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AVANT-PROPOS

Le Conseil de la santé et du bien-être a pour mission de conseiller la ministre de la Santé et
des Services sociaux et d'informer la population sur les meilleurs moyens d'améliorer la santé
et le bien-être de la population.

Dans un document intitulé Enjeux éthiques dans le secteur de la santé et du bien-être : besoin
d’intervention publié en juin 1997, le Conseil de la santé et du bien-être s’est penché sur un
certain nombre d’enjeux éthiques auxquels sont particulièrement confrontés les usagers des
services sociaux et de santé et leur familles, les professionnels de la santé et plusieurs
institutions publiques et privés du secteur sociosanitaire.

Poursuivant sa contribution active à l’examen des enjeux éthiques dans le secteur de la santé
et du bien-être, le Conseil présente ici une étude réalisée par Me Anne Marcoux portant plus
spécifiquement sur l’information génétique.

Le Conseil, par cette étude, veut d’abord mettre en évidence l’existence de lacunes et
l’importance d’assurer une gestion efficace des enjeux individuels et sociaux qui peuvent
découler de l’utilisation du matériel génétique et de l’information qui en est extraite.

Le Conseil souhaite également que la présente étude donne lieu à des échanges entre les
différents acteurs, dont les différents Conseils et Commissions concernés, afin qu’il soit
possible, face aux enjeux soulevés, de dégager des éléments de réponse qui rejoignent nos
valeurs sociales. Cette démarche s’inscrit dans cette vision globale du Conseil à l’effet qu’il
est important de débattre avec ouverture, au-delà même des cercles de personnes déjà averties,
les enjeux éthiques comportant de lourdes significations pour les individus, les familles et la
société dans son ensemble.

La présidente,

Hélène Morais
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IN TR ODU CTION 

La gestion des  enjeux que s us cite le développement des  connais sances dans le domaine de la
génétique humaine est d’ une importance incontes table. L’adoption par l’U NESCO , en 1997, de la
Déclaration univers elle sur  le génome humain et les dr oits de l’ hom me en témoigne.

Ce premier texte inter national s ur  la bioéthique en la matière énonce, entre autres, que nul ne doit
fair e l’objet de discr iminations  f ondées s ur  ses car actér is tiques génétiques, que la conf identialité des 
données  génétiques nominatives doit êtr e protégée, qu’ aucune intervention sur  le génome d’un être
humain, qu’il s’agisse d’un traitement, d’ un diagnos tic ou de la recherche, ne peut êtr e pratiquée
sans  une évaluation pr éalable des ris ques et des avantages et sans le cons entement libr e et éclairé de
l’ intér es sé.

L’ engagement moral des  États qui ont adopté cette Déclaration doit maintenant s e traduire par des 
mesures  qui en permettront la mise en œ uvr e. Dans  cette per spective, il es t important pour le
Québec de pour suivr e s a réf lexion quant aux inter ventions  s ouhaitables r elativement à ces  enjeux, et
c’ es t dans cette foulée que le Conseil de la santé et du bien- être a entrepris cer taines études, dont la
pr és ente qui traite de la problématique du contrôle du matériel et de l’ infor mation génétiques . I l
s’ agit d’ une problématique qui nous mène au cœur même de plusieurs enjeux sociaux impor tants  :
notr e conception du corps humain, la pr opr iété de ses par ties et subs tances; les f ondements même de
notr e droit civil; l’importance accor dée à la vie pr ivée et au développement de la s cience; nos
obligations d’ ordre moral et légal envers notre f amille, notre collectivité et la société en général; la
discrimination et l’exclusion sociale.

Cette étude vise es sentiellement à four nir  une lecture des problèmes que s oulève l’application du
dr oit actuel et à cerner  les dif férentes avenues pos sibles pour les  r ésoudre. Elle vise à favoris er  la
discuss ion qui s’ impos e et à encourager  la collaboration entre les différents  acteur s, dont les conseils 
et commis sions  visés, en es pérant dégager avec eux une stratégie d’ inter vention.

La prés ente étude s ’intéres se à l’ inf or mation génétique en tant qu’ infor mation individuelle, f amiliale
et collective qui permet d’ établir  des liens  entr e, d’ une part, les  gènes et, d’autr e par t, les maladies ,
les anomalies, les malformations , les  prédis pos itions à cer taines maladies . Le matér iel génétique,
sour ce inépuis able d’inf ormation génétique, compr end tout élément du cor ps  humain (tiss us ,
or ganes , cellules  ou autres  s ubs tances)  qui peut fournir de l’ AD N1, une compos ante chimique des 
gènes qui contient l’inf ormation génétique de l’individu et de s a f amille.

Sour ces  additionnelles  d’information sur la santé actuelle et futur e des  individus , familles  et
populations, le matériel et l’information génétiques  s uscitent l’intérêt de plusieur s. Révélant de
l' infor mation très intime s ur  l’ individu, ils s ont également nécess aires  au développement des
connais sances en médecine, notamment pour la pr évention de «certaines  pathologies familiales » et
pour  le développement éventuel de traitements. De plus , ils  peuvent s ’avér er impor tants  non
seulement pour  la s anté de l’ individu en question, mais aus si pour celle des personnes qui lui sont
génétiquement appar entées. Enfin, puisqu’ils  peuvent r évéler une information médicale pronos tique,
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ils sont également d’intérêt pour les  assureurs  et employeurs. D ans  un tel contexte, qui a et qui doit
avoir le contr ôle s ur le matériel et l’ inf or mation génétiques, et quelles devraient en être les limites?

L’ intér êt de l’individu dans la maîtr is e de cette information sensible, dans le respect de s a liber té, de
son intégrité et de sa vie pr ivée se retrouve donc en conflit avec l’ intér êt des tiers (cher cheur s,
pers onnes  génétiquement appar entées, as sur eurs, employeur s et autres) , qui peuvent vouloir avoir
accès à ce matériel et à cette inf ormation, et aussi avec l’intérêt s ocial dans  la promotion de la santé
et le développement de la r echer che qui peuvent nécess iter leur par tage et circulation2.

Le développement des connaiss ances  dans  le domaine de la génétique humaine suscite des attentes
énor mes . La recherche de l’ infor mation génétique, parce qu’ elle vis e la pr évention, revêt un intérêt
certain pour  l’amélior ation de la santé et du bien-êtr e des  individus  et des populations. Toutefois ,
pr édictive et probabilis te, cette inf or mation est souvent diff icile à interpr éter et, immuable, elle peut
auss i êtr e tragique pour  l’ individu qui pour rait avoir  à faire des choix diff iciles en matière de
pr ocréation ou encore vivre en s e sachant porteur  d’ une maladie incur able à par ution tardive.
D’ intér êt pour  les ass ur eur s et employeurs , son utilis ation dans  ces contextes peut aus si mener à
l’ exclusion sociale d’ individus, à la création d’ une catégorie de per sonnes non embauchables  et non
as surables.

Les aspects individuels, familiaux et collectif s de l’ inf or mation génétique et les  intérêts diver s qu’ ils
suscitent soulèvent d’ impor tantes questions pour l’individu et la s ociété. Tirer tous les  bienfaits  du
développement des  connaissances dans ce domaine exige une vigilance certaine. La collecte, la
cons ervation, l’utilis ation, la communication et la circulation du matér iel et de l’ inf or mation
génétiques s ont des  activités  qui génèr ent des défis  majeur s. L’ inf or mation génétique r is que de
modifier de plus en plus  la vie quotidienne de l’ êtr e humain tant s ur  le plan individuel, familial que
social. I l f aut donc êtr e en mes ur e de prévoir ses conséquences et garantir s a jus te utilisation. La
pr otection de notre vie privée, le sens  même que nous donnons à la vie, nos r elations avec les  autr es,
nos familles  et la collectivité sont au cœ ur  des questions qui s e pos ent. D’importants débats doivent
être amor cés .

C’ es t avec cette toile de f ond que le prés ent document pr ocède à l’ étude des enjeux que s oulève
l’ infor mation génétique pour la santé et le bien- êtr e des  individus . De façon plus  précis e, c’ est la
ques tion du contr ôle du matér iel et de l’inf ormation génétiques qui r etient notre attention et c’ es t
sous  l’ angle du droit (droit de pr opr iété et dr oit à la protection de la vie pr ivée)  et de l’autorégulation
en place que nous  l’abor dons.

La P artie I du document traite des  domaines de la pr atique médicale et de la recherche, de la
ques tion du dr oit de propriété s ur  le matériel et l’ infor mation génétiques  et du droit au respect de la
vie privée. Une brève analyse de certains énoncés  de politiques et de pr incipes  qui vis ent le matér iel
et l’information génétiques  dans  le contexte de la r echer che est également pr és entée. S ans prétendr e
of fr ir une étude exhaustive de ces  domaines complexes, nous  tentons  s implement de situer la
pr oblématique du contr ôle du matér iel et de l’inf ormation génétiques. Si l’on ne peut par ler  de vide
juridique, f or ce es t de constater que les pr incipes génér aux du droit, les  concepts et catégor ies 
juridiques à la bas e même de notre dr oit civil ainsi que la régulation actuelle sont insuffisants  pour 
bien gérer les  enjeux en caus e. La Partie II  du document tr aite, pour  sa part, des  domaines de
l’ as sur ance et de l’emploi, de la dis cr imination génétique dans ces  s ecteurs. F inalement, en guis e de
conclus ion, des propos itions d’actions sont suggérées.



PA RTIE I

LE MATÉRI EL ET L’ IN FOR MA TION GÉN ÉTIQU ES  DA NS  LES DOMAI NES 
DE LA PRA TIQUE MÉDI CALE ET DE LA  R ECHER CHE

A.  LA PR OPR IÉTÉ ET LE C ONTRÔLE DU  MA TÉRIEL ET DE L’ IN FOR MA TION
GÉNÉTIQUES
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PA RTIE I - LE MATÉRI EL ET L’I NFORMATI ON  GÉNÉTIQUES D AN S LES 
DOMA INES DE LA  PR ATIQU E MÉD IC ALE ET D E LA RECHERC HE

La collecte, la conser vation, l’ utilisation, la communication et la circulation du matériel et de
l’ infor mation génétiques , que ce s oit dans  le contexte clinique ou de la r echer che, pos ent
d’ impor tants  dilemmes et soulèvent plus ieurs  ques tions  : Quel es t le contr ôle r éel de l’individu sur
son matér iel génétique, sur  l’utilisation subséquente qui peut en êtr e f aite et sur l’inf ormation qui en
es t extraite? Doit- on et peut-on garantir à l’individu un contrôle exclusif s ur  son matér iel et s on
information génétiques ? Le dr oit positif et les  autr es  formes de régulation en place pr otègent-ils de
façon adéquate ses intér êts ? Que f air e lor sque des tiers pourr aient bénéficier de cette information?
Comment concilier  ou arbitr er  ces intér êts  divergents? Compte tenu de la nature familiale et
collective de l’inf ormation génétique, doit- on pr omouvoir  le par tage de ce matériel et de cette
information avec les per sonnes apparentées  et le milieu de la recherche?

Nous  tenterons  dans  les pages  qui suivent de donner un aper çu du contexte dans lequel s e dér oulent
la collecte, la conser vation, l’ utilisation, la communication et la circulation du matériel et de
l’ infor mation génétiques . S er ont cons idérés le dr oit de propriété3 et le dr oit à la protection de la vie
pr ivée et à la conf identialité, les dif ficultés  qui émergent de leur application au contexte de la
génétique et l’étendue du contrôle qu’ils confèrent. O n s ’intéressera également à la régulation qui se
dégage d’ énoncés de politiques et principes ainsi qu’à la r égulation administrative qui encadr ent ces
activités .

A. LA  PROPRI ÉTÉ ET LE CONTR ÔLE D U MATÉR IEL ET D E
L’ IN FOR MA TION GÉN ÉTIQU ES 

Controver se et incertitude entourent la ques tion de la pr opriété et de l’étendue du contr ôle qu’a
l’ individu s ur  son matér iel génétique et s ur  l’ infor mation qu’ il contient. Au cœur  de ce débat, au- 
delà de l’importance des  intérêts en cause, on retrouve les  contraintes qui découlent des  catégor ies à
la base de notre système de droit civil, s oit les  pers onnes  et les choses4. Objet d’un droit de pr opr iété
ou extens ion de la per sonne5, la qualification du statut jur idique du matér iel et de l’ inf or mation
génétiques détermine le régime jur idique applicable et la nature des droits qui en découlent.

1. LE MATÉRIEL G ÉNÉTI QUE

De f açon génér ale, la question des  dr oits qui existent à l’ égard des tis sus et substances  pr ovenant du
corps humain est tr ès contr overs ée. D ’utilité s ans ces se cr ois sante, ces  tiss us  et s ubs tances cir culent
sans  certitude quant aux dr oits et obligations applicables. D’ impor tantes questions concernant la
pr opriété et le contrôle du matériel génétique sont par conséquent sans réponse. Le patrimoine
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héréditaire de l’ individu lui appartient-il exclusivement6? La pr opriété ou le contrôle du matériel
génétique7, doit- il être individuel, familial ou collectif8? Lorsque le matériel génétique d’ un individu
es t entrepos é, un membre de s a f amille devrait- il pouvoir  y avoir accès dans le but d’obtenir de
l’ infor mation lui permettant de connaître sa pr opre condition génétique? Le matériel pr élevé devr ait-
il pouvoir êtr e utilis é à des  fins  autr es que celles  pour  lesquelles il a été prélevé9? Quand peut-il ou
doit-il être détr uit?

Peu de lois au Québec nous aident à r épondre à ces questions, et nos concepts  de droit civil,
lors qu’ ils s ont appliqués à la r éalité biotechnologique, cr éent une certaine distors ion. L’application
de la notion de per sonne sujet de droit, de patrimoine et de propriété aux tiss us et subs tances du
corps humain donne lieu à dif fér entes  interprétations, voir e à des contr adictions.

Mentionnons d’ entrée de jeu qu’au Québec, en vertu du Code civil, toute personne est titulaire d’ un
patr imoine10, une constr uction légale qui a pour éléments la plupart des droits  et obligations  de cette
pers onne. Les droits qu’ un individu détient dans son patr imoine incluent des dr oits réels  (droits  qui
exis tent entre une per sonne et un bien cor porel), des droits per sonnels (droits  qui existent entr e des 
pers onnes , par  ex. une obligation)  et des dr oits intellectuels  ( droits qui exis tent entre une per sonne et
un bien incorporel) . S oulignons également que, depuis l’entrée en vigueur du nouveau Code civil, la
pers onne est tributair e de certains droits  de la per sonnalité, dont le droit au respect de la vie privée11.

(i) Le dr oit de propriété

En ce qui a tr ait à la propriété ( droit patr imonial) , le Code civil du Québec la déf init comme s uit :
« La pr opriété es t le dr oit d’us er , de jouir  et de dis pos er  libr ement et complètement d’un bien, sous
réserve des limites  et des conditions  d’exer cice fixées par  la loi. Elle est susceptible de modalités et
de démembrements12. » Lor sque complète, la pr opriété comporte trois  éléments (l’ us us , le fructus et
l’ abusus) , mais elle peut aussi donner  lieu à une combinaison moindr e de ces  derniers; on par ler a
alor s de propr iété incomplète. Les  biens, objets de pr opr iété, peuvent êtr e cor por els ou incor por els
(par  ex. les  droits ) et se divis ent en immeubles et meubles 13.

Parmi les  autr es notions  d’ intér êt en droit civil, il faut encor e mentionner l’ appropriation,
l’ af fectation, l’ extrapatrimonialité et l’ extracommercialité qui nous  renvoient aux catégories  de la
chos e commune et de la chos e hor s commerce. Brièvement, mentionnons  qu’en droit civil la notion
d’ extracommercialité n’est pas limitée à la notion de mar ché. Elle fait normalement réf ér ence au
commerce jur idique, aux actes  juridiques ayant pour but de créer , de modif ier  ou d’éteindre des
dr oits14. Autre distinction importante : la chose commune n' es t pas  susceptible d’ appropriation, alors 
que la chose hors  commer ce n’ est qu’inaliénable; elle ne peut changer  de titulaire de droit et ne peut
fair e l’objet d’actes juridiques  accomplis  par des par ticulier s15. La chos e hor s commer ce n’ es t donc
pas néces sairement extrapatrimoniale16. Ces notions, quoique essentielles au traitement juridique du
corps humain, semblent s ombrer dans une conf usion gr andis sante. Les  distinctions qu’ elles  sont
cens ées  mettre en évidence sont souvent adaptées et confondues  dans  un s ouci, s ans  doute, de
justifier  et gérer cer taines pratiques.

Le nouveau Code civil du Québec f ait r éf érence à ces notions  sans  toutefois  les préciser . Il maintient
une dis tinction entre les biens dans le commerce et hor s commer ce17, mais l’ étendue de l’ application
et l’interpr étation de cette der nière catégorie r este ambiguë. L’ ar ticle 2795 du C.c.Q. pr évoit la mis e
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hors  commerce d’un bien, alor s que l’ ar ticle 2876 fait mention de deux catégories de biens hor s
commerce : les  biens hor s commer ce par natur e et ceux par  affectation18. L’ aff ectation f ait r éf érence
à la destination formalisée d’une chose, et sa désaf fectation consacr e s on retour à une
commercialité19. L’ article 915 du C.c.Q . s tipule que « (l)es biens appar tiennent aux pers onnes  ou à
l’ État, ou f ont, en certains cas , l’objet d’ une affectation ». P our  la chose commune, l’article 913,
par. 1° du C.c.Q . précis e que « (c)ertaines choses ne sont pas s us ceptibles d’appropriation; leur
us age, commun à tous, es t r égi par  des lois d’intérêt génér al et, à certains égards, par le pr ésent
code20 ».

Les tis sus et substances  du corps humain s ont-ils  des biens  appr opr iables? Peuvent-ils être cédés ?
Ou, au contr aire, s ont-ils non s us ceptibles d’appropriation et donc communs à tous 21? Ou encore,
sont-ils inces sibles, hors commerce par  nature ou par aff ectation? La réponse à ces questions, qui
aura des conséquences sur le contr ôle, l’accès, la cir culation et la protection du matériel génétique,
reste à venir.

(ii)  Les droits de la personn alité

Les droits de la personnalité conf èrent à l’ individu d’autr es moyens de pr otection de s a per sonne,
soit le droit à l’intégr ité phys ique, le droit à la liber té et le droit au respect de la vie privée que nous
verr ons  plus  loin. Rappelons que le droit à la liber té es t lié au droit à l’autonomie ainsi qu’à la notion
de dignité humaine et de respect de la per sonne, et que la notion de dignité humaine interpelle, entre
autr es, la qualité de la vie, la protection de l’ intimité et le res pect de la conf identialité.

La Char te des droits  et libertés  de la per sonne ( Québec)  expr ime clairement le dr oit de tout êtr e
humain à l’intégr ité et à la liber té de sa pers onne (art. 1) ainsi qu’à la sauvegarde de sa dignité
(art. 4)22. Le Code civil du Québec, à l’ar ticle 10, énonce que toute per sonne est inviolable et a droit
à son intégr ité : « Sauf  dans  les cas  prévus  par la loi, nul ne peut lui porter  atteinte sans son
cons entement libr e et éclairé. » En ver tu de l’ ar ticle 11, « ( n) ul ne peut être soumis sans son
cons entement à des soins , quelle qu’en soit la natur e, qu’il s ’agis se d’ examens , de prélèvements, de
tr aitements ou de toute autre intervention23 ». Dans cette même veine, l’ aliénation entr e vif s d’une
partie du corps, pr évue à l’article 19, exige le consentement explicite du donneur . Par  ailleurs,
l’ aliénation que fait une per sonne d’ une par tie ou de produits  de s on corps doit êtr e gratuite (art. 25) .
Enfin, l’ article 22 du C.c.Q. vise le r espect de l’autonomie de la personne, la pr otection de sa dignité
et de s on intimité en pr évoyant que l’ utilisation aux fins  de r echer che de tis sus ou substances 
pr élevés sur  une personne dans le cadre de s oins qui lui sont pr odigués doit être pr écédée du
cons entement de la per sonne visée ou de celle habilitée à cons entir  pour  elle. Cette exigence du
cons entement est l’ expression d’ une claire r econnais sance d’un droit de contr ôle de la per sonne sur
son cor ps , s ur  les  pr oduits et substances  qu’il recèle24. Mais ce cons entement effectue- t- il un
tr ansfert de propriété? Doit- il s’ inter préter comme un abandon ou une cess ion? Laiss e-t-il s ubsis ter
certains droits? Qu’en est- il lors que l’utilisation envis agée n’ est pas la recherche mais  le commer ce?
Doit-on dans  ce cas  appliquer  la théorie de l’abandon25? Rappelons que l’abandon f ait du bien une
chos e s ans maître et per met à quiconque d’ en devenir  propriétair e par  occupation. Enfin, les 
« déchets  hospitaliers  » tombent-ils sous l’ égide de l’ar ticle 22  du C.c.Q.26?
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Repr ésentatives du débat tr ès  conf us autour du statut légal des par ties et subs tances du cor ps  humain
et du f ondement du contr ôle qu’a l’individu sur  s on matér iel génétique, les dis pos itions et notions  de
dr oit civil pr ésentées  précédemment donnent lieu à divers es  interpr étations.

(iii) Le droit appliqu é au corps  h umain , à s es parties  et s ubs tances

Conf ondant la chose hors  commerce et la chos e commune, certains sont d’avis que, s i les  tiss us  et
subs tances du cor ps  humain, qu’ils  qualifient par  ailleur s du point de vue juridique de biens meubles
corporels 27, sont encor e « hor s commer ce » et ne peuvent êtr e la propr iété d’une pers onne ou de
l’ État ou encore être af fectés à une fin, alors , tous droits qui leur  sont as sociés doivent être
extr apatr imoniaux. Ils  ne s ont la propr iété de personne, ils s ont communs à tous mais administrés 
par l’État28. De plus , puisque l’aliénation de tiss us doit être gr atuite ( ar t. 25), ils en déduisent
qu’aucun droit réel ne peut être créé dans  ces tissus. Ces tis sus ne peuvent donc être achetés , vendus ,
échangés ou faire l’objet d’une pr opr iété, puis qu’ils sont « hor s commer ce29 ».

Pour  d’ autres, une fois dés af fecté, c’est- à- dir e sépar é du cor ps  humain de façon per manente, le
matériel génétique tombe dans  le commer ce, et, à condition de respecter l’ ordre public, ces choses
peuvent f air e l’objet d’ un dr oit de propriété et sont sus ceptibles d’ aliénation : « (M) ême s i l’êtr e
humain es t hor s commer ce, les  parties  du cor ps détachées de la pers onne de façon per manente ne le
sont pas30. » On pr écise toutefois  que ce n’ est qu’implicitement que le consentement donné dans le
cadr e de l’article 22 opère une cession, une aliénation des  parties  du cor ps visées en faveur du
cher cheur 31. On souligne que l’application de cette dis pos ition s e limite au contexte de la r echer che
et que l’ objectif  pour suivi par son adoption es t l’acquis ition des connais sances, la pr otection de
l’ autonomie, de la dignité et de l’intimité de la pers onne vis ée et non le tr ansfert de propriété :
« Aucune allus ion n’y es t f aite quant à la propriété et à l’aliénation de ces  produits corporels32. » Par 
ailleur s, on s outient que, de pr ime abord, l’ar ticle 22 du C.c.Q . « ne déf end pas à l’individu de
demander une contre-partie pour l’ obtention de son consentement à l’utilisation de ses  produits
biologiques pour des f ins de recherche33 ». L’article 25, qui consacr e la gratuité de l’aliénation, ne
tr ouver ait pas  ici application même s i les  tiss us  pr élevés dans le cadre de s oins pr odigués
comportent implicitement leur  aliénation en faveur des  cher cheur s. L’ argument est le suivant :
« (L)’article 25 cherche à éviter que la per sonne économiquement défavor is ée ne soit contrainte à
fair e le commerce de s on corps. Dans le cas de l’ article 22 du C.c.Q., les  conditions d’application de
cette dis pos ition éliminent toute pos sibilité que la pers onne dans une s ituation f inancière pr écair e
soit exposée à de telles  pr es sions  car les  parties du cor ps  dont il est question s ont de toute façon
pr élevées  à l’ occas ion des soins  qui lui s ont prodigués. L’ atteinte à la pers onne n’ est pas dictée par 
des considér ations économiques mais par  des raisons médicales34. »

En ce qui a tr ait au s tatut du cor ps humain, de s es or ganes  et de s es  tiss us après  le décès, ce s ont les 
ar ticles 43 et 44 du C.c.Q. qu’il faut considér er 35. L’ article 43 du C.c.Q. pr évoit qu’une pers onne
peut, dans un but médical ou scientif ique, donner  son cor ps  ou autoriser  s ur celui-ci le prélèvement
d’ or ganes  ou de tis sus  après le décès 36. À déf aut de volontés  connues ou présumées du défunt, la
pers onne qui pouvait ou aur ait pu consentir aux s oins peut consentir au pr élèvement. L’ ar ticle 44
stipule toutef ois  que « (c) e consentement n’ est pas néces saire lors que deux médecins  attestent par
écrit l’imposs ibilité de l’ obtenir  en temps utile, l’urgence de l’intervention et l’ espoir s ér ieux de
sauver une vie humaine ou d’en améliorer s ensiblement la qualité ».
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Bien que le nouveau Code civil ne s tipule pas  expr ess ément, comme le f ais ait l’ancien, que les res tes
humains  s ont des choses sacrées37 par  nature et donc hors  commerce, certains soutiennent que cette
qualification subsiste, puisque l’ article 2876 du C.c.Q. pr évoit que des  chos es  peuvent être hors 
commerce par  nature. O n déduit de ce postulat que les droits qui se r attachent au cadavre sont extr a-
patr imoniaux. On pr ésume qu’aucun droit réel n’ existe sur  un cadavr e et que tout tis su et subs tance
dérivés  de cette source ne peuvent pas êtr e appropriables 38. De plus , puisque le Code civil du
Québec ne reconnaît pas  expr es sément de nouvelle f ormes  de propriété ou de droits r éels sur le
cadavre, la juris pr udence qui découle du Code civil du Bas -Canada ( C.c.B.- C.)  continuer ait de
s’ appliquer. La jur isprudence n’ a reconnu au cour s des  ans qu’ un dr oit tempor aire de poss ess ion
pour  disposer convenablement du cadavre. O n souligne également que, parce que le ver be
« donner » est employé à l’ ar ticle 43 pour  décr ir e la natur e de la disposition autor isée, il ne s er ait pas
« légal » de cons idérer le corps , ses  organes et ses  tiss us  comme de simples choses pouvant faire
l’ objet d’un commer ce. O n f ait un lien entre cette dis pos ition et l’article 25 du Code civil qui établit
la gratuité de l’ aliénation entr e vif s39. Ici encore, c’est une conception bien étroite de la chose hors 
commerce qui est utilisée pour déf inir la natur e du contr ôle et la pr otection accordée au cadavre en
dr oit civil.

S’ il es t per mis de voir dans le code une cer taine reconnais sance implicite de la nature s acr ée du
corps humain, il faut aussi voir  que d’ autres dis pos itions, dont les articles  19, 22 et 44,  mettent en
lumière s on utilité au prof it d’ autrui.

