 

11 convient Cgalement de consigner les utilisations et les communications 
anterieures des resultats de tests genetiques. On pourrait ainsi apporter des 
corrections au besoin. 

16= recommandation 

Pour que les renseignements g&Ctiques personnels soient exacts et 
complets et afin de les avoir B jour, il faudrait que les institutions 
gouvernementales s’assurent que: 

1. Seules des personnes qualifikes effectuent les tests g6nCtiques et 
en interprktent les rksultats. 

2. Avant d’utiliser B des fins administratives des rksultats qui 
“datent”, une personne qualifide devrait r&valuer d’un oeil 
critique I’interprCtation don&e aux rksultats (et, au besoin, la 
faGon dont le test a CtC effect&) afin de garantir que la 
mkthodologie et les rksultats du test s’appuient sur les 
connaissances mt?dicales et scientiflques les plus rkentes. 11 peut 
itgalement etre nkcessaire de soumettre un sujet B un nouveau test 
i cause du risque de mutations erratiques. 
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3. 

4. 

5. 

Les rhultats des tests g&Ctiques versCs dans le dossier d’une 
personne devraient $tre accompagnhs d’explications scientifiques 
ou mhdicales des renseignements obtenus. 

Si I’on constate que les renseignements obtenus h l’aide des tests 
g&A.iques (ou le dkoulement du test lui-m&me) sont fautifs ou 
d&pass&, on devrait en faire immkdiatement mention dans le 
dossier de la personne concern&e et apporter les corrections 
rkcessaires. 

11 faut consigner les cas oti des renseignements g&Ctiques 
personnels sont utilisks et communiquCs afin qu’il soit plus facile 
de corriger tous les dossiers contenant des renseignements 
inexacts. 

Exactitude des renseignements et examen des personnes apparent&es 
g&ktiquement : L’utilisation de renseignements genetiques sur une personne 
pour identifier des affections ou des traits genetiques chez un parent souleve 
encore une fois la question de l’exactitude des renseignements. Les membres 
d’une m2me famille ont en effet de nombreux traits genetiques commun. 11 
reste rkanmoins qu’il est assez risque de conclure qu’une personne est 
porteuse de traits ou d’une affection donnee parce que ce trait ou cette 
affection ont CtC d&elks chez un parent, et ce pour deux raisons : 

l rien n’assure que les personnes sont des parents naturels; un enfant 
n’est d’une man&e stir-e l’enfant de sa mere que durant la grossesse; 
rien n’indique avec certitude son lien de parent6 avec son p&e 
presume. Les personnes qui utilisent des tests indirects devraient etre 
tenues d’indiquer dans le dossier du sujet les raisons pour lesquelles 
elles croient que le sujet test6 indirectement est de fait biologiquement 
et genetiquement apparent6 au sujet effectivement test6 ainsi que leur 
lien de parente; et 

l meme des proches parents n’ont pas un patrimoine g&-rCtique 
identique. Un enfant heritera de certains traits g&-r$tiques de chacun 
de ses parents, de sorte que son genome est un “amalgame” de celui de 
chaque parent *l. Rares sont les caracteristiques genetiques sptcifiques 
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desquelles on peut affirmer categoriquement qu’elles sont transmises 
d’une generation a l’autre. Les traits port& par I’ADN mitochondrial 
font partie de ces rares exceptions. L’ADN mitochondrial d’un enfant 
ne varie presque jamais de celui de ses parents gCnCtiques du cat6 
maternel**. 

En outre, la collecte indirecte de renseignements gtnCtiques sur une personne 
B partir d’informations gtnttiques recueillies sur un parent contrevient de 
faGon g&k-ale au paragraphe 5(l) de la Loi. Elle peut aussi gtntralement 
violer la Charte des droits et libertt?s. 

If recommandation 

Pour assurer l’exactitude des renseignements et respecter les exigences 
relatives B la collecte directe de renseignements &on&es au paragraphe 
5( 1) de la Loi sur la protection des renseignements personnels, les 
renseignements genetiques sur une personne devraient &re recueillis au 
moyen d’un test effect& aupres de cette derniere et non aupres d’une 
personne qu’on pense Stre apparentee genetiquement. Des tests indirects 
devraient avoir lieu seulement lorsque des tests directs sont impossibles. 

Les institutions gouvernementales qui recueillent des renseignements 
genetiques sur une personne de facon indirecte en soumettant un parent A 
des tests devraient consigner les raisons pour lesquelles elles croient que le 
parent et la personne sont biologiquement apparent& et decrire leur lien de 
parent& 

(v) Utilisation des renseignements gbw5tiques personnels 

L’article 7 de la Loi restreint l’utilisation des renseignements personnels par 
des institutions fed&ales. Les renseignements personnels peuvent &r-e utilises 
a n’importe quelle fin si les personnes concern&es y consentent. En I’absence 
de consentement, les renseignements ne peuvent servir qu’aux trois fins 
suivantes: 
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0 qu’aux fins auxquelles ils ont et6 recueillis ou prepares par l’institution 
(alinea 7(a)), 

l pour les usages qui sont compatibles avec ces fins (alinCa 7(a)), ou 

l qu’aux fins auxquelles ils peuvent lui 2tre communiques en vertu du 
paragraphe 8(Z) (alinCa ‘7(b)). Le paragraphe 8(2) mentionne plusieurs 
cas oh une institution peut communiquer des renseignements 
personnels a une autre. 

11 convient d’expliquer ce qu’on entend dans le deuxieme cas par les usages 
compatibles. En fait, il est plus facile de definir son contraire, soit un usage 
incompatible. Par exemple, l’utilisation dans le cadre d’une poursuite 
criminelle d’un echantillon de sang initialement prClevC pour un diagnostic 
medical courant ou de l’information obtenue P partir de cet echantillon ne 
serait pas considCrCe comme un usage compatible, non plus, semble-t-il, que 
leur utilisation aux fins d’une evaluation des traits qui peuvent influer sur 
l’aptitude de la personne B occuper un emploi. 

Par ailleurs, il peut &re plus difkile de determiner si un usage est compatible. 
Si des echantillons de materiel gCnCtique que l’on a prClevts en vue de 
determiner la prCvalence d’un trait genetique dans une population restreinte 
servent ensuite a determiner la prevalence d’un autre trait gtnCtique, 
s’agirait-il d’un usage compatible? Peut-&re. 11 faudra examiner chaque cas 
individuellement. 

En raison du caractere extremement delicat de la plupart des renseignements 
gCn&iques personnels, les responsables des institutions devraient examiner si 
l’utilisation qui est faite des renseignements est compatible et donner leur 
approbation. Cette obligation qui va audela des exigences strictes enoncees 
dans la Loi SW Za protection ti renseignements perscmnels est tout B fait justifiable 
nCanmoins comme mesure pour limiter le risque d’utilisation incorrecte de ces 
renseignements t&s delicats. Comme le prevoit le paragraphe 9(3) de la Loi, le 
responsable de l’institution devrait aviser le Commissaire ?I la protection de la vie 
privke de I’usage compatible qui a Cte fait des renseignements. 
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78= recommandation 

Lorsque des renseignements g&Gtiques personnels relevant d’institutions 
f6dCrales constituent des “usages compatibles”, le responsable de 
l’institution doit approuver ces utilisations qui en sent faites. Comme 
politique, cette dkcision ne devrait pas faire d’objet d’une dCICgathn. 

(vi) Communication des renseignements gh5tiques personnels 

Le paragraphe 8( 1) &once la r6gle g&A-ale concernant la communication des 
renseignements personnels. Une institution f&d&ale ne doit pas 
communiquer des renseignements personnels A moins que la personne 
concernCe n’ait don& son consentement. Le pa*ygraphe 8(2) &urn&e 
toutefois plusieurs exceptions, dont les suivantes : 

communication aux fins auxquelles les renseignements ont CtC obtenus 
ou prtparCs (par exemple, si les renseignements ont &6 recueillis dans 
le but d’&-e communiqub a la police, leur communication 2 la police 
sans I’autorisation de la personne est indiquk); 

communication 1% oh une loi fed&ale pr&aut ou aux fins qui sont 
conformes avec la Loi; 

communication exigge par subpoena, mandat ou ordonnance d’une tour; 

communication 5 un organisme d’enquetes; 

communication en vertu d’une entente ou d’un arrangement avec des 
ktats ou des organismes &rangers; 

communication en vertu de l’intC& public et 

communication 5 des fins de recherche. 

En vertu de l’alinka 8(2)(m), 1 e responsable d’une institution gouvernementale 
peut communiquer des renseignements personnels dans les cas oh, B son avis, 
il en va de l’intCr&t public ou lorsque I’individu concern6 en tirerait un 
avantage certain. De meme, des renseignements personnels peuvent Ctre 
communiquks B des chercheurs en vertu de 1’alinCa 8(2)(j) B la condition que 

83 



le responsable de l’institution y consente. Dans tous les autres cas p&us au 
paragraphe 8(2), il n’est pas necessaire d’obtenir le consentement du 
responsable. 

11 est relativement facile pour une institution gouvernementale de reveler des 
renseignements personnels hautement confidentiels en vertu de l’alinea 8(2). 
Cela continue d’inttresser le bureau du Commissaire. Cet alinCa est une \ 
passoire. Ainsi par exemple, une institution gouvernementale peut accepter 
ou faire en sorte de r&+ler des renseignements personnels d’ordre gCn&ique 
au gouvernement d’un &at &ranger ou a une organisation internationale 
d’etats ou encore a toute institution ou organisation gouvernementale aux fins 
administratives de la loi. Le consentement de la personne concernee n’est pas 
necessaire et l’on a pas de comptes a rendre a l’individu. Au mieux, l’individu, 
s’il est au courant de la revelation, peut utiliser la Charte des droits et Zibertis 
pour contester. 

Le concept que des renseignements genetiques personnels puissent etre 
&hang& facilement, non seulement entre des gouvernements au Canada mais 
aussi traverser les frontier-es nationales est terrifiant. Cela l’est 
particulierement lorsqu’on consider-e que les personnes dont l’information est 
&hang&e ne disposent d’aucun recours. 

Nous ne pouvons pas dans ce rapport proceder a une longue analyse de 
l’alinta 8(2) et des facons de contraindre les utilisateurs P rendre des comptes 
et d’accroitre les contr6les en ce qui concerne la divulgation de 
renseignements. Nous entendons poursuivre les changements au paragraphe 
8(2) dans le cadre d’une autre conference. Pour le moment, nous 
recommandons comme politique que le responsable de l’institution approuve 
toute information rCvClee en vertu des paragraphes 8(:1(e) a (m). Cela 
s’appliquerait a la communication de renseignements: 

l a un organisme d’enquete (alinea 8(2)(e)); 

0 aux autres gouvernements ou organisations &ranger-es ou institutions 
(alinCa 8(2)(f)); 

l a un membre du Parlement (alinea 8(2)(g)); 
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0 aux agents ou employ& d’une institution pour vCrification interne, 
etc... alinea 8(2)(h)); 

l aux Archives nationales (alinCa 8(2)(i)); 

0 aux associations d’autochtones, aux bandes indiennes ou aux 
institutions gouvernementales en vue de I’etablissement des droits des 
peuples autochtones ou du reglement de leurs griefs (alinCa 8(2)(k)); 

l les institutions gouvernementales qui desirent percevoir de I’argent qui 
leur est du de quelqu’un ou encore leur faire des paiements alinCa 
vw N; 

l dans l’interet public la ou une telle communication beneficierait P 
I’individu concern6 (alinCa 8(2)(m)). 

De plus, nous estimons qu’il serait ntcessaire Cgalement d’obtenir le 
consentement du responsable de I’institution pour la communication de 
renseignements gtnetiques personnels dans les cas p&us a la seconde partie 
de l’alinea 8(2)( ) a , a savoir les communications pour les usages compatibles 
avec les fins auxquelles les renseignements ont ttC recueillis ou prepares par 
I’institution. 

Cette autorite a autoriser sous les alineas 8(2)(a) et 8(2)(e) a (m) ne devrait pas 
en pratique, etre deleguee. 

79= recommanda tion 

De fac;on g&k-ale, il faudrait obtenir le consentement personnel du 
responsable de l’institution avant la communication de renseignements 
gCnCtiques personnels en vertu des alinCas 8(2)(e), B (m) de la Loi sur la 
protection des renseignements personnels. 