Dernier  élément à cons idérer : le nouveau Code civil du Québec, entré en vigueur le 1er  janvier 1994,
n’ a pas  d’application rétroactive. Il f aut donc appliquer  les dispositions  du Code civil du Bas -
Canada pour tout tis su ou subs tance obtenus  avant cette date40. Puisque l’ ancien code n’exigeait pas
que l’aliénation d’ une partie du corps sus ceptible de régénération soit gr atuite, certains maintiennent
que, si une substance dérivée d’ une s ource r égénérative a été acquise avant le 1er  janvier 1994, un
dr oit de propr iété peut exister. I l f audrait alor s identifier qui détient le dr oit et s ’assurer qu’ un
cons entement légal approprié à l’utilis ation a été obtenu41.

Sur le plan juridique, la question de la propriété du matér iel génétique demeur e donc entièr e. La
reconnais sance d’ un dr oit de propr iété dans ce matér iel confér er ait un contrôle certain et complet à
l’ individu. Or , on nous rappelle que la doctrine civiliste a toujours  été réticente à r econnaître un droit
de propriété à l’ égard du cor ps humain, et ce, pr incipalement en rais on du refus de
commercialis ation du matériel humain42. On cr aint que découlent d’un tel dr oit des  cons équences 
importantes sur les  plans s ymbolique et ps ychologique43. De plus , on souligne qu’utilis er  la
pr opriété comme f ondement du droit à la pr otection du matér iel génétique r isque de r estreindre sa
circulation et d’ avoir  des conséquences  sur la recherche, qu’il faut évaluer44.

En ce qui a tr ait à la nécess ité d’obtenir  un consentement libre et éclair é, ce mécanis me permet un
certain contrôle et vise à as sur er , dans une certaine mes ur e, le respect des dr oits des  pers onnes 
visées. N éanmoins , la question des  fondements jur idiques de ce contrôle persiste, une f ois le
matériel sépar é de la personne. De plus , dans le contexte particulier  de la génétique, où les
connais sances évoluent très  r apidement, où les finalités pr emièr es peuvent changer  et où
l' infor mation obtenue peut avoir  une portée dif ficile à évaluer, d’ autres problèmes se soulèvent. O n
peut se demander jusqu’à quel point le consentement peut ef fectivement êtr e éclair é. Cela es t
particulièrement vr ai dans le cas où les tis sus  ou s ubstances pr élevées sont identif iés  au nom du
donneur  et r endent pos sibles des  r echer ches ultér ieures non encore déter minées. L’ individu qui
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cons ent peut-il vraiment comprendr e la por tée r éelle des utilisations  qui peuvent être faites de ses
échantillons  dans  ces circons tances? Les r is ques d’atteinte à l’ autonomie et à la vie privée de
l’ individu s ont dans ce cas  omnipr ésents45.

Au chapitre des r ecour s dis ponibles, soulignons  qu’il existe, en dépit de l’incertitude qui règne
autour de l’ existence ou non d’un droit de propriété, des  r ecour s en cas  de violation des  dr oits
fondamentaux de l’individu. À  titr e d’exemple, dans le cas où un cher cheur  pr océderait soit sans le
cons entement de l’individu, prévu à l’article 22, soit sur la base d’ un consentement vicié
(inf ormation insuff isante, pr ess ions indues, etc.) ou encor e à l’extérieur  des limites convenues lors
du cons entement, l’ individu pour rait demander la ces sation de l’ usage non autor isé des pr oduits
corporels , la suppr ess ion des  données  obtenues illégalement, ou l’obtention de dommages  et
intérêts46. Rappelons toutefois que l’article 22 du C.c.Q . se limite au contexte de la recherche. D e
plus , et de façon générale, il est bon de s’ inter roger  sur la pertinence de ce type de recours  pour 
atteinte à l’autonomie de la per sonne.

2. L’ INFO RMATI ON GÉNÉTIQ UE

De caractère ultr as ens ible et pers onnel, de finalité inconnue, l’information génétique es t à la f ois
exclusive à une per sonne et interr eliée à la famille, voire au groupe ethnique et à l’espèce humaine.
Elle permet l’ identification et révèle une information immuable au sujet de l’individu, information
qui a une valeur pr édictive, qui peut influer s ur  des choix en matièr e de reproduction et qui ris que
d’ avoir  des conséquences  sur l’image de soi, la dynamique f amiliale, l’ass urance et l’emploi. Le fait
qu’elle s oit d’intérêt pour  plus ieurs , qu’ elle touche la personne dans s a dimension humaine,
individuelle, familiale et sociale rend la ques tion de sa propriété et de son contrôle tr ès impor tante
mais  auss i complexe.

Qui a et qui devr ait avoir le contrôle de l’ inf or mation génétique, de sa diff us ion et de son utilis ation?
Es t- ce que l’information génétique es t la pr opr iété exclusive de l’ individu ou appar tient-elle à la
famille, considér ée comme une « personne mor ale », à la communauté ou encore à l’humanité47? Il
n’ y a présentement pas  de consensus s ur  cette question48.

Soulignons par  ailleur s que, lor sque la Cour  supr ême a eu l’opportunité de se pencher s ur  la ques tion
de la propriété de l’inf ormation pers onnelle, elle a préf ér é la mettr e de côté. La Cour  a toutefois 
reconnu un droit de suite de la personne dans l’information la concer nant49.

Comme pour le matér iel génétique, un dr oit de propriété s ur  l’ infor mation génétique pourr ait offr ir 
un contrôle plus complet à l’ individu, mais on signale qu’un tel dr oit r is que de nuire à sa
circulation50. C’ est l’accès à cette inf or mation par  la f amille et son utilis ation par les  cher cheur s que
l’ on voit compromis . Cer tains  s’ inter rogent même sur  l’opportunité de son appropriation : « (C)e
bagage génétique individuel, lequel constitue une infime partie du patrimoine génétique de
l’ humanité, ne devr ait-il pas  être cons idéré comme un bien public ( res com munis ) et dès lor s
inappropr iable51? » On considère que les  dr oits fondamentaux ains i que les droits de la personnalité
conf èrent à la pers onne des  pouvoirs de disposition sur l’information qui la concerne qui devr aient
suff ire : « (C)e qui importe, en matièr e d’information de nature génétique, c’est la reconnais sance
légale que toute personne humaine a le droit d’ exercer  des choix à l’ égard de l’information
individuelle la plus unique qui soit. En d’autr es  termes, un droit de pr opriété imparfait de l’individu
sur l’inf ormation humaine dont il se dépar tit et qui circule à s on sujet52. » D’autres  précis ent que « la
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notion de patr imoine commun, qui implique l’ impos sibilité d’une appropriation individuelle,
l’ inaliénabilité et la gestion dans l’intérêt commun, ne peut s’ appliquer qu’ à l’inf ormation génétique
is sue de l’A DN  dont chaque individu est porteur 53 ». On souligne également que, s i qualifier
l’ infor mation de pr opr iété commune faciliter ait le par tage de l’ inf or mation qui es t ess entiel au
pr ogrès  s cientifique, une telle qualification ne gar antit pas ce résultat54.

Quant à l’exigence du consentement de l’individu comme outil de maîtr ise de l’information
génétique, mentionnons  qu’un cer tain nombr e de dispositions  pour rait limiter le dr oit de l’individu
de r efuser de consentir à s a divulgation. Nous verrons  plus  loin que de nombr euses  exceptions au
pr incipe de la conf identialité per mettr aient de pass er  outr e à l’exigence du consentement. D e plus,
en vertu de l’ article 7 du C.c.Q ., qui codif ie la notion d’ abus de dr oit, un refus  pour rait être jugé
excessif, déraisonnable et à l’encontre des exigences de la bonne f oi et cons tituer ainsi un abus  de
dr oit55.

Le cons entement de l’individu peut auss i f aire émerger  certains dilemmes . À titre d’ exemple,
lors que l’individu signe un f ormulair e de consentement et donne ainsi accès à s on pr opr e dos sier
médical, il peut donner par  la même occasion de l'information génétique sur d’autr es  membres  de s a
famille qui n’ aur aient pas consenti, eux, à ce que cette infor mation soit connue et qui, de plus, ne
connais sent peut- être pas ou ne veulent peut-être pas connaîtr e cette information56.

3. PI STES DE RÉFLEXI ON

La ques tion de la propriété et du contr ôle du matériel et de l’information génétiques s ’inscrit et doit
donc être abor dée dans  le cadre d’ une r éflexion globale s ur  le r égime juridique à appliquer au corps
humain, à ses par ties et à ses s ubstances. P armi les  thès es  d’ intér êt en droit civil sur le sujet, nous
retenons celles de Mar ie-Angèle Hermitte, de Jean-Christophe G alloux et de Jean Goulet.

Tr ès  succinctement, Hermitte est d’avis  que le corps  humain, s es  parties  et s ubstances doivent
s’ inscr ir e dans une nouvelle catégorie, celle de la « chose d’ or igine humaine et à f inalité humaine »,
catégor ie qu’elle s ubdivise en f onction du produit du cor ps  humain, en « produits hors de tout
échange », « dans  l’échange non rémunér é » et « dans  le mar ché »57. Selon la logique expos ée, dans 
le contexte québécois, le s ang est dans  l’ échange, puisqu’il cir cule à l’intérieur  de la collectivité,
mais  il  est hors  du mar ché, puisque « l’acte initial » est un don et que toutes les  manipulations
ultérieur es échappent à la loi du profit, les tar ifs  de ces sion étant fixés non pas au regar d des 
impératif s du mar ché, mais par décision publique 58 : « Le s ang ne s e prête à aucune for me de vente,
et c’es t la collectivité humaine qui gère le don, par l’intermédiaire de centres agr éés 59. » Au Québec,
les organes ont également ce statut. Ils  sont dans l’ échange mais pas dans le mar ché, puisque le don
d’ or ganes  doit, d’une part, être gratuit et, d’ autre part, à l’exception du contexte pr évu par 
l’ ar ticle 44, par . 2e du C.c.Q ., le cons entement doit être dûment expr imé pour  que le pr élèvement
puis se avoir  lieu60. Les déchets hos pitaliers pourr aient, eux, sous rés er ve de l’ inter pr étation donnée à
l’ ar ticle 22 du C.c.Q.61, s’ ins cr ire dans  les mécanis mes  du mar ché s i le point de départ du proces sus 
industr iel n’est pas un don mais  un abandon 62.

« En ef fe t, après sépa ra tion du corps, ces déchets devienne nt se lon le droit commun des
“c hoses a bandonné es”, sa uf lorsque  le  législate ur  en a  expr essément décidé  autr eme nt,
comme c ’e st le  ca s pour le sa ng ou le s organes qu’il a  doté s d’un sta tut. N’é ta nt plus
ra ttachée s a u cor ps, c es choses sont appropr iable s par  ce lui qui s’ en empa re, sans a voir à
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pa ye r de prix ou à demander  de c onsente ment puisqu’il s’a git de chose s sans maître . Le
circ uit c ommence donc pa r une  ré cupér ation par l’ hôpital, se poursuit pa r une  vente à bas
pr ix à un la boratoire qui e ntame  le processus d’industria lisation du produit : apr ès
re tr aitement, sta bilisation, immor talisation de  lignée s c ellulaires, etc ., dé pôt de bre ve t lor sque
le s conditions en sont r éunie s, le  pr oduit f ini peut e ffe ctuer  son pa ssa ge  da ns le  marc hé 63. »

Pour  cette jur iste français e, le corps a non seulement une existence biologique, il est auss i lar gement
recouvert par dif férentes images  et « ces images for ment une entité complexe et contradictoire qui
doit être pr otégée autant que le corps matér iau64 ». Il faut donc « protéger  le s ujet - le mot étant pr is
dans  son acception psychique et non jur idique -  contre ce qui risque de détruir e le processus de
cons truction de l’identité65 ». Selon sa thès e, « si l’ on veut pr otéger la logique du corps chargé de ses 
repr ésentations multiples, il faut commencer  par le faire échapper à la logique concurr ente, celle du
marché, qui ne connaît que ses propres règles. Telle est la fonction de la notion de “choses  d’or igine
humaine”66 ». Il faut « conserver la gr atuité de la mise à dis position f inale, mais il faut demander le
cons entement de l’intéressé à la f ois  s ur le pr incipe de l’ utilisation et sur  la des tination f inale des
pr oduits car  il n’est pas f or cément s atisf aisant pour l’individu de s ’achever  en cos métiques 67 ». Sans
empêcher la recherche de pr of its , Her mitte en s uggèr e une r edistribution en f aveur  de r echer ches à
visées pr incipalement thérapeutiques. Elle précis e toutef ois que, s i ce système pour rait êtr e
satisfais ant pour  les pr oduits biochimiques et pour les déchets d’opérations, « (i)l ne l’es t pas  pour 
les produits  des avortements auxquels  il convient de porter  une attention par ticulière68 ».

La création de cette « nouvelle » catégorie jur idique ne fait toutefois pas l’unanimité. Cer tains  s ont
d’ avis qu’en utilis ant le vocable « chos e d’origine humaine et à finalité humaine », Her mitte
retombe dans  la dualité chose/pers onne et ne cr ée pas vraiment une tr ois ième catégor ie dans le sens 
épis témologique et jur idique du terme. Pour d’autres , maintenir la divis ion du monde juridique en
deux catégor ies dis tinctes relève de l’ ess ence même du dr oit69.

Jean-Christophe G alloux exclut la pos sibilité de créer  une catégorie autre que celle des choses et des 
pers onnes . I l est d’avis  que le matér iel et l’inf ormation génétiques sont des  chos es 70 et que cette
qualification n’emporte aucune dévalorisation du vivant, du matériel génétique ou du corps humain,
pas plus que s on appropr iation ou son commer ce. Les catégor ies  f ondamentales de la chos e
commune et des  chos es hors du commerce71, dit-il, nous  le r appellent. Cette qualif ication cons acr e,
selon lui, « l’idée que la valeur s’apprécie non dans la natur e de la chos e, mais en relation avec
l’ intimité et la néces sité du lien qui unit la chose à la pers onne. C’es t donc au stade du r égime
juridique de ces “chos es  génétiques” que le droit devr a promouvoir la défense du vivant et la
pr otection de la dignité de l’homme72 ».

Galloux a par ailleurs  développé une théor ie, la théor ie de l’ af fectation qui implique une notion
absolue mais  f onctionnelle d’ extra-commercialité du corps  humain73, et c’ es t ainsi qu’il limite le
commerce jur idique des  produits du corps humain, c'est-à- dire les actes juridiques  ayant pour but de
cr éer, modif ier ou éteindre des dr oits.

Il r appelle d’ abord que la chose hors  du commer ce es t une s urvivance du sacré ou du tabou dans  un
système juridique74, que ces  chos es sont inaliénables  et qu’elles ne peuvent changer de titulair e de
dr oit75. Pour illus tr er, mentionnons  que les  chos es  cons acr ées et des tinées au culte s ont hors  du
commerce, et que « le changement de leur des tination, leur dés acralis ation ne peut r ésulter que d’un
acte explicite de l’autorité religieuse compétente qui les rend au commerce jur idique76 ». Or, « (l)es
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pr oduits humains circulent entre les personnes pr ivées  ou publiques ; ils  ne demeur ent pas , comme
l’ exigerait le statut de l’ extra-commer cialité, en la seule maîtris e de la pers onne d’où ils 
pr oviennent77 ». Ils  s ont donc dans  le commer ce juridique78. Galloux pr opose d’utiliser la notion
d’ af fectation comme cr itère de l’extr a- commercialité des choses en dr oit afin de r endre cette
catégor ie plus  fonctionnelle.

Dans  le contexte qui nous préoccupe, l’ aff ectation des  matériels  biologiques humains  s’ appuier ait
sur « leur des tination naturelle au cor ps de la pers onne, à sa s anté, au f onctionnement de s on subs trat
phys ique79 », et ni leur  séparation du cor ps  ni leur  détention par des tierces per sonnes ne feraient
cess er l’ aff ectation cor por elle, puis que la dés af fectation est s ubordonnée à l’ expression d’ une
volonté libr e et éclairée80. Les produits  et éléments du corps humain s eraient alors  absolument hor s
du commer ce tant qu’ils ser aient cons idérés comme af fectés à la per sonne81. « L’aff ectation et,
partant, l’extra- commercialité r és ultent de la natur e de la chos e; mais cette nature es t elle- même la
cons équence d’ une destination que la personne lui conf ère et qu’ elle est habile à modif ier82. » Ce
n’ es t que si la per sonne fait savoir qu’elle n’ entend plus considér er  tel produit ou tel élément comme
af fecté que ces der niers  tombent dans  le commer ce juridique et peuvent f aire l’ objet d’ actes  ou de
conventions diver ses83. « La décis ion de dés af fectation n’a d’ef fectivité, voir e de réalité en droit,
qu’avec l’acte juridique qu’elle aura conditionné. A us si bien, cette décis ion n’es t- elle soumise à
aucune restr iction puisque le contrôle de la “licéité” ou de la conformité de la dés aff ectation prendr a
place au stade de la r éalis ation de l’opér ation juridique [...] ( U) ne désaf fectation n’ a d’effets 
juridiques qu’ au tr avers  de l’acte qui la réalise84. »

L’ application du mécanis me juridique de l’ af fectation « aux pr oduits et aux éléments  du corps
humain renforcerait le pouvoir et la pr otection de la per sonne à l’ égard de s on matériel biologique,
comme elle autoriserait leur cir culation jur idique85 ». Ce mécanis me a pour intér êt, s elon Galloux,
de r estituer  l’intégrité à une catégorie jur idique que l’ évolution récente du droit pos itif menace de
disparition, s oit l’extr a-commer cialité, et il as sur e « une pr otection minimale de la per sonne
humaine en aff irmant la natur e par ticulièr e de son enveloppe cor por elle et en r equér ant dans  tous  les
cas l’expres sion de sa volonté, sans pour autant l’exposer au danger de ses propres excès 86 ».

Au Q uébec, J ean G oulet a ar ticulé une théorie qui se r approche un peu de celle de J.-C. G alloux. Il
cons tate d’abord que la per sonne n’es t pas  propriétair e de son corps mais qu’ elle exerce sur  lui un
contrôle reconnu et régi par la loi87. Il soumet, toutef ois , que les éléments du cor ps  humain sont
diss ociables  et s us ceptibles, eux, d’ une éventuelle appropr iation, et développe à cet égard une thèse
qu’il appelle « la thèse de distanciation pr ogr es sive ».

Goulet distingue tr ois  degr és  de distanciation. D ’abor d, l’ article 3 du C.c.Q ., qui traite
spécifiquement des droits de la pers onnalité, et les articles  10 à 49, qui traitent du corps hum ain,
vivant ou décédé, diss ocient la personnalité du corps humain. Il fait remarquer  que le nouveau Code
civil donne une importance considérable à la dimension phys ique de la pers onne. Au 2e degré, c’es t
l’ ar ticle 19 du C.c.Q. qui porte atteinte au pr incipe unitaire du cor ps humain per çu comme une entité
globale. Cette disposition, qui pr évoit l’ aliénation entr e vif s de parties  du corps, autoris e la
diss ociation de par ties ou d’ éléments  de l’ensemble du corps humain « non plus pour des  motifs  de
chir urgie curative comme c’ était le cas  auparavant mais pour des  rais ons  définies fort largement par
le concept f lou de bienf ait espéré88 », notion, dit-il, qui n’exclut r ien. De « per sonnes » ou de
« parties  de pers onnes  », ces  éléments pas seraient donc à l’état de chos es  qui se retrouveraient, s auf 
restriction, dans  le commer ce, s us ceptibles d’appropriation ou de dés appropriation. Ce changement
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de nature doit cependant être autoris é et légitimé par  un cons entement éclair é. L’ ar ticle 25 exige
également que leur aliénation soit gr atuite. Le 3e degré de distanciation qu’ il décr it fait référ ence aux
nouvelles  chos es pr oduites à par tir d’une partie dis sociée du corps  humain. M ême s ans que la
pers onne n’ait abandonné son droit sur la matière détachée de sa pers onne, ces nouvelles choses
deviendraient la pr opr iété des per sonnes qui ont travaillé ou tr ans formé cette matière. O n r éf ère ici à
l’ ar ticle 972 du C.c.Q . qui s tipule que « (l)a personne, qui a travaillé ou transf or mé une matièr e qui
ne lui appar tenait pas , acquiert la propriété du nouveau bien si la valeur  du travail ou de la
tr ansformation es t supér ieure à celle de la matière employée ».

Cette thèse permet trois  conclus ions. D ’abor d, l’ élément pr élevé du corps humain avec le
cons entement de la per sonne visée devient une chose, s auf , nous dit G oulet, lor sque la sépar ation
n’ es t f aite que tempor airement à des fins curatives89. Puis, cet objet appr opriable, ce bien meuble qui
es t à l’origine la propr iété de la pers onne d’où il émane, est aliénable à toute autre personne90.
Finalement, plus la distance entre l’ élément diss ocié du corps  humain s’ accentue par  rapport à ce
dernier  et l’entité globale de l’individu d’ où il pr ovient, plus  les res tr ictions impos ées à s a cir culation
s’ amenuis eraient91.

Mentionnons également qu’au Q uébec certains jur is tes  s ’interrogent sur l’opportunité de s ’engager 
dans  le débat sur  la qualif ication du matériel génétique et pr oposent de traiter s on utilisation dans le
contexte de la recherche en génétique comme un don conditionnel : « a gift conditional on the
individual choices made92 ». Privilégiant une approche axée sur les  droits  de la per sonnalité, d’ autres
envisagent un droit de contrôle qui aur ait pour  assise le proces sus  du consentement, tout en
n’ écartant pas  une approche basée sur  les dr oits de la pr opriété pour  les par ties du corps s éparées  de
la pers onne93.

Il est intér es sant de noter  que, dans  les pr ovinces de common law, c’ est l’ar ticulation des notions  de
« ow ner ship », « pr operty » et « interest » qui f ait couler  beaucoup d’encre. Les nuances  apportées 
tentent de cer ner  l’appr opr iation du matér iel génétique et de sécur is er une cer taine exclusivité à son
égar d. Par ailleurs , cer tains  sont d’ avis qu’il f aut éviter  de choisir entre les catégories « per son » et
« pr operty »94. On suggère plutôt de qualif ier  le matériel génétique de sui gener is, ce qui per mettr ait
d’ adapter  le r égime juridique applicable à chaque cas d’espèce95. Une telle appr oche peut- elle
convenir au Québec, pr ovince de tr adition civilis te?

4. CONCLUSI ON

Dans  l’ état actuel du dr oit, on ne peut conclur e sans équivoque à l’exis tence ou à l’absence d’un
dr oit de propr iété sur  le matériel ou l’information génétiques . De plus, s i l’article 22 du C.c.Q ., par
l’ exigence du consentement, r ègle cer taines questions, d’ autres demeurent sans réponse. La question
des fondements  juridiques de ce contr ôle per sis te, une fois  le matériel sépar é de la pers onne. On
s’ inter roge par ailleurs  sur la portée de cette dispos ition, s ur  les « objets  » et f inalités  visées . U n
doute per sis te quant à l’application de la théorie de l’abandon. Cette s ituation pourrait permettre
l’ acquisition sans for malité de déchets  dont le « pr opriétaire » aurait pu as sumer  la des truction96.
Enfin, l’ obtention d’un consentement libre et éclair é dans ce domaine exige une compréhension de
la portée réelle des utilis ations envis agées , exigence qui n’est pas sans rencontr er  certaines 
diff icultés.
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Il s erait important pour  le Q uébec, s ociété de tr adition civilis te, d’élaborer, à la lumière des
développements  technologiques , une théorie juridique du cor ps, de s ’interr oger de façon globale s ur 
le s tatut juridique du corps humain, de ses par ties et subs tances et de développer  une approche
cohérente qui ref léter ait nos  choix de société. La brève analyse qui précède illus tr e cependant
l’ ampleur  de la tâche. I l est diff icile de s ’en r emettre aux par amètr es d’ un dr oit civil rigoureux pour
un s ujet avec lequel nous interagissons  de f açon aus si complexe tant sur  le plan individuel que
social97. À cet égar d, les thèses de Mar ie-Angèle Hermite, de Jean- Chr is tophe Galloux et de Jean
Goulet méritent d’être explor ées  davantage. L’utilis ation des notions  d’ extra-commer cialité et
d’ af fectation semble par ticulièr ement intéressante. Dans cette pers pective, il ser ait per tinent de
tenter d’ élucider  la por tée de la notion de la chos e hor s commer ce dans  le contexte du dr oit civil
québécois . S i une distinction entr e les  biens dans le commerce et hor s commer ce es t présente dans  le
nouveau Code civil, son interprétation r es te ambiguë98.

Il est impor tant de pr océder à l’analys e globale des  ques tions  qui entourent le statut juridique du
corps humain avant de l’ encadrer  davantage s ur le plan juridique. Toute inter vention hâtive ou à la
pièce dépour vue d’une vue d’ensemble risque de génér er , à plus  ou moins long terme, le besoin de
formuler de nombr euses  exceptions et des dis pos itions spéciales prévoyant le démembr ement et
l’ utilisation du corps  humain. D e telles interventions  risquer aient en bout de ligne de dénaturer  les
pr incipes  mêmes à la bas e du statut accordé.

L’ expér ience f rançaise à cet égard es t ass ez révélatrice. En F rance, le corps  humain bénéficie d’ un
statut légal. Dans sa loi no 94- 653 de 1994, relative au res pect du corps humain, la Fr ance a en eff et
inscrit dans  s on code civil le s tatut du cor ps humain. Les principes de base de ce s tatut se r etr ouvent
dans  cette loi, dans la loi no 94- 654, relative au don et à l’ utilisation des  éléments et pr oduits du
corps humain, à l’assistance médicale à la procréation et au diagnostic pr énatal, dans le Code de la
santé publique, dans le Code de la pr opriété intellectuelle et dans  la loi no 92- 1477 de 1992 pour
l’ impor tation et l’ expor tation des  or ganes , tis sus, cellules ou gamètes is sus  du cor ps humain.
Certains voient dans cet épar pillement les  limites de l’exercice législatif à cet égard.