De faGon gthkale, il faudrait obtenir le consentement personnel du 
responsable de l’institution avant de communiquer des renseignements 
g&ktiques personnels dans les cas p&us h la seconde partie de 1’alinCa 
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8(2)(a) : communications pour les usages qui sont compatibles avec les fins 
auxquelles les renseignements ont Ctk recueillis ou prCparCs par l’institution. 

11 convient de noter qu’il est dit au paragraphe 8(2) que la communication des 
renseignements personnels est autorisee par la Loi SW la protection des 
ren.seignement.spersonnels “[s]ous reserve d’autres lois du Parlement”. D’autres 
lois fed&ales peuvent avoir pour effet de limiter ou d’etendre les dispositions 
relatives a la communication des renseignements contenus dans la Loi sur la 
protection des renseignements person&s. Par exemple, une loi fed&ale pourrait 
exiger ou autoriser la communication de renseignements personnels d’ordre 
gCnCtique dans des circonstances que la Loi sur la protection des renseignements 
personnels ne permettrait pas. Cette loi aurait prCsCance sur la Loi sur la 
protection des renseignementspersonnels s’il y avait contradiction entre les deux. 

(vii) AC&S des personnes aux renseignements personnels 
gdnCtiques les concernant 

La Loi sur la protection des renseignements personnels donne a la personne le droit 
de consulter les renseignements personnels la concernant qui sont versees 
dans la plupart des fichiers de renseignements gouvernementaux. 

Tout individu au Canada a droit a ce qui suit : 

(a) les renseignements personnels le concernant et verses dans un \ 
fichier de renseignements personnels; et 

(b) les autres renseignements personnels le concernant et relevant 
d’une institution fed&ale, dans la mesure oh il peut fournir sur leur 
localisation des indications suffisamment precises pour que 
l’institution fed&ale puisse les retrouver sans problemes serieux. 

Le paragraphe 12(2) confer-e le droit de demander la’ correction ou 
l’annotation des renseignements verses dans des lichiers de renseignements 
personnels ou d’exiger qu’il y soit fait mention des corrections demandees. 
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Ce droit ne peut etre exerce que lorsque les renseignements ont CtC, sont ou 
peuvent Etre utilises a des fins administratives. 

L’individu concern6 peut Cgalement exiger que les institutions qui ont utilise 
les renseignements soient avisees de la correction ou de la mention. Plus 
particulierement, il a le droit, en vertu du paragraphe 12(2) : 

(a) de demander la correction des renseignements personnels le 
concernant qui, selon lui, sont errones ou incomplets; 

(b) d’exiger, s’il y a lieu, qu’il soit fait mention des corrections qui 
ont CtC demandties mais non effect&es; 

(c) d’exiger que toute personne ou tout organisme a qui ces 
renseignements ont Ct.6 communiques dans les deux ans prCcCdant la 
demande de correction ou de mention des corrections soient avises 
de la correction ou de la mention. 

Le droit d’acces p&u a I’article 12 s’applique aux renseignements gCnCtiques 
personnels, y compris aux Cchantillons de materiel gCnCtique B partir desquels 
les renseignements ont Ctt obtenus. Dans la plupart des cas, la personne qui 
presente une demande d’acces ne voudrait pas avoir accts a l’echantillon; elle 
pourrait simplement donner un autre Cchantillon si un autre test Ctait requis. 
Toutefois, lorsque l’accts demand4 a trait a la surveillance genetique, la 
personne peut vouloir un Cchantillon prClev6 anterieurement pour savoir si \ 
son patrimoine gCnCtique a change ou non depuis ce premier prelevement. 
Les institutions fed&-ales devraient donner acces aux Cchantillons de materiel 
gCnttique conserves. 

Si une personne veut qu’un Cchantillon fasse l’objet d’un second test, qui doit 
en assumer les frais? Le Commissaire B la protection de la vie priv6e croit que 
l’ktat devrait payer. Nous avons adopt6 une position similaire en ce qui 
concerne les tests de confirmation de l’usage de drogues dans le rapport 
publie en 1990, Le dtfpzktage antidrogue et la viepriv~e. 11 est normal que celui 
qui a recueilli en premier lieu l’information, le gouvernement, assume le co& 
des mesures visant a garantir son exactitude en effectuant un nouveau test B la 
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demande de la personne concernke. 

20e recommandation 

Le droit d’accks & des renseignements g&ktiques personnels doit inclure le 
droit d’accits A l’kchantillon de matCrie1 g&Aique d’o& sont tir& les 
renseignements. L’institution gouvernementale qui a autorisk initialement 
le test gCnCtique devrait assumer le coCit de tout nouveau test demand6 par 
la personne concernke. 

Notes en fin de chapitre 

(1) Loi constitutionnelle, 1982, article 8. 

(2) Ibid., article 7. 

(3) S.R.C. 1985, c. P-21, art. 3. 

(4) 
de 
ou 

L,es gouvernements peuvent bien stir violer la vie privee d’autres facons que par la collecte 
renseignements, par exemple, par des fouilles personnelles ou par la fouille de la voiture 
du domicile dune personne. 

(5) V oir LdPtg e t i.s a e antidrogue et la vie fwiv6e (1990), pp. 2629 et Le SIDA et la Loi SUT la 
protection des renseipements personnels (1989), p. 22. 

(6) Cette pratique pourrait ma&C: tout violer certains droits 8 la vie privee p&us dans la 
Chatie. MCme si tel n’etait pas le cas, certaines objections 1Cgitimes sur le plan Cthique 
pourraient Ctre soulevees. 

(7) 11 va falloir prevoir certaines exceptions. Par exemple, un agent du service exterieur peut 
subir un test dans le cadre d’un traitement administre par un medecin de Sante et Bien-%re 
social Canada. I1 serait bon que le medecin consigne ces renseignements dans le dossier 
medical de la personne. 11 ne devrait pas Ctre necessaire d’obtenir une autorisation legislative 
pour recueillir ces renseignements au moyen d’un test, bien que la Loi sur la protection des 
re-nseignementsfwrsonnels limite l’utilisation que l’on peut faire de ces renseignements. Dans la 
Partie II, nous avons discute des usages legitimes des renseignements; cette question est 
egalement abordee a la fin de la presente partie. 

(8) Dans le cas peu probable ou une telle situation se presenterait, l’institution fed&ale ne 
devrait pas recueillir des renseignements genetiques personnels simplement parce qu’une 
personne accepte volontairement de subir un test. On doit toujours au chapitre des exigences 
se conformer A l’article 4. 

(9) Par exemple, les renseignements personnels qui ont CtC recueillis par un ministere en vue 
de determiner l’etat de Sante d’une personne pourrait Ctre communiques a un second 
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minis&e pour un usage qui est compatible avec la determination de l’etat de Sante de la 
personne. Le second minisdre n’aurait pas 2 recueillir directement ces renseignements 
auprb de la personne. 

(10) L oi sur la protection des renseignements personnels, art. 3, definition de &ns administrativew. 

(11) DORS/83-508. 

(12) Malheureusement, il est presque impossible de p&dire quels cas sont ou deviendront 
extraordinaires. Un exemple en est la difficult& de decider du moment oh eliminer les 
Cchantillons d’empreintes genetiques comme dans le cas de David Milgaard. Celuici a Cte 
condamne en 1970 pour un viol et meurtre commis en 1969. 11 avait Cpuise tous les recours 
possibles en 1971 lorsque la Cour sup&me du Canada a refuse d’entendre son appel. 
Milgaard a continue B proclamer son innocence. 

Habituellement, les enqueteurs disposent des pi&es dCposCes en preuve apres que cellesci 
aient CtC analysees et les recours port&. MCme s’ils ne le font pas, les enqu&teurs peuvent 
conserver les pieces dans des conditions qui permettront la deterioration des materiaux ou 
encore leur contamination. Par pur hasard, dans le cas Milgaard, les enqueteurs ne s’etaient 
pas debarrasse des Cchantillons qui pouvaient &tre utilises pour l’analyse de I’ADN. 

En 1991, soit vingt ans apres que Milgaard en eut appele, le ministre de la Justice a demand6 a 
la Cour supreme du Canada de decider si la condamnation de Milgaard avait CtC une ereur 
judiciaire. Au tours de I’enquCte, la Cour a permis de proceder ?I l’analyse de vctements de la 
victime, et d’autres pieces afin de voir si les echantillons genetiques Ctaient encore valables 
pour l’analyse de I’ADN. (En 1988, Milgaard avait obtenu acclts a ceuxci pour analyse. Les 
mtthodes utilisees pourraient avoir rendu ces materiaux impropres a des analyses plus 
poussees de I’ADN.) 

11 devient de plus en plus difficile- a la lumiere du cas Milgaard de savoir avec precision quand 
des echantillons genetiques relies a un crime devraient Ctre Climin&. Devraient-ils Ctre gardes 
pour une certaine periode de temps apres que tout le processus d’appel soit termine? Le cas 
Milgaard le suggere. Toutefois, dans plusieurs cas, il n’est pas necessaire de conserver les 
Cchantillons. La question merite une etude plus approfondie. 

(13) 11 est toujours possible d’effectuer une analyse gedtique sur des cadavres, meme des 
momies de I’Antiquite, si le materiel g&&tique est demeure intact. Aux l&s-Unis, par 
exemple, des chercheurs sont sur le point d’entreprendre un projet en vue de determiner par 
des tests genetiques si le president Abraham Lincoln souffrait d’une affection genetique 
connue sous le nom de syndrome de Marfan. Pour ce faire, il leur faudrait detruire une petite 
partie des taches de sang et des fragments d’os conserves par des temoins presents dans la 
Salle de theatre oh il a CtC assassine : The Economist, 8 juin 1991, p. 31. Fait revelateur, on 
laissait entendre dans le magazine que ces tests genetiques porteraient atteinte a la vie privee 
de l’ancien president. 

(14) Pour avoir un exemple de lignes directrices sur les enqu&tes Cpidemiologiques anonymes 
non correlees touchant le SIDA, consulter les lignes directrices parues dans 1eJounzaZ de 
1’Associution mkdicule canudienne, “Guidelines on Ethical and Legal Considerations in 
Anonymous Unlinked HIV Seroprevalence Research” 143 C.M.A.J. 625 (1990). Ces lignes 
directrices traitent des enquCtes de seroprtvalence des anti-VIH, anonymes, non correlees; 
bon nombre des considerations present&es dans ces lignes directrices pourraient cependant 
s’appliquer aux enquCtes anonymes effect&es a partir de tests genetiques. II convient de 
signaler Cgalement les travaux en tours du Conseil des organisations internationales de 
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sciences medicales (CIOMS) qui tentent d’blaborer des lignes directrices internationales sur les 
aspects dthiques de la recherche et de la pratique en tpidemiologie. Les membres du CIOMS 
se sont reunis a Gen&ve du 7 au 9 novembre 1990 pour discuter des lignes directrices 
proposees. Des extraits des lignes directrices du CIOMS sont publiees dans l’annexe. 

(15) Le Human Genome Project qui, a lui seul, mobilisera des milliers d’annCes-personnes en 
recherche pendant les 15 prochaines an&es offre un exemple de la complexid presque 
insondable du g&rome humain (Remarquez cependant qu’on a d&la& rCcemment que la 
“technologie complhe de I’ADN” pour& permettre qu’on trouve tous les g&es dans le 
g&rome humain au tours des quatre ou cinq prochaines an&es pour la somme de 10 millions 
de dollars : The Economist, 18 janvier 1992, pp. 8586. En d&pit de cela le g&rome demeure 
extrsmement complexe.). 

(16) Voir D. Suzuki et P. Knutdson, Genetics : The Ethics of Engineering Life (1988), pp. 14139. 

(17) U.S. Congress, Ofice of Technology Assessment, Genetic Monitoring and Screening in the 
Workplace, OTA-BA455 (Washington, D.C. : U.S. Government Printing Office, octobre 1990), 
p. 191. 

(18) Ibid., p. 195. 

(19) Ibid., p. 9. Si on limitait I’interprCtation des r&ultats a l’ensemble de la population, cela 
voudrait dire que les changements chromosomiques observCs chez une personne ne 
pourraient pas Ctre utilises pour predire I’dtat de santk futur de cette personne. On pourrait, 
a partir de ces renseignements, faire certaines predictions pour la santk future d’un vaste 
groupe. 

(20) P. 83. 

(21) On peut en arriver a un certain nombre de conclusions &es : si les deux parents sont 
porteurs du gene de la flbrose kystique du pancr&rs, le risque que leur enfant en souffre, est 
de 1 sur 4. 

(22) La copie d’une r&ion de I’ADN mitochondrial d’un enfant ne differe presque jamais de 
celle de sa mere, de ses f&es et soeurs, de sa grand-m&e, des ses oncles et tantes maternels et 
d’autres personnes g&rCtiquement apparentees du c&g maternel. Sources : U.S. Congress, 
Office of Technology Assessment, Genetic Witness: Forensic Uses of DNA Tests, OTA-BA438 
(Washington, D.C. : U.S. Government Printing Office, juillet 1990), p. 51. Bien que I’ADN 
mitochondrial permette de determiner les liens de parent6 (comme dans le cas des enfants en 
Argentine qui ont Cd port& disparus dans les an&es 1970), il ne contient qu’une quantite 
limitee de materiel gCnetique, soit quelque 16 500 pair-es de bases de nucleotides. ’ 

(23) Voir le libelle p&is au paragraphe 8(2). 

(24) 11 est peu probable que des renseignements g&rCtiques personnels soient transmis dans 
certaines des circonstances d&rites. 
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Partie IV 
Rdglementation du secteur priv6 

En tentant de perter le secret du genome humain, les 
geneticiens ne cherchent pas simplement B satisfaire, comme 
certains se plaisent P le &peter, leur insatiable curiosite 
scientifique. Qu’ils veuillent l’admettre ou non, ils creent de 
nouveaux outils permettant 2 d’autres d’asservir ces 
connaissances scientifiques B des fins - bonnes ou mauvaises - qui 
auront une incidence sur la vie d’&res humains. 

Sachant cela, il ne faut pas se contenter d’applaudir a chaque 
nouvelle per&e de la genetique moleculaire qui fait la 
manchette des journaux. Chacun d’entre nous doit &x-e pr& a 
prendre part aux efforts en vue de controler l’usage que certains 
pourraient faire de ces decouvertes dans le but d’accumuler du 
capital personnel, politique ou Cconomique dans la lutte 
incessante de pouvoir, qui est un corollaire inevitable du progres 
scientifique et de ses applications. [Traduction]. 

David Suzuki et Peter Knudtson, Genethics: The Ethics of 
Engineering Lif (1988), p. 180. 

La vie privee n’est pas aussi bien protegee par des reglements dans le secteur 
prive que dans le secteur public. La Loi SW la protection o!es renseignements 
personnels adoptee par le gouvernement federal ainsi que les lois provinciales 
tquivalentes regissant la vie privee ne s’appliquent pas au secteur prive, non 
plus que la Charte des droits et Ziberttk 

I1 existe neanmoins certaines protections contre Ies indiscretions du secteur 
prive. Plusieurs provinces’ ont adopt6 des lois faisant de l’atteinte 2 la vie 
privee un d&lit civil en vertu de la loi. L’atteinte B la vie privee est consideree 
comme un debt en common law (par opposition ?I un d&lit civil reconnu par 
une loi). Dans certains pays, le common law a progressivement CvoluC par 
l’entremise de jugements de tour pour en venir a proteger la vie privee de 
toute ingerence de I&at ou du secteur prive. Cependant, la question de 
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savoir si, au Canada, l’atteinte a la vie privee constitue de fait un delit en 
common law demeure controversee. 

Certains professionnels, comme les travailleurs de la Sante et les avocats sont 
lies par le secret professionnel. Dans certaines provinces, des regles 
concernant la protection de la vie privee empruntees B la common law ont Ctt 
adoptees et peuvent regir le secteur prive. 

Certaines notions g&rCraIes d’ethique peuvent Qalement proteger dune certaine 
facon la vie privee - par exemple, les principes Cthiques de bienfaisance 
(l’obligation d’aider les autres) et de non-malfaisance (l’obligation de ne causer 
aucun tort) et le principe d’autonomie2. C’est souvent sur la foi de ces principes 
qu’on decider-a que certains aspects de la vie des gens ne devraient pas etre rendus 
publics. Bien qu’on ne puisse appliquer les principes Cthiques comme s’il 
s’agissait de lois, les membres dune sociCtC civilisee devraient, de facon gen&ale, 
les accepter comme des regles devant dieter la conduite. 

Ceci &ant dit, le secteur prive a au moins tout autant le loisir que l&at, et 
probablement beaucoup plus de liberte, pour s’immiscer dans la vie privee des 
personnes. Les techniques de collecte de renseignements qu’autrefois seul 
l&at Ctait en mesure financierement d’appliquer sont maintenant accessibles 
a des milliers d’entreprises. AiguillonnCs par la concurrence et soucieux 
d’accroitre leur efficience, les chefs d’entreprise auront de plus en plus 
recours aux techniques de selection et de surveillance de leurs employ&s et 
clients. L’industrie de la biotechnologie, qui est en pleine croissance en 
Amerique du Nord, a crCC, par ses efforts de marketing, des pressions 
additionnelles pour que des tests soient rCalisCs - depistage du SIDA, depistage 
antidrogue et, maintenant, depistage des traits gCnCtiques. 

Plus l’homme dispose d’outils pour s’immiscer dans la vie d’autrui, plus la 
tentation de s’en servir devient forte. C’est la vie privee, cet important droit a 
l’intimite, qui en p&it. Deux rapports deja publies par le Commissaire a la 
protection de la vie privte, Le SIDA et la Loi SW la protection des renseignements 
personnels et Le d@i.stage antidrope et la vie priv6e, faisaient &at de notre 
inquietude en ce qui concerne les repercussions de ces techniques de 
depistage sur la vie privte. Les techniques g&-rCtiques sont apparues en meme 
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temps que les techniques de depistage et que d’autres mkthodes indiscretes 
d’investigation en biotechnologie et menacent de toutes les surpasser par sa 
capacitC de s’immiscer dans la vie privCe de tout un chacun. 

Le fait que l’ktat dispose de renseignements au sujet d’une personne, qui 
donnent 21 penser que celleci risque, de par son patrimoine genCtique, d’avoir 
un comportement asocial, peut condamner celle-ci a faire l’objet d’une 
surveillance speciale de la part des forces policieres, des Ccoles et d’autres 
institutions gouvernementales. Arm& de ces renseignements purement 
hypothttiques, des organismes du secteur privC peuvent se montrer tout aussi 
oppressifs, mais de facon differente. Des employeurs peuvent refuser tout 
emploi P ces personnes, ou s’ils les engagent, peuvent les affecter a des postes 
qui ne demandent aucune confiance. 11s peuvent encore leur refuser toute 
promotion. De m&me, les assureurs peuvent refuser de les assurer, des 
organismes de credit peuvent ne pas vouloir leur preter de l’argent. 

Dans le present rapport, nous avons recommande que le gouvernement ne 
recueille pas de renseignements gCn&iques dont on pourrait se servir pour 
Cvoquer des tendances criminelles ou asociales. Nous ne voulons pas que les 
personnes qui possedent ces caracteristiques g4nCtiques souffrent a cause de 
renseignements peut*tre inexacts. La soci&C doit protkger ses citoyens 
contre les avanies du secteur privC Cgalement. 

Bref, l&at n’a pas le monopole de l’oppression ni de la discrimination dans la 
collecte, l’utilisation et la communication de renseignements gCnCtiques 
personnels. En outre, le secteur privC n’est assujetti qu’a tres peu de 
dispositions legislatives qui pro&gentles gens contre l’ingerence de l’I?tat 
puisqu’elles sont peu nombreuses. 

11 se peut que le secteur prive soit en grande partie composk de personnes 
morales bienveillantes et genereuses. Cette bienveillance peut cependant 
ceder a la peur, aux prejuges, a I’irrationalitC et 5 la quete aveugle de 
l’efficience. C’est pousses par tout cela que certains employeurs du secteur 
prive ont voulu notamment faire passer des tests de dtpistage des anticorps 
anti-VIH. Les prejuges et la qu$te aveugle de l’efficience ont Cgalement incitt 
d’autres a violer la vie privee au moyen du depistage antidrogue. Des raisons 
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similaires seront inevitablement invoqukes pour la rCalisation de tests 
gknktiques : trouver un meilleur groupe de travailleurs ou des travailleurs qui 
rksistent mieux aux dangers en milieu de travail, n’assurer que les risques les 
moins onkreux, faire credit seulement a ceux qui ne risquent pas de souffrir 
d’une affection gknktique pouvant les empkher de respecter leurs obligations. 

Une telle ingerence du secteur prive est loin d’2tre chose nouvelle. Au debut 
du siecle, la sociCtC automobile Ford de Detroit comptait de nombreux 
enqueteurs dans son service de sociologic. Ces enqucteurs faisaient irruption 
au domicile des travailleurs pour voir si ceux-ci ne buvaient pas trop, si leur vie 
sexuelle Ctait irreprochable, si la maison Ctait propre et si leurs loisirs etaient 
consacres 2 des activites saines. En cas de rapport defavorable, l’employe Ctait 
congedi&3. Le professeur David Linowes laisse entendre que les 
renseignements ainsi recueillis peuvent avoir CtC plus indiscrets que ceux 
compilks aujourd’hui (mais il en va peut-Gtre autrement depuis l’arrivbe de 
nouveaux tests genetiques et d’autres Cpreuves en biotechnologie). 

De nos jours, cependant, on peut facilement compiler des renseignements 
personnels et les transmettre dans un autre pays en un instant4. Et les 
&changes economiques se faisant maintenant a l’kchelle mondiale, le flux 
d’information d’un pays a un autre ne cesse d’augmenter. 

Rares sont ceux qui s’objecteront 2 l’idee qu’un employeur choisisse le 
meilleur employ& Les primes d’assurance pour les personnes en bonne Sante 
seront en outre moins ClevCes si les assureurs ne choisissent de couvrir que les 
risques les moins onereux. A l’echelle individuelle, ces decisions prises par les 
employeurs et les assureurs d’utiliser la biotechnologie a leur avantage 
peuvent sembler logiques. Sur le plan social, cependant, elles ne le sont pas, 
non plus qu’elles ne sont necessairement humaines. 

A un certain point dans notre q&te de l’efficience, les imperatifs 
Cconomiques et notre desir de trouver dans la technologie des remedes Q nos 
problemes doivent ceder le pas a des valeurs sociales plus fondamentales. Au 
nombre de ces valeurs et parmi celles que le Commissaire a la protection de la 
vie privee cherche le plus a preserver figure le respect de la dignite humaine et 
de la vie privee. 
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Fait a signaler, selon une enqutte effect&e en 1989 par 1’OfIice of 
Technology Assessment et portant sur la surveillance medicale dans le milieu 
de travail aux &tats-Unis, l’entreprise privee appuierait fortement 
l’intervention de l’ktat dans la reglementation du depistage genetique. 
Soixante et un p. cent des agents de Sante repondant aune enquete sur les 
entreprises, les services publics et les syndicats americains acceptaient en effet 
l’idee que les “organismes gouvernementaux Claborent des lignes directrices 
pour le dtpistage genetique des employ& et des candidats a un emploi”. 
Soixante p. cent convenaient que les organismes gouvernementaux devraient 
Claborer des lignes directrices pour la surveillance gCnCtique des employk. 
Dans les entreprises oh l’on effectue actuellement des tests genetiques, la 
majorite des agents de sant6 (71 p. 100) reconnaissaient ue les organismes 
gouvernementaux devaient fournir des lignes directrices 9 . 

11 faut Cgalement rtglementer le secteur prive pour des raisons pratiques.8 
L’Europe unifiee des an&es 1990 exercera une grande influence sur les 
pratiques commerciales internationales. On constate d&j5 en Europe un 
engagement serieux vis-a-vis la protection des renseignements (personnels) 
dans les secteurs public et prive. De nombreuses pressions commencent a etre 
exercees la-bas pour que les pays qui ne sont pas membres de la Communaute 
economique europeenne harmonisent leurs lois relatives a la protection des 
donnees avec celles des pays de la CEE. 