« Cet éclatement apparent du statut juridique du corps humain en de multiples dispositions
spéciales (organes, tissus, cellules somatiques, cellules germinales, etc.) censées “décliner”
les principes généraux, montre les limites de l’exercice législatif et fait saillir les écueils qui
mettent à mal la cohérence de ces textes. Quelle est la véritable nature juridique du corps
humain? Quelle est la nature juridique des éléments qui en sont détachés? Comment concilier
d’un côté l’exigence d’une protection efficace de la personne en son corps et de l’autre
l’encadrement et le développement de la circulation des éléments biologiques humains? Ces
questions ne sont pas explicitement résolues par les lois nouvelles faute d’une réflexion
efficace sur ces interrogations fondamentales et d’un consensus sur des notions qui font
appel, au-delà du droit, à une métaphysique véritable. Face au corps et à ses éléments
détachés, “envoûté par l’étrange sacralité” qui s’en dégage, les parlementaires “oublient les
notions de droit essentielles”. Ils s’interrogent sur le sens - pourtant clair - du terme
“indisponibilité” ou ils le travestissent. Les termes “cession”, “don” semblent n’être pas
employés dans leur sens juridique : le don ne transférerait pas de propriété, la cession
laisserait subsister la non-patrimonialité de l’objet sur laquelle elle porte, pour ne citer que
ces deux exemples99. »

Le défi est de garder une vis ion globale de notre système de droit et d’ être cohér ent dans
l’ ar ticulation et l’application des principes jugés pertinents . Le désir  d’entourer le corps  humain
d’ une cer taine sacr alité se heur te à l’ utilité sans cesse grandissante de ses  éléments détachés.
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L’ ar ticulation d’ autres principes pourr ait peut-être permettre d’as surer  une certaine cohésion et de
contrôler  la circulation juridique des éléments  corpor els  de manièr e à protéger  l’ intégrité et la dignité
de la per sonne100.
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tr adition et de la réa lité conte mpora ine », Denys-Claude LA MON TA GNE , Biens e t propriété, Le s É ditions
Yvon Blais inc ., Cowansville, Québec, ( ci- après L AMO NT AGN E, B ie ns et proprié té ), p. 99. « (L )e
pa tr imoine d’a ffe ctation est un pa trimoine -but, dépour vu de  suje t de droit, quoique éma na nt évide mment
d’ une per sonne  physique ou morale (915, 918; 1, 2; 302 C.c.Q.)  », ibid, p. 103.
11 A rticle 35 du C.c.Q.
12 A rticle 947 du C.c .Q. V oir  D enys- Cla ude L AMONT AG NE, « Distinc tion de s bie ns, doma ine, posse ssion
et droit de pr opr ié té », da ns BA RREAU  D U Q UÉ BEC e t CHA MBRE DES N OTA IRES DU  QU ÉBEC. La
Ré forme  du Code c iv il, Sa inte- Foy ( Québe c) , L es Pr esses de l’U niver sité Laval, 1993, Vol I , p. 465-512, a ux
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p. 493 et ss. (ci-a prè s Cla ude L AMONT AG NE, « Distinc tion de s bie ns, doma ine, posse ssion e t droit de 
pr oprié té  » et BA RREAU  D U Q UÉ BEC, La R éform e du Code civ il).
13 A rticle 899. Voir ibid., p. 493 et 494.
14 V oir à  c e sujet Je an Christophe  G ALL OU X, « Réf le xions sur la ca tégor ie de s c hoses hors du c ommer ce  :
l’ exemple  de s élé me nts e t des pr oduits du corps huma in en droit fra nç ais » (1988), 33 Arch. philo. dr., 323,
325 publié a ussi da ns (1989), 30 Cahiers de D roit, p. 1011 (c i- apr ès GA LL OUX , « Réf lexions sur la
ca té gor ie  de s chose s hor s du comme rce … » : « Le  c ommer ce évoque l’idé e d’une circula tion des c hoses
autour de s per sonne s mais il n’e st pa s le synonyme du ter me  éc onomique de “ma rc hé”  » ibid., p. 1015 e t
1016. V oir é ga lement I sa belle  MO IN E, Le s chose s hors c om merce  : Une approc he  de  la personne  humaine 
juridique , Libra ir ie gé nér ale de droit et de jur isprudence , E .J.A., Par is, 1997.
15 V oir G AL LOU X, « Ré fle xions sur la  ca té gor ie  de s chose s hor s du comme rce ... », p. 1015 et ss.. Voir  aussi
GA LL OUX , « D e la na tur e jur idique du ma tér ie l génétique... »
16 G alloux pré cise que les ca té gor ie s de l’e xtra- comme rc ialité e t de l’ extra -pa tr imonialité  ne  sont pas
identique s même si par fois elles c oïncident. « (L )a mise hors du commerc e jur idique atteint le s é changes
juridique s e ntre le s per sonne s mais pas [...] la relation primaire de  la  personne à sa chose  que consa cr e sa
pr oprié té . », GAL LO UX, « Ré flexions sur  la  c até gorie  des chose s hor s du comme rc e... », p. 1016. « L a c hose
hors du c ommer ce se  tr ouve appropr iée  quand elle reç oit c ette qualification, fa ute  de quoi il ser ait r edondant
de  prohiber qu’elle  change de  ma ître; il n’a pporte donc r ie n d’inclur e les choses commune s, “insusc eptibles”
d’ appropr iation dans la catégorie des c hoses hors du c ommer ce »,  ibid., p. 1016. Voir aussi G ALL OU X,
« De  la  nature  juridique  du maté riel gé nétique... »
17 « L es biens dans le c ommer ce  sont ce ux qui se pr ête nt à la  circ ula tion juridique. U n bie n a pproprié e st
gé né ralement dans le c ommer ce  (maison), ma is ce  n’est pas toujours le  ca s (église) . » L AMONT AG NE,
Biens e t propriété, p. 11. « L es biens hor s c ommer ce  sont le s bie ns qui ne pe uve nt fa ir e l’obje t d’une 
convention ou de la  pr escription ( art. 2795, 2875, 2876 du C.c .Q .) », ibid. Pour une discussion sur le débat
te rminologique , qua lif ié  de  secondair e, de s ter me s « bien » et « chose », voir Rober to AN DORNO , La
distinc tion juridique entre  les pe rsonnes et le s chose s, Libra ir ie gé nér ale de droit et de jur isprudence , Par is,
1996, p. 25.
18 « Certains biens se r évèle nt hors commerc e en soi, comme  les re ste s humains », LA MO NTA GN E, Biens e t
proprié té , p. 11. Pour la de uxième c atégorie, « (i) l s’a git des biens hor s c ommer ce  pa r destination. Ainsi, sont
hors commerc e les biens de l’ Éta t ou de s per sonne s mor ale s de dr oit public , e ntre autre s, le s ter re s publique s,
le s route s, le s por ts, les pa rcs public s ( ar t. 916, 2876 du C.c.Q.) . Seul un dé cla sseme nt administr atif peut
pe rmettre  l’ aliénation de c es biens », ibid, p. 12. On me ntionne égale me nt que « même  si la disposition
re la tive aux “ chose s sac rée s”  n’ a pas é té ma intenue (2217 C.c.B.-C) , [...] la jur isprude nce  y re la tive
continuer a de s’a pplique r. Il s’ agit en ef fe t de bie ns qui, pa r leur “af fe cta tion”  ( 2876 C.c .Q .), ne sont pas
susc eptibles d’obligations », ibid, p. 12.
19 V oir G AL LOU X, « Ré fle xions sur la  ca té gor ie  de s chose s hor s du comme rce ... », p. 1026 et 1027.
20 A rticle 913, par . 2°, C.c.Q . : « L ’air et l’ eau qui ne  sont pa s destinés à  l’ utilité  publique sont toute fois
susc eptibles d’appr opr ia tion s’ils sont re cueillis e t mis e n r éc ipient. »
21 Q ua lif ié  de  c hose commune, le matériel gé né tique  ne  pour ra it faire  l’obje t d’une appropr iation privée  même 
pa r la pe rsonne visée. « (L )e s c hoses c ommunes sont de s c hoses qui n’ appar tie nnent à  pe rsonne et dont
l’ usage  e st commun à tous. L’ ina ppropriabilité de s c hoses c ommunes doit être re che rc hée  dans leur  nature 
mê me . I l semble que  l’ on puisse considé rer  que le  ma té rie l génétique ne soit une c hose commune  que dans la
me sure où il c onc er ne l’ ensemble  de l’e spè ce  », MAZE N, « Pr oblèmes juridiques... », p. 270. « (S) ont seules
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of fe rte s à l’usage de tous le s hommes, les séquences géné tique s néc essaire s à  la déf inition du ca ra ctè re 
huma in de  l’ individu », ibid.
22 « ( L)a  notion de  dignité e st de ve nue  un polysè me  et s’y ajoute désor mais une  dime nsion obje ctive . Le
conc ept, en quelque  sorte, re couvr e à  la f ois la dimension “inte rne ” et la  dime nsion “e xterne”  auxquelle s
re nvoie  la déf inition du mot dignité. [...] I ndépe ndamment de la pe rce ption ou de la consc ie nce  que l’ on pe ut
avoir, comme  individu, de sa dignité, il y a  ce lle qui est inhér ente à “ toute  personne du se ul fa it qu’e lle  e st un
être  huma in”  », É dith DE LEU RY  et D ominique  G OUBAU , Le  droit des personnes physiques, L es Éditions
Yvon Blais I nc ., Cowansville (Québec)  1997, 708 p., à la p. 156 (ci-a prè s DEL EU RY et GO UBAU, Le  droit
de s personne s phy sique s) . L es aute urs f ont r éfé re nce  à  la  décision de  la  Cour  supr ême Sy ndicat national des
em ployé s de l’ Hôpital St-Fe rdinand (C.S.N.) c. Québe c (Curateur public), [ 1996]  3 R.C.S. 211 où Mme  la 
juge  L’ He ure ux-Dubé  a éc rit : « J’ estime que  l’ ar t. 4 de la  Charte vise  le s atteinte s aux a ttr ibuts
fondame ntaux de l’être  huma in qui contr eviennent au re spe ct auquel toute  personne a droit du seul f ait qu’e lle
est un être humain et au re spect qu’e lle se doit à e lle-même », par . 105 de la déc ision.
23 V oir é ga lement l’a rticle 1399 du C.c .Q . qui, a u cha pitre  des contr ats, stipule  : « Le conse nteme nt doit être 
libr e e t éclairé. »
24 « C’est sans doute  en vue de  mieux a ssure r la pr ote ction des dr oits de la  pe rsonne que  l’ar ticle  22 C.c .Q.,
avant son adoption, a fa it l’ objet d’ un re ma nie me nt. L ors du dépôt de  la  version f inale  de c et ar ticle , le
lé gisla te ur avait a pporté un cha ngeme nt importa nt à la  philosophie pr ôné e par  le projet de Code c ivil, qui
consacr ait le princ ipe  de l’a ppr obation pr ésumé e du pa tie nt à toute  déma rc he de  re cherc he  en a ffirmant que
le s par ties du corps pré levée s sur  la  personne da ns le  ca dr e de soins qui lui é taient prodigué s pouvaient ê tr e
utilisé es aux fins de re che rc he “... sa uf lorsque  la  personne conce rnée ou ce lle habilité e à  c onsentir  pour  e lle 
s’ y oppose”. Mais pour  r endre  ce s dispositions conformes au pr incipe de la  libe rté  e t de la dignité  de  la
pe rsonne, le  législate ur  a re mplac é le princ ipe  de l’« opting out » par ce lui de l’« opting in », c’e st-à- dire
qu’a u lie u de pré sumer  l’ac quiesce ment de la  pe rsonne, on doit e xiger  son conse nte me nt éc lairé  », Robe rt
KO URI e t Suz anne PH ILI PS-NO OT ENS, « L ’utilisation des par ties du corps humain pour  f ins de r ec her che :
l’ ar tic le  22 du Code c ivil du Québec », (1994-95)  25 Re vue de Droit, Unive rsité  de She rbr ooke, nos 1- 2,
p. 359- 396, à la p. 362 (ci-a prè s KOU RI  et N OOT EN S, « L ’ utilisa tion des partie s du cor ps huma in... ») .
L’ ar tic le  22 « inte rdira it le s tests “a utoma tique s” fa its hors la c onnaissanc e des patients, pour  des fins de 
statistiques ou sous pré texte  de  planif ica tion administra tive », Monique  O UEL ET TE, «Livre  pr emier  : De s
pe rsonnes », dans BARREA U D U QUÉ BE C, La R éform e du Code civ il, Vol I , p. 11-147, à la  p. 32. On
pr éc ise  toutef ois que l’ on vise la  re cherc he  et non l’ exploita tion comme rc iale, comme dans l’a ffa ir e Moore c .
Re ge nts of the  Univ ersity of California, 249 Cal. Rptr. 494 (A pp. 2 D ist. 1988) ; 252 Rptr. 816 (1988) », voir
ibid. à  la note 45. Voir  aussi É dith DE LEU RY , « L a per sonne  en son corps : l’ éc latement du sujet », 1991, 70
Re vue du Barre au canadie n, p. 448- 472, à la p. 469.
25 A rticle 935, par agraphe  1°, du C.c.Q. « On pe ut se  de ma nde r [...] si les produits, substa nce s et autre s
éléments pré le vés dans le c adre de  soins e t dont le potentiel théra pe utique e st dé jà  exploité sont couve rts par
le s dispositions de  l’ ar tic le  22 C.c.Q. Ce lui-c i, en e ffe t, n’ envisage que  l’ utilisa tion à des fins de  r echer che . En
l’ absence  de  toute réf ér enc e à des fins thér ape utiques, doit-on en conclur e que  le  Code  c ivil n’e xige le 
consentement qu’e n amont et non pa s e n ava l, ce  qui re vie ndrait à dir e que  le  c onsentement n’e st plus
né ce ssa ir e, dè s lor s que  le s élé me nts qui sont pr éle vé s sont utilisés pour  le s fins de pr oduits f inis?  »,
DE LE URY  e t G OU BAU , Le  droit des personnes physiques, p.133, à la note 190.
26 L e pla ce nta , par  e xemple, se rait- il considé ré comme  une pa rtie du corps ou un déc he t hospitalier  a bandonné 
en f ave ur  du c entre  hospita lier?  Selon le lé gisla teur, dise nt ce rta ins jur istes, « une pa rtie du corps » est une 
expr ession suf fisamment lar ge  pour  comprendr e les or ga nes, les tissus ou les « autre s substa nc es » humaines.
« Ainsi, conformé me nt au libe llé  de l’a rticle, se raient c onsidér és comme  des pa rties du c orps le sa ng, l’ur ine,
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la  salive , les se lles, le pla centa , le spe rme, le s ovules, etc . », KO URI  e t N OO TEN S, « L ’utilisa tion de s par tie s
du c orps humain... », p. 366.
27 SWA IN, D r Mar gar et, e t Randy W. MARU SY K, « Biote chnology, Human Tissue and the  Civil Code of
Québec », La R evue du Barre au, Tome 55, no 1, avr il-ma i 1995, p. 424 (c i-a pr ès SW AIN  e t MARUSY K,
«Biotec hnology, H uman Tissue.... »).
28 Ibid, p. 424 et 425.
29 Ibid., p. 426 : « As all inte r v iv os alie nation of tissue must now  be  gratuitous, no r eal r ights ca n be cr eated
in such tissue  and suc h tissue c annot be bought, sold, ba rtere d, or  owne d as it is “ hor s comme rce ”. More ove r,
as the C.c.Q . is silent regar ding any “ patrimonia liz ation” of any e xtra- pa trimonia l rights tha t may ha ve  existed
in tissue  obta ine d from inte r v iv os tr ansac tions, any such r ights (if the y exist) w ill r emain e xtr a- patrimonia l. »
A contrario, J. -C. Galloux est d’a vis que l’ extra -commerc ia lité ne s’ éte nd pa s à l’e xclusion de la propr iété de
la  c hose, puisqu’ une telle inter pr éta tion aurait pour eff et de  c onf ondre  e xtr a- comme rcialité  e t e xtra- 
pa tr imonialité . V oir infra p. 6, e t p. 12, e t ss. du pré sent doc ument.
30 K OU RI et NO OT ENS, « L ’utilisation de s par ties du corps humain.... », p. 377, e t p. 375. Édith
DE LE URY , « D u cor ps que l’on est a u c or ps que l’on a  : Quelque s réf le xions à pr opos des nouvelles
dispositions du Code c ivil sur les pr élève me nts d’or ga nes e t de tissus e t sur  l’expé rimentation c he z les suje ts
huma ins », ( 1995)  Journal inte rnational de  bioé thique, vol. 6, no 3, p. 230-235, à  la p. 232 : « (L )es orga ne s,
tissus, c ellules et autr es substances prélevés sur la per sonne , lor squ’utilisés à de s fins de rec he rche, de viennent
à toute  f in pr atique des ma té ria ux soumis, par voie de  conséquence, a u r égime  des biens e t a ux lois du
ma rc hé. » Voir  égaleme nt Je an GO UL ET, « S’ appropr ier  l’être  huma in : Essai sur l’a ppropriation du c orps
huma in et de  ses pa rties », dans Commission royale sur  le s nouve lle s tec hniques de  r epr oduction, Le s aspec ts
juridique s lié s aux  nouv elles te chnique s de reproduc tion, Collection d’é tudes de  la Commission royale sur  les
nouvelles te chnique s de reproduc tion, vol. 3, p. 661-691 (c i-a pr ès GO ULE T, « S’ approprier  l’ être
huma in.... »)
31 K OU RI et NO OT ENS, « L ’utilisation de s par ties du corps humain.... », p. 372. L es auteurs soulignent que 
ce tte c onséque nce  n’était pas re cherc hé e. Ibid., p. 375.
32 Ibid., p. 367, et p. 373 : « (L) ’a rticle 22 ne fa it aucunement a llusion au tr ansfe rt d’ un dr oit sur  la  partie  du
corps qui est l’objet de  la  r echer che . »
33 Ibid., p. 377.
34 Ibid., p. 377 et 378.
35 A u Qué be c, de ux autre s texte s législatifs traite nt de  la  possession et de  l’ utilisa tion de ca davre s : la Loi sur
la protec tion de la santé publique , L .R.Q., c. P- 35 ar t. 59, qui pr évoit l’utilisa tion de  ca da vre s par  les
universités aux f ins d’e nse ignement e t la Loi sur la rec herche des causes et de s circonstances des dé cès,
L.R.Q., c . R-0.2, qui pe rme t au coroner  de  prendr e possession d’ un ca davre  aux fins d’investigation.
Toutefois, on fait remar que r que  c es lois ne  pe rmettent pas la  c réa tion de  dr oits ré els dans les tissus et
substance s e xtraits de  c ada vr es et on e n déduit que tout dr oit « that ma y e xist in any tissue or substanc es ar e
possessor y a nd extr a-patrimonial in nature  ». SWA IN et MA RU SYK , «Biotechnology, Huma n T issue ... »,
p. 427.
36 A rticle 43 : « L e majeur ou le mineur âgé  de qua tor ze  ans et plus pe ut, dans un but mé dical ou scientif ique,
donner son c or ps ou autoriser  sur celui-ci le pré lèvement d’or ga nes ou de tissus. Le  mine ur de  moins de
quatorz e ans le peut é ga lement, avec le  consentement du titula ir e de l’a utorité  pa re nta le  ou de son tute ur.
Ce tte volonté est e xpr imée soit ve rba le ment devant deux témoins, soit pa r écr it, e t elle peut êtr e révoquée  de
la  même  manièr e. Il doit être  donné e ff et à la volonté  expr imé e, sa uf  motif impérieux. »