Aux yeux de cette derniere, le Canada n’assure pas une protection adequate des 
donnees dans le secteur prive. Les entreprises situees au Canada qui veulent 
traiter des affaires en Europe peuvent ne pas &-e capables de transmettre des 
donnees personnelles de 1’Europe au Canada a moins que le Canada n’offre une 
protection tquivalente des don&es dans le secteur prive. Le fait que pour la 
premiere fois, on laisse entendre; meme aux I&s-Unis, que I’entreprise privee 
encouragera le Congres a adopter des mesures visant a prottger la vie privee dans 
le secteur prive illustre bien l’importance pour le commerce international des lois 
de la CEE relatives a la protection des donnees. Ainsi, une rCglementation du 
secteur prive touchant la protection des renseignements personnels peut &-e 
ntcessaire pour permettre aux entreprises de soutenir la concurrence a l’kchelle 
internationale, ce qui est contraire a l’opinion Ctablie, voulant que l’ingerence soit 
ntcessaire pour stimuler la concurrence. 
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Cette situation pourrait obliger le Canada a assujettir le secteur privt a des lois 
visant 2 prottger les renseignements personnels. Le respect volontaire de la 
vie privte des personnes et m$me l’adoption volontaire de codes de 
deontologie par toute l’industrie ne suffiront pas 21 apaiser 1’Europe. 

Depuis que le bureau du Commissaire a la protection de la vie privee a CtC 
crCt en 1983, nous avons CtC temoins des repercussions des activites des 
secteurs public et prive sur la vie privee des Canadiens. Nous sommes certains 
que la Loi SW la protection des renseignernents personnels, les lois provinciales sur 
la protection de la vie privee et la Charte des droits et Ziberte’s ont contribut a 
mieux proteger les Canadiens des indiscretions des gouvernements. 

Nous recommandons maintenant comme prochaine &ape que le gouvernement 
federal, de concert avec le sect&r prive et d’autres paliers de gouvernement, 
Ctudie la possibilite d’adopter des politiques ou des lois pour assurer une 
meilleure protection des renseignements personnels dans le secteur prive. 

21 e recommandation 

Le gouvernement fed&al, de concert avec le secteur privk et d’autres paliers 
de gouvernement, devrait Ctudier la possibilitC d’adopter des politiques ou 
des lois en vue d’assurer une meilleure protection des renseignements 
personnels dans le secteur privk. 

Notes en fin de chapitre 

(1) Colombie-Britannique, Saskatchewan, Manitoba, Terre-Neuve et Quebec (par le biais du 
Code civil du Quibec). 

(2) Pour une analyse de certains des aspects Cthiques lies ?r la genetique en gCnCral, voir B. 
Knoppers, Dig&e humaine et Patrimoine gStique : Document d ‘&ude prepare a l’intention de la 
Commission de reforme du droit du Canada (1991). 

(3) David. F. Linowes, Privacy in America : Is Your Private Life in the Public Eye? (1989), p. 31. 

(4) Ibid. 

(5) U.S. Congress, Offrce of Technology Assessment, Medic& Monitoring atid Screening in the 
Workplace : Results of a Suruey -Background Paper, OTA-BP-BA-67 (Washington, D.C. :U.S. 
Government Printing Office, octobre 1991), p. 38. 

, 
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Partie V 
Conclusion 
Les problemes engendres par les tests genetiques ne respectent pas les 
repartitions de competences instaurees par le droit constitutionnel canadien. 
11s empietent sur les responsabilites fed&ales et provinciales et interessent 
parfois des secteurs oh les competences des gouvernements federal et 
provinciaux sont partages. Souvent ils ne distinguent pas les secteurs public et 
prive. 11 serait alors simpliste de penser que des modifications 2 la Loi sur la 
protection des renseignements personnels contribueraient a elles seules a resoudre 
les probltmes de protection de la vie privee associes aux tests genetiques. 

La vie privee des Canadiens est protegee par un assemblage, quoique 
incomplet et disparate de lois (provinciales et fed&ales), de documents 
constitutionnels (la Charte) et par la common law (notamment le delit 
d’atteinte a la vie privee, dans la mesure oh un tel delit pourrait exister au 
Canada). En dehors de cela, seulement des politiques, l’ethique et un certain 
respect des “convenances” pro&gent la vie privee des citoyens. Dans le cas des 
renseignements gtnetiques personnels, il faudra peut-$tre adopter Cgalement 
une approche variee. 

Dans le present rapport, nous avons indique qu’il Ctait necessaire de 
reglementer l’utilisation des renseignements genetiques dans le secteur public 
comme dans le secteur privt. 11 y a plusieurs options qui s’offrent, seule ou 
combinees a d’autres : 

Institutions gouvernementales f&d&ales: 

l enchasser un droit constitutionnel a la vie privee dans la Charte; 

l modifier la Loi sur la protection des renseignements personnels afin de 
proteger les renseignements gtnetiques personnels obtenus par des 
institutions fed&-ales; ou 

l adopter une loi particuliere regissant les institutions gouvernementales 
fed&ales (qui primerait sur les dispositions gCn&ales de la Loi sur la 
protection des renseignements personnels en ce qui concerne la genetique); 
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0 encourager l’adoption de politiques qui augmentent le controle de 
l’individu sur les renseignements gCnCtiques personnels le concernant. 

Institutions gouvernementales provinciales: 

l enchkser un droit constitutionnel a la vie privee dans la Chatie; 

0 modifier les equivalents provinciaux de la Loi sur la protection des 
renseignementspersonnels qui visent B proteger les renseignements 
gCnCtiques personnels obtenus par les institutions gouvernementales 
provinciales; ou 

l adopter une loi particuliere a l’echelon provincial s’appliquant aux 
institutions provinciales (qui primerait alors sur les dispositions des lois 
provinciales sur la protection de la vie privee en ce qui concerne la 
genttique); 

0 encourager l’adoption de politiques qui augmentent pour les individus 
leur emprise sur les renseignements genttiques personnels les 
concernant. 

Organismes non gouvernementaux (secteur privh) : 

l faire en sorte que les gouvernements provinciaux instituent un delit 
d’atteinte a la vie privee en gCnCral (quatre provinces l’ont fait) ou un 
dtlit particulier ayant trait a la non-protection des renseignements 
genetiques personnels; 

0 adopter une loi detaillee limitant l’utilisation des tests gtnttiques dans 
le secteur prive (concertation possible des gouvernements federal et 
provinciaux); 

l encourager le secteur prive ?I Ctablir des politiques qui respectent le 
droit des individus a conserver une certaine emprise sur les 
renseignements gCnCtiques personnels les concernant; 

0 ttendre le droit a la vie privee dans la constitution pour qu’il s’applique 
aux relations dans le secteur prive. 
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Approches (suggirdes) 

Une seule loi gCnCra.le sur la protection de la vie privCe comporte des lacunes, 
car elle ne peut englober toutes les ramifications d’un probleme particulier, tel 
le sort a reserver aux tests g6nCtiques. Nous proposons que le federal, les 
gouvernements provinciaux et le secteur privC oeuvrent B l’atteinte de ce qui 
suit: 

(a) 

(b) 

(c) 

(d) 

(e) 

inclure explicitement la protection des renseignements personnels 
sous la forme d’un droit dans la Charte G%S droits et Zibertks. Un droit 
constitutionnel explicite offi-irait une protection fondamentale 2 la 
fois legale et philosophique; 

revoir la Loi sur la protection de.5 renseignements personnels et en 
renforcir les dispositions. La Loi doit, Cvoluer, non seulement afin 
de proteger les renseignements gCnCtiques personnels mais aussi 
afin de pouvoir faire face aux dCfis non p&us lors de sa 
promulgation. Les provinces ayant des lois r&-issant la protection 
des renseignements personnels devraient aussi revoir celles-ci afin de 
les renforcer; 

1Cgiferer afin de rCgulariser des aspects specifiques du depistage 
genetique, comme l’analyse des empreintes de I’ADN; 

legiferer, adopter des politiques ou les deux, sur les intrusions du 
secteur privC dans le droit B la vie privCe au point de vue gCnCtique 
et, 

parrainer le respect de la vie privee au point de vue genetique. La 
retenue devrait &re de mise meme si les lois permettent autrement 
l’intusion dans le genome humain. 

22e Recommandation 

Le gouvernement fkdCra1 et les gouvernements provinciaux, de m&me que le 
secteur privi: devraient travailler h: 

(a) l’inclusion d’une protection explicite h la vie privke sous la forme 
d’un droit B la vie privCe dans la Charte des droits et Zibert&; 
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(b) 

(c) 

w 

(e) 

la r&vision de la Loi sur la protection de la vie privke et le 
renforcement de ses dispositions; 

lCgif&er afin de rkgulariser des aspects spkcifiques du dkpistage 
gCnCtique, comme l’analyse des empreintes de I’ADN; 

ligif&er et adopter des politiques ou les deux, tant au f&d&al 
qu’au provincial, sur les intrusions du secteur privh dans le droit B 
la vie privCe au point de vue g&&ique et, 

parrainer le respect des renseignements d’ordre g6nCtique. 

Des mesures moins r&our-ewes n’emptcheraient pas qu’on abuse de 
renseignements gknttiques acquis g-rice au dkpistage gCnCtique. Les 
Canadiens devraient bCnCficier de cette prometteuse technique mCdicale en 
gCnCtique, mais non au en detriment de leur intCgrit6. 
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Partie VI 
R&urn6 des recommandations 

1 re recommanda tion 

Le gouvernement du Canada devrait Ctudier les questions suivantes: 

la mesure dans laquelle les institutions gouvernementales et les 
organisations du secteur prive ont recueilli, conserve et retire des 
renseignements gEnCtiques personnels, notamment des Cchantillons de 
materiel genetique, de mEme que leurs activites prevues dans ce domaine; 

les buts vises par les collectes ; 

qui a eu, a ou aura accts B cette information ou aux tchantillons ; 

les utilisations pass&es, presentes ou a venir de l’information ou des 
Cchantillons ; 

les mesures prises ou B prendre en vue de prottger l’information ou les 
Cchantillons; et 

les situations ou l’information est, a ttC, ou sera divulgtke B d’autres 
personnes ou organisations. 

2e recommanda tion 

Les personnes devraient 2tre raisonnablement en droit de s’attendre a ce que 
leur patrimoine gCnttique soit garde secret. Ni l’ktat ni l’entreprise privCe ne 
devraient les obliger a subir des tests gCnCtiques (sauf dans certaines situations 
bien definies dans le cadre d’enqu&tes criminelles). 

Les gouvernements et le secteur privC ne devraient pas non plus obliger 
d’aucune facon les personnes a connaitre leurs traits ou affections gCnCtiques. 
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3” recommandation 

Les employeurs devraient se voir de manikre g&kale interdire la cueillette de 
renseignements genetiques personnels sur leurs employ& ou les candidats P 
un emploi au moyen de tests genttiques, obligatoires ou volontaires. 
Cependant on devrait permettre la pratique du dtpistage d’employks ou de 
candidats qui se portent volontaires en autant que ceux-ci maintiennent le 
controle absolu des Cchantillons gCnCtiques et de toute information 
personnelle qui s’y rapporte. 

@ recommandation 

Les employeurs devraient en g&kal se voir interdire la cueillette de 
renseignements g&rCtiques personnels au sujet d’employes g&e a la 
surveillance genCt.ique volontaire ou obligatoire. Toutefois, les employeurs 
devraient etre autorises ;i surveiller gCnCtiquement les employ& qui se portent 
volontaires en autant que ceux-ci detiennent un droit absolu de regard sur les 
Cchantillons genetiques et sur tous renseignements personnels qui s’y 
rattachent. 

5e recommanda tion 

1. Regle g&kale une personne ne devrait pas etre privee d’un service ou 
d’une prestation parce qu’elle refuse de subir des tests g&&iques pour 
l’obtention de la prestation ou du service. La personne devrait pouvoir, si elle 
le desire, fournir les renseignements legitimes requis au moyen d’autres tests. 
Elle doit Cgalement etre libre de refuser tout test, bien qu’elle s’expose ainsi a 
perdre le service ou la prestation. 

2. Le type de renseignements recueillis par les organismes qui dispensent des 
services ou versent des prestations au moyen de tests gCnCtiques devrait etre 
tres bien delimit& Meme si la loi autorise la collecte de ces renseignements, il 
convient d’attendre avant de recueillir de nouveaux types de renseignements 
que les repercussions de cette collecte additionnelle de renseignements sur le 
plan de l’ethique et des droits de la personne fassent I’objet d’un examen 
approfondi. 
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3. Le dispensateur de services doit recueillir et utiliser seulement 
l’information genetique dont il a besoin pour determiner si le requerant 
respecte le critere Ctabli. 