La  propriété  e t le contr ôle  du matériel et de l’information gé né tique s

21

37 A rticle 2217 du C.c.B.- C. « (L) a notion de pié té  qu’on trouva it expr imé e dans le Code civil du Bas-Ca na da
fa it plac e a ujour d’ hui à  la  notion plus mode rne  de dignité, qui fonde  la  souver aineté posthume  de  la per sonne 
sur son c orps et le  re spect de son intimité au- de là de  la  mort », D EL EURY et GO UBA U, Le  droit des
pe rsonnes physiques, p. 143.
38 « I t should be a ssume d tha t no re al rights exist in a  ca da ver  a nd any human tissue and substa nce s der ived
fr om this sour ce should not be vie wed a s proper ty », SWAI N et MA RUSYK , «Biote chnology, Human
Tissue... », p. 425.
39 COMITÉ  D E BIO ÉTH IQ UE DU  CH UL , Av is sur la prése nc e d’une entre prise  à but luc ratif dans le
proc essus du don d’ organes et de  transplantation de tissus hum ains, 1996, p. 4, dans COMI TÉ  DE 
BI OÉ THI QU E D U CHU L, Cahier d’ information à l’inte ntion de s nouve aux  m embre s, Québe c, 1996.
40 L ’a rticle 2 de la Loi sur l’application de  la réform e du Code civ il (L .Q . 1992, c. 57) réitè re le  pr incipe
gé né ral de la non-r étr oa ctivité de  la  loi nouve lle : « La  loi nouve lle n’a  pa s d’e ff et ré troac tif  : elle  ne  dispose
que pour l’a ve nir . Ainsi, e lle ne modif ie pa s [ ...] le s c onditions d’ extinction d’ une situation jur idique
anté rie ur eme nt éteinte . Elle n’a ltère  pas non plus les ef fe ts dé jà pr oduits par  une situa tion jur idique. »
41 « Full and inf ormed consent f or use of another’ s prope rty should be  obta ined fr om the a ctual donor, the
donor’s truste e, or  exec utor », SW AIN  e t MARUSY K, « Biote chnology, Human T issue ... », p. 428.
42 G UA Y, Hé lène, et Bartha  M. K NOPPE RS, « Informa tion gé nétique : qua lific ation e t c ommunic ation en
dr oit qué béc ois », (1990), 21 Re vue généra le  de  droit, p. 545- 606, à la p. 561 (ci-a prè s GUA Y et
KN OPPERS, « Infor ma tion génétique ... »).
43 « (T )he  c onsequence s of regar ding human biologica l material, inc luding genetic mater ial, as pr ope rty a re 
conside re d by many to be  contrar y to the intere sts of soc ie ty, a nd even da nge rous. Both schola rly a nd judic ia l
opinion w arn that trea ting human beings or  their body par ts as mere  obje cts of prope rty has the e ff ect of
commodifying or objectif ying human be ings [...] T he  thrust of  this conc ern is the  symbolic and psyc hologic al
ef fe ct of  tr ea ting bits and piec es of  huma n beings a s prope rty. Legal commodification of human be ings, it is
fe ar ed, w ill lead or c ontribute to the erosion of  the sanctity of human life, ther eby e ndanger ing the physica l
and psychological inte gr ity of human be ings, and the ir  autonomy, pr ivacy, and dignity. Re lated fe ar s inc lude
the comme rcial and resea rch implic ations of commodif ic ation », L ITMAN , « T he Le gal Status of  G ene tic
Ma te ria l », p. 21 e t 22.
44 « Concluding [...] tha t genetic mater ial is proper ty conf ers e nor mous pr ote ction to its huma n source , but
ma y ser iously imper il re sea rc h a nd de ve lopme nt. », ibid., p. 21.
45 K OU RI et NO OT ENS, « L ’utilisation de s par ties du corps humain.... », p. 370. À  la  page  380 : « D ans
ce rtains for mulaire s de conse nte me nt, le sujet autor ise l’utilisation de  produits ou pièc es anatomique s pour
une rec he rche spé cifique , e n cours ou déjà  déte rminé e, ma is aussi pour des re cherc he s f uture s, tr ibuta ir es de s
dé ve loppe ments de  la scienc e, et dont il lui est donc totaleme nt impossible de mesur er la  portée et le s
conséquences. Comme nt un te l conse nte me nt pourr ait-il êtr e éclairé, à  moins que  le  c her cheur  n’ait été  très
explicite  quant a ux aléa s, aux inc ertitude s, aux risques, e t ne se soit engagé à r eprendr e c ontac t ave c le sujet
en f ace  de tout développeme nt ma je ur?  »
46 Ibid., p. 378. Voir  p. 378 et ss. pour  plus d’ infor ma tion.
47 V oir COMMISSA IRE  À  LA  PROT ECTIO N DE LA  VI E PRI VÉ E, Le  dépistage  génétique  e t la vie  priv ée ,
p. 49, cite M.A.M. de Wa chter , « Scr eening a nd Counselling - Ethic al and Policy A spe cts », dans Z.
Ba nkowsky et J. Bryan, e d., He alth Polic y Ethic s and Human V alues :  European and North Ame rican
Pe rspec tives :  Conf ere nc e H ighlights, Pape rs and Conclusions f rom the  XX Ist CIO MS Confe re nce  ( CI OMS,
Ge nè ve, 1988), p. 72.
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48 CON SEI L DE RE CHE RCHES MÉDI CA LES D U CAN ADA , CON SE IL DE  RE CH ERCHE S E N
SCIE NCE S NAT URELL ES ET  E N G ÉN IE DU  CA NA DA, CONSEI L D E RECHE RCH ES EN  SCIE NCES
HU MA INE S DU CA NAD A, Éthique  de la rec he rche ave c des ê tre s hum ains, Énonc é de politique de s trois
conseils, 1998, p. 8.10. Noël-Je an MA ZE N, « Tests et e mpr einte s génétiques : du flou juridique  au pouvoir
sc ie ntifique  », ( 1994) , Le s Petites Affic he s, no 149, p. 74 : « L a pre mière  des zones d’ombr e c oncer ne  le  statut
de  l’informa tion gé nétique. […] S’a git-il d’une chose  re s nullius, d’ un éléme nt inhé rent à la liber té de 
l’ individu? Est-e lle seulement l’obje t d’un droit de  la per sonna lité ou d’ un dr oit de propriété? » Rappe lons
égaleme nt que le pr oje t de conve ntion de bioéthique du Conseil de l’E urope  considé ra it l' inf or mation
gé né tique  comme un patrimoine  individue l, alors que le  pr ojet de  re comma ndation du Comité  de s ministre s
du Conseil de l’E ur ope  la c onsidér ait c omme un pa trimoine  f amilial ou communa utair e. Stef ano RODO TA ,
« Re spe ct de  la vie  pr ivée à l’é tr anger  », ( 1997) , Le s cahie rs du Comité Consultatif National d’Éthique  pour
le s sciences de la vie  e t de la santé , no 10, ja nvier  1997, p. 8. La  déclar ation de  l’Unesco sur le génome
huma in énonc e pour sa pa rt que : « Le  génome  huma in sous- te nd l’ unité  fondame ntale  de tous les me mbres
de  la f amille humaine, a insi que  la r ec onnaissa nc e de leur dignité intrinsèque et de  le ur  dive rsité. D ans un sens
symbolique, il est le pa trimoine  de l’huma nité », UN ESCO, Dé claration unive rselle sur le génome  humain et
le s droits de l’hom me, Ar tic le  pr emier . « “ (L )’inf ormation géné tique  e st né cessa ire me nt fa milia le” , dit Bartha 
Ma ria K noppe rs, e n ce se ns que si une  personne est por teuse  d’ un gè ne  dé ficie nt, il y a  de f or tes probabilité s
que ses f rèr es et sœur s, se s par ents, ses enfants, le soient a ussi. A insi, le  prof esseur pense  que si une per sonne 
sa it qu’e lle  peut transmettre  gé né tique ment une  mala die, elle de vra it avoir l’obliga tion de divulguer ce tte 
informa tion aux membre s de sa  fa mille  lorsque l’omission de  le  f air e peut leur por te r pré judic e. À l’heure
ac tuelle, nous ne  possédons a ucun modèle de comporte me nt à cet é gar d. Aucune obligation léga le  n’ existe de
pa rtage r l’inf ormation géné tique  susc eptible  de  béné ficie r à d’a utr es me mbres de la famille. E t la réf le xion
éthique  e st tr ès mince  à  ce  suje t, se lon Mme  Knopper s. », Michel VE NN E, « Une  juriste c he z les
gé né tic ie ns », Le  D evoir, 25 nove mbr e 1996, entr evue ave c Bar tha Mar ia Knopper s.
49 G UA Y e t KNO PPERS, « I nf ormation géné tique  ... », p. 560, V oir  R c. Dy me nt [1988] 2 R.C.S. 417 (voir
infra par tie  I . B. du pr ése nt document - L e droit au r espec t de la vie privée  e t la prote ction de  l’informa tion
gé né tique , à  la note 6).
50 Ibid., p. 561.
51 Ibid., p. 562.
52 Ibid., p. 567.
53 U NE SCO , « O bservations soumises par l’ assoc iation internationale droit, é thique e t science re latives à la
“pre miè re  esquisse d’une  dé clara tion du gé nome humain”  », Journal inte rnational de  bioé thique, 1995, vol. 6
no 3, p. 261.
54 « The a na lysis of  the le gal status of  unpa te nte d genetic infor ma tion is more straightforw ard. Like other 
informa tion which is not subject to a ny inte lle ctual proper ty re gime, it is par t of the  c ommon he ritage of
huma nkind. L egally tre ating gene tic inf ormation a s “ common prope rty” fac ilita te s, but, of  cour se, does not
guar antee , the  shar ing of genetic inf or mation so nec essar y for  scie ntific progr ess », L IT MAN , « T he  Le ga l
Status of  Ge ne tic  Mate rial », p. 24.
55 L ’a rticle 7 stipule que  : « Auc un dr oit ne peut êtr e exe rc é e n vue  de nuire à autrui ou d’une  ma nière 
exce ssive  et déra isonnable, a lla nt ainsi à  l’encontr e des e xigences de la bonne  foi »; « The duty to act in good
fa ith may limit patients’rights to withhold use  of the ir ge netic  da ta  that ma y ale rt fa mily me mbe rs to
implica tions of the ir ge netic  inhe ritance and the ir ge netic ally- conditione d susceptibility to envir onments, diets
and other  pote ntial ca uses of  ha rm to them or the ir childre n », Ber na rd M. DI CK ENS, « Choice s, Control,
Succ ess -  The Canadian Position », da ns KN OPPERS, Human D NA   :  Law and P olicy , p. 83.
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56 « L es infor ma tions d’ or dre  géné tique , à la dif fé rence  d’ autre s donné es mé dic ales, impliquent les a utr es
me mbres de la famille, que ce  soit la  f amille nuc léa ir e ou la fa mille  étendue . [...] E n eff et, e n ver tu de s lois de
l’ hé rédité e t du mode de  tr ansmission des gè nes lors de la reproduc tion d’ un couple, la  présence d’ une 
ma la die  héré ditaire  da ns une famille fa it que les fr èr es et sœ ur s de l’individu atte int sont e ux- mê mes à  risque
de  porter  le  gène  déficient e t, si c’ est le cas, de dé velopper  la maladie et de  tr ansme ttre le  gè ne  de  c ette
ma la die  à  le ur  de sc endance. O n peut donc a voir de s inf ormations sur  toute une  f amille ( fa mille  nucléaire  :
pè re , mèr e, enfants; ou famille étendue  : la  pa re nté ) en ayant de l’information sur une  personne atteinte d’une
ma la die  héré ditaire . O n par le  ic i d’é pidémiologie  gé né tique  : la  ma la die  se tra nsmet pa r les gène s d’une 
gé né ration à  l’autr e ( ma ladie  hé ré ditaire)  », Mar cel J. MÉL ANÇON , « L ’informa tion gé nétique pa r r appor t
aux inf or mations mé dic ales : les implic ations pour la vie  privée  et la c onfidentia lité », Cour s  « La
bioé thique », automne 1996, U niver sité du Québe c à Chicoutimi p. 1- 3, à la  p. 2.
57 H ERMIT TE , Mar ie- Angèle, « Le  corps hor s du comme rce , hor s du ma rché », da ns (1988) 33 Archive s de
philosophie du droit, p. 323- 346, (ci-a prè s HERMI TTE , « L e cor ps hors du c ommer ce, hors du mar ché  »), à
la  p. 323. « Certaines partie s du cor ps pe uvent ê tre  e xclue s de tout échange alors que d’ autre s doivent êtr e
da ns l’ éc hange  au prof it de  la c ollec tivité humaine, e t que  d’ autre s enc or e peuvent donne r lie u à  la r éa lisation
de  prof its diversement modulé s », ibid., p. 346.
58 Ibid., p. 333.
59 Ibid., p. 334.
60 E n Fra nc e, « (o) n est [...] passé d’ un pr emier  statut où le s organes étaie nt da ns l’ éc hange  ma is hors du
ma rc hé à un de uxième sta tut où les or ga nes sont dans l’éc ha nge  e t dans le mar ché non ré munér é : non
ré munér é puisqu’il s’a git toujours d’ un don, puisqu’ il n’ y a pas de  prof it ré alisé  sur le s tra nspla nta tions, mais
da ns le  marc hé  puisqu’ il y a eu te nta tive de  re ndre l’ off re  adéquate à la demande pa r l’institution lé ga le d’ une 
pr ésomption de  consentement », ibid., p. 335.
61 V oir supra p. 7 du pré se nt document. Ra ppe lons que l’a rticle 22 s’a pplique  au c ontexte de  la  r echer che  e t
non au conte xte c ommer cial.
62 H ERMIT TE , « L e c or ps hors du commerc e, hors du marc hé  », p. 338. D ans la catégorie « déc hets
hospita liers », on inc lut « les déche ts d’ opéra tions -  pa r exe mple le s veines r etr aitée s pour êtr e utilisée s dans la
chir urgie  ca rdio- va scula ire  - , les dé chets d’ac couchements comme  le  plac enta, e t sous c er taine s r éserves, les
dé chets d’avor tement », Ibid.
63 Ibid., p. 338.
64 Ibid., p. 345.
65 Ibid., p. 341.
66 Ibid., p. 346.
67 Ibid., p. 339.
68 Ibid.
69 « L a division du monde jur idique en de ux sé rie s distinctes, les choses et le s per sonne s, re lè ve de 
l’ expér ie nce  premiè re; sans e lle  le droit ne  pour rait se conce voir. Cette “Summa divisio”  du droit empor te
de ux corolla ir es : les c até gorie s de la  ré alité  juridique  sont spéc if iques et e xclusive s. Elle s sont spé cif iques
da ns la  mesure  où e lle s dénotent des existants d’ essence ou de  nature  pa rticulière , et elles sont
contradic toire s : un e xista nt ne  peut ê tre  à  la  f ois c hose et pe rsonne e t le pa ssa ge  d’ une c atégorie à  l’autr e ne
se  c onç oit qu’ à moins d’ enlever toute  permanenc e à l’e sse nc e de ces ê tre s, ce  que le  dr oit n’a dme t pas. Elles
sont exclusive s e n ce se ns que le droit n’ of fre  a ucune  plac e à  une ca tégor ie tierc e : c e n’e st là  que
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l’ applica tion tra ditionnelle du pr inc ipe du tie rs exclu que  notr e système jur idique repre nd», GAL LO UX, « De 
la  nature  juridique  du maté riel gé nétique… », p. 523, et 524.
70 « L e matériel gé né tique , que lle  que soit son origine anima le, végé ta le ou huma ine , et à que lque nivea u
qu’on l’a ppr éhende, ma té rie l ou infor ma tionnel, e st une c hose. Cette solution r end l’analyse  des pr oblèmes
juridique s posés pa r la génétique cohér ente au sa voir scientif ique, e t c ohére nte à  notr e systè me de  dr oit f ondé
sur des c até gorie s spé cifique s. Elle confirme la natur e f ondamentalement méta biologique  e t non
conventionne lle de la pe rsonne. Attribuer une nature  personnelle  au maté riel gé nétique humain revie nt à
rompre l’ unité  fondame ntale  du vivant, et à donne r de la pe rsonne e t des c hoses une déf inition
circ onsta ncielle dont l’ inc or por ation sera it le  c ritèr e. Ce tte  déma rc he pe u r ationne lle  ouvr e à un dange r
d’ ar bitra ire  dans le droit. E lle  livr e enf in la  personne à un ré duc tionnisme biologique , consé que nc e iné vitable
de  la négation de  sa dimension  mé taphysique . », GAL LO UX, « De  la nature  juridique  du matériel
gé né tique … », p. 550. À la pa ge 542 : .« L ’information gé né tique  est une  c hose. Ce tte proposition vient de ce 
que l’inf ormation e st une c hose et que les ê tre s vivants sont de s c hoses [...] L es controver ses doctrinales
portent plutôt sur le ca rac tè re appropr iable  de s inf or mations d’ une  f açon génér ale  ou par tic ulièr e, c’ est-à -dire 
sur leur qua lific ation de bie n.  »
71 V oir supra p.6, du pré se nt document. Le s inf ormations génétiques « en ta nt qu’e lle s sont totaleme nt
sé pa rée s d’un individu partic ulier  et qu’e lles ne  pe uvent servir , par ce qu’elle s sont a nonymes, pour ide ntifier
la  personne sur laquelle  elle s ont été pré le vée s, doivent ê tre  c onsidéré es comme pouvant faire  l’ objet d’un
commerc e jur idique.
 En r éalité, c’ est leur  destination, leur a ff ectation à  la  personne plus que leur e xtrac ommer cialité  [...] qui
justifie une  protec tion. Le  c ara ctère  inné  de l’information gé né tique  huma ine  e st une c ondition néc essaire de 
la  r econnaissa nce  de son ca ra ctè re  extr acommerc ia l mais insuff isant : il doit ê tre  c orr oboré  par sa  de stina tion
pr opre à une  personne dé ter minée  dont c ette inf or mation c onstitue a lors un élément de la per sonna lité »
MA ZE N, « Problème s jur idiques... », p. 272.
72 G AL LOU X, « De  la  nature  juridique  du maté riel gé nétique ...», p. 550. V oir a ussi ibid, p. 523 et 524.
73 Ibid., p. 521- 550. « L ’a ffe ctation s’ entend de la  de stina tion forma lisée  d’une chose  », G ALL OU X,
« Ré fle xions sur la  ca té gor ie  de s chose s hor s du comme rce ... », p. 1026. À  titr e d’e xemple, « (l) es choses
consacr ée s e t destinée s au culte  sont hors du c ommer ce  », ibid., p. 1028.
74 G AL LOU X, « Ré fle xions sur la  ca té gor ie  de s chose s hor s du comme rce ... », p. 1015.
75 Ibid., p. 1016.
76 Ibid., p. 1028. V oir a ussi LA MON TA GNE , « D istinction des biens, domaine, possession et dr oit de
pr oprié té  », p. 481-482.
77 G AL LOU X, « Ré fle xions sur la  ca té gor ie  de s chose s hor s du comme rce ... », p. 1019.
78 Ibid. V oir a ussi Je an- Christophe  G ALL OU X, « La br eve ta bilité du génome humain ou la tension entre  le
dr oit des biotechnologie s e t les bio- dr oits », da ns BA UDO UI N, Je an- Louis e t Sonia Le  BRIS (sous la
dire ction de ), Droits de  la personne : “Le s bio-droits”, A cte s des Jour né es strasbourgesoises de  l’Institut
ca na die n d’é tudes juridique s supér ieure s 1996, Le s É ditions Yvon Blais inc ., Cowansville (Québec) , 1997,
522 p., p. 309-337, à la  p. 326.
79 G AL LOU X, « Ré fle xions sur la  ca té gor ie  de s chose s hor s du comme rce ... », p. 1029.
80 Ibid., p. 1029-1030.
81 Ibid., p. 1014.
82 Ibid., p. 1029.



La  propriété  e t le contr ôle  du matériel et de l’information gé né tique s

25

83 Ibid., p. 1030.
84 Ibid., p. 1030 - 1031.
85 Ibid., p. 1029. G alloux pré cise : « L e matér iel biologique désigne toute  matièr e vivante, qu’e lle  soit une
pa rtie d’ un or ganisme vivant telle  que ses c ellules et de s organite s intra cellulaire s, ou un orga nisme  viva nt en
lui- même. Il e st ra re que les documents contrac tuels vise nt expr essément le matériel gé né tique  stricto sensu.
Le  plus souvent il ser a saisi pa r le biais des ma tér ie ls biologique s qui le c ontie nnent, de sorte  que nous
conserver ons c es de ux expre ssions “ma té rie l biologique  et maté riel gé nétique”  e n gar dant à l’e spr it qu’e lle s
ré fè rent à une situation ré elle et pr atique ide ntique », Je an- Christophe  G ALL OU X, « La pr éfiguration du droit
de  la génétique par  le s contr ats de biotec hnologie : l’expé rie nc e nor d-a mé ric aine », (1992) Re vue
inte rnationale  de  droit com paré, p. 587 (ci-a prè s GAL LO UX, « La  préf igura tion du dr oit de la gé nétique pa r
le s contr ats de biotec hnologie …») .
86 G AL LOU X, « Ré fle xions sur la  ca té gor ie  de s chose s hor s du comme rce ... », p. 1031- 1032.
87 G OU LET , Jea n, «  S’appr opr ie r l’ê tre  huma in... », p. 674.
88 Ibid., p. 675.
89 Ibid., p. 676.
90 Ibid..
91 Ibid.
92 Ba rtha Ma ria  K NOPPE RS et al., e d., Le gal R ights and Human G ene tic M aterial, Emond Montgomer y
publica tions limite d,  T oronto, 1996, p. 175 (c i- apr ès KN OPPERS, Le gal R ights and Human G ene tic
Mate rial) . « (T) he re is not only a nee d to move beyond the  issue of the  c har ac ter iz ation of  huma n genetic
ma te ria l but to halt the  incr easing “ commodific ation” of the human body and its pa rts by adopting of ( sic)  a
conditional- gift approac h », ibid, p. 171.
93 Ibid., p. 3. « (T )here  is no legal conc ept that r eadily a pplie s to the human body and its pa rts. This ma y be
be ca use  the human body is indissolubly both per son and thing. [...] in pra ctice , body par ts and products
pe rmane ntly re moved fr om the body are  c onsidere d to be  commodities that enter  lega l comme rce  e ven
though gr atuity r emains the  r ule  [...] it see ms that a pe rsona l r ights a ppr oa ch through the obtaining of an
informe d conse nt to the actua l a nd eventua l use (s) of body tissues, f luids, produc ts, a nd ce lls w ould not
ne ce ssa rily hinde r a proper ty rights approac h onc e the  body pa rt is sepa ra ted f rom that person », Marie
HI RT LE, « Civil L aw  and the  Status of  H uma n Genetic Ma ter ia l », dans KNO PPERS, Le gal R ights and
Human G enetic Material, p. 116.
94 « I n Canada , the  lega l sta tus of genetic ma ter ia l has not yet been dete rmine d. Ne ither  c ase  law nor
le gisla tion adver ts to the issue . In the U nited States, proposed ge ne tic  privac y legislation c har ac ter iz es
“individually ide ntifiable” , human ge ne tic  mate rial as “proper ty” of its “ sourc e”. [...]  Given the br eadth and
dive rsity of  issues  sur rounding huma n genetic ma ter ia l, it is very doubtf ul, if not inconce ivable, that
le gisla tion would f or all pur poses char acter ize  huma n genetic ma ter ia l a s eithe r proper ty or  person or 
informa tion. T her e are  a  wide  va riety of policies implica te d by genetic ma ter ia l a nd informa tion, a nd none of 
the tra ditiona l c la ssifications ca n a lone advance  all of these  policies....

(E )ven if  a le gisla tur e wer e ambitious enough to attempt to comprehensively c ha rac te riz e human ge ne tic 
ma te ria l, it is not at a ll obvious how it would r ega rd such ma te ria l. My a nalysis counsels a ga inst the  standa rd
appr oac h of la belling “obje cts” as “per son” or “proper ty” . Anima ting the  lega l per sonality of genetic ma ter ia l
re quire s a muc h mor e f le xible  appr oac h. Give n the  de ar th of  judicia l and legislative  opinion on the  le ga l
status of  this ma te ria l, first principles, partic ula rly policy, and a nalogous c ase  law, provide use ful guidance for
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the resolution of  this nove l and important lega l issue  », L ITMAN , « T he Le gal Status of  G ene tic Material »,
p. 18.
95 « (G )enetic ma ter ia l itself  [...] is unique, not bec ause of its physic al qualities, but ra ther be cause  it has
distinc tive, prof ound, a nd fa r-r ea ching social, psyc hologic al, scie ntific, and economic  implic ations. These 
implica tions a re be st re gulated through the collective  ef forts of a  variety of areas of  law. N eithe r proper ty la w,
nor the  law of  pe rson, c an alone  a dequa tely mee t the  c halle nge  of genetic mater ial. Genetic ma ter ia l is
complex a nd multifa ceted in its socia l, sc ie ntific, philosophica l, and e conomic  implica tions. Legally
char acter izing this ma te ria l as unique, that is, sui generis, will pe rmit courts, on a ca se by ca se  ba sis, to
choose and f ashion appropriate legal rules to r esolve a ver y w ide var iety of dispute s. First principle s and c ase 
la w sugge st that this is both possible and desira ble  », ibid, p. 27. V oir  a ussi Moe  L ITMAN  et G era ld
RO BE RTSON , « T he Common Law  Status of  G ene tic Material », dans K NOPPE RS, Le gal R ights and
Human G enetic Material, p. 84 : « (R)athe r tha n f oc using on the le gal c har ac ter iz ation of gene tic material and
informa tion, a nd tr ying to assign the m to specific jur idica l c ategories such as pr operty and person, c ourts
should view them as le ga lly unique  and use  the flexibility of this sui generis a pproa ch to f ashion w ha tever 
rights, obliga tions, a nd re me die s tha t polic y demands in the par tic ular conte xt and cir cumstances of e ac h
ca se . »
96 J. C. Ga lloux doute de l’a cc eptabilité  mora le de  ce  qu’il appelle l’ écr an juridique  de  l’abandon : « L’ acte
d’ abandon est en fa it dé tourné de sa finalité e t il conduit à de s a bus é vidents. [...] L es juriste s comme  le s
pa tients s’é tonne nt [...] du retra ite me nt industr iel des place ntas “a bandonné s” , de l’utilisation à  de s fins
cosmétiques de  fœ tus humains “abandonné s” à la suite  d’avor tements et de  la “ br evé tisation” de  lignées
ce llula ir es humaine s pré sumée s e lles aussi “ aba ndonnée s”. [...] L ’a bandon tel qu’il e st ac tuellement pratiqué
pr ésente des a llure s de dol : on incite  la  personne à aba ndonner  ce  qu’e lle c roit être un dé chet pr omis à
l’ incinér ate ur , a fin de pouvoir l’ acqué rir  sans f ormalité . De te lle s manoe uvr es he ur tent la morale la mieux
établie  e t ont été juste ment dénoncée s en ce  qu’e lle s font fi de  la  volonté per sonne lle ; l’a ba ndon ne sa ura it en
aucun c as se rvir d’ écr an à un don déguisé. I l y a ura it lieu avant toute chose  de s’inte rr oger sur  la c ompatibilité 
du statut de  re s derelictae  a ve c la natur e par tic ulièr e des produits biologique s humains. L e r espec t de la 
dignité  qui s’ attac he au corps e t à ses attr ibuts n’ inter dit-il pas l’abandon de c eux-c i dans un but a utre que leur
de struc tion?  E n c onséque nce  c es éléme nts biologiques ne pourra ie nt de venir  de s chose s off ertes à le ur
pr emier  inve nteur . », GA LLO UX , « Réflexions sur  la c atégorie des choses hors comme rc e… », p. 1021.
97 « A ujour d’hui [...] “ Sa ng, orga ne s, substances protéines, enz ymes, hormones, a nticorps, tissus, ma tér ie l
gé né tique . [...]. Tout le  corps de l’homme est utilisé, ma tière  premiè re ir remplaça ble que  l’ on re tr aite dans
l’ industr ie à des f ins géné ra lement thé rapeutique s”. D es tissus longtemps inutilisables deviennent maintena nt
utiles pour ce rta ines théra pe utiques...

Tout en r econnaissa nt le s inquié tudes que pe uve nt susc ite r de te ls dé veloppements, l’importa nc e de
l’ utilisa tion des tissus huma ins tant pour  la thé rapie  que pour l’e xpérime nta tion ne  pe ut être  niée . C’e st là  un
champ promette ur pour amélior er la  qualité  de vie  de  c ertains ma lades », H ÔPI TA L SAI NTE -JUST IN E,
Comité de  bioé thique, Utilisation de s tissus humains e n milie u hospitalier, Dossier  3, déce mbre 1993, p. 5.
98 Mentionnons que le  C.c.Q. a, da ns la  mesure  du possible, “ banni” le mot “ chose ” e t retir é l’a ncien ar ticle 
qui disait qu’ il n’ y a  que le s c hoses qui sont da ns le  commerc e qui puisse nt être l’ objet d’ une obliga tion (a rt.
1373 et 1374).Voir Jea n PIN EA U, « Thé or ie de s obliga tions », dans BARREA U DU QU ÉBE C, La R éform e
du Code  c ivil, Vol. II , p. 24 et LA MO NTA GN E, « Distinction des biens, domaine , possession et dr oit de
pr oprié té  », dans BARREA U D U QUÉ BE C, La R éform e du Code civ il, Vol. I, p. 481.Voir aussi supra p. 6 e t
7 et note  17 du pré sent doc ument.
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99 G AL LOU X, Je an-Christophe, « Pre mière s ana lyses sur le  statut juridique du corps humain, ses é léments et
se s produits selon les lois nos   94-653 et 94-654 du 29 juillet 1994 », ( 1994)  Le s petites affic he s, no 149, p. 18- 
24, à la p. 18.
100 G AL LOU X, « La  pr éf igura tion du dr oit de la génétique par  les contr ats de biote chnologie…», p. 590.



PARTIE I

LE MATÉRIEL ET L’INFORMATION GÉNÉTIQUES DANS LES DOMAINES
DE LA PRATIQUE MÉDICALE ET DE LA RECHERCHE

B. LE DROIT AU RESPECT DE LA VIE PRIVEE ET LA PROTECTION DU
MATERIEL ET DE L’INFORMATION GÉNÉTIQUES
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B. LE D ROI T AU RESPECT D E LA VIE PRIV ÉE ET LA PROTEC TI ON DU 
MA TÉRIEL ET DE L’ IN FOR MA TION GÉN ÉTIQU ES 

À la lumière des difficultés que soulève l’utilisation du droit de propriété comme fondement de la
protection du matériel et de l’information génétiques, le droit au respect de la vie privée revêt un
intérêt particulier.

Ce droit, qui protège une sphère d’autonomie pour l’individu1, englobe non seulement « le droit
d’être laissé tranquille », libre de toute intrusion non voulue, mais aussi le droit de connaître
l'information que les autres détiennent à son sujet et d’avoir une bonne maîtrise de son utilisation.
Il comporte le droit à la confidentialité et à l’autodétermination informative qui devrait inclure,
dans le contexte à l’étude, le droit à l’ignorance de son capital génétique.

Vu la complexité du domaine, avant d’analyser la protection que confère le droit au respect de la
vie privée à l’information génétique, une brève présentation du régime de protection qui entoure
l’information personnelle en général s’impose.

1. LE DROIT AU RESPECT DE LA VI E PRI VÉE ET L’INFO RMATI ON PERSO NNELLE

On retrouve les diverses dispositions législatives qui entourent le droit au respect de la vie privée
principalement dans les chartes, le Code civil du Québec, les lois professionnelles et médicales
ainsi que dans deux lois qui traitent spécifiquement de l’accès à l’information et de la protection
des renseignements personnels. La législation applicable dépend de plusieurs facteurs, dont le
lieu où se trouve l’information et les personnes visées. Le secteur public, par exemple, est
encadré par la Loi sur l’accès aux documents des organismes publics et sur la protection des
renseignements personnels, alors que le secteur privé est régi par la Loi sur la protection des
renseignements personnels dans le secteur privé2. Pour le secteur hospitalier, la Loi sur les
services de santé et les services sociaux3 trouve aussi application et, enfin, les professionnels
membres d’un ordre professionnel se voient soumis aux dispositions prévues dans les lois qui les
régissent.

(i) Les  char tes

La Charte canadienne des droits et libertés4 ne mentionne pas expressément le droit au respect de
la vie privée. Toutefois, l’article 8, qui énonce le droit de chacun à la protection contre les
fouilles, les perquisitions ou les saisies abusives, a été interprété, par la Cour suprême du Canada,
comme protégeant l’expectative raisonnable des citoyens quant à la protection de leur vie privée5.
Cette protection s’étendrait non seulement à la sphère d’intimité, mais aussi au respect du corps
humain et aux utilisations qui sont faites des renseignements personnels et des tissus corporels6.
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La portée de la charte canadienne est toutefois limitée, ses dispositions ne pouvant s’appliquer
aux litiges privés7.

Au Québec, le libellé de l’article 5 de la Charte des droits et libertés de la personne est clair :
« Toute personne a droit au respect de sa vie privée8. » En consacrant ce droit dans la charte, le
législateur québécois lui reconnaît la valeur d’un droit fondamental9. Il en découle que, dès qu’il
y a atteinte illicite à ce droit, il y a faute civile10. Cette faute n’infère toutefois pas nécessairement
le préjudice; la victime doit faire cette preuve ainsi que celle du lien de causalité entre l’atteinte
illicite et le préjudice subi11. Outre la réparation du préjudice moral ou matériel, la charte prévoit,
dans le cas d’atteinte intentionnelle, que le tribunal pourra condamner l’auteur de l’atteinte à des
dommages exemplaires12.

On retrouve également élevé au rang des droits fondamentaux le droit de l’individu au secret
professionnel. L’article 9 de la charte stipule en effet que « (c)hacun a droit au respect du secret
professionnel ». Suivant cette disposition, une personne tenue par la loi au secret professionnel
ne peut, même en justice, divulguer des renseignements confidentiels. Seule l’autorisation de la
personne qui fait les confidences ou une disposition expresse de la loi peut permettre de déroger à
ce principe13. La charte précise que « (l)e tribunal doit, d’office, assurer le respect du secret
professionnel14 ». Le tribunal peut toutefois, s’il juge la levée du secret indispensable à la saine
administration de la justice, exiger la communication des renseignements confidentiels pertinents
au litige qui lui est soumis15.

Il est important de souligner que, suivant l’article 9.1 de la charte, la protection qu’accordent le
droit au respect de la vie privée et le droit au respect du secret professionnel doit être considérée à
la lumière « des valeurs démocratiques, de l’ordre public et du bien-être général des citoyens du
Québec. » Le préambule de la charte énonce aussi que les droits et libertés de la personne
humaine sont inséparables du bien-être général et des droits et libertés d’autrui, ce qui inclut le
droit à l’information, dans la mesure prévue par la loi, et le droit à la liberté d’expression, qui sont
également énoncés dans la charte16.

(ii)  Le Code civil

Le Code civil du Québec consacre tout un chapitre au respect de la réputation et de la vie privée.
Les articles 35 à 41 qui le composent réitèrent et précisent le droit de chaque personne au respect
de sa vie privée17; ils encadrent, par certaines conditions et obligations, la collecte, l’utilisation et
la communication des renseignements personnels.

D’abord, l’article 35 du C.c.Q. stipule qu’aucune atteinte ne peut être portée à la vie privée d’une
personne sans que celle-ci ou ses héritiers y consentent, ou sans une autorisation légale18.
Quelques exemples d’actes qui peuvent être considérés comme des atteintes à la vie privée d’une
personne sont énumérés à l’article 36 du C.c.Q.19.

En ce qui a trait à la collecte, l’utilisation et la communication de renseignements personnels, le
code prévoit que la personne qui constitue un dossier sur une autre personne doit « avoir un
intérêt sérieux et légitime à le faire. Elle ne peut recueillir que les renseignements pertinents à
l’objet déclaré du dossier et elle ne peut, sans le consentement de l’intéressé ou l’autorisation de
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la loi, les communiquer à des tiers ou les utiliser à des fins incompatibles avec celles de sa
constitution; elle ne peut non plus, dans la constitution ou l’utilisation du dossier, porter
autrement atteinte à la vie privée de l’intéressé ni à sa réputation20 ».

De plus, le Code civil accorde à chaque personne les droits suivants : le droit de consulter
gratuitement son dossier; le droit de le faire rectifier; le droit d’obtenir une transcription
intelligible de l'information contenue dans ce dossier; le droit de faire corriger des
renseignements inexacts, incomplets ou équivoques; le droit de faire supprimer un renseignement
périmé ou non justifié pour l’objet du dossier; le droit de formuler des commentaires écrits et de
les verser à son dossier21. Ces dispositions, qui permettent un contrôle de l’information
personnelle, sont toutefois peu détaillées. Les règles qui donnent une portée réelle à ces droits se
retrouvent dans la Loi sur la protection des renseignements personnels dans le secteur privé,
analysée plus loin.

Rappelons que l’article 22 du C.c.Q., vu précédemment, accorde à l’individu, avec l’exigence du
consentement, une certaine maîtrise sur l’utilisation de ses substances corporelles et sur
l’information personnelle qui en est extraite22.

La protection que confère le Code civil du Québec à l'information personnelle s’analyse  en
tenant compte du pouvoir accordé aux héritiers23, des exceptions prévues au code et de
l’application de l’article 7 du C.c.Q. qui, comme nous l’avons déjà souligné, codifie l’abus de
droit. Un refus de consentir à la divulgation d’information peut en effet être jugé excessif ou
déraisonnable et « à l’encontre des exigences de la bonne foi ». Quant aux exceptions spécifiques
au principe de la confidentialité, mentionnons, à titre d’exemple, que l'information ayant trait aux
antécédents des parents biologiques d’une personne adoptée ou procréée avec assistance
médicale, d’abord expressément qualifiée de confidentielle, peut être transmise lorsqu’un tribunal
décide qu’il y a un risque de préjudice grave à l’égard de la santé de la personne adoptée ou ainsi
procréée ou de leurs proches parents24.

(iii) Les  lois  pr of ess ionnelles et médicales 

Les lois professionnelles et médicales s’intéressent surtout à la protection du secret
professionnel25. Le Code des professions prévoit que chaque ordre professionnel doit adopter, par
règlement, un code de déontologie contenant entre autres « des dispositions visant à préserver le
secret quant aux renseignements de nature confidentielle qui viennent à la connaissance des
membres de l’ordre dans l’exercice de leur profession26 ». Ces codes de déontologie, qui ont force
de loi, viennent imposer le secret professionnel et la confidentialité des données personnelles,
indépendamment du lieu où ces dernières sont conservées27. Le professionnel n’est généralement
relevé du secret que si la personne visée l’autorise ou encore si la loi le permet ou qu’un tribunal
l’ordonne28. Le Code des professions prévoit par ailleurs que le professionnel doit respecter le
droit de son client de prendre connaissance des documents qui le concernent dans tout dossier
constitué à son sujet, d’obtenir copie de ces documents et de faire corriger tout renseignement
inexact, incomplet ou équivoque29. On souligne toutefois qu’aucune disposition quant aux droits
d’accès et de rectification n’est prévue dans le Code des professions à l’égard des personnes
fichées par les ordres30.
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La Loi sur les services de santé et les services sociaux (LSSS) régit plus spécifiquement les
dossiers détenus par des établissements publics de santé31. Cette loi traite de la confidentialité et
de l’accès aux dossiers médicaux par la personne visée et par les tiers. L’article 17 prévoit que
l’usager a le droit de consulter son dossier, et l’article 19 stipule que le dossier d’un usager est
confidentiel et que nul ne peut y avoir accès sans son autorisation ou celui de la personne pouvant
donner une autorisation en son nom.

La protection qu’accordent les lois professionnelles et médicales par le biais du secret
professionnel et le principe de la confidentialité de l’information médicale connaît aussi certaines
exceptions, dont les suivantes :

Le Code de déontologie des médecins prévoit que le médecin peut divulguer les faits dont il a eu
personnellement connaissance non seulement lorsque le patient ou la loi l’y autorise, mais aussi
« lorsqu’il y a une raison impérative et juste ayant trait à la santé du patient ou de son
entourage32 ». Il peut également, lorsqu’il y a « juste cause », révéler à l’entourage du patient un
pronostic grave ou fatal, et ce, même si ce dernier l’interdit33.

L’article 23, par. 3°, de la LSSS prévoit que « les personnes liées par le sang à un usager décédé
ont le droit de recevoir communication des renseignements contenus dans son dossier dans la
mesure où cette communication est nécessaire pour vérifier l’existence d’une maladie génétique
ou d’une maladie à caractère familial », et ce, même si l’usager a consigné par écrit à son dossier
son refus d’accorder ce droit d’accès34. L’article 19 de cette même loi crée une dérogation au
principe de la confidentialité du dossier médical en permettant aux professionnels, suivant
l’autorisation du directeur des services professionnels (Dsp) ou du directeur général, de prendre
connaissance de dossiers médicaux aux fins d’étude, d’enseignement ou de recherche35.

Mentionnons également que le Code des professions prévoit une importante atteinte à la vie
privée des professionnels. En lien avec la mission des ordres professionnels, qui est d’assurer la
protection du public36, le code permet au Bureau d’un ordre d’ordonner « l’examen médical d’une
personne qui est membre de cet ordre ou qui demande son inscription au tableau lorsqu’il a des
raisons de croire que cette personne présente un état physique ou psychique incompatible avec
l’exercice de sa profession37 ».

De façon générale, on déplore la complexité et l’éparpillement des règles d’accès et de protection
des renseignements personnels applicables aux professionnels québécois et à leurs ordres. Afin de
faciliter la compréhension des droits et obligations des ordres professionnels, pour leurs membres
et les citoyens, et afin de redonner cohérence à des règles souvent contradictoires, la Commission
d’accès à l’information estime que le Code des professions, les autres lois professionnelles et
l’abondante réglementation qui en découle, de même que la Loi sur les services de santé et les
services sociaux, devraient être harmonisés avec la Loi sur l’accès aux documents des organismes
publics et sur la protection des renseignements personnels et la Loi sur la protection des
renseignements personnels dans le secteur privé38.
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(iv)  Les lois sur  l’accès et la pr otection  des renseignemen ts personn els 

Au Québec, deux lois visent, d’une part, à accorder une certaine protection aux renseignements
de nature personnelle détenus par les organismes publics et les entreprises privées et, d’autre part,
à donner aux citoyens certains droits d’accès et de rectification des renseignements personnels les
concernant. Il s’agit de la Loi sur l’accès aux documents des organismes publics et sur la
protection des renseignements personnels (Loi sur l’accès) et de la Loi sur la protection des
renseignements personnels dans le secteur privé (Loi sur le secteur privé) déjà mentionnées.

C’est la Commission d’accès à l’information, un tribunal administratif indépendant, qui
administre ces lois et qui a la responsabilité de trancher les litiges. La Commission a des
fonctions d’adjudication, de surveillance et de contrôle ainsi qu’une fonction de conseil39. Les
organismes ou entreprises qui ne respectent pas les termes de la loi qui leur est applicable peuvent
se voir imposer des amendes40. Dans le cas d’une entreprise privée, l’administrateur ou le
dirigeant peut être condamné personnellement à payer une telle amende41. La Commission peut
aussi publier un avis afin d’informer le public du fait qu’une entreprise privée n’a pas pris les
mesures appropriées pour donner suite à l’une de ses ordonnances42.

Adoptée en 1982, la Loi sur l’accès s’applique aux documents détenus par tous les organismes
publics québécois, incluant le gouvernement, les ministères, les organismes scolaires et les
établissements de santé et de services sociaux, quelle que soit la forme de ces documents : écrite,
graphique, sonore, visuelle, informatisée ou autre43. Elle s’applique, à titre d’exemple, à
l’information qui se trouve dans des milieux de recherche rattachés aux établissements
d’enseignement ou du réseau  de la santé et des services sociaux.

D’application plus récente, la Loi sur le secteur privé a pour objet d’établir les règles nécessaires
à l’exercice des droits conférés par les articles 35 à 40 du C.c.Q.44. Elle s’applique aux
renseignements personnels sur autrui qu’une personne recueille, détient, utilise ou communique à
des tiers à l’occasion de l’exploitation d’une entreprise au sens de l’article 1525 du C.c.Q.45. Elle
s’applique à ces renseignements, peu importe la nature de leur support et quelle que soit la forme
sous laquelle ils sont accessibles46. Les communications verbales ne seraient toutefois pas
couvertes par cette loi47. Au sens de la loi « est un renseignement personnel, tout renseignement
qui concerne une personne physique et permet de l’identifier48 ».

Au niveau fédéral, ce sont deux lois distinctes qui encadrent l’accès à l’information et la
protection de la vie privée : la Loi sur l’accès à l’information et la Loi sur la protection des
renseignements personnels49. Non couvertes par les lois québécoises, les institutions publiques
qui relèvent de cette juridiction sont assujetties à la loi fédérale sur la protection des
renseignements personnels, alors que les entreprises privées (les banques, les compagnies de
télécommunications, etc.) échappent à toute législation imposant un système de protection des
renseignements personnels50.

Voyons maintenant comment les deux lois québécoises régissent la collecte, la conservation,
l’utilisation et la communication des renseignements personnels ainsi que l’accès à ces derniers.
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- La collecte des renseignements personnels

La Loi sur l’accès prévoit que les organismes publics ne peuvent recueillir un renseignement
nominatif que si cela est nécessaire à l’exercice de leurs attributions ou à la mise en oeuvre d’un
programme dont ils ont la gestion51. La personne qui, au nom de l’organisme public, recueille des
renseignements personnels doit fournir à la personne visée l’information suivante : le nom et
l’adresse de l’organisme public au nom duquel la collecte est faite; l’usage auquel le
renseignement est destiné; les catégories de personnes qui auront accès à ce renseignement; le
caractère obligatoire ou facultatif de la demande; les conséquences pour la personne visée d’un
refus de répondre à la demande; et finalement, les droits d’accès et de rectification prévus par la
loi52. Par ailleurs, les organismes publics, dont les établissements de santé, ont l’obligation de
déclarer à la Commission d’accès l’établissement de fichiers de renseignements personnels53.

La Loi sur le secteur privé prévoit pour sa part que, pour pouvoir constituer un dossier sur autrui,
la personne qui exploite une entreprise doit avoir un intérêt sérieux et légitime de le faire. Ce
qu’est un intérêt sérieux et légitime, la loi ne le précise pas54. Elle doit, au moment de constituer
ce dossier, y inscrire l’objet55 et ne recueillir que les renseignements nécessaires à cet objet56. La
personne qui recueille les renseignements doit informer la personne visée de l’objet du dossier, de
l’utilisation qui sera faite des renseignements, des catégories de personnes qui y auront accès au
sein de l’entreprise, de l’endroit où le dossier sera conservé ainsi que des droits d’accès et de
rectification prévus par la loi57. La collecte des renseignements doit se faire auprès de la personne
en question, sauf si celle-ci ou la loi n’autorise autrement ou si l’entreprise a un intérêt sérieux et
légitime de le faire. Dans ce dernier cas, l’information doit être recueillie soit dans l’intérêt de la
personne visée, si elle ne peut être recueillie auprès d’elle en temps opportun, soit dans le but de
vérifier l’exactitude de l’information donnée par cette personne58.

Pour protéger l’individu qui refuserait de fournir un renseignement personnel, l’article 9 de la Loi
sur le secteur privé prévoit ce qui suit :

« Nul ne peut refuser d’acquiescer à une demande de bien ou de service ni à une
demande relative à un emploi à cause du refus de la personne qui formule la demande
de lui fournir un renseignement personnel sauf dans l’une ou l’autre des circonstances
suivantes :
1o la collecte est nécessaire à la conclusion ou à l’exécution du contrat;
2o la collecte est autorisée par la loi;
3o il y a des motifs raisonnables de croire qu’une telle demande n’est pas licite.
En cas de doute, un renseignement personnel est considéré non nécessaire ».

Les difficultés qui entourent la détermination de la nécessité d’une information et la preuve du
lien de causalité ainsi que les réserves exprimées quant à l’utilité des remèdes offerts dans ce cas
particulier (sanctions pénales, injonction et recours en dommages et intérêts)59 viennent semer un
doute quant à la protection réelle des personnes qui refuseraient de fournir un renseignement.
Malgré ces faiblesses, on juge que le principe énoncé dans cet article est fondamental et
indispensable. On déplore le fait que la Loi sur l’accès ne contienne aucune disposition similaire.
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- La conservation des renseignements personnels

La conservation des renseignements personnels fait l’objet de peu de dispositions spécifiques.
L’organisme public « doit veiller à ce que les renseignements nominatifs qu’il conserve soient à
jour, exacts et complets pour servir aux fins pour lesquelles ils sont recueillis60 ». Dans le cas de
l’entreprise privée, les dossiers doivent, au moment où ils sont utilisés, être à jour et exacts61.
L’entreprise doit prendre et appliquer les mesures de sécurité appropriées pour assurer le
caractère confidentiel des renseignements62. La Loi sur l’accès n’édicte pas une telle obligation
de sécurité à l’égard des organismes publics63. Sous réserve de la Loi sur les archives, la Loi sur
l’accès prévoit par ailleurs que « (l)orsque l’objet pour lequel un renseignement nominatif a été
recueilli est accompli, l’organisme public doit le détruire64 ». La Loi sur le secteur privé ne
prévoit ni de période de conservation ni la destruction de l’information dans ce cas, mais exige le
consentement de la personne visée pour toute utilisation subséquente « sous réserve du délai
prévu par la loi ou par un calendrier de conservation établi par règlement du gouvernement65 ».

- L’utilisation et la communication de renseignements personnels

L’entreprise ne peut communiquer ou utiliser les renseignements personnels contenus dans un
dossier qu’elle détient sur autrui à des fins non pertinentes à l’objet du dossier, à moins que la
personne visée n’y consente ou que la loi ne le prévoie66. Ce consentement doit être manifeste,
libre, éclairé et donné à des fins spécifiques. Il ne vaut que pour la durée nécessaire à la
réalisation des fins pour lesquelles il a été demandé. À défaut de satisfaire ces exigences, le
consentement est sans effet67. La Loi sur le secteur privé s’intéresse également à la
communication de renseignements à l’extérieur du Québec. Dans cette éventualité, l’entreprise
doit prendre tous les moyens raisonnables pour s’assurer que les renseignements ne seront ni
utilisés à des fins non pertinentes à l’objet du dossier ni communiqués à des tiers sans le
consentement des personnes visées, sauf dans les cas d’exceptions prévues par la loi68.

La Loi sur l’accès interdit également, sauf dans les cas d’exceptions qu’elle prévoit, la
communication à autrui de renseignements personnels confidentiels sans le consentement de la
personne visée69. Cette loi ne renferme toutefois aucune disposition pour encadrer l’utilisation des
renseignements personnels conservés par les organismes qu’elle régit70.

- L’accès aux renseignements personnels

Un renseignement personnel ne doit être accessible que s’il est nécessaire à l’exercice des
fonctions des personnes qui ont qualité pour le recevoir au sein de l’organisme public ou s’il est
nécessaire à l’exercice des fonctions ou  à l’exécution des mandats des agents, préposés et
mandataires de l’entreprise71.

Par ailleurs, la personne visée par un renseignement personnel a le droit d’y avoir accès, de
consulter, d’obtenir copie et, le cas échéant, de faire rectifier ou supprimer les renseignements
incorrects ou illégalement détenus72. L’accès au renseignement est gratuit; des frais raisonnables
pour la transcription, la reproduction ou la transmission peuvent être demandés73. Des délais pour
donner suite à la demande d’accès sont prévus, et, dans le cas d’un refus, cette décision doit être
motivée par écrit74. La Loi sur le secteur privé prévoit que toute personne qui exploite une
entreprise et détient des dossiers sur autrui doit prendre les mesures nécessaires pour, entre autres,
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porter à la connaissance du public l’endroit où ces dossiers sont accessibles et les moyens d’y
accéder75. La Loi sur l’accès stipule pour sa part que la consultation du document doit se faire sur
place pendant les heures habituelles de travail76.

Des limites à l’accès sont également prévues par ces lois. À titre d’exemple, la Loi sur le secteur
privé prévoit qu’une entreprise de services professionnels dans le domaine de la santé « peut
refuser momentanément à une personne concernée la consultation du dossier qu’elle a constitué
sur elle si, de l’avis d’un professionnel de la santé, il en résulterait un préjudice grave pour sa
santé...77 » Si cette disposition ressemble à celles de la LSSS et de la Loi sur l’accès, on déplore
le fait qu’elle vise les professionnels de la santé en général et non le médecin ou les
professionnels traitants comme le font ces lois78.

La protection qu’accordent les lois sur l’accès et la protection des renseignements personnels
connaît aussi de nombreuses exceptions. Sans les reprendre de façon exhaustive, mentionnons, à
titre d’exemple, que l’on permet aux organismes publics et aux entreprises privées de
communiquer, sans le consentement de la personne visée, des renseignements personnels à toute
personne ou organisme lorsque ce renseignement est requis dans le cadre de l’application d’une
loi ou d’une convention collective79. Est également permise la communication sans consentement
lors d’une situation d’urgence mettant en danger la vie, la santé ou la sécurité de la personne
visée80. L’entreprise privée peut aussi, sans consentement, communiquer un renseignement
personnel au représentant d’un organisme public qui les recueille dans l’exercice des attributions
ou la mise en œuvre d’un programme dont il a la gestion81.

Dans le contexte de la recherche, on permet aux entreprises privées et aux organismes publics de
communiquer des renseignements personnels à une personne ou organisme qui est autorisé par la
Commission d’accès à l’information à recevoir ces renseignements à des fins d’études, de
recherche ou de statistiques82. La Commission peut, sur demande écrite, accorder à une personne
cette autorisation sans le consentement des personnes visées. Le demandeur doit, aux termes de
l’article 21 de la Loi sur le secteur privé et de l’article 125 de la Loi sur l’accès, démontrer que
l’usage projeté n’est pas frivole, que les fins recherchées ne peuvent être atteintes que si les
renseignements sont communiqués sous une forme permettant d’identifier les personnes et que
les renseignements seront utilisés d’une manière qui en assure le caractère confidentiel83. La
Commission fixe la période et les conditions de cette autorisation, qui peut par ailleurs être
révoquée avant l’expiration de la période pour laquelle elle a été accordée si la Commission a des
raisons de croire que la personne autorisée ne respecte pas le caractère confidentiel des
renseignements qui lui ont été communiqués ou ne respecte pas les autres conditions.

Par ailleurs, l’article 78 de la Loi sur l’accès prévoit que les règles qui visent la déclaration des
fichiers, la consultation et la communication de renseignements nominatifs (art. 64 et ss.) ne
s’appliquent pas à la personne physique qui recueille ces renseignements pour lui servir
d’instruments de travail ou à des fins de recherche scientifique. Les communications permises
dans ces situations sont toutefois limitées à celles faites à l’individu visé ou à l’organisme dont la
personne qui recueille l’information fait partie. L’organisme public qui reçoit une communication
dans ce contexte devient dès lors assujetti aux règles susmentionnées. De plus, la loi précise que
cette information doit être utilisée à bon escient.
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Les personnes qui exploitent une entreprise peuvent également, suivant l’article 18 in fine de la
Loi sur le secteur privé, se communiquer, sans le consentement de la personne visée, des
renseignements personnels « si la personne qui communique ou recueille de tels renseignements a
des motifs raisonnables de croire que la personne concernée a commis ou est sur le point de
commettre, à l’égard de l’une ou l’autre des personnes qui exploitent une entreprise, un crime ou
une infraction à une loi ».

Finalement, à l’instar de la LSSS84, la Loi sur le secteur privé prévoit que « les personnes liées
par le sang à une personne décédée ont le droit de recevoir communication de renseignements
contenus dans son dossier de santé dans la mesure où cette communication est nécessaire pour
vérifier l’existence d’une maladie génétique ou d’une maladie à caractère familial85 », et ce,
même si l’usager a consigné par écrit à son dossier  son refus d’accorder ce droit d’accès.

De façon générale, on reconnaît que les principes qui sous-tendent la Loi sur le secteur privé et la
Loi sur l’accès constituent une base solide pour un système de protection adéquat des
renseignements personnels, mais on déplore « le nombre impressionnant et la largesse de la
formulation des exceptions au principe de l’interdiction des communications non consenties [...]
pierre angulaire du régime de la protection des renseignements personnels86 ». Une autre lacune
importante : la Loi sur la protection des renseignements personnels dans le secteur privé
demeure, malgré les efforts de la Commission d’accès à l’information, peu connue des citoyens87.

2. LA PROTECTION DE L’INFO RMATI ON GÉNÉTIQ UE

La Charte des droits et libertés de la personne, le Code civil, les lois professionnelles et
médicales ainsi que les lois sur l’accès à l’information et sur la protection des renseignements
personnels confèrent, nous l’avons vu,  d’importants moyens de protection. Mais, ce corpus
législatif, élaboré à un moment où la génétique ne posait pas les questions qu’elle pose
aujourd’hui, suffit-il à protéger l’information génétique? L’efficacité de ce système général de
protection pour protéger l’information génétique dépend de plusieurs variables, dont les droits et
intérêts concurrents, le traitement accordé au matériel génétique, et les nombreuses dérogations
aux principes de la confidentialité et de l’interdiction des communications non consenties que
prévoient ces textes. S’ajoutent à ces difficultés la nature et l’étendue du consentement de
l’individu qui autorise une atteinte à ses droits, et la possibilité d’obtenir une autorisation
judiciaire dans certains contextes.

(i) Les  droits  et intérêts concu rr ents

Aux termes même de la charte, ces droits fondamentaux (le droit au respect de la vie privée, au
respect du secret professionnel et à la confidentialité) sont « inséparables des droits et libertés
d’autrui et du bien-être général »; ils doivent s’exercer « dans le respect des valeurs
démocratiques, de l’ordre public et du bien-être des citoyens du Québec88 ». Aux termes du Code
civil, ces droits ne peuvent être exercés en vue de nuire à autrui ou d’une manière excessive et
déraisonnable, allant à l’encontre des exigences de la bonne foi89. Considérant que l’information
génétique renferme des données personnelles intimes et sensibles sur la personne ainsi que des
données à caractère familial et social dont le couplage « permet de produire des informations de
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grande valeur pour l’amélioration de la santé et du bien-être non seulement de l’individu dont ces
données proviennent, mais aussi de son entourage immédiat, voir de l’humanité entière90 », il
devient difficile de prédire les limites auxquelles donnera lieu l’interprétation de ces dispositions.
Comment définir le bien-être général des citoyens du Québec dans le contexte de la génétique?
En quoi consiste l’exercice excessif et déraisonnable d’un droit, et quelles sont les exigences de la
bonne foi dans ce contexte? Quels sont les droits d’autrui sur l’information génétique lorsque, par
exemple, autrui est un membre de la famille? Aucun consensus n’existe sur ces questions91.

Pour certains, « (l)a génétique impose, eu égard à sa nature démographique, des droits et des
devoirs supplémentaires aux individus en tant que citoyens. En médecine génétique, les causes
“pathogènes” sont partagées et distribuées dans les génomes des individus qui constituent la
société de référence. Pour reconnaître, identifier et éventuellement neutraliser ces causes, des
devoirs de réciprocité et de mutualité viennent modifier des droits sociaux fondamentaux comme
celui à la vie privée, expression de la liberté individuelle qui est dévolue au citoyen92 ». On parle
d’un geste hautement éthique de solidarité93.

Pour d’autres, l’information génétique nécessite une grande vigilance à l’égard de la protection de
la confidentialité. Prévoir des exceptions à ce principe, qui serait l’expression du principe de
mutualité à l’intérieur de la cellule familiale, demande que l’on mesure les conséquences94 et
surtout que l’on s’interroge sur la nécessité réelle de cette information. « (M)ême si les tribunaux
ont eu l’occasion de permettre certains bris de confidentialité dans le cadre d’affaires
psychiatriques ou de maladies infectieuses sérieuses, les assises juridiques d’une telle levée de la
confidentialité sont très limitées et ne pourraient sans doute pas être transposées de facto dans le
cas des maladies génétiques, dans la mesure où le patient n’est pas la cause de la maladie d’un
membre de sa famille95 ». Comme nous l’avons vu, le Code civil, la LSSS et la Loi sur le secteur
privé prévoient déjà des exceptions permettant un bris de confidentialité au profit de la famille
biologique96. La pente est glissante et ces dérogations pourraient être le premier pas vers une
reconnaissance bien relative du droit à la vie privée face à l’information génétique.

 ( ii) Le traitement accordé au matériel génétique

De façon très concrète, la protection de l’information génétique par le droit en place pose la
question de l’application de la Loi sur l’accès et de la Loi sur le secteur privé aux échantillons
même de tissus corporels. Ces lois s’appliquent aux renseignements génétiques, qu’ils soient sous
forme écrite, informatisée ou autre97, mais s’appliquent-elles aux échantillons de tissus corporels?
Ces derniers sont-ils des renseignements personnels ou une « forme » sous laquelle de tels
renseignements sont accessibles? Dans l’état actuel des textes législatifs, si certains en doutent,
d’autres jugent essentiel que ces échantillons et leurs composantes tombent sous l’application de
la Loi sur l’accès et de la Loi sur le secteur privé et aient la même protection que tout autre
renseignement personnel détenu par les organismes publics et les entreprises privées98.

« À défaut d’adopter une telle interprétation, la protection que ces lois confèrent aux
informations médicales et génétiques serait marquée d’un trou béant, justement là où une
protection accrue s’impose. Les organismes publics et les entreprises privées n’auront plus
besoin de détenir, dans leurs dossiers, des informations médicales et génétiques concernant
les personnes avec qui ils font affaire. Il leur suffirait d’obtenir de ceux-ci un échantillon de
tissu corporel qu’ils feront analyser sur place, par leurs propres experts. Ces derniers n’auront
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alors qu’à communiquer “verbalement” les renseignements ultrasensibles et ultra intimes
ainsi obtenus pour que tout le processus soit exclu de l’application d’une quelconque
disposition législative99! »

Pour que le droit à la protection de la vie privée ait un sens réel dans le contexte de la génétique
humaine, il apparaît donc essentiel que la personne visée ait la maîtrise non seulement de
l’utilisation de l’information, mais aussi du matériel génétique prélevé sur son corps.

(iii) Les  dérogations à la confidentialité et les  communications  non con senties 

Les dérogations au principe de la confidentialité et au principe de la non-divulgation sans
consentement imposent des limites importantes à la protection de l’information génétique. On
retient particulièrement des textes législatifs considérés, les dérogations qui se rattachent à la
déontologie médicale, à l’échange d’information entre entreprises et à l’utilisation de
renseignements personnels aux  fins d’études, de recherche ou de statistiques.

L’autorisation de divulgation prévue au Code de déontologie des médecins, dans les cas où « il y
a une raison impérative et juste ayant trait à la santé du patient ou de son entourage100 », donne
une large discrétion aux médecins. Vu la sensibilité des données génétiques, certains sont d’avis
qu’avant de dévoiler ce type d’information « le médecin devrait faire un pas de plus et s’assurer
que cette divulgation est le seul moyen de protéger la santé ou la vie des personnes identifiées ou
identifiables101 », qu’elle est « le seul moyen de prévenir la réalisation d’un risque grave et
sérieux à l’égard de leur santé ou de la santé de leur progéniture102 ».  Le médecin devrait aussi
« contrebalancer le tort causé par la divulgation avec celui causé par la non-divulgation et, à cet
effet, [...] tenir compte de l’état psychologique de son patient103 ». Il devrait « tenter, par tous les
moyens, de convaincre le patient de consentir à cette divulgation et, si ce dernier maintient son
refus, l’informer du fait qu’il va briser le secret et communiquer avec les membres visés de sa
famille104 ».