Se recommandation 1 

Regle g&r&ale, les institutions gouvernementales ne devraient pas recueillir, 
utiliser ni communiquer les renseignements genetiques personnels touchant le 
processus de la reproduction, que ce soit par le biais dun depistage gCnCtique 
obligatoire ou volontaire. 

7” recommanda tion 

Les renseignements genetiques personnels touchant la reproduction qui 
sont recueillis par des institutions gouvernementales qui dispensent des 
soins medicaux ne devraient etre utilises que pour 6clairer la decision de 
procreer d’une personne. Ces renseignements ne devraient pas etre utilises 
a d’autres fins. 

8e recommandation 

Les renseignements gtnCtiques personnels recueillis par des institutions ou 
des medecins du secteur privC qui dispensent des soins mtdicaux courants ne 
devraient servir qu’a Cclairer la decision d’une personne concernant son 
traitement. Ces renseignements ne devraient pas &tre utilises a d’autres fins. 

ge recommandation 

Dans les enquetes criminelles, les suspects devraient etre contraints de fournir 
des Cchantillons de materiel gCnCtique seulement si une disposition Q-islative 
sptcifique, telle que celle proposee par la Commission de reforme du droit du 
Canada, rend le prelevement obligatoire. 
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1 Oe recommanda tion 

L’analyse obligatoire (que ce soit l’analyse des RFLP ou le depistage 
genetique) d’un &hantillon de materiel g&rCtique d’un suspect ne doit servir 
qu’a suggerer ou confirmer I’identite de ce dernier ou B prouver son 
innocence. On ne doit pas faire appel au dkpistage g&&ique pour Cvoquer 
les caracteristiques psychologiques du suspect. 

11 e recommanda tion 

L’&at ne doit pas constituer des banques d’echantillons de matCrie1 gtnetique 
pour les personnes condamnees ou l’ensemble de la population ni de bases de 
donrkes genetiques sur I’ensemble de la population aux fins du systeme de 
justice penale. 

On ne devrait pas crCer pour des enquctes criminelles ou des poursuites des 
bases de donnees genetiques contenant des eltments d’identification de 
personnes condamnees pour des delits avec violence sans: 

(a) Ctudier plus % fond les repercussions sur la vie privee et sur d’autres 

droits de la personne et 

(b) disposer d’une loi autorisant cette pratique, si cette etude dtmontre la 

base de donnees acceptable. 

si la creation de bases de don&es g&%iques est acceptee, ii faut n’utihser cellesci 
qu’a des fins d’identification judiciaire. Les renseignements contenus dans une 
base de donnees genetiques et tout Cchantillon de matkiel g&ktique associe a un 
crime ne devraient pas servir % la determination d’autres caract&-istiques qui 
pourraient ttre likes gf%rCtiquement, telles que la personnalite. 
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12e recommanda tion 
raaaar.rr - 
Dans la mesure du possible, les chercheurs en gCnCtique devraient utiliser des 
donntes genetiques ou des Cchantillons anonymes, non corrClCs afin de 
preserver l’anonymat. 

1 3e recommanda tion 

De facon g&k-ale, les institutions fed&ales devraient recueillir des 
renseignements genetiques personnels seulement si des dispositions 
legislatives specifiques les y autorisent. Cette regle devrait s’appliquer peu 
importe que les renseignements soient recueillis au moyen d’un dtpistage 
obligatoire ou que la personne ait fourni de son plein grC des renseignements 
genetiques personnels ou se soit soumise volontairement B un test. 

14e recommanda tion 

Les institutions fed&-ales devraient informer les personnes des raisons pour 
lesquelles on recueille des renseignements genetiques personnels B leur sujet, 
meme si le paragraphe 5(2) de la Loi SW la protection da renseignements 
personnels ne confer-e a ces personnes aucun droit P cet Cgard. 

1 5e recommanda tion 

11 faudrait imposer une limite de temps stricte pour la conservation des 
renseignements genetiques personnels (y compris les Cchantillons), que ceux-ci 
aient CtC utilises ou non B des fins administratives. Si I’on autorise dans des 
circonstances exceptionnelles la conservation de renseignements pendant des 
periodes plus longues, il faut veiller par tous les moyens a ce que ces 
renseignements ne soient utilises qu’aux fins auxquelles ils ont CtC recueillis ou 
pour des usages compatibles avec ces fins. 

1 6e recommanda tion 

Pour que les renseignements genetiques personnels soient exacts, complets et 
a jour, il faudrait que les institutions gouvernementales s’assurent que: 

105 



1. Seules des personnes qualifiCes effectuent les tests gCnCtiques et en 
interpretent les resultants. 

2. Avant d’utiliser % des fins administratives des rksultats qui “datent”, 
une personne quaMiCe devrait rCtvaluer d’un oeil critique 
l’interpretation don&e aux resultats (et, au besoin, la facon dont le 
test a Ctk effectuC) afin de garantir que la methodologie et les 
r&.&.ats du test s’appuient sur les connaissances mkdicales et 
scientifiques les plus r6cent.s. 11 peut Cgalement etre nkessaire de 
soumettre un sujet B un nouveau test B cause du risque de mutations 
erratiques. 

3. Les r&ultats des tests genttiques verses dans le dossier d’une 
personne devraient etre accompagnes des explications scientifiques 
ou medicales des renseignements obtenus. 

4. Si l’on constate que les renseignements obtenus B l’aide des tests 
genetiques (ou le dtroulement du test lui-meme) sont fautifs ou 
depasses, on devrait en faire immediatement mention dans le dossier 
de la personne concernee et apporter les corrections necessaires. 

5. 11 faut consigner les cas oh des renseignements gCnCtiques 
personnels sont utilists et communiques afin qu’il soit plus facile de 
corriger tous les dossiers contenant des renseignements inexacts. 

l? recommandation 

Pour assurer I’exactitude des renseignements et respecter les exigences 
relatives % la collecte directe de renseignements 6noncCes au paragraphe 5( 1) 
de la Loi SW la protection des renseignements personnels, les renseignements 
genktiques sur une personne devraient en g&r&al &r-e recueillis au moyen 
d’un test effectue aupres de cette derniere et non aupres d’une personne 
qu’on pense etre apparent&e g&ktiquement. Des tests indirects devraient 
avoir lieu seulement lorsque des tests directs sont impossibles. 

Les institutions gouvernementales qui recueillent des renseignements 
g6nCtiques sur une personne de faGon indirecte en soumettant un parent a des 
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tests devraient consigner les raisons pour lesquelles elles croient que le parent 
et la personne sont biologiquement apparent& et dtcrire leur lien de parent& 

18e recommandation 

Lorsque des renseignements gCnCtiques personnels relevant d’institutions 
Ed&ales constituent des “usages compatibles”, le responsable de l’institution 
doit approuver les utilisations qui en sont fakes. Comme politique, cette 
decision ne devrait pas faire l’objet d’une d&gation. 

lge recommandation 

De faGon g&k-ale, il faudrait obtenir le consentement personnel du 
responsable de l’institution pour la communication de renseignements 
gCn6tiques personnels en vertu des alinCas 8(2)(a) et 8(2)(e) B (m) de la Loi sur 
la protection des renseignements pwsonnek 

De faGon g&&ale, il faudrait obtenir le consentement personnel du 
responsable de l’institution avant de communiquer des renseignements 
gCnCtiques personnels dans les cas p&us B la seconde partie de I’alinCa 
8(2)(a) - communications pour les usages qui sont compatibles avec les fins 
auxquelles les renseignements ont Ctk recueillis ou prCparCs par l’institution. 

20e recommandation 

Le droit d’acck A des renseignements g&-ktiques personnels doit inclure le 
droit d’acchs B l’khantillon de mattriel gtnttique d’oii sont tirts les 
renseignements. L’institution gouvernementale qui a autorisf? initialement le 
test gCn&ique devrait assumer le coGt de tout nouveau test demand6 par la 
personne concernCe. 

21 e recommanda tion 

Le gouvernement fEdCral, de concert avec le secteur privC et d’autres paliers 
de gouvernement, devrait ttudier la possibilitk d’adopter des politiques ou des 
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lois en tie d’assurer une meilleure protection des renseignements personnels 
dans le secteur privC. 

22e recommanda tion 

Le gouvernement fkdCra.l, les gouvernements provinciaux, de meme que le 
secteur priv6 devraient travailler 8: 

(a) 

(4 

w 

(d) 

w 

l’inclusion d’une protection explicite % la vie privCe sous la forme 
d’un droit dans la Chatie des droits et Ziberth; 

la rkvision de la Loi sur la protection des renseignements personnels et le 
renforcement de ses dispositions. 

ltgif&er afin de rbgulariser des aspects spkcifiques du dkpistage 
ghktique, comme l’analyse des empreintes de I’ADN; 

1CgifErer et adopter des politiques ou les deux, tant au fkdCral qu’au 
provincial, sur les intrusions du secteur privC dans la vie privbe au 
point de vue gCnCtique et, 

parrainer le respect des renseignements d’ordre gCnCtique. 
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Annexe 

Pratiques d’autres pays au chapitre des tests gk6tiques 

Cette annexe expose quelques-unes - et quelques-unes seulement - des 
approches appliquees aux tests gkktiques dans les pays membres du Conseil 
de 1’Europe et aux &an+Unis. Elle renvoie aux lignes directrices prCliminaires 
sur la recherche Cpidtmiologique, prepartes pour une reunion du Conseil des 
organisations internationales des sciences medicales tenue en 1990. En outre, 
elle reproduit des parties d’un document de principe en matiere de tests 
genetiques mis au point par le Council for Responsible Genetics. En plus de 
ces travaux nationaux et internationaux, il existe une abondante litterature qui 
traite de divers aspects de la gCnCtique. Une bibliographie fournie 2 une 
recente conference sur les aspects juridiques, Cthiques et sociaux du Human 
Genome Project fait &at de p&s de 850 articles et livres’. La plupart de ces 
ouvrages ont Ctt publies ces trois ou quatre dernieres an&es; beaucoup 
touchaient 2 la question des tests gCnCtiques. 

Conseil de I’Europe 

Le Conseil de l’Europe, dont le centre d’operations est Strasbourg, est une 
organisation intergouvernementale fondee dans l’aprb-guerre. 11 vise B crCer 
une plus grande unite entre les pays dCmocratiques d’Europe. 11 regroupe 
tous les pays de la Communaute europeenne, les pays scandinaves, la Suisse, 
l’Autriche, YIslande, le Liechtenstein, la Turquie, Chypre, Make, San Marino 
et la Hongrie. 

En juin 1990, le comite des ministres du Conseil de 1’Europe a adopt6 une 
recommandation sur le depistage tnetique prenatal, le diagnostic gCnCtique 
prenatal et les conseils gtn&iques if . Le ComitC a recommande que les ktats 
membres adoptent des lois conformes aux principes CnoncCs dans la 
recommandation. 

Selon la definition qu’en donne le ComitC, le depistage gCnCtique prenatal 
designe en partie les “tests de depistage qui visent B detecter parmi une 
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population ghhle d’individus apparemment bien portants ceux qui risquent 
de transmettre une anomalie gCnktique 5 leur proghiture” (Dans le prksent 
rapport, les termes de “dCpistage avant la conception” sont utilish pour 
dtsigner les programmes de depistage). 

Toujours d’aprh la dtfinition du ComitC, le diagnostic prknatal renvoie aux 
tests utilisCs pour dkterminer si, oui ou non, un foetus ou un embryon est 
atteint d’une affection donnke. 

Parmi les principes (et les observations) qui ont trait h la protection de la vie 
privCe figurent ceux-ci: 

Principe no 2: Le dkpistage g&&ique prenatal et les tests de diagnostic 
gCnCtique p&natal qui ont pour objet de dkeler un risque pour la Sante d’un 
enfant 2 naitre ne devraient viser qu’g dttecter les risques graves pour la santk 
de l’enfant. 

Principe no 6: Le dCpistage gt5nCtique prhatal et le diagnostic gCnCtique 
prtnatal ne peuvent se faire qu’avec le consentement libre et CclairC de la 
personne concernke. 

11 faut bien prendre soin que les personnes jugees lkgalement incapables ne se 
voient pas refuser l’acc&s au dbpistage g&A.ique prenatal et au diagnostic 
gCnCtique prhatal en raison de leur incapacite, et que leur tuteur ou la 
personne dCsignCe en vertu de la loi nationale soient consult& en leur nom. 
On s’abstiendra de faire passer des tests de dCpistage ou de diagnostic 
gk-ktique p&natal lorsque la personne directement concernCe s’y oppose. 

Principe no 7: Le fait que le dCpistage gCnCtique p&natal et le diagnostic 
gCnCtique p&natal soient offerts de manikre systkmatique ne dispense 
d’aucune faGon de l’exigence du consentement libre et &lair& 
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Principe no 9: Pour que la liberte de choix de la femme soit 
protegee, il ne faut pas que celle-ci se voie contrainte, par les 
exigences de la loi nationale ou par une mesure administrative, 
d’accepter ou de refker le depistage ou le diagnostic. Plus 
precisement, le droit B I’assurance-maladie ou aux prestations 
d’aide sociale ne doit pas ttre conditionnel B l’acceptation de ces 
tests. 

Observations SW Ze Principe no 9: En vertu du principe no 6, le 
consentement de la femme doit &-e donnt librement. Nul ne 
portera atteinte a cette liberte en tentant d’influencer 
directement ou indirectement la personne. Le principe no 9 
vise a prevenir les deux situations qui pourraient decouler 
d’exigences particulieres de la loi nationale ou de conditions 
rattachees a l’assurance-maladie ou aux prestations d’aide 
sociale. Si le remboursement des frais medicaux associes % une s 
grossesse ou le paiement de prestations d’aide sociale a une 
femme enceinte dependait de l’acceptation de la femme de subir 
certains tests prenatals, cette pratique porterait atteinte au 
caractere libre du consentement. 

Principe no IO: Aucune mesure discriminatoire ne doit Ztre 
appliquee aux femmes qui souhaitent un depistage ou un 
diagnostic prenatal ou a celles qui ne souhaitent pas ce genre de 
tests, lorsque ceux-ci sont justifies. 

Principe no II: Lorsqu’il s’agit d’un dtpistage gtnetique 
prenatal, d’un diagnostic genetique prenatal ou de conseils 
genetiques, des renseignements personnels ne peuvent etre 
recueillis, trait& et conserves qu’aux fins des soins medicaux, du 
diagnostic, de la prevention de maladies et de recherches 
etroitement liees aux soins medicaux. Ces donnees doivent &r-e 
recueillies, traitees et conservtes en conformite de la convention 
pour la protection des individus 2 l’egard du traitement 
automatique de renseignements personnels et de la 
Recommandation No R (81) 1 du ComitC des ministres, qui 
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traite des reglements regissant les banques de don&es medicales 
automatisees. 

Obsematims sur le Princzpe no 11: Les donnees genetiques sont 
de nature particulierement delicate, et la confidentialite de ces 
renseignements doit etre protegee. 11 est essentiel que la collecte 
de ces donnees soit restreinte et strictement surveillee. La seule 
raison qui justifie la collecte et la conservation de ces donnees 
est leur utilisation P des fins medicales. C’est pourquoi selon le 
Principe, les don&es genetiques ne peuvent etre recueillies que 
pour &tre utilisees a des fins de soins medicaux, de diagnostic, de 
prevention de la maladie et de recherche. Bien que les don&es 
gtnetiques recueillies conformement 5 ces principes puissent 
&re utilisees pour des recherches 1iCes aux soins medicaux, le 
mtme principe limite le depistage prenatal et le diagnostic 
prenatal a la detection d’affections graves. En outre, lorsque les 
donnees genetiques sont recueillies ou conservees a des fins de 
recherche, celles-ci doivent avoir trait aux soins medicaux et a la 
prevention de la maladie. La personne concernee doit &re 
informee lorsque les donnees doivent etre utilisees aux fins de 
recherches. 

Dans certains cas, il estjustifie de conserver pendant longtemps 
des donnees genetiques, surtout lorsque celles-ci concernent 
plusieurs generations ou lorsqu’une maladie peut ne pas se 
manifester avant que le sujet n’atteigne un certain age. On doit 
bien prevoir des systemes de sCcuritC rigides en cas de 
conservation de ces donnees pour une longue periode. 

PrincifJe no 12: Toute information d’ordre personnel obtenue au 
tours d’un depistage ou d’un diagnostic genetique prenatal doit 
etre confidentielle. 

Obseroatims sur le Principe no 12: Afin de proteger la vie privee 
des gens et de tenir pleinement compte du caractere personnel 
des don&es genetiques, les geneticiens et toute autre personne 
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qui ont acces aux donnees genetiques recueillies ou 
emmagasinees au tours d’un depistage ou d’un diagnostic 
gerktique prenatal doivent respecter leur confidentialit& 

Principe no 13: Le droit d’acces aux don&es personnelles 
recueillies dans le cadre d’un depistage ou d’un diagnostic 
genetique prenatal ne doit etre don& qu’a la personne 
directement concernee selon la man&-e normalement prevue 
par la loi et les pratiques nationales pour l’accts aux 
renseignements medicaux personnels. Les donnees genetiques 
qui concernent un membre du couple ne doivent pas etre 
communiquees B l’autre membre du couple sans le 
consentement libre et eclair-6 du premier. 

Principe no 14: Lorsqu’il y a un risque accru de transmettre une 
affection gtnetique grave, l’acces au counselling avant la 
conception et, si necessaire, au depistage avant le mariage et 
avant la conception et aux services diagnostiques doit Gtre donne 
facilement et l’information doit &re diffusee largement. 
(Traduction) 

Les lois et les pratiques concernant le dCpistage gCn6tique dans 
divers pays membres du Conseil de I’Europe 

En aork 1990, le ComitC ad hoc d’experts sur la bioethique publiait un bulletin 
qui exposait brievement les activites de depistage gCnCtique de divers pays 
membres3. La plupart des activites de depistage avaient trait a la reproduction 
- depistage avant la conception, depistage prenatal et neonatal. 

La description qui suit des pratiques des differ-ems pays concernant les tests 
genetiques est tiree de ce bulletin. D’autres renseignements au sujet des 
pratiques qui ont tours aux ktats-Unis proviennent d’autres sources. 11 est 
possible que les resumes faits B partir du bulletin manquent de clarte puisque 
le contenu du bulletin proprement dit dependait de la precision de 
l’information communiquee par les pays concern&. 
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Ikant don& le rythme auquel Cvolue la genetique, certains des 
renseignements donnes ci-apres sont peut-&re deja dCpassCs. 

Autriche 

Le diagnostic prCnata.l est genCralement offert aux femmes enceintes. Ce 
genre de test n’est pas obligatoire, et exception faite des echographies, n’est 
pas systematiquement pratique. 

Les examens genetiques et les services de counselling sont fir-ran& par l&at. 
L’alinCa 132 c (1) de la Loi g&z&ale SW la sh.wite’sociaZe etablit que le diagnostic 
prenatal est l’un des avantages offerts par les regimes d’assurance-maladie. En 
vertu de l’article 4 du d&ret Cmis par le ministre federal de la Sante et de la 
protection de l’environnement le 20 mai 1981, concernant les mesures 
d’urgence pour le maintien de la Sante publique (Gazette de la loi fed&ale no 
274/1981), 1 es p ersonnes suivantes ont droit aux mesures tvoquees ci-dessus: 

1) les personnes que l’on soupconne d’avoir une affection genetique ou 
une aberration chromosomique; 

2) les parents qui desirent des enfants ou les personnes dont la 
grossesse est deja entamee, si 

a. un ou plusieurs enfants avaient deja a la naissance une affection 
genetique, une aberration chromosomique, une ouverture du *’ 
tube neural ou quelque autre anomalie grave; 

b. des membres proches-de la famille ou les parents eux-m$mes ont 
ou sont soupSonnCs d’avoir une affection gCnCtique ou une 
aberration’chromosomique; 

c. la mere a plus de 35 ans et le pet-e plus de 50 ans; 

d. il y a deja eu plusieurs fausses couches ou cas de mortalitt 
qui ne peuvent etre expliques d’un point de vue gynecologique, 
andrologique ou endocrinologique; 
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e. les partenaires sont lies par le sang, ou 

f. on soupconne des anomalies mutagenes ou teratogenes. 

11 n’existe aucune loi r&gissant le depistage g&-rCtique chez les enfants et les adultes. 

Chypre 

Des tests de depistage neonatal sont rtalises pour la ph&rylcCtonurie et pour 
l’hypothyroi’die. Ces tests font partie d’un programme de prevention des 
deflciences intellectuelles. Tous les nouveau-n& y sont soumis. Le test est 
administre gratuitement dans un centre privC subventionne par l&at de 
Chypre. Tous les parents bCnCficient prealablement d’une stance de 
counselling au tours de laquelle on discute de la raison d’etre et des avantages 
du test. 

Un registre national des tumeurs malignes est en voie de preparation. 
Lorsqu’il sera pret, il sera possible de suivre les familles qui presentent un 
risque de transmission hereditaire de tumeurs malignes. 

On pratique aussi le depistage pour la thalassCmie. 

Danemark 

Des rkgles precises concernant le depistage aupres des femmes enceintes et 
des nouveau-n& sont definies dans des lignes directrices emises en 1985 par le 
conseil national de la Sante. Celles-ci traitent de la question de l’hygiene au 
tours de la grossesse et de l’aide pendant l’accouchement. Au tours de la 
premiere kite medicale d’une femme enceinte, les responsables de la Sante 
tentent de determiner si la famille souffre de maladies hereditaires “exigeant” 
une analyse genetique en bonne et due forme. 
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Finlande (a le statut d’observateur au sein du Conseil de 1’Europe) 

Le minis&-e des Affaires sociales et de la Sante a prepare un projet de loi sur 
les droits des patients. 

Le comite des mesures legislatives visant les soins de Sante a propose en 1983 
le depot devant le Parlement d’un projet de loi sur les droits des patients. 
Certains, y compris les membres du corps medical, se sont opposes a cette 
mesure. Le temps semble avoir jout en faveur du projet de loi, que l’on a 
distribue apres l’avoir legerement reman%, pour observations. Le projet de 
loi devait $tre debattu au Parlement au tours de l’automne 1990 [le rapport ne 
precise pas si le debat a rtellement eu lieu]. 

Le projet de loi traite de plusieurs questions, notamment: 

l’acces des patients aux soins de Sante 

le droit des patients a des soins et ;i un traitement appropries 

le droit des patients 21 l’information 

le droit des patients de participer aux decisions qui les concernent 

la protection de la vie privee 

une methode speciale pour les appels 

la creation d’un service de protecteurs des malades qui diffuserait de 
l’information sur les droits des patients et qui aiderait ces derniers a 
interjeter appel. 

I1 n’existe aucune loi regissant le depistage genetique chez les enfants et les 
adultes. Le seul “depistage genetique” aupres des enfants est celui qui est 
pratique pour l’hypothyroi’die chez les nouveau-n&. 

RBpublique fhderale d’Allemagne 

En Republique fed&ale d’Allemagne, le recours aux methodes de diagnostic 
genetique (analyse du genome) dans des domaines d’application tres divers 
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fait l’objet d’un vaste debat. Si, d’une part, les Allemands souhaitent qu’il n’y 
ait aucun vide juridique sur ce plan, d’autre part, ils ne voudraient pas de 
restrictions indues a l’egard de la recherche. A ce jour on ne compte aucun 
reglement qui traite specifiquement des analyses du genome humain en 
Republique fed&ale. 

(i) Dhpistage honatal 

Jusqu’ici, le depistage neonatal systematique finance par l’l?tat ou payC par 
les regimes prives d’assurance est rCservt aux troubles metaboliques, 
lorsqu’un traitement precoce peut prevenir l’apparition de la maladie ou 
lorsque des consequences graves peuvent etre tvitees ou attenuees (fibrose 
kystique du pancreas, phenylcetonurie, galactosemie, hypothyroi’die). La 
loi exige que le consentement des parents soit obtenu prealablement a la 
realisation de ces tests. Jusqu’a maintenant on prenait pour acquis que le 
consentement general de la femme enceinte (ou des futurs parents) aux 
tests diagnostiques men& sur leur enfant englobait Cgalement le depistage 
en masse decrit ci-dessus. 