Le fait que le médecin puisse passer outre à l’interdiction d’un patient et, lorsqu’il y a « juste
cause », révéler à l’entourage de ce dernier un pronostic grave ou fatal suscite aussi des
craintes105. Puisque l’application de cette disposition risque d’entraîner une violation grave des
droits du patient, on souhaite que sa portée soit extrêmement limitée : « (C)ette disposition
devrait trouver application dans les seuls cas où le patient devient incapable, physiquement ou
mentalement, de prendre soin de lui-même et qu’il est impératif qu’un membre de son entourage
s’occupe de lui106. »

Dans la perspective des développements envisagés dans le domaine de la génétique, l’article 48
du Code des professions, qui permet au Bureau d’un ordre professionnel d’ordonner l’examen
médical d’un de ses membres ou futurs membres lorsqu’il a des raisons de croire que cette
personne présente un état physique ou psychique incompatible avec l’exercice de sa profession,
soulève des questions importantes. Celles-ci sont liées à la possibilité de prédire, par des analyses
génétiques, l’apparition de maladies ou déficiences telles que la chorée de Huntington, la maladie
de Parkinson, la schizophrénie, l’alcoolisme, la narcomanie et autres qui peuvent réduire un
professionnel à un état incompatible avec l’exercice de sa profession107.
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L’exception prévue à l’article 18 in fine de la Loi sur le secteur privé, qui permet l’échange
d’information entre entreprises risque, de l’avis de certains, d’avoir un impact important dans le
contexte de l’assurance. Suivant cette opinion, cette disposition donnerait aux entreprises « un
immense pouvoir d’échange de renseignements personnels qui [...] pourrait réduire à néant
l’essence même du principe de l’interdiction des communications non consenties108 ». Cette
disposition pourrait, selon eux, permettre l’échange d’information lorsqu’une compagnie
d’assurances a des raisons de croire qu’une déclaration est frauduleuse parce que le proposant a
caché de l’information génétique109.

De façon générale, les dispositions particulières de la LSSS, de la Loi sur l’accès et de la Loi sur
le secteur privé qui permettent aux chercheurs d’avoir accès à des renseignements personnels par
le biais de l’autorisation du détenteur du dossier ou de la Commission d’accès110, soulèvent des
questions importantes dans le contexte de l’information génétique.

D’abord, le pouvoir discrétionnaire qu’accorde l’article 19 de la LSSS, qui permet au directeur
des services professionnels (Dsp) ou au directeur général d’autoriser l’accès à des dossiers
médicaux aux fins d’études en conformité avec les critères établis à l’article 125 de la Loi sur
l’accès, a reçu récemment une interprétation très restrictive. La Cour d’appel a en effet conclu
que les seuls critères sur lesquels le Dsp peut fonder sa décision sont les suivants : l’usage projeté
n’est pas frivole, les fins recherchées ne peuvent être atteintes que si les renseignements sont
communiqués sous une forme nominative, et les renseignements nominatifs seront utilisés d’une
manière qui en assure le caractère confidentiel. Les autres éléments auxquels fait allusion l’article
125 de la Loi sur l’accès, soit la «période» et les «conditions», sont étrangers à la décision que
doit prendre le Dsp; ils ne sont que des éléments liés aux modalités d’exercice de l’autorisation
accordée111. Dans cette affaire, le Dsp d’un centre hospitalier avait révoqué une autorisation
d’accès, comportant une durée indéterminée, à des dossiers médicaux de patients consentis à un
médecin psychiatre dans le cadre d’un projet de recherche en génétique psychiatrique. Le Dsp
invoquait entre autres la crainte d’une sollicitation trop fréquente de la population visée par les
chercheurs. Sa décision a été qualifiée d’illégale par la Cour d’appel parce que fondée sur une
considération jugée injustifiable en droit. La Cour estime que les intentions du Dsp sont peut-être
nobles mais qu’elles ne sont pas pertinentes à l’exercice de la discrétion que la loi lui accorde112.
Selon la Cour d’appel, la LSSS n’autorise pas le directeur des services professionnels « à assortir
son autorisation du même genre de “conditions” que la Commission d’accès à l’information [...]
(L)es conditions que le Dsp peut poser sont d’ordre purement administratif, par exemple des
conditions liées aux politiques internes de l’établissement en matière de consultation des archives
(heures de consultation, coûts des photocopies, etc.). Le Dsp ne peut donc pas user de ce pouvoir
d’imposer des conditions pour soumettre le chercheur à des normes de contrôle scientifiques,
déontologiques ou éthiques 113. » Le Dsp n’a, ni en vertu de la LSSS ni en vertu des dispositions
du C.c.Q., la mission d’intérêt public114. Cette décision risque d’ouvrir des portes très larges dans
la mesure où on n’a pas de contrôle sur l’information une fois le consentement donné.
Mentionnons toutefois qu’un projet de loi tente de remédier à cette situation et à certains
problèmes que posait l’article 19 de la LSSS115.

Par ailleurs, si les conditions qu’imposent l’article 21 de la Loi sur le secteur privé et l’article 125
de la Loi sur l’accès116 semblent bien encadrer l’autorisation que peut accorder la Commission
d’accès aux mêmes fins, certains auraient préféré que l’on impose « soit à la personne autorisée à
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mener le projet soit à l’entreprise ou l’organisme qui communique les renseignements personnels,
l’obligation d’obtenir le consentement des personnes concernées, surtout lorsqu’il est question de
données aussi sensibles que les données génétiques117 ». On ne voit pas, dans ce contexte, de
critère de nécessité qui pourrait motiver cette absence de consentement; on ne croit pas « que les
bienfaits éventuels de ce genre de projets justifient que l’on porte atteinte aux sphères les plus
intimes des individus118 ». On souligne que cette exception à la règle du consentement de la
personne visée en faveur de la recherche peut non seulement permettre la communication sans
consentement de données génétiques aux fins d’études, de recherche ou de statistiques, mais
qu’elle pourrait aussi « permettre la communication de tissus corporels et de matériels génétiques
dans le cadre de différents projets de recherches scientifiques reliés à la génétique119 ».

(iv)  L’ au tor is ation  de l’in dividu

L’autorisation de l’individu soulève, pour sa part, la question de la liberté de son consentement et
des limites quant à son étendue. Dans le contexte de la génétique, un consentement général visant
à renoncer à la confidentialité de l’information risque en effet d’avoir des implications très
sérieuses.

De façon générale, on s’inquiète de l’intérêt que démontrent certaines institutions et entreprises à
l’égard de la collecte et de l’utilisation de l’information génétique120. On craint, puisque celles-ci
se trouvent généralement dans une position d’autorité relativement à l’individu, que ce dernier ne
se sente obligé de dévoiler ces renseignements personnels afin de pouvoir conclure le contrat
voulu ou obtenir un emploi, un bien ou un service. On estime que des mesures doivent être prises
pour empêcher les abus possibles121. Le principe énoncé à l’article 9 de la Loi sur le secteur privé
selon lequel « (n)ul ne peut refuser d’acquiescer à une demande de bien ou de service ni à une
demande relative à un emploi à cause du refus de la personne qui formule la demande de lui
fournir un renseignement personnel » est particulièrement important dans le contexte de
l’information génétique. Son application et ses exceptions soulèvent toutefois, tel qu’il a déjà été
souligné, plusieurs interrogations122. Une des exceptions réfère au cas où l’information serait
nécessaire à la conclusion ou à l’exécution d’un contrat, ce qui laisse entière la question de la
nécessité d’une information génétique pour la conclusion et l’exécution de contrats d’assurance
ou d’emploi, par exemple.

En ce qui a trait à l’étendue du consentement, à sa face même, l’article 14 de la Loi sur le secteur
privé semble apporter une protection importante, puisqu’en vertu de cette disposition le
consentement à la communication et à l’utilisation de renseignements personnels doit être donné
à des fins spécifiques et il n’est valide que pour la durée nécessaire à la réalisation des fins pour
lesquelles il a été demandé. Suivant ces exigences, certains sont d’avis qu’un consentement
général visant à renoncer à la confidentialité d’un renseignement médical en faveur, par exemple,
d’un assureur ou employeur, ne serait pas valide et que ces derniers ne peuvent avoir un accès
illimité à cette information123. Or, il faut rappeler que la Cour suprême a jugé en 1992, dans
l’affaire Frenette c. La Métropolitaine, cie d’assurance-vie, que « (l)e droit du patient à la
confidentialité de ses dossiers médicaux est un droit relatif auquel il peut renoncer sans réserve
quant à la portée et au moment de cette renonciation124 ». Cette décision renverse une décision de
la Cour d’appel où le juge Baudouin concluait que toute renonciation à un droit fondamental, tel
le secret professionnel, doit être « limitée, spécifique et particularisée125 ». Il reste à voir
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comment l’article 14 de la Loi sur le secteur privé sera interprété, compte tenu des principes
énoncés dans cette décision.

(v) L’autorisation judiciaire

Dans l’affaire Frenette c. La Métropolitaine, cie d’assurance-vie, la Cour suprême a précisé que
l’étendue de la protection accordée aux renseignements confidentiels varie selon que l’on se
retrouve dans un contexte extrajudiciaire ou judiciaire126. « (D)ans un contexte judiciaire,
l’obligation de confidentialité qui incombe aux hôpitaux et l’obligation d’observer le secret
professionnel qui incombe à des personnes comme les médecins se transposent en un privilège
relatif à la preuve127. » On ajoute que, même sans renonciation valide au droit à la confidentialité,
le tribunal peut en vertu de l’article 402 du Code de procédure civile, ordonner la communication
du dossier médical.128 Le Code de procédure reconnaît en effet que le droit à la vie privée et au
secret professionnel doit parfois céder devant le droit à la justice. La bonne administration de la
justice et le droit à une défense pleine et entière exigeant la découverte de la vérité, les tribunaux
judiciaires peuvent forcer la production de documents qui renferment des renseignements
confidentiels. Lorsqu’il est saisi d’une telle requête, le juge doit exercer son pouvoir
discrétionnaire de donner accès aux dossiers médicaux « en fonction du degré de pertinence et de
l’importance des renseignements sollicités par rapport à la question en litige. […] un juge sera
fortement enclin à permettre l’accès aux dossiers médicaux dans les cas où l’état de santé du
titulaire du privilège constitue la principale question en litige et où il n’existe pas d’autres moyens
pour une partie de prouver ses prétentions129. »

Puisque les réclamations dans le contexte de l’assurance (vie, maladie, invalidité) mettent presque
toujours en question l’état de santé, certains concluent, suivant cette opinion, que les assureurs
auraient un droit presque illimité d’accès aux dossiers médicaux et donc à l’information génétique
qui y figure130. L’assureur pourrait ainsi vérifier si son client a négligé de mentionner qu’il était
porteur d’une maladie ou déficience génétique héréditaire. Cette information pourrait dès lors être
invoquée afin de prouver que le client a fait une fausse déclaration et que le contrat est invalide,
et ce, même si, comme dans l’affaire Audet c. L’Industrielle-Alliance, l’assuré n’a jamais eu
aucune manifestation de la maladie et qu’il est décédé d’une autre cause131.

3. CONCLUSI ON

On dit que le Québec est un chef de file dans le domaine de la protection de la vie privée et que
l’expérience québécoise est unique en Amérique du Nord : « (C)’est la seule juridiction qui
réglemente de façon complète et spécifique la protection des renseignements personnels dans le
secteur privé132. » On dit que les lois du Québec en matière de protection de l’information sur la
santé sont également les plus développées. Toutefois, ce corpus législatif a ses limites,
particulièrement lorsqu’on considère l’impact des nouvelles technologies liées à l’information et
à la communication ainsi que les enjeux qui émergent de la génétique humaine.

Plusieurs sont d’avis qu’il faut une protection accrue de la vie privée de l’individu, un
encadrement rigoureux et une très grande prudence et vigilance à l’égard de la collecte, de la
conservation, de l’utilisation, de la communication et de la circulation du matériel et de
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l’information génétiques133. L’important corpus législatif qui vise à assurer la protection de la vie
privée des québécois134 ne tient pas compte de la nature particulière des données génétiques. Ce
sont des textes d’application générale dont la précision, au dire même du Président de la
Commission d’accès à l’information, n’est pas la première caractéristique135. L’imprécision des
termes de la Loi sur l’accès et, surtout, de ceux de la Loi sur le secteur privé ainsi que les
exceptions nombreuses largement formulées, font « craindre que celles-ci ne laissent des
principes que des vestiges impuissants devant la poussée de la science et des technologies de la
génétique136 ».

Il semble périlleux, dans un domaine aussi important, d’anticiper que les tribunaux adopteront
une interprétation restrictive des exceptions prévues par les lois d’accès et que les organismes
publics et les entreprises privées seront suffisamment vigilants dans leur application137.

À court terme, il semble important d’harmoniser les règles d’accès et de protection des
renseignements personnels éparpillées dans les différents textes de lois et de confiner davantage
les différentes variables qui sèment des doutes quant à la protection réelle du matériel et de
l’information génétiques. Il faut clarifier la question de l’application des lois d’accès au matériel
génétique, s’attarder à la question des droits d’autrui (devoir de mutualité) et s’interroger sur les
atteintes permises et exceptions prévues (les nombreuses dérogations au principe de la
confidentialité et de l’interdiction des communications non consenties). Il faut aussi s’interroger
sur les mesures et les mécanismes à prévoir afin d’assurer la nature libre et éclairée du
consentement de l’individu qui donne une information génétique ou renonce à sa confidentialité,
et sur les limites à prévoir quant à l’étendue de ce consentement. Tout consentement devrait être
particularisé, spécifique, limité dans le temps et limité quant à sa portée. Il pourrait être opportun
d’interdire rigoureusement l’utilisation de consentement général visant à renoncer à la
confidentialité. En ce qui a trait au ‘droit’ d’accès des tiers qui ont un intérêt sérieux et légitime,
si l’information génétique peut créer un lien d’obligation entre l’individu, sa famille, sa
communauté et la société, définir et délimiter ce lien relève d’un choix de société dont il faut
débattre.

Il est également important de souligner, comme l’ont fait certains, que l’avant-gardisme du
Québec à l’égard de la protection de la vie privée est fragile138. La protection de la vie privée,
même lorsque bien encadrée, est affaire de vigilance. La recherche constante de l’efficacité
maximale donne lieu à des actions et recommandations aux conséquences immédiates pour la
protection de la vie privée. Le législateur peut, par d’autres lois, compromettre directement ou
indirectement ce droit à la vie privée qu’il a lui-même élevé au niveau des droits fondamentaux.
Rappelons, à titre d’exemple, les importantes modifications adoptées en juin 1996 à la Loi sur le
ministère du Revenu139 et les effets pervers de la Loi sur l’assurance-médicaments140.

Empreint de ce même souci d’efficacité, le rapport final du Forum national sur la santé, déposé en
février 1997141, regroupe des suggestions et recommandations pour le moins inquiétantes quant à
la protection de la vie privée. Au coeur de celles-ci, l’élaboration d’un réseau canadien
d’information qui pourrait permettre un lien entre les données cliniques et administratives et
d’autres renseignements de nature non médicale portant sur le revenu, l’emploi et le niveau de
scolarisation des citoyens. On souhaite également que les chercheurs du domaine de la santé aient
un accès plus facile à ces données142. Selon le rapport, « (l)a loi devrait protéger la vie privée des
particuliers sans toutefois compromettre les avantages qui peuvent être tirés de l’étude des
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données emmagasinées143 ». Les objectifs sont nobles : promouvoir des décisions mieux éclairées
et chercher à mieux comprendre les facteurs influant sur la santé, et améliorer ainsi la prestation
des soins de santé. Mais le prix à payer est élevé. Les recommandations du Forum constituent, au
dire du Commissaire à la protection de la vie privée du Canada, une menace sérieuse à la
confidentialité des dossiers médicaux et aux droits de connaître, d’approuver et de contrôler les
usages qui en sont faits144.

De plus, l’information en matière de santé est, en général, une information très convoitée et son
utilisation secondaire représente un enjeu important145. Un exemple frappant au Québec est
l’utilisation faite de la banque de données de la RAMQ. Le président de la Commission d’accès à
l’information dit qu’elle est la banque de données la plus sollicitée146. On craint que la collecte
d’information sur la santé, qui doit servir à la prestation de soins de santé, ne serve
insidieusement à une surveillance médicale, à une surveillance de notre style de vie, à une
surveillance généralisée par l’État147. Dans le contexte de la médecine génétique, ces inquiétudes
s’amplifient.

Finalement, la sécurité des systèmes étant souvent surestimée, avant d’accumuler plus
d’information sensible, il faut s’interroger sérieusement sur la sécurité des fichiers, registres et
bases de données148. Des événements récents survenus dans certains ministères149, dont le
ministère du Revenu, sont à cet égard révélateurs. Mentionnons également que le ministère de la
Défense aux États-Unis a vu une équipe, engagée pour mettre à l’épreuve son système
informatique, réussir dans plus de 85 % des cas à déjouer la sécurité des ordinateurs, et ce, sans
que ces intrusions puissent être détectées, dans la plupart des cas150. Après vérification des
systèmes informatiques de certains hôpitaux, la Commission d’accès à l’information a noté
certaines lacunes quant aux mesures de sécurité mises en place pour assurer la protection des
renseignements personnels détenus dans les fichiers de ces organismes151.

La protection de la vie privée, un des aspects fondamentaux de la liberté individuelle et de notre
démocratie152 est souvent mise à rude épreuve. L’avenir prometteur de la génétique humaine et
les exigences particulières de son développement en matière d’accès à l’information nous
amènent à relever un défi de taille : Est-il possible de promouvoir le développement des
connaissances dans le domaine de la génétique humaine tout en protégeant la vie privée de façon
adéquate? Inversement, est-il possible de considérer la vie privée comme une valeur
fondamentale de notre société, un intérêt primordial à protéger, sans compromettre le
développement des connaissances dans ce domaine?

L’efficacité de la recherche et des soins ainsi que l’efficacité administrative militent en faveur
d’une circulation  accrue de l’information et du matériel génétiques, alors que l’individu a intérêt
à protéger de façon la plus complète son intimité. Au nom de cette efficacité, les droits
fondamentaux doivent-ils céder le pas devant les promesses du développement scientifique dans
le domaine de la génétique? L’étendue de la protection accordée à la vie privée relève d’un choix
de société et ceci est d’autant plus vrai dans le contexte particulier de la génétique humaine.
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quinquennal, p. 92. Voir aussi p. 93.
39 Ibid. p. 11. « Pour que soient atteints les objectifs fixés par la Loi sur l’accès et la Loi sur le secteur
privé, le législateur a confié à la Commission des mandats précis. Outre sa fonction d’adjudication, qu’elle
exerce comme tout autre tribunal administratif, la Commission assume une fonction de surveillance et de
contrôle. Cette fonction l’amène à mener des enquêtes, suite à la réception de plaintes ou de sa propre
initiative, et à fournir, conformément à la loi, des avis sur diverses questions. Finalement, s’ajoute une
fonction conseil qui lui permet de mieux faire connaître les lois et de jouer ainsi un rôle préventif
essentiel », ibid., p. 17. À l’intérieur de sa fonction de surveillance et de contrôle, la Commission veille
« au respect des obligations imposées aux organismes publics et aux entreprises privées en matière de
cueillette, de détention, d’utilisation et de communication de renseignements personnels. À cette fin, elle
peut être appelée à autoriser les chercheurs à recevoir des renseignements personnels, à donner des avis
sur des ententes de communication de renseignements personnels, à mener des enquêtes, de sa propre
initiative ou à la suite d’une plainte, à procéder à des vérifications ayant trait au respect des lois et à
formuler des avis sur des projets de loi ou de règlement dont les dispositions peuvent avoir un impact sur
les normes établies », ibid., p. 26.
40 Loi sur l’accès, articles 158-159.1, et Loi sur le secteur privé, article 91.
41 Loi sur le secteur privé,  article 93.
42 Loi sur le secteur privé, article 84.
43 Loi sur l’accès, articles 1 et 3.
44 Adoptée en 1993, la Loi sur le secteur privé est entrée en vigueur, exception faite de quelques
dispositions, en 1994.
45 Aux termes de l’article 1525 , par. 3°, du C.c.Q. « Constitue l’exploitation d’une entreprise l’exercice,
par une ou plusieurs personnes, d’une activité économique organisée, qu’elle soit ou non à caractère
commercial, consistant dans la production ou la réalisation de biens, leur administration ou leur aliénation,
ou dans la prestation de services. » Cette loi a donc une portée plus restreinte que le Code civil du Québec.
46 Loi sur le secteur privé, article 1.
47 DORAY, R., « La protection de la vie privée et des renseignements personnels », dans Quand le droit
s’intéresse à la personne, Les Éditions Yvon Blais Inc., Cowansville, Québec, 9 février, 1995, p. 2 et 3.
48 Loi sur le secteur privé, article 2.
49 Loi sur l’accès à l’information, L.R.C., 1985, c. A-1, et Loi sur la protection des renseignements
personnels L.R.C., 1985, c. P-21.
50 Deux projets de loi, dont il faudra éventuellement mesurer l’impact, ont été déposés. Voir CHAMBRE
DES COMMUNES DU CANADA, Loi modifiant la Loi sur l’accès à l’information et d’autres lois en
conséquence, projet de loi C-206, première lecture, octobre 1999, et CHAMBRE DES COMMUNES DU
CANADA, Loi visant à faciliter et à promouvoir le commerce électronique en protégeant les
renseignements personnels recueillis, utilisés ou communiqués dans certaines circonstances, en prévoyant
l’utilisation de moyens électroniques pour communiquer ou enregistrer de l’information et des
transactions et en modifiant la Loi sur la preuve au Canada, la Loi sur les textes réglementaires et la Loi
sur la révision des lois, première lecture, octobre 1999.
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51 Loi sur l’accès, article 64.
52 Loi sur l’accès, article 65.
53 Loi sur l’accès, article 76.
54 Voir à ce sujet René CÔTÉ et René LAPERRIÈRE (sous la direction de), Vie privée sous surveillance :
La protection des renseignements personnels en droit québécois et comparé, Les Éditions Yvon Blais Inc.,
Cowansville (Québec), 1994, p. 150 (ci-après CÔTÉ et LAPERRIÈRE, Vie privée sous surveillance...)
« (l)e rôle d’une loi d’application devrait être de définir en quoi consiste un tel “intérêt sérieux et
légitime” : qu’est-ce au juste que la norme juridique permet de faire ? […] L’intérêt sérieux et légitime
devrait résulter d’un certain lien juridique, économique ou social entre l’entreprise et la personne fichée »,
ibid.
55 Cette inscription est considérée comme faisant partie du dossier. Loi sur le secteur privé, article 4. Voir
aussi l’article 37 du C.c.Q.
56 Loi sur le sect,eur privé, article 5.
57 Loi sur le secteur privé, article 8.
58 Loi sur le secteur privé, article 6.
59 BAHAMIN, « La génétique et la protection de la vie privée... », p. 246.
60 Loi sur l’accès, article 72.
61 Loi sur le secteur privé, article 11.
62 Loi sur le secteur privé, article 10.
63 CÔTÉ et LAPERRIÈRE, Vie privée sous surveillance… p. 162.
64 Loi sur l’accès, article 73.
65 Loi sur le secteur privé, article 12.
66 Loi sur le secteur privé, article 13.
67 Loi sur le secteur privé, article 14.
68 Loi sur le secteur privé, article 17. En règle générale, souligne la Commission d’accès, « la personne qui
exploite une entreprise pourra s’assurer du respect de ces obligations par la signature d’un contrat ou
d’une entente avec l’entreprise étrangère ou par l’adoption de directive interne, si la communication de
renseignements doit avoir lieu avec un bureau de l’entreprise situé à l’extérieur du Québec »,
COMMISSION D’ACCÈS À L’INFORMATION, Rapport quinquennal, p. 125.
69 Loi sur l’accès, article 59.
70 BAHAMIN, « La génétique et la protection de la vie privée...  », p. 248.
71 Loi sur l’accès, article 62, et Loi sur le secteur privé, article 20.
72 Loi sur l’accès, articles 83, 84 et 89, et Loi sur le secteur privé, articles 27 et 28. Ce dernier fait
référence à l’article 40 du C.c.Q.
73 Loi sur l’accès, article 85, et Loi sur le secteur privé, article 33.
74 Loi sur l’accès, articles 98 à 101, et Loi sur le secteur privé, articles 32 et 34.
75 Loi sur le secteur privé, article 29.
76 Loi sur l’accès, article 84.
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77 Loi sur le secteur privé, article 37.
78 LSSS, article 17, et Loi sur l’accès , article 87.1. « En impliquant tous les professionnels de la santé, on
élargit la portée de la restriction, ce qui est contraire au principe international de la limitation des
exceptions. On ne voit pas bien d’ailleurs pourquoi les professionnels rattachés à une entreprise de
“services dans le domaine de la santé” (c’est bien vaste!) peuvent se mettre à l’abri des enquêtes de leurs
patients en leur soustrayant une partie importante de l’information pertinente, surtout dans les cas où leur
responsabilité professionnelle pourrait être engagée », CÔTÉ et LAPERRIÈRE, Vie privée sous
surveillance… p. 210.
79 Loi sur le secteur privé, article 18, (4°), et Loi sur l’accès, articles 59, (8°), 67 et 67.1.
80 Loi sur l’accès, article 59, (4°), et Loi sur le secteur privé, article 18, (7°). Cette exception ne s’applique
pas lorsque la vie ou la santé d’autrui est en danger.
81 Loi sur le secteur privé article 18, (5°). Voir au même effet Loi sur l’accès, article 59, (8°), et article
68.1, (1°). Pour d’autres exceptions, voir l’article 18 de la Loi sur le secteur privé et l’article 59 de la Loi
sur l’accès.
82 Loi sur le secteur privé article 18, (8°), et article 21, et Loi sur l’accès, article 59, (5°), et article 125.
83 « Ces critères comprennent notamment la description des mesures de protection de la confidentialité des
renseignements nominatifs, l’engagement du responsable de respecter et de voir à faire respecter la
confidentialité par tous les membres de l’équipe de recherche, la garantie que les renseignements
nominatifs ne seront pas communiqués à d’autres personnes ni publiés et l’obligation de préciser la
période de temps pour laquelle l’autorisation est demandée », Diane L. DEMERS, « L’information
génétique aux confins de la médecine et de la personne », dans CÔTÉ et LAPERRIÈRE, Vie privée sous
surveillance… p. 3-29, à la p. 17 (ci-après DEMERS « L’information génétique aux confins de la
médecine… »). L’auteur fait référence à l’annexe de la Politique sur l’accès aux renseignements
nominatifs à des fins de recherche, d’étude ou de statistique (septembre 1985).
84 Supra p. 34.
85 Loi sur le secteur privé, article 31.
86 BAHAMIN, « La génétique et la protection de la vie privée... », p. 253. Voir aussi CÔTÉ et
LAPERRIÈRE, Vie privée sous surveillance…, p. 178 et 179 : «  Du point de vue de la protection des
droits fondamentaux, on peut craindre une catastrophe informationnelle puisque la liste impressionnante
d’exceptions prévues par l’article 18 perpétue l’anarchie actuelle dans les secteurs concernés et met en
péril l’application ordonnée du principe même de confidentialité, généralement considéré comme le plus
important dans les lois de protection des renseignements personnels. »
87 Trois ans après son adoption en 1994, 33 % des citoyens connaissaient l’existence de cette loi. André
GIROUX, « La vie privée est-elle protégée? », 1997, Journal du Barreau, p. 18 (ci-après GIROUX, « La
vie privée est-elle protégée ? »).
88 Voir Préambule et article 9.1 de la charte québécoise. Concernant l’interprétation de l’article 9.1 de la
charte, voir Aubry c. Les Éditions Vice-versa Inc., (1998) 1 R.C.S.591.
89 De plus, dans sa disposition préliminaire, le code prévoit : « Le Code civil du Québec régit, en harmonie
avec la Charte des droits et libertés de la personne et les principes généraux du droit, les personnes, les
rapports entre les personnes, ainsi que les biens. »
90 TRUDEL, Pierre, « Des données informatiques personnelles aux données informatiques génétiques »,
dans Bartha Maria KNOPPERS, Loïc CADIET, Claude LABERGE, La génétique humaine : de
l’information à l’informatisation, 1992, Litec, Paris, p. 355 - 366, à la p. 356.
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91 « (S)tored samples have become a diagnostic resource with potential for current and future diagnostic
utility for both the individuals concerned and their family members. Stored tissue is a valuable research
and public health resource as well. Yet there is no consensus in North America or in Europe on many
important aspects of how to define the rights and obligations of those who are the source of the DNA
samples, their family members and those responsible for their storage and maintenance. Given the
difficulty in predicting future use for DNA samples, this situation is a cause for concern », Katheleen
CRANLEY GLASS, « Challenging the paradigm : stored tissue samples and access to genetic
information », dans Bartha Maria KNOPPERS editor, Human DNA : Law and Policy, International
Comparative Perspective, Kluwer Law International, 1997, 455 pages, p. 157-162, aux p. 158 et 159 (ci-
après GLASS, « Challenging the paradigm : stored tissue samples and access to genetic information » et
KNOPPERS, Human DNA : Law and Policy).
92 KNOPPERS, Bartha Maria, « Justice, contrat social et génétique », Mémoires de la Société royale du
Canada, Ottawa, série VI, Tome IV, 1993, p. 39-52, à la p. 47.
93 « There is another concept […] which is increasing in importance in Europe, and that is solidarity. [….]
Solidarity is an aspect of the new communitarianism, which is increasingly challenging an approach based
on autonomy and individual rights. Rather than rights, responsibilities are emphasized. There are
arguments for a responsibility to share genetic information with genetic relatives. Kare Berg, for example,
has suggested that this is a highly ethical act of solidarity with the group », Ruth CHADWICK, « The
status of Human Genetic Material – European Approaches », dans KNOPPERS, Human DNA : Law and
Policy, 55-62, à la p. 60.
94 « (T)he benefits of genetic information tend to be assumed or exaggerated, and the potential harmful
impacts ignored (such as the impact of genetic information on self-image, personal relationships, and
relationships with social institutions), we may see increasing attempts to push the law towards a disclosure
model. Nevertheless, the potential impact of genetic information cautions against such a model », Lori B.
ANDREWS, « The Genetic Information Superhighway : Rules of the Road for Contacting Relatives and
Recontacting Former Patients », dans KNOPPERS, Human DNA : Law and Policy, p. 133-143, à la p. 133
(ci-après ANDREWS, « The Genetic Information Superhighway.... »).
95 LeBRIS, Sonia, « Esquisse d’une courtepointe internationale d’ADN : compte rendu de la première
conférence internationale sur l’échantillonnage et la mise en banque d’ADN », Journal international de
bioéthique, 1997, p. 111-117, à la p. 114, et Lori B. ANDREWS, « The Genetic Information
Superhighway.... », p. 136-138. « Significant disagreement remains about whether there is any obligation
to disclose important genetic information to relatives. There is no clear legal obligation in Canada or the
United States to inform relatives, although arguments have been made based upon existing case law in the
areas of psychiatry or infectious diseases. Ethical arguments have been offered which support a duty to
inform relatives in circumstances where harm is preventable. Yet there are important policy reasons not to
require such disclosure to relatives, including the negative impact such a breach of confidentiality could
have on physician/patient relationship and the negative social, psychological or even financial impact that
the genetic information could have on the relative who receives it », GLASS, « Challenging the paradigm :
stored tissue samples and access to genetic information », p. 161.
96 On se rappellera que l’information ayant trait aux parents biologiques d’une personne adoptée ou
procréée avec assistance médicale peut être transmissible lorsqu’un tribunal décide qu’il y a un risque de
préjudice grave à l’égard de la santé de la personne adoptée ou ainsi procréée ou des proches parents.
Code civil du Québec, articles 542, 582 et 584. De plus, les personnes liées par le sang à une personne
décédée ont le droit de recevoir communication de renseignements contenus dans son dossier lorsque cette
communication est nécessaire pour vérifier l’existence d’une maladie génétique ou d’une maladie à
caractère familial, et ce, même si la personne décédée a consigné par écrit son refus d’accorder ce droit
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d’accès. Lorsqu’il en va de l’intérêt des autres membres de la famille, le défunt n’a plus vraiment dans ce
cas le droit à la vie privée (Loi sur le secteur privé article 31 et L.S.S.S. article 23(3)).
97 Loi sur l’accès, article 1, par. 2°, Loi sur le secteur privé, article 1, par. 2°. Sur l’application des lois sur
l’accès et la protection des renseignements personnels à l’information génétique, voir Trudo LEMMENS
et Poupak BAHAMIN, « Genetics in Life, Disability and Additional Health Insurance in Canada : A
Comparative Legal and Ethical Analysis », dans KNOPPERS, editor, Socio-Ethical Issues in Human
Genetics, Les éditions Yvon Blais Inc., Cowansville, Québec, 1998, p. 107-275, à la p. 231 : « Genetic
information falls under the definition of personal information and is protected if written down in medical
or insurance files. » (ci-après LEMMENS et BAHAMIN, « Genetics in Life, Disability and Additional
Health Insurance in Canada »). Voir aussi Hélène GUAY et Bartha M. KNOPPERS, « Information
génétique : qualification et communication en droit québécois », (1990), 21 Revue générale de droit, p.
580 et DEMERS, « L’information génétique aux confins de la médecine… », p. 13.
98 Le fait que la Loi sur l’accès s’applique quelle que soit la forme des documents (écrite, graphique,
sonore, visuelle, informatisée ou autre) a amené certains à déduire : «  It therefore governs computerized
medical records, but appears limited to recorded documents, so that it may not apply to tissue samples per
se, whether or not genetic analysis has been undertaken of them », Bernard M. DICKENS, « Choices,
Control, Access - The Canadian Position », dans KNOPPERS, Human DNA : Law and Policy, p. 71-89, à
la p. 84 (ci-après DICKENS, « Choices, Control, Access - The Canadian Position »). D’autres émettent
l’avis suivant : « It might be important to extend protection by including this form of “collecting”
information. Insurance companies, among others, might start using body tissues as sources of medical
information instead of keeping files on their clients. They would then not be obliged to respect the stingent
privacy safeguards », LEMMENS et BAHAMIN, « Genetics in Life, Disability and Additional Health
Insurance in Canada », p. 231.
99 BAHAMIN, « La génétique et la protection de la vie privée... », p. 242 et 243.
100 Code de déontologie des médecins, article 3.04.
101 BAHAMIN, « La génétique et la protection de la vie privée... », p. 234.
102 Ibid., p. 224.
103 Ibid., p. 234.
104 Ibid.
105 Code de déontologie des médecins, article 3.05.
106 BAHAMIN, « La génétique et la protection de la vie privée... », p. 234 et 235.
107 Ibid., p. 237.
108 Ibid., p. 253. Voir aussi CÔTÉ et LAPERRIÈRE, Vie privée sous surveillance..., p. 187.
109 « Exchanges are allowed if insurance companies have good reason for believing that declarations are
fraudulent, in other words, which is what happens when applicants hide genetic information »,
LEMMENS et BAHAMIN, « Genetics in Life, Disability and Additional Health Insurance in Canada »,
p. 236.
110 Voir LSSS, article 19, Loi sur l’accès , article 59, (5°), et article 125, et Loi sur le secteur privé, article
18, (8°), et article 21.
111 Parent c. Maziade, Cour d’appel, province de Québec, no : 200-09-001445-979, p. 29.
112 Ibid., p. 33.
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113 Ibid., p. 31.
114 Ibid., p. 13.
115 Éditeur officiel du Québec, 1999, projet de loi no 27, Loi modifiant la Loi sur les services de santé et les
services sociaux en matière d’accès au dossier de l’usager. L’article 19 de la LSSS est modifiée par la
suppression du deuxième alinéa et la LSSS est modifiée par l’insertion après l’article 19, des suivants :