(ii) Employ& 

Les specialistes partent du principe que la valeur predictive des analyses de 
I’ADN actuellement pratiquees est faible. C’est pourquoi cette pratique n’est 
pas encore tres repandue en Allemagne. A ce jour, l’analyse du genome n’a 
vraiment servi qu’au depistage des predispositions et affections hereditaires 
suivantes: polymorphisme lie 2 un deficit en N-acetyl-transferase; deficit en 
GGPD; deficit en alpha-1-antitrypsine. 

(iii) Assurance 

Le milieu des assurances adopte encore une attitude “r&ervCe” 3 l’egard de 
l’analyse de I’ADN. La question concernant l’ampleur et la nature des 
restrictions auxquelles devraient etre assujettis les tests reste posee. 

(iv) Utilisation des analyses gh6tiques devant les tribunaux 

La technique des “empreintes genetiques” est utilisee comme methode 
compltmentaire d’evaluation des traces biologiques (sang, secretions et 
cheveux) dans les enquetes criminelles. Divers tribunaux (tribunaux 
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superieurs regionaux et tribunaux regionaux) ont reconnu les empreintes 
genetiques comme preuves admissibles en vertu des regles actuelles de 
procedure penale. 

Pour des besoins de clarte, cependant, il y aurait lieu de prevoir une 
disposition legislative speciale pour les empreintes genetiques. Les conditions 
et les restrictions likes 2 l’application de la technique devraient $tre clairement 
indiquees dans le Code de procedure ptnale. C’est dans cette optique que le 
ministre federal de la Justice a presente un projet de reglement sur la 
question, actuellement a l’etude. 

Dans l’ttat actuel des chases, le Code de procidure phale ne renferme aucune 
disposition explicite au sujet de l’admissibilite et de la pertinence des 
empreintes gtnttiques comme preuves. Dans les poursuites au civil, la 
nouvelle m&ode d’enqu&e peut surtout servir 2 determiner les liens de 
parent6 (par exemple, la paternite). 11 y a encore lieu d’approfondir les 
recherches pour determiner si le recours aux empreintes genetiques est 
autorise en vertu de la loi actuelle. Dans la pratique, la technique ne s’est pas 
encore repandue’dans les poursuites au civil. 

Tous les nouveau-n& subissent un test de depistage de la phenylcetonurie, du 
deficit en GGPD et de l’hypothyroi’die congenitale. En cas de probleme, des 
services de counselling sont offerts. Les parents reagissent tres favorablement 
a cette mesure, suivent les indications des medecins et se rendent 
regulierement a Athenes pour les kites de suivi, meme s’ils vivent en region. 

En Grece, chacun se voit offrir la possibilite de passer un examen visant a 
determiner s’il est porteur de divers types d’htmoglobinopathies 
heterozygotes. 

D’autres tests genetiques (par exemple, les caryotypes) peuvent &re pratiques 
individuellement ou aupres des membres d’une famille lorsqu’il y a un 
probleme. 
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ltalie 

11 n’existe jusqu’ici aucune loi nationale sur le depistage genetique. 
&pendant la majorite des regions ont adopt6 des lois regionales sur le 
depistage d’affections mttaboliques d’origine genetique. 

Le minister-e de la Sante envisage actuellement d’adopter une loi nationale qui 
instituera la pratique obligatoire du depistage. 

Un dtpistage selectif est pratique aupres des familles B risque pour la 
transmission de la dystrophie musculaire progressive, de certaines affections 
metaboliques, de l’hemophilie, de la polykystose r&ale et de 
l’ataxie-telangiectasie, la galactosemie, de la flbrose kystique du pancreas et de 
la thalassemie. 

Luxembourg 

Le depistage gCnCtique proprement dit n’est pas reglemente. La loi 
luxembourgeoise actuelle en matiere d’interruption de la grossesse interdit en 
principe l’avortement, mais le permet dans certains cas, notamment lorsqu’il 
existe un risque serieux que l’enfant B naitre sera atteint dune maladie grave, 
de malformations physiques ou d’alterations psychiques importantes. 

La Suisse 

Les nouveau-m% sont soumis au depistage depuis 1965. 

Turquie 

Dans les sept centres (universitaires) situ6 dans les grandes villes, le principal 
service offert est l’analyse chromosomique postnatale. Dans un des centres, 
on’offre aussi certains tests de depistage metabolique. Tous essaient de 
dispenser des services de counselling et de diagnostic genetiques. 11 n’existe 
pour l’instant aucun specialiste de la genetique clinique, et les patients sont 
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trait& dans d’autres centres de consultations, par exemple en endocrinologie, 
en gynecologie et en pediatric. 

11 n’y a eu jusqu’ici en Turquie aucun programme de depistage systematique 
visant a deceler les porteurs de maladies courantes, mais des tests de depistage 
neonatal de troubles mttaboliques ont ttt pratiques dans une universite 
d’Ankara. 11 faudrait que l&at adopte des lois pour prottger les enfants et les 
adultes contre les abus de la gtnetique humaine. L’un des problemes possible 
serait la selection du sexe, qui attire beaucoup de gens en raison de la 
preference marquee generalement observee pour les enfants de sexe masculin 
dans ce pays. 

Royaume-Uni 

11 n’existe au Royaume-Uni aucune loi concernant le depistage genetique 
pratique aupres des enfants et des adultes. Les decisions en la matiere 
appartiennent essentiellement aux medecins qui se fondent sur des don&es 
scientifiques. C’est au praticien et a l’interesse de decider de l’opportunite de 
subir des tests de depistage et de la nature de ces tests, en tenant compte des 
circonstances, des risques et des avantages du test qui sera retenu. 11s peuvent 
demander conseil 2 un minis&e ou B une organisation professionnelle - par 
exemple, les colleges royaux de medecins et les associations professionnelles. 
Pour certaines affections, des programmes nationaux de depistage sont mis 
sur pied par l’entremise du service national de Sante. Quoi qu’il en soit, c’est P 
l’individu de decider s’il consent B prendre part au programme de depistage 
apres avoir pris l’avis d’un professionnel. 

hats-Unis 

11 existe aux &tats-Unis une multitude d’etudes et de lois qui traitent des tests 
genttiques. (Certains ont et6 abordes ailleurs dans ce rapport.) 

DCpistage et reproduction: Tous les 50 Ctats pratiquent de manitre 
systematique des tests de depistage aupres de tous les nouveau-n& pour la 
phenylcCtonurie et l’hypothyro’idie. Beaucoup le font aussi pour la 
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drepanocytose. Jusqu’a tout recemment, le consentement parental n’etait pas 
requis, mais a l’heure actuelle, quelques rares &tats exigent un tel 
consentement. 

Comme la pratique du dtpistage pour la fibrose kystique du pancreas semble 
vouloir se repandre, les National Institutes of Health ont mis sur pied un 
comite d’experts qui sont penches sur la question et ont fourni des conseils. 
Selon le comite, dans l’etat actuel des chases, les tests ne permettent de 
detecter qu’environ 70 p. 100 des sujets atteints ou porteurs, et les tests qui 
permettraient de deceler les autres cas (30 p. 100) devraient $tre au point d’ici 
deux ans. Par consequent, le comite s’est prononct pour l’instant contre le 
depistage systematique pendant la grossesse ou aupres des porteurs possibles, 
et consider-e que les tests actuels ne devraient ctre utilises pour le diagnostic 
prenatal que 1orsqu’iI y a des antecedents de la maladie dans la famille.4 

La drepanocytose (anernie a hematies falciformes) a mobilise beaucoup 
d’attention aux l%ats-Unis au tours des an&es 70. Au moins 20 I?tats ont flni 
par promulguer des lois exigeant le depistage de cette affection. Ces lois 
visaient les nouveau-n&, les enfants d’age scolaire, les candidats au mariage et 
les detenus5. Dans certains cas, les tests ont don& lieu a de la discrimination 
de la part d’employeurs et d’assureurs, ce qui a incite certains I?tats a interdire 
la discrimination fondee sur la drepanocytose ou les traits drepanocytaires. 
Depuis le milieu des anntes 70, bon nombre d’l?tats ont abroge leurs lois 
exigeant le depistage de la drepanocytose6. 

Renseignements gihdiques et vie privbe: Un projet de loi visant a proteger 
le caractere prive des renseignements personnels d’ordre genetique merite 
d’etre signale. 

En septembre 1990, le projet de loi H.R. 5612 - le Human Genome Privacy Act - 
ttait presente a la Chambre des representants Le projet est mort au 
feuilleton. Toutefois, le 24 avril 1991, une version modifiee du projet de loi 
etait prtsentee, soit H.R. 2045. Le plus recent projet de loi est pour ainsi dire 
identique au premier, H.R. 5612, sauf qu’il ne renferme pas certaines regles 
d’application contenues dans le projet de loi anterieur. 
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Le paragraphe 2.(b) du projet de loi H.R. 2045 decrit sa raison d’etre: 

2.(b) Cette loi a pour objet d’offrir aux individus une certaine protection 
contre la divulgation de renseignements’personnels d’ordre 
gCnCtique en exigeant des organismes, sauf disposition contraire 
prevue dans la loi, de : 

(1) permettre P un individu de determiner quels sont les 
renseignements le concernant qui sont recueillis, conserves, 
utilises ou diffusCs par de tels organismes; 

(2) permettre B un individu d’empecher que de tels organismes 
mettent la main sur des renseignements qui le concern&t et les 
utilisent a des fins particulieres ou a quelque fin que ce soit sans 
son consentement; 

(3) permettre A un individu d’avoir accits B ces renseignements, 
d’en obtenir une copie intCgrale ou partielle, et d’y apporter 
des rectifications ou modifications; 

(4) recueillir, conserver, utiliser ou communiquer tout registre de 
renseignements genetiques personnels identifiables en veillant A 
ce que l’information soit B jour et adaptee B l’usage qui doit en 
etre fait et B ce qu’il existe suffisamment de mesures de protection 
pour Cviter l’utilisation de ces renseigriements A mauvais escient; 

(5) permettre des exceptions aux exigences relatives B la 
confidentialite des renseignements conserves anonymement 
uniquement pour la recherche, et 

(6) voir B ce que des poursuites au civil et au criminel soient engagees 
pour tout prejudice cause par dds actes de negligence 
intentionnels ou dClibCrCs qui violent tout droit de la personne 
prevu dans cette loi. (Traduction) 
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Le projet de loi prottgerait ies renseignements gCnCtiques qui ne concernent 
que les personnes en vie’. Selon la dCfinit.ion qu’il en donne, les 
renseignements gCnCtiques designent “tout renseignement qui dtcrit, analyse 
ou identifie integralement ou en partie un genome associe 5 un individu 
donmY*. (Traduction) 

La Loi ne s’appliquerait pas de manike g&&ale au secteur prive. Elle 
n’aurait que pour effet de limiter les initiatives des “organismes” du 
gouvernement federal americain. Le terme “organisme” dtsigne, aux termes 
de la Loi, tout ministre executif, minister-e a vocation militaire, entreprise 
d&at, societe contrblee par l’fitat, toutes les entreprises ayant passe des 
contrats avec le gouvernement, ou organisme que le gouvernement 
subventionne et qui conserve des renseignements genetiques suite a la 
signature d’un contrat avec le gouvernement federal ou B la reception d’une 
ou de subventions de ce dernier ou tout autre service administratif 
gouvernemental (y compris I’Executive Office of the President), ou tout 
organisme de reglementation indCpendant.ap 14 

Council for ReSponsible Genetics 

Boston est le siege du Council for Responsible Genetics. 11 s’agit d’une 
organisation nationale qui regroupe entre autres des scientifiques, des 
representants de la Sante publique, des syndicalistes, des personnes qui 
militent pour la Sante de la femme. Les extraits suivants sont tires dune 
declaration faite par le comite de genetique humaine qui releve du Conseill’. 
Bien que l’analyse contenue dans la declaration semble surtout s’inspirer du 
droit americain, bien des questions s’appliquent Cgalement aux tests 
genetiques pratiques au Canada. 