« 19.1 Le consentement de l’usager à une demande d’accès à son dossier à des fins
d’étude, d’enseignement ou de recherche doit être donné par écrit; il doit être libre et éclairé,
et accordé pour une activité précise. À défaut, il est sans effet.

« Le consentement ne vaut que pour le temps nécessaire à l’accomplissement de
l’activité pour laquelle il a été accordé ou, dans le cas d’un projet de recherche approuvé par
un comité d’éthique, pour la durée fixée, le cas échéant, par ce dernier.

« 19.2 Malgré l’article 19, le directeur des services professionnels d’un établissement ou,
à défaut d’un tel directeur, le directeur général peut autoriser un professionnel à prendre
connaissance du dossier d’un usager, à des fins d’étude, d’enseignement ou de recherche,
sans le consentement de ce dernier.

« Le directeur doit cependant, avant d’accorder une telle autorisation, s’assurer que les
critères établis par l’article 125 de la Loi sur l’accès aux documents des organismes publics et
sur la protection des renseignements personnels (chapitre A-2.1) sont satisfaits. Il peut refuser
d’accorder son autorisation s’il est d’avis que le projet du professionnel ne respecte pas les
normes d’éthique ou d’intégrité scientifique généralement reconnues. »

116 Article 18, (8°), et article 21 de la Loi sur le secteur privé, et article 59, (5°), et article125 de la Loi sur
l’accès.
117 BAHAMIN, « La génétique et la protection de la vie privée... », p. 252.
118 Ibid.
119 Ibid.
120 On pense plus particulièrement aux compagnies d’assurances, aux employeurs, aux laboratoires de
recherche, aux forces de l’ordre, aux autorités policières et aux institutions d’enseignement, ibid., p. 225.
121 Ibid., p. 226.
122 Supra p. 36 du présent document.
123 BAHAMIN, « La génétique et la protection de la vie privée... », p. 249.
124 Frenette c. La Métropolitaine, cie d’assurance-vie (1992) 1 R.C.S. 647, p. 695. Dans cette affaire,
l’assuré avait signé, au moment de la proposition d’assurance-vie, une autorisation qui donnait à l’assureur
un droit d’accès illimité à ses dossiers médicaux « aux fins d’appréciation des risques et d’étude des
sinistres ». Il n’avait imposé aucune restriction quant à l’étendue des renseignements auxquels il donnait
accès. L’autorisation étant jugée valide, la Cour suprême conclut que l’assureur « avait un droit d’accès
aux dossiers complets de l’assuré pourvu qu’ils soient nécessaires aux fins mentionnées dans
l’autorisation », ibid., p. 678.
125 Ibid., p. 657, fait référence à [1990] R.J.Q., p. 62, à la p. 65. Pour plus de détails, voir supra, p. 93.
126 Ibid., p. 674 et 675.
127 Ibid., p. 675. Article 9, Charte des droits et libertés de la personne. Suivant le Code de procédure civil,
le médecin peut être amené à témoigner ou à produire le dossier.
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128 « (M)ême s’il n’y avait pas eu de renonciation au droit à la confidentialité ou même si l’autorisation
n’avait pas été applicable à l’enquête sur la cause du décès, l’assureur avait toujours, en vertu de l’article
402 du C.p.c. un droit d’accès aux dossiers médicaux complets de l’assuré. », ibid., p. 650 et 685. L’article
402 du C.p.c. se lit comme suit : « Si, après production de la défense, il appert au dossier qu’un document
se rapportant au litige est entre les mains d’un tiers, celui-ci sera tenu d’en donner communication aux
parties, sur assignation autorisée par le tribunal, à moins de raisons le justifiant de s’y opposer. »
129 Ibid., p. 685 et 686.
130 LEMMENS et BAHAMIN, « Genetics in Life, Disability and Additional Health Insurance in Canada »,
p. 165 et 271.
131 Audet v. L’Industrie-Alliance (1990) R.R.A. 500 (C.S.)
132 GIROUX, « La vie privée est-elle protégée? », p. 18.
133 BAHAMIN, « La génétique et la protection de la vie privée... », p. 220.
134 « No other Canadian jurisdiction has legislation of the sophistication and detail of Quebec’s measures
[...] However, even in Québec, no jurisdiction has enacted legislation that deals specifically with health
care information », Bernard M. DICKENS, « Choices, Control, Access - The Canadian Position », p. 85.
135 COMEAU, Paul-André, « Recherche, Génétique et liberté humaine », Allocution du président de la
Commission d’accès à l’information au colloque du centre interuniversitaire de recherche sur les
populations (SOREP), Montréal, 12 mai 1994, p. 8.
136 BAHAMIN, « La génétique et la protection de la vie privée... », p. 254.
137 Ibid., p. 253.
138 « L’avant-gardisme du Québec sur la scène internationale ne saurait occulter les enjeux qui se posent
ici, d’une part du fait qu’il est membre de l’ensemble canadien, d’autre part du fait de ses propres actions.
Finalement parce que cet avant-gardisme semble parfois bien fragile », GIROUX André, « L’avenir de la
protection de la vie privée », 1997, Journal du Barreau, p. 20 (ci-après GIROUX « L’avenir de la
protection de la vie privée »).
139 Voir Loi modifiant la Loi sur le ministère du Revenu, L.Q. 1996, c. 3C (projet de loi no 32) et Loi sur
l’assurance-médicaments et modifiant diverses dispositions législatives, L.Q. 1996, c. 32.
Dans un souci de lutte contre le travail au noir et l’évasion fiscale, le législateur a, par la Loi modifiant la
loi sur le ministère du Revenu, affaibli la protection accordée aux renseignements personnels. Par ces
modifications, il accorde au ministre du Revenu du Québec des pouvoirs inquiétants qui facilitent
l’obtention de renseignements personnels d’autres organismes publics (établissements scolaires, de santé
et de services sociaux, municipalités, etc.). Il permet, entre autres, de porter atteinte au principe de
l’étanchéité qui veut que les échanges de renseignements soient conditionnels à l’obtention de l’avis
favorable de la Commission d’accès à l’information. Voir COMMISSION D’ACCÈS À
L’INFORMATION, Rapport quinquennal, p. 54. « Le projet de loi no 32 crée un précédent inquiétant :
pour la première fois depuis l’entrée en vigueur de la Loi sur l’accès, on a recours à une disposition
dérogatoire pour tenter d’écarter le modèle mis en place pour les transferts de renseignements
personnels », ibid., p. 63. Des amendements au projet de loi no 32 ajoutent une disposition « ayant pour
objet de créer l’obligation, pour le ministère du Revenu, de dresser un plan d’utilisation de tout fichier de
renseignements qu’il entend obtenir à des fins de comparaison, de couplage ou d’appariement », ibid.,
p. 64. La Commission émet de sérieuses réserves quant à l’adéquation de ce système : « Ces réserves se
justifient principalement par le fait qu’un plan d’utilisation peut prévoir un nombre d’échanges illimités et
que ce nombre élevé rend difficile l’évaluation de la nécessité de ces échanges. En fait, approuver un plan
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d’utilisation c’est un peu faire un acte de foi en espérant, qu’en cours de route, la vie privée des gens
concernés ne sera pas trop écorchée », ibid., p. 65.
140 La Loi sur l’assurance-médicaments et modifiant diverses dispositions législatives, L.Q. 1996, c.32, à
l’article 16, stipule que toute personne qui « a les qualités requises pour faire partie d’un groupe auquel
s’applique un contrat d’assurance collective [...] doit adhérer à ce groupe au moins pour les garanties
prévues par le régime général ». Or, on a fait remarquer que dans la moitié des cas les assurances
collectives québécoises sont gérées exclusivement par l’employeur; ce dernier a donc maintenant accès à
de l’information de nature privée sur ses employés, qu’il n’aurait pas le droit d’obtenir autrement.
GIROUX, « La vie privée est-elle protégée? », p. 18.
141 FORUM NATIONAL SUR LA SANTÉ, La santé au Canada : un héritage à faire fructifier, Rapport
final et Rapports de synthèse et documents de référence, ministre des Travaux publics et Services
gouvernementaux, Ottawa, 1997 (ci-après FORUM NATIONAL SUR LA SANTÉ, Rapport final et
Rapports de synthèse).
142 FORUM NATIONAL SUR LA SANTÉ, Rapport final, p. 19-20 et Rapports Synthèse, « Création
d’une culture de prise de décisions fondées sur des données probantes », p. 20 et p. 39-40. Voir aussi
COMMISSAIRE À LA PROTECTION DE LA VIE PRIVÉE DU CANADA, Rapport annuel 1996-1997,
(ci-après COMMISSAIRE À LA VIE PRIVÉE DU CANADA, Rapport annuel), p. 18.
143 FORUM NATIONAL SUR LA SANTÉ, Rapports Synthèse, « Création d’une culture de prise de
décisions fondées sur des données probantes », p. 39.
144 COMMISSAIRE À LA VIE PRIVÉE DU CANADA, Rapport annuel, p. 18. « (L)’adoption d’un
réseau informatique usant de telles données représente peut-être l’un des enjeux les plus importants de ces
dernières années pour la vie privée des Canadiennes et Canadiens. Un tel réseau révolutionnerait en effet
la collecte, la communication et l’usage de données, exigeant l’intégration, au moyen de technologies
informatiques de pointe, de quantité de renseignements : données médicales provenant de docteurs,
d’hôpitaux et de pharmacies, et renseignements socio-économiques (éducation, revenu, etc.). Les
utilisateurs de toutes ces données ne seraient plus seulement les professionnels de la santé, mais également
tous les administrateurs et autres décideurs qui s’en serviraient pour orienter les soins. L’accès, non pas à
des données collectives anonymes, mais à des renseignements spécifiques au sujet d’un individu
identifiable, constitue l’un des éléments clés du développement d’un tel système », ibid.
145 « La soif d’information en matière de santé : qu’en est-il? », (1998) Forum santé , Vers une meilleure
gestion de la santé pour tous, vol. 1, no 2, p. 16-22, à la p. 18 : « L’utilisation secondaire de l’information
en matière de santé représente le plus grand enjeu auquel nous faisons face » (ci-après « La soif
d’information en matière de santé », Forum santé).
146 Dans son Rapport quinquennal, la Commission d’accès à l’information écrit que la majorité des
demandes d’autorisation d’accès à l’information aux fins de recherche concerne le secteur de la santé.
« Les banques de données de la Régie de l’assurance maladie et du ministère de la Santé et des Services
sociaux, en particulier le fichier Med-Écho, font l’objet de fortes sollicitations », COMMISSION
D’ACCÈS À L’INFORMATION, Rapport quinquennal, p. 28.
147  COMMISSAIRE À LA VIE PRIVÉE DU CANADA, Rapport annuel, p. 21.
148 « La soif d’information en matière de santé : qu’en est-il? », Forum santé, p. 20.
149 « (U)n dirigeant de la CAI révélait il y a un an que des renseignements personnels faisaient l’objet de
trafic au sein de certains ministères et organismes gouvernementaux. L’enquête menée récemment par la
CAI sur de possibles fuites de renseignements personnels au ministère du Revenu semble aussi avoir fait
ressortir des inquiétudes à cet égard », COMMISSION DE LA CULTURE, Étude du Rapport
quinquennal de la Commission d’accès à l’information, Rapport final, avril 1998, p. 15.
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150 Propos de Eugene OSCAPELLA (Avocat, conseiller auprès du Commissaire à la vie privée au
Canada), dans « La soif d’information en matière de santé : qu’en est-il? », Forum santé, p. 20.
151 COMMISSION D’ACCÈS À L’INFORMATION, Rapport quinquennal, p. 32.
152 Le juge La Forest (ancien juge à la Cour suprême) affirme, lors d’une conférence plénière sur la vie
privée, que « “(l)a vie privée constitue l’une des valeurs les plus importantes. [...] C’est l’un des aspects
fondamentaux de la liberté individuelle” », GIROUX, « L’avenir de la protection de la vie privée », p. 20.
Voir aussi, BICH, « Information génétique et emploi… », p. 279. COMMISSAIRE À LA PROTECTION
DE LA VIE PRIVÉE DU CANADA, Le dépistage génétique et la vie privée, Ottawa, 1992, p. 2 : « Nos
libertés et droits fondamentaux - de pensée, de croyance, d’expression et d’association - ne peuvent être
exercés que si la vie privée de chacun est raisonnablement protégée. »
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C. AU TR ES FORMES DE RÉGU LATION

Outre le droit positif et la déontologie, d’autres formes de régulation entourent la collecte, la
conservation, l’utilisation, la communication et la circulation du matériel et de l’information
génétiques. Ces normes qui servent de guides et de balises aux chercheurs et cliniciens sont
nombreuses. Aux fins de cette étude, nous avons retenu trois textes : l’énoncé de politique de
trois conseils de recherches qui sont les principaux organismes publics de financement de la
recherche au Canada; l’énoncé de principes d’un réseau de chercheurs en génétique humaine du
Québec; et un règlement qui provient d’un organisme multidisciplinaire de recherche qui lie
plusieurs universités québécoises.

1. L’ ÉNO NCÉ DE POLITIQUE DES TROI S CONSEILS

En août 1998, le Conseil de recherches médicales du Canada (CRM), le Conseil de recherches en
sciences naturelles et en génie du Canada (CRSNG) et le Conseil de recherches en sciences
humaines du Canada (CRSH) publiaient un document intitulé Énoncé de politique des trois
conseils : Éthique de la recherche avec des êtres humains. Ce document définit des normes et des
procédures visant à réglementer, de façon générale, la recherche avec des sujets humains1. Tous
les chercheurs et les établissements de recherche qui souhaitent recevoir une aide financière de
ces conseils doivent adhérer à cette politique2. D’entrée de jeu, il est prévu que la recherche
menée avec des sujets humains vivants sera évaluée et approuvée par un comité d’éthique de la
recherche (CER) avant d’être mise en œuvre. Par ailleurs, on précise que la recherche menée avec
des tissus et des liquides organiques sera aussi évaluée par un CER3. Parmi les règles édictées,
nous traiterons plus particulièrement de celles qui portent sur le consentement libre et éclairé, la
vie privée et la confidentialité de données, la recherche en génétique humaine et les tissus
humains.

(i) Le consentement libr e et éclairé

Une première règle stipule qu’une recherche menée conformément à la politique des trois
conseils ne peut débuter que si les sujets pressentis ou des tiers autorisés ont pu donner un
consentement libre et éclairé avant le projet et que ce consentement est réitéré pendant toute la
durée du projet4. Des exceptions sont toutefois prévues et une large discrétion est laissée aux
CER qui peuvent renoncer à imposer ce processus en tout ou en partie5. Dans l’esprit de cette
politique, le consentement libre et éclairé est un processus qui débute avec la prise de contact
initiale et qui se termine lorsque le projet ne nécessite plus le concours du sujet. Il « signifie le
dialogue, le partage d’informations et l’ensemble du processus permettant à des sujets pressentis
d’accepter ou de refuser de participer à une recherche6 ». On prévoit entre autres que les
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chercheurs « s’assureront que les sujets pressentis ont eu des possibilités adéquates de parler de
leur participation et d’y réfléchir pendant toute la durée du processus de consentement7 ».

Sauf exception, on requiert des chercheurs ou de leurs représentants désignés de communiquer
aux sujets dès le début, de manière compréhensible, certaines informations dont les suivantes : le
but de la recherche; l’identité du chercheur; la nature et la durée prévue de leur participation; les
méthodes de recherche; les avantages et inconvénients raisonnablement prévisibles associés à la
recherche; la garantie qu’ils sont libres de ne pas participer au projet, de s’en retirer sans perdre
de droits acquis et d’avoir en tout temps de véritables occasions de revenir ou non sur leur
décision; la possibilité de commercialisation des résultats de la recherche et l’existence de tout
conflit d’intérêts8. 

Pour certains projets, une information supplémentaire pourrait être exigée, par exemple9 : une
assurance que tous les nouveaux renseignements susceptibles de remettre en cause la  décision de
continuer ou non à prendre part à la recherche seront transmis en temps opportun; l’identité d’un
représentant désigné, capable d’expliquer les aspects scientifiques de la recherche (habituellement
un membre de l’équipe de recherche; lorsque le projet comporte un risque plus que minimal, il
pourrait s’agir d’une personne indépendante de l’équipe de recherche)10; les ressources
extérieures à l’équipe de recherche avec qui communiquer en cas de question d’ordre éthique (un
protecteur des sujets ou ombudsman pourrait être nommé ou encore, avec l’accord du chercheur,
on pourrait désigner une personne-ressource qui aurait pour tâche de répondre aux demandes, de
recevoir et de transmettre les plaintes aux CER)11; la liste des personnes qui auront accès aux
données recueillies sur l’identité des sujets; la description des mesures prises pour protéger la
confidentialité des données; l’utilisation envisagée de ces données; les moyens de diffusion des
résultats de la recherche et la façon dont les sujets seront informés de ses conclusions.  On
rappelle que les sujets ont le droit de savoir s’ils seront identifiés, directement ou indirectement,
dans les publications découlant de la recherche12.

(ii)  La vie pr ivée et la conf identialité des  donn ées 

Le chercheur qui veut avoir accès à des renseignements personnels pouvant mener à
l’identification des sujets doit obtenir l’autorisation de son CER, qui devra, entre autres, tenir
compte : du type de données à recueillir; de l’utilisation prévue; des limites visant à restreindre
leur utilisation, divulgation et conservation; des balises qui garantiront leur sécurité et
confidentialité; de l’utilisation secondaire prévue des données de la recherche permettant une
identification ultérieure; de la fusion prévue de ces données avec d’autres données concernant les
sujets (que celles-ci soient conservées dans des dossiers publics ou privés); des mesures visant à
protéger la confidentialité des données résultant de la recherche13.

On précise que les chercheurs devraient « s’assurer que les données obtenues sont conservées
avec toutes les précautions nécessaires particulières dues à la nature délicate des renseignements.
Les données publiées ne devraient contenir ni nom, ni initiale, ni aucune autre sorte de
renseignement pouvant mener à une identification. […] (L)es renseignements permettant
d’identifier des personnes ou des groupes devraient être conservés dans des banques de données
différentes, avec des identificateurs distincts14 ».
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En ce qui a trait à « l’utilisation secondaire des données », qui fait référence à l’utilisation de
données obtenues dans un autre but que celui de la recherche15, on prévoit que les chercheurs
pourront avoir accès à celles-ci à condition d’avoir démontré à la satisfaction des CER : que les
données permettant une identification ultérieure sont essentielles à la recherche; que des
précautions appropriées permettront de protéger la vie privée des sujets, d’assurer la
confidentialité et de réduire les inconvénients pouvant être subis par les sujets; que les personnes
auxquelles se réfèrent les données ne s’opposent pas à ce que celles-ci soient réutilisées16. Les
CER peuvent aussi exiger des chercheurs : l’obtention du consentement libre et éclairé  des
personnes qui ont fourni les données ou des tiers autorisés à consentir pour elle; l’établissement
d’une stratégie adéquate d’information des sujets et une consultation avec les représentants des
sujets qui ont fourni les données17. On prévoit également que « (l)es chercheurs qui souhaitent
communiquer avec des personnes ayant fourni des données obtiendront l’autorisation préalable de
leur CER18 ».

Enfin, au sujet de la fusion des données, on prévoit que «(l)es CER évalueront les conséquences
des fusions de données pouvant mener à une identification ultérieure19 ». On précise que « (s)eul
un nombre restreint de personnes devraient être autorisées à effectuer des fusions de banques de
données.  Les chercheurs devraient soit détruire les dossiers fusionnés immédiatement après les
avoir utilisés, soit renforcer les mesures de sécurité s’ils veulent les conserver20.  »

(iii) La recherch e en génétique hu maine

La recherche en génétique humaine fait l’objet d’un chapitre distinct où, d’entrée de jeu, on
souligne qu’il faut faire preuve de la plus grande prudence, puisqu’il est présentement impossible
« de connaître les limites ou les effets de la recherche en génétique, ou encore le contexte
d’interprétation et d’utilisation des informations génétiques21 ».