A mesure que Ies tests gCnCtiques deviennent faciles a 
administrer et que leur pratique se repand, un nombre croissant 
de personnes seront cataloguees % partir de renseignements 
genetiques % valeur purement predictive. Ce genre 
d’information, que son exactitude soit confirmee ou infirmCe 
par la suite, incitera certains secteurs de notre sociCtC Q Ctiqueter 
des individus % partir de leurs caracteristiques gtnCtiques et B 
Ctablir des distinctions entre eux selon les risques perGus 3 long 
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terme sur le plan de la santk et les prhisions concernant les 
capacitks et les incapacitks htures. Le recours au diagnostic 
gCnCtique prkdictif c&e une nouvelle categoric d’individus qui 
ne sont pas malades, mais qui ont des raisons de penser qu’ils 
pourraient bien Ctre atteints d’une affection prtcise B un 
moment don& : les malades bien portants. 

[Tests exigbs par I’employeur] Le fait de fonder des decisions 
relatives au recrutement sur les caractkristiques gtrktiques ouvre 
la voie B des gCnCralisations indues B propos du rendement de 
1’employC et contribue B faire admettre la notion selon laquelle 
les emloyeurs doivent se livrer B une telle pratique afin de 
rkduire les co3.s de main-d’oeuvre. 

Pour comprendre k quel point il est important que le respect de 
la confidentialit des renseignements gCnCtiques soit assure par 
les lois, il suffit de voir la discrktion dont doivent faire preuve les 
employeurs dans l’utilisation de renseignements mCdicaux. Bien 
qu’il soit possible de contester les pratiques de recrutement d’un 
employeur qui etablissent une distinction fondle sur les 
renseignements mkdicaux, il est tr&s difficile de prouver ce genre 
de pratiques. 

[Tests pratiquk par les assureurs] Les assureurs aussi sont 
fortement incites, pour des raisons financihes, B d&ecter les 
personnes qui prhentent un risque 6levC de probl&mes de Sante. 

Sans une loi exigeant que tous les assureurs couvrent les 
populations a risque sans distinction aucune, ceux qui assurent 
une protection complhe sont financihement dksavantagh. 

e 
. . . . . 
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La mise en banque de donnees augmente le risque que des 
renseignements genttiques soient utilises d’une facon qui Porte 
atteinte B la vie privee de l’individu et encourage des 
rapprochements Cpidemiologiques irresponsables sur le plan 
genetique. Pour mesurer pleinement les repercussions de la 
mise en banque de renseignements g&Aiques, il faut repondre 
a trois questions: (a) quels renseignements conserve-t-on, (b) qui 
a acces a l’information, et (c) comment peut-on utiliser de tels 
renseignements? (Traduction) 

Le Conseil des organisafions infernafionales des sciences nGdica/es 
(CIOMS) 

Le CIOMS travaille sous l’egide de l’organisation mondiale de la Sante et de 
l’UNESC0. Son predecesseur a CtC crCC en 1949 et Porte le nom actuel 
depuis 1952. Parmi ses objectifs figment la promotion d’activites 
internationales dans le domaine des sciences medicales et la defense generale 
des inter&s scientifiques du milieu biomedical a l’echelle internationale. 

Le CIOMS s’emploie actuellement a Claborer des lignes directrices relatives 
aux regles d’ethique dans la recherche et les pratiques Cpidemiologiques. Le 
comite de direction du CIOMS a termine la version finale de son rapport, 
International Guidelines for Ethical Review of Epidemiological Studies, en 1991. 
Les lignes directrices traitent entre autres de la question de la vie privee et 
seront utiles a la recherche Cpidemiologique dans bien des domaines, y 
compris la genetique et les tests gCnttiques. 

Comme le lecteur s’en apercevra, l’une des grandes questions d’ordre Cthique 
est de savoir comment Cviter de stigmatiser les groupes dans la recherche 
Cpidemiologique. 

I. Introduction 

1. Les lignes directrices qui suivent ont pour objet d’aider les 
chercheurs, les decideurs dans le domaine de la Sante, 
les membres de comites Cthique et d’autres intervenants a 
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composer avec les questions d’ordre tthique qui se posent en 
Cpidemiologie. Elles peuvent aussi faciliter la definition de 
normes Cthiques pour les etudes Cpidemiologiques. 

2. Les lignes directrices sont l’expression d’une volonte de faire en 
sorte que les etudes Cpidemiologiques soient conformes a des 
normes Cthiques. Ces normes s’appliquent a tous ceux qui 
entreprennent n’importe quel type d’activite vise par les lignes 
directrices. Les chercheurs doivent toujours repondre de 
l’integrite de leurs etudes sur le plan ethique. 

3. L’CpidCmiologie dtsigne l’etude de la distribution et des 
determinants des phenomenes lies % la Sante dans des 
populations donnees, et l’application de cette etude dans 
la lutte contre les problemes de Sante. 

IV. Principes d’ithique qui s’appliquent Q 1’6pid6miologie 

3. RCduction au minimum des prkjudices 

3.1 Prejudices et malfaisance 

Lorsqu’ils prevoient entreprendre une etude, les chercheurs doivent 
reconnaitre qu’ils risquent de causer des prejudices, autrement dit 
de leser, et de faire du mal, c’est-adire de transgresser des valeurs. 
C’est mal de considtrer les membres des communautits comme 
uniquement du materiel impersonnel a des fins d’etude m?me si on 
ne leur cause pas de prejudice. 

Lorsqu’on examine les aspects Cthiques [des etudes 
Cpidemiologiques], il faut toujours Cvaluer les risques de 
stigmatisation, de prejugts, de perte de prestige ou d’estime de soi 
ou de perte financiere auxquels s’exposent les individus ou les 
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groupes qui prennent part a une etude. Les chercheurs doivent 
informer les comites d’khique et les sujets potentiels des risques 
per-Gus et leur proposer des moyens de les prevenir ou de les 
attenuer. Les chercheurs doivent aussi demontrer que les benefices 
depassent les risques tant pour les individus que pour les groupes. 

3.2 PrCvention des prkjudices causCs B des groupes 

Les etudes Cpidemiologiques peuvent accidentellement exposer des 
groupes et des individus P subir des prejudices, par exemple, une 
perte financier-e, la stigmatisation, la culpabilisation ou la 
suppression de services. Les chercheurs qui decouvrent des 
renseignements de nature delicate pouvant placer un groupe dans la 
situation d’&re critique ou mal trait6 devraient se montrer discrets 
dans leur faGon de divulguer et d’expliquer les resultats de leurs 
recherches. Lorsque le lieu oh s’est dCroulCe l’etude ou les 
circonstances dans lesquelles celleci a EtC realiste contribuent a la 
comprehension des resultats, les chercheurs doivent expliquer 
comment ils se proposent d’empkher que le groupe ne subisse de 
prejudices; par exemple, par le respect de la confidentialit et 
l’utilisation d’un langage qui exclut tout jugement critique moral a 
l’egard du comportement des sujets. 

3.3 PublicitC dangereuse 

11 peut y avoir incompatibilite entre, d’une part, ne causer aucun 
prejudice, et d’autre part, d&oiler la v&it6 et publier des resultats 
scientiflques. On peut limiter les torts en interpretant les donnees 
de man&-e B proteger les int&+ts de ceux qui sont P risque, sans 
pour autant sacrifier % 1’intCgritC scientifique. Les chercheurs 
devraient, dans la mesure du possible, anticiper et eviter les erreurs 
d’interpretation qui pourraient causer des prejudices. 
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4. Confidentialitk 

Les recherches peuvent consister entre autres en la collecte et la 
mise en banque de don&es qui interessent les individus et les 
groupes; de telles don&es peuvent causer du tort ou nuire 
lorsqu’elles sont devoilees % des tiers. C’est pourquoi les chercheurs 
devraient prendre les dispositions voulues afin de proteger la 
confidentialite de ces renseignements, par exemple, en ne revelant 
pas l’information qui pourrait mener 2 l’identification des personnes 
concernees, ou en limitant l’accb aux don&es, ou de quelque autre 
facon. En Cpidemiologie, on a pour coutume de se servir de chiffres 
afm de proteger l’identite des sujets. Lorsque la confidentialite d’un 
groupe ne peut &re assuree ou lorsqu’elle n’est pas respectbe, les 
chercheurs devraient prendre des mesures afin de sauvegarder ou de 
retablir la reputation du groupe. 

L’information recueillie a propos de sujets humains se dike 
generalement comme suit: 

Les renseignements non corrClCs, que l’on ne peut associer au sujet 
concern6 puisque ce dernier n’est pas connu du chercheur. Dans ce 
cas, la confidentialite n’est pas en jeu, et la question du 
consentement ne se pose pas. 

Les renseignements corrklCs, qui peuvent etre: 

- anonymes, lorsqu’ils ne peuvent etre associes au &jet concern6 
sauf par un code ou par quelque autre moyen uniquement connu 
de cette personne, et que le chercheur ne peut connaitre l’identite 
de la personne; 

- non nominatifs, lorsqu’ils peuvent etre associes a la personne 
par un code (qui ne comprend pas l’identite personnelle) connu 
de la personne et du chercheur, ou 
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- nominatifs, lorsque les renseignements sont 12% au sujet par un 
Element d’identification personnelle, g&Gralement le nom. 

Les kpidtmiologistes font abstraction des don&es d’identification 
personnelle lorsqu’ils regroupent les don&es pour les besoins d’une 
analyse statistique. Les donnkes qui permettent d’identifier la 
personne ne seront pas utiliskes lorsqu’on peut r&liser 1’Ctude sans 
identifier les sujets - par exemple, quand on analyse les Cchantillons 
de sang prClev& anonymement pour dkecter l’infection par le VIH. 
Lorsque les ClCments d’identification personnelle sont conservEs B 
des fins de recherche, les chercheurs doivent expliquer aux comit& 
d’examen le bien-fond6 de cette mesure et les moyens qui seront mis 
en oeuvre pour protkger la confidentialit des don&es. Si, avec le 
consentement des sujets, les chercheurs Ctablissent un lien entre 
diffkentes skies de don&es concernant des individus, ils prot2gent 
gCnCralement la confidentialit en regroupant les don&es sous 
forme de tableaux ou de graphiques. Dans l’administration 
publique, 1)obligation de protkger la confidentialit est souvent 
renforcCe par l’exigence du secret qui est imposte aux employ&. 

Notes en fin de chapitre 

(1) La bibliographie a et6 fournie avec de la documentation recueillie par le Health Law and 
Policy Institute de l’university of Houston, pour une conf&ence intitulke “Legal and Ethical 
Issues Raised by the Human Genome Project”. La confkrence a eu lieu B Houston, du 7 au 9 
mars 1991. La bibliographie, qui date du 14 fkvrier 1991, a CtC ktablie par Michael S. Yesley 
du Los Alamos National Laboratory. 

(2) Recommandation No.(90) 13p rhnt6e par b corn& des min&res aw hats membres SW le 
&pi-stage gh&ique @-hata& b diagnostic g&r&ique p&natal et Zes conseils gkn&quRF (adoptbe par le 
cornit des ministres le 21 juin 1990 lors de la 442e &union des sous-ministres); contenue 
dans le document d’information du Comitk ad hoc d’experts sur la biokthique (CAHBI): Le 
&pistage ghz&ique prtkatal, b diagnostic gh&ique p&natal et les conseils ghrz~&ues (Strasbourg, le 
30 juillet 1990 : Rkf. : FCAHBIINF.903). 

(3) Conseil de l’Europe, ComitC ad hoc d’experts sur la biokthique (CAHBI), Actualit& 
biokthiques no 1(1990), (Strasbourg, le 29 aofit 1990 : Rkf : FCAHBIINF. 904) 
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(4) Conseil de l’Europe, ComitC ad hoc d’experts sur la bioethique, voir note (3) cidessus, 
pp. 21-22. 

(5) U.S. Congress, Of&e of Technology Assessment, Genetic Monitoring and Screening in the 
Work#&zce, OTA-BA455 (Washington, D.C. : U.S. Government Printing Office, octobre 
1990), pp. 4142. 

(6) Ibid., p. 42. 

(7) Selon la definition qu’en donne le paragraphe 101.(3), le terme “individu” dtsigne une 
personne vivante. 

(8) Par. 101.(2). D’ p a r&s cette definition, 1’Cchantillon proprement dit de materiel genetique 
ne semble pas Ctre consider& comme de ‘Tinformation g&&.ique”. 

(9) Par. 101.(l). 

(10) L’CnoncC au complet est reproduit dans Issues In Reproductive and Genetic Engineering, 
Vol. 3 (1990) pp.287-95. 
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