Une première règle réitère le critère du consentement libre et éclairé au contexte particulier de la
recherche en génétique, qui inclut souvent des familles ou des groupes : « Les chercheurs en
génétique obtiendront le consentement libre et éclairé des sujets pressentis et leur
communiqueront les résultats de leurs études si ceux-ci désirent les connaître22. » On traite
ensuite de la protection de la vie privée, de la confidentialité des données, des inconvénients
possibles de la recherche, du conseil génétique et de l’utilisation commerciale des données
génétiques.

- La vie privée, la confidentialité et les inconvénients possibles de la recherche en génétique

Le groupe de travail, prenant en compte le fait que la recherche en génétique permet de recueillir
des données sur des groupes ou des parents biologiques à partir de l’étude de quelques personnes,
considère qu’« il est impossible de garantir la protection de la vie privée de l’un ou de l’autre des
membres de ces groupes sans mesures additionnelles appropriées23 ». On souligne que
l’utilisation de données résultant de tests effectués sur un parent ou sur un enfant peut non
seulement déterminer le patrimoine génétique d’une autre personne apparentée, mais aussi
permettre la découverte d’un risque par des tiers, tels l’employeur ou l’assureur, et mener ainsi à
la discrimination24. On mentionne également qu’ « à moins de précautions particulières, les
banques de données conservant des renseignements d’ordre génétique peuvent permettre
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d’identifier de multiples parents biologiques25 » et qu’en « l’absence de toute directive, la
confidentialité des données risque d’être mise en péril par les banques d’ADN26 ».

Suivant ce constat, le groupe de travail émet la règle suivante : « Les chercheurs et les CER
s’assureront que les résultats des tests génétiques et les dossiers de conseil génétique ne pourront
être accessibles à des tiers à moins que le sujet n’ait donné son consentement libre et éclairé à cet
effet. Les renseignements familiaux conservés dans des banques de données seront codés
numériquement afin qu’il n’y ait aucune possibilité d’identifier les sujets dans la banque27. » On
ajoute que « les chercheurs devraient être conscients des éventuels risques de bris de
confidentialité et informer les CER de la façon dont ils comptent publier les données ou utiliser
de telles informations. Ils devraient notamment préciser la façon dont les sujets seront avertis des
limites restreignant la protection des renseignements personnels28. »

Au sujet des inconvénients possibles de la recherche en génétique, on reconnaît que, si  les
risques physiques liés à ce type de recherche diffèrent peu de ceux associés aux autres disciplines,
les inconvénients moraux, psychologiques et sociaux potentiels qui peuvent en résulter sont
toutefois particuliers. On fait référence à l’anxiété, aux ruptures de liens familiaux et autres
conséquences néfastes que peut provoquer l’annonce d’une prédisposition à une maladie
génétique ou d’un statut de porteur. Le fait d’accepter ou de refuser de participer à une étude peut
aussi avoir des conséquences sur le rôle d’une personne dans sa famille. Par ailleurs,
l’identification des maladies monogéniques pour lesquels aucun traitement ou aucune mesure
préventive efficace n’existe complique ces questions29. Il est donc prévu que « (l)es chercheurs et
les conseillers en génétique dont les projets engagent des familles ou des groupes révéleront aux
CER l’existence de tout éventuel inconvénient lié au projet et préciseront clairement la façon dont
ces inconvénients seront pris en compte30 ».

- Le conseil génétique

L’importance des services de conseil génétique est mise en évidence : « La complexité des
informations génétiques et leurs répercussions sociales nécessitent généralement que le
consentement libre et éclairé s’accompagne de conseils génétiques31. » Puisque « (l)es personnes
qui répondent à des questions familiales intimes et les groupes pressentis pour une recherche ne
se rendent pas toujours compte des inconvénients autres que physiques auxquels ils
s’exposent32 », on estime essentiel que des services de conseil génétique viennent clarifier les
avantages, inconvénients et limites de chaque projet avant que les sujets pressentis ne donnent
leur consentement, ainsi qu’une fois que les résultats de la recherche sont disponibles33. Ces
considérations donnent lieu à la règle suivante : « Les chercheurs en génétique et les CER
s’assureront que le protocole de recherche prévoie que les participants auront, si nécessaire, accès
à des services de conseil génétique34. »

- Les banques de matériel génétique

À l’égard des banques de matériel génétique, le document souligne qu’elles peuvent exposer des
personnes, leurs familles et leurs groupes d’appartenance à des inconvénients. On attribue donc
aux chercheurs qui proposent des projets faisant appel aux banques de données génétiques « le
devoir de prouver à la satisfaction du CER et des sujets pressentis qu’ils ont tenu compte des
questions d’ordre éthique reliées à leur projet, dont celles touchant au respect de la vie privée et
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des renseignements personnels, à la conservation et à l’utilisation des données et des résultats
ultérieurs de recherche, au retrait des données par le sujet et à toute communication future avec
les sujets, les familles et les groupes35 ».

Il est prévu entre autres : que l’accès au matériel génétique et aux résultats de la recherche devrait
être limité aux chercheurs, et que, s’il doit en être autrement, la question devrait être discutée
avec le sujet; que des mesures destinées à empêcher tout accès non autorisé au matériel génétique
ou aux résultats de recherches doivent être prises; que la conservation d’échantillons dans des
banques aux fins de recherche devrait être pour une période de temps fixe; que les chercheurs
devraient préciser dans leurs protocoles les utilisations futures du matériel ou des données de
recherche36.

Le document s’arrête également sur les méthodes devant permettre l’utilisation secondaire de
matériel génétique ou de données de recherche. On prévoit l’élaboration d’un formulaire de
consentement qui pourrait être complet ou restrictif. Un formulaire complet pourrait permettre
aux sujets d’accepter ou de refuser plusieurs possibilités : utilisation du matériel génétique
uniquement aux fins de la recherche, utilisation limitée à la même condition génétique, utilisation
pour toute autre étude génétique, etc. Un formulaire plus restrictif préciserait les dispositions
devant permettre de communiquer avec le sujet en cas d’utilisation ultérieure. Quelle que soit la
méthode retenue, on précise qu’elle doit être clairement expliquée au cours du processus du
consentement libre et éclairé37.

À propos du droit de retrait, on rappelle que, lorsqu’il s’agit de la conservation du matériel
génétique, celui-ci concerne non seulement la personne, mais aussi ses parents biologiques.
Différentes options doivent être évoquées avec le sujet, soit : la destruction du matériel génétique,
la destruction des données de recherche ou le retrait de tous les identificateurs38.

- L’utilisation commerciale des données génétiques

Finalement, tout en soulignant que la question de la propriété du matériel génétique ou des
données de recherche est au cœur d’une vaste controverse juridique et morale, les trois conseils
énoncent la règle suivante : « Dès le début du projet, le chercheur avertira les CER et les sujets de
la possibilité que le matériel génétique ou les informations découlant de ce matériel puissent faire
l’objet de transactions commerciales39. »

(iv)  Les tis su s h umain s

Le document précise que le don altruiste de tissus humains prend une autre dimension dans le cas
de la génétique, puisque les tissus renseignent non seulement sur l’état de santé actuel ou futur du
donneur, mais aussi sur celui de ses parents biologiques40. Par ailleurs, on souligne que les tests
génétiques ont considérablement réduit la notion de tissu anonyme et qu’ils ont aussi élargi la
définition de tissu permettant de retracer une personne41. De là, l’énoncé suivant : « Les CER
devront évaluer l’éthique de tous les projets de recherche entraînant le prélèvement et l’utilisation
de tissus humains. Les chercheurs devront entre autres démontrer à la satisfaction du CER ce qui
suit : a) les tissus seront prélevés et utilisés uniquement avec le consentement libre et éclairé du
donneur si celui-ci est apte, b) si le donneur est inapte, le consentement libre et éclairé sera celui
du tiers autorisé, c) si le donneur est décédé sans avoir laissé de directives préalables, le
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consentement libre et éclairé sera accordé par un tiers autorisé42. » Cette règle s’applique
également lorsque des tissus devant être utilisés aux fins de recherche ont été obtenus dans le
contexte d’interventions thérapeutiques. 

Une autre règle stipule que, pour pouvoir obtenir le consentement libre et éclairé des donneurs ou
des tiers autorisés, les chercheurs qui prélèvent des tissus doivent informer ces derniers de ce qui
suit : le but de la recherche; le genre et la quantité de tissus à prélever; l’endroit où se fera le
prélèvement; la technique, les dangers et le caractère invasif du prélèvement; la durée et les
conditions de conservation des tissus; les éventuelles utilisations des tissus; les balises visant à
protéger la vie privée et les renseignements personnels des donneurs; les possibilités d’identifier
et de retracer les donneurs de tissus précis; la façon dont l’utilisation des tissus pourrait nuire à la
vie privée des donneurs43. On précise que les CER devraient être satisfaits des mesures prises par
les chercheurs pour protéger la vie privée, les renseignements personnels et l’anonymat des
donneurs.

Pour les tissus déjà prélevés, il est prévu qu’«(a)vant d’utiliser des tissus déjà prélevés permettant
d’identifier des donneurs, les chercheurs s’efforceront d’obtenir le consentement libre et éclairé
des donneurs ou des tiers autorisés. […] Lorsque les tissus ne permettent pas de retracer des
donneurs (tissus anonymes ou rendus anonymes) et que le projet ne risque en aucun cas d’exposer
les donneurs à des inconvénients, les chercheurs n’ont pas à demander l’autorisation de ces
derniers avant d’utiliser leurs tissus sauf si c’est requis par la loi44. »

Finalement, mentionnons que le Québec s’est récemment doté d’un plan d’action en éthique de la
recherche et en intégrité scientifique, qui participe aussi au processus de normalisation des
activités de recherche. Ce plan d’action a pour pierre angulaire les comités d’éthique45 et il
investit le conseil d’administration des établissements et des organismes du réseau où se
déroulent des activités de recherche d’une responsabilité globale à leur égard. Le plan d’action
prévoit, entre autres, la déclaration obligatoire des activités de recherche qui se déroulent au sein
des établissements, leur examen par un CER ainsi que l’adoption d’un cadre réglementaire par
tous les établissements et organismes du réseau de la santé et des services sociaux visant ces
activités. On prévoit que ce cadre réglementaire devra s’harmoniser avec les lignes directrices des
organismes de subvention québécois et l’énoncé de politique des trois conseils de recherche
fédéraux. Il devra contenir des normes, notamment sur la protection des personnes, le traitement
des cas de manquement à l’éthique, la gestion des banques de données et des dossiers de
recherche ainsi que le fonctionnement des comités d’éthique de la recherche46. Un comité
ministériel de suivi du plan d’action sera mis sur pied. Composé de représentants du MSSS, du
FRSQ, du CQRS, du Collège des médecins et des associations d’établissements, il aura le mandat
« d’assurer le suivi général de l’implantation des mesures du plan d’action et leur évaluation, de
veiller à harmoniser leur mise en place et de fournir, au besoin, le soutien nécessaire aux
établissements47 ».

2. L’ ÉNO NCÉ DE PRI NCIPES DU RÉSEAU DE MÉDECINE GÉNÉTI QUE APPLIQ UÉE DU

FR SQ

En 1995, le Réseau de génétique humaine appliquée (RGHA) du FRSQ publiait un énoncé de
principes et une procédure d’obtention et d’utilisation du matériel et de l’information
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phénotypiques (histoire familiale) sur les membres de familles ou sous-populations québécoises48.
Cet énoncé de principes, révisé en mai 1996 par le Réseau de médecine génétique appliquée
(RMGA) du FRSQ, vise à servir de guide à la communauté scientifique (chercheurs et cliniciens)
lors de l’élaboration et de la réalisation de programmes de recherche génomique49.

D’entrée de jeu, le RMGA « considère que l’utilisation d’un échantillon se fonde sur un don
soumis aux conditions spécifiées par l’individu50 ». Les principes énoncés et les procédures
applicables sont regroupés en six thèmes : la participation informée; la participation sans
préjudice; la confidentialité; la réciprocité et le professionnalisme des chercheurs; la contribution
au développement scientifique du Québec; les retombés économiques, les conflits d’intérêts et la
propriété intellectuelle.

 ( i)  La participation in for mée

Sous ce thème de la participation informée, le principe énoncé est celui du respect de la dignité
humaine et de l’autodétermination des participants. Pour la procédure, on s’intéresse à la
description du projet de recherche, au consentement et au choix éclairés, au recrutement et à
l’accès aux dossiers médicaux.

D’abord, il est prévu que le projet de recherche doit être décrit de façon complète, « en termes
clairs, simples et compréhensibles pour le commun des mortels51 ». Le chercheur principal doit
s’assurer que le participant est entre autres renseigné sur : les buts de la recherche, sa nature, la
méthode suivie et les tests utilisés; les bénéfices pour le participant ou pour la société; les limites
et les limitations actuelles et futures du projet52. Autres éléments à divulguer au participant : les
conséquences probables liées à la participation (par ex. confirmation de la paternité); la nécessité
de se soumettre à des examens complémentaires; l’obtention de résultats sous forme de
probabilités; les inconvénients personnels éventuels notamment pour l’assurance-vie et l’emploi;
et les risques reliés à la participation au programme, tel le risque de discrimination53.

Au sujet du consentement et des choix éclairés, le RMGA énonce que « (l)a personne responsable
du recrutement doit s’assurer que le participant comprend le but de la recherche, le problème
génétique dont on cherche à identifier la cause, de même que le rôle qu’il sera appelé à jouer dans
le programme de recherche54 ». Il prévoit également que le participant devrait pouvoir choisir
parmi différentes options  : le type de prélèvement, de test ou d’examen auquel il accepte ou non
de se soumettre (tests spécifiques, mise en banque du matériel ou de l’ADN, etc.). Il  devrait aussi
pouvoir choisir de donner accès ou non à son ou ses dossiers médicaux et aux données
maintenues dans d’autres registres (c’est-à-dire registres des nouveau-nés, registres de recherche,
etc.)55. Enfin, le participant devrait être informé de la politique de la banque en cas de décès ou de
départ du chercheur ou de toute autre éventualité.

En ce qui a tr ait au r ecrutement, l’énoncé mentionne que le médecin traitant peut faire parvenir une
of fr e de par ticipation à ses patients . Cette of fr e « doit f our nir des  rens eignements  sommair es  ains i
que les  coor données  du cher cheur  principal, afin que l’éventuel par ticipant puisse prendr e contact
avec ce dernier et recevoir  les conseils appropriés56 ». Pour le recrutement de personnes
génétiquement appar entées, on énonce qu’ « il ne peut y avoir de contact direct entr e le chercheur et
les membr es de la f amille du propositus  […] ( s) eul le propos itus, ou la per sonne qu’elle dés igne
pour  le f air e, peut of fr ir aux autres  membres de la famille d’ y par ticiper 57 ».
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Pour  la cons ultation des  doss ier s médicaux dans  le but d’ agrégation de diagnostic, il est pr évu que le
médecin traitant doit consulter son patient avant de transmettre le doss ier58. On pr écise que
« (l)’identification de par ticipants pr ess entis  grâce à ces  données  ne per met pas au cher cheur 
pr incipal de contacter  directement ces per sonnes. L’ of fre de par ticipation devr ait être mentionnée au
médecin traitant désigné au doss ier qui pour ra, par la suite, en fair e par t à s on patient. […] I l en es t
de même pour  les renseignements obtenus  suite à l’étude des  doss ier s maintenus en cabinets
pr ivés…59 »

(ii)  La participation sans pr éju dice

Le principe énoncé est le s uivant : « Le par ticipant a le droit de chois ir  parmi les  diff érentes
conditions et options du pr ogramme de r echer che. Il peut se retirer  du programme en tout temps .
Aucune de ces décis ions ne peut entraîner de limites  ou de res tr ictions quant à la qualité des  services
qu’il est en droit d’obtenir60. » Sur  le plan de la pr océdure, on prévoit que la par ticipation sollicitée à
un projet de r echer che doit porter  sur un phénotype pr écis et identif ié61, et que dif férentes options
doivent être prés entées au participant. La description du projet doit être pr écise et le type de
recherche doit être clairement déterminé ( recherche clinique, épidémiologique, anthr opologique ou
fondamentale)62. Si l’ état des connaiss ances  ne permet pas d’établir de façon exacte l’ ensemble des 
symptômes  reliés au pr oblème, l’ infor mation trans mis e doit en faire état63.

Quant aux options à offrir, l’énoncé prévoit que le participant doit avoir l’option de donner ou
non du matériel génétique. Il a le droit de permettre « que des tissus qui ont été prélevés dans le
cadre de soins soient utilisés dans le cadre d’une recherche génomique64 ». Si le participant ou un
membre de sa famille décède, à défaut de volontés exprimées par ces derniers de leur vivant « le
consentement de la personne qui aurait pu consentir à des soins en son nom doit être obtenu, afin
de pouvoir utiliser du matériel génétique prélevé dans le cadre de soins 65 ».

Le participant doit aussi avoir l’option de contribuer ou non à la recherche sur d’autres
phénotypes (identifiés ou pas). Il en est de même pour la transmission de son ADN à d’autres
centres. Le RMGA précise qu’ « (i)l ne suffit pas de mentionner aux participants que leur ADN
servira à la recherche ou à l’avancement de la science66 ». Le participant doit avoir le choix : de
donner son ADN pour la recherche (non spécifiée lors du don) et de renoncer à toute
communication des résultats; d’être contacté à nouveau afin d’autoriser l’analyse de nouvelles
mutations à partir de son ADN; d’être informé sur l’identité des chercheurs qui procéderont à ces
nouvelles analyses67.

Enfin, puisque la participation à un projet de recherche peut être motivée par le besoin d’un
membre de la famille, l’énoncé prévoit dans ce cas que le participant doit avoir l’option d’être ou
non contacté à nouveau, d’obtenir ou non les résultats de la recherche à laquelle il participe.
Aussi, il doit pouvoir choisir : de participer à l’ensemble du projet ou à certaines parties
seulement (par ex. : certains tests); d’être informé ou non du fait que son matériel génétique a
permis l’obtention de brevets ou le développement de nouvelles technologies68. Selon ses choix,
« le participant s’engage à demeurer en contact avec le responsable de la recherche (c’est-à-dire
maintenir ses coordonnées à jour)69 ».
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(iii) La con fiden tialité

À l’égard de la confidentialité, le principe émis est que « (l)es mesures de protection visant à
assurer la confidentialité de l’information génétique doivent être renforcées, en raison du
caractère personnel et familial de ce type d’information70 ». En ce qui a trait à la procédure, on
traite de l’identification du chercheur et de l’institution responsables de la conservation et de
l’analyse, de l’anonymat et de l’accès au matériel et à l’information génétiques.

Doivent être clairement identifiés : la ou les personnes responsables de l’obtention des
consentements des participants; le chercheur principal ainsi que les personnes ayant accès au
dossier médical du participant, aux dossiers familiaux, aux dossiers de recherche; le chercheur
ainsi que les personnes ayant accès au matériel génétique et les personnes responsables de la
gestion informatique des données; toute autre personne ayant une responsabilité à l’égard de la
gestion de l’information71.

Dans le but de protéger l’anonymat des participants, l’énoncé stipule que le matériel et
l’information génétiques doivent être codés, que le chercheur principal a accès à la liste des noms
et des codes et que cette liste doit être gardée en lieu sûr auquel seul ce dernier a accès72. Pour le
transfert de matériel et d’information génétiques à une autre institution, il est prévu que « seules
les informations codées peuvent être transmises. Cependant, lorsqu’il le juge nécessaire lorsque le
participant y consent, le chercheur principal peut prendre la responsabilité de transmettre
l’information décodée à des personnes directement impliquées dans le programme de recherche
(tels que médecin traitant du participant, membres participants de la famille immédiate, autres
chercheurs du groupe de recherche)73. »

Enfin, le RMGA prévoit que le chercheur principal, tenant compte des choix du participant, est
responsable du contrôle de l’accès au matériel et à l’information génétiques. Il souligne que « (l)e
contrôle de cet accès est semblable au contrôle effectué à l’égard des actes médicaux délégués.
Ainsi, les personnes autorisées à avoir accès au matériel et à l’information génétiques sont […]
encadrées par le chercheur principal. Cela s’applique, entre autres, à l’identification du
phénotype, à l’accès aux données personnelles et familiales des participants, de même qu’aux
données codées et informatisées74. » Par ailleurs, « (l)e chercheur principal doit prévoir les
conditions de transfert de ses responsabilités à l’égard du matériel et de l’information génétiques
obtenus dans le cadre du programme de recherche advenant son départ de l’institution, son
absence prolongée, son décès ou une catastrophe75. » Dans le but de favoriser le transfert de
responsabilités à un autre chercheur de l’institution, une politique de base prévoyant les
conditions à respecter dans ces circonstances devrait être établie par l’institution76.

Soulevant le caractère public des régimes de services de santé et d’assurance-maladie québécois
dans lequel s’effectue la recherche génomique, et invoquant le principe éthique de justice,
l’énoncé stipule, sans toutefois en préciser les modalités, qu’advenant le départ du chercheur
« des copies du matériel et des informations génétiques des participants devraient être conservées
au Québec77 ».
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(iv)  La r écipr ocité et le profes sionn alisme des  cher ch eur s

Le principe énoncé sous ce thème est le suivant : « Les participants à un programme de recherche
sont en droit de s’attendre à un comportement professionnel, compétent et de qualité de la part
des chercheurs et des membres de l’équipe de recherche78. » Pour la procédure, le RMGA
s’intéresse à la protection des participants au programme de recherche, à la qualité de
l’information transmise et au suivi.

Selon l’énoncé, tout chercheur (médecin, biologiste moléculaire, etc.) devrait respecter les
normes de protection des sujets de recherche. Il doit avoir les compétences requises et doit
pouvoir assurer le soutien, les conseils et l’aide pouvant éventuellement être requis par les
participants79. « Les principes déontologiques médicaux pourraient servir de guide aux
chercheurs face aux normes à suivre à l’égard des participants80. » Le RMGA recommande par
ailleurs que, dans la mesure du possible, un médecin clinicien soit associé à tout projet de
recherche81.

Relativement à la qualité de l’information transmise, l’énoncé prévoit que le chercheur principal
« doit transmettre au participant et au public intéressé des renseignements sur les résultats des
analyses qui soient les plus complets possibles, conformes aux données scientifiques et mis à jour
périodiquement82 ». De plus, « (d)ans la transmission des renseignements aux participants le
chercheur principal doit prendre en considération les choix de chaque participant, les limites des
services cliniques disponibles et les différentes situations familiales (expressivité phénotypique
variable)83 ».

En ce qui a trait au suivi, le chercheur doit transmettre au participant des renseignements sur le
lien établi entre son génotype et son phénotype, et le renseigner sur la sensibilité et la spécificité
des résultats84. Enfin, il est prévu que « (l)orsque le chercheur a un doute quant au résultat de
l’analyse, il doit consulter85 ».

(v) La contr ibution  au  développement scien tifique du  Q uébec

Reconnaissant que le régime québécois d’assurance-hospitalisation et d’assurance-maladie
permet aux chercheurs de recueillir du matériel et de l’information génétiques gratuitement, on
énonce que « (l)es données résultant de recherches effectuées à partir de matériel et d’information
génétiques provenant du Québec doivent servir pour le développement scientifique et à la
population du Québec86 ».

(vi)  Les retombées économiques, les con flits  d’ in tér êts et la pr opr iété in tellectu elle

L’énoncé consacre le principe suivant :

« Le participant contrôle son matériel et son information génétiques. Il fait un don à la
recherche tout en indiquant ses choix quant à l’utilisation de son matériel et de son
information génétiques. Le chercheur n’est pas propriétaire du matériel ni de l’information
génétiques. Le chercheur contrôle la propriété intellectuelle des connaissances et des
découvertes nouvelles qu’il acquiert grâce à ce matériel et cette information génétiques.
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Toute forme de paiement pour le don, par un participant, de matériel et d’information
génétiques est inacceptable dans un système universel de santé87. »

Sur le plan de la procédure, on prévoit que le participant, préalablement au don de matériel aux
fins de recherche génétique, doit pouvoir exercer un choix quant à l’accès au matériel et à
l’information scientifiques qui en découle, que la recherche conduise ou non à des découvertes88.
De plus, « (s)i le programme de recherche comporte une perspective de bénéfices financiers pour
le chercheur, le participant doit en être informé et peut exercer son choix de renoncer à participer
à un tel projet89 ».

Enfin, le RMGA est d’avis que « (l)es institutions québécoises de recherche (universités, centres
hospitaliers universitaires, instituts universitaires et centres de recherche) devraient élaborer une
politique établissant les règles du partage de la propriété intellectuelle sur les découvertes
effectuées dans le cadre de recherches génomiques au Québec. Cette politique devrait prévoir,
notamment, les conditions de partage devant être respectées lors de collaborations ou brevets
éventuels90 ».

En conclusion, l’énoncé de principes du RMGA met l’accent sur cinq points :

1) La nécessité de bien déterminer les rôles du chercheur, du clinicien et du participant
préalablement à la réalisation du programme de recherche.

2) Pour des programmes importants de recherche, il recommande :

- d’ engager une per sonne-ress our ce compétente qui soit respons able : de l’ obtention des 
cons entements; du r ecueil des  évaluations phénotypiques; des conseils  pour  les par ticipants et les
membres  de l’équipe de r echer che en ce qui concer ne les problèmes courants  et les pr oblèmes plus
spécifiques (éthiques, légaux et s ociaux);
- de pr évoir , dès  le début du pr ogramme de r echer che, la possibilité de recourir aux services de
spécialis tes  s ur les questions éthiques , légales et sociales r eliées à la recherche génomique91.

3) Il recommande « de coder et d’informatiser les données génétiques afin de protéger la
confidentialité des informations génétiques92 ». Afin d’éviter les fautes de copiste, une personne
autre que le chercheur ou le clinicien devrait être responsable de la gestion du matériel et de
l’information génétique, et de les rendre anonymes en les codant. « Cette personne et le chercheur
principal détiendraient la clé des codes, ce qui constituerait une sécurité supplémentaire pour le
maintien de la participation déjà consentie. L’information ainsi codée pourrait plus facilement
être mise en commun, tout en protégeant l’anonymat des participants93. »

4) Le fait que les participants ont le droit de s’attendre à bénéficier des connaissances résultant de
la recherche et que ces données devraient leur être raisonnablement accessibles94.

5) Il recommande, « (a)fin d’instituer des principes fondamentaux dans les programmes de
recherche génomique au Québec et d’assurer un niveau équitable de protection des intérêts des
participants, […] d’uniformiser autant que possible les formulaires de consentement, de même
que d’adopter des procédures découlant du respect de ces principes fondamentaux pour
l’obtention de ces consentements tout en conservant une relation individualisée avec le
patient95 ».
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Précédant cet énoncé de principes du RMGA, le Collège canadien des généticiens médicaux
publiait, en 1991, un énoncé de politique concernant la mise en banque d’ADN et le diagnostic
génétique96. Ce texte a pour objet l’individu qui désire mettre en banque son matériel génétique
pour le bénéfice des membres de sa famille. C’est dans cette perspective que l’on décrit la banque
d’ADN comme « a facility that is entrusted to store DNA so that it will be preserved for future
analysis, for the purpose of promoting the health and wellbeing of the depositor and his/her
relatives and descendants97 ». L’énoncé, très succinct, prévoit entre autres que la banque d’ADN
ne doit accepter de mettre en banque un échantillon que si la demande lui provient d’un
professionnel de la santé et que les échantillons sont accompagnés d’un consentement à cet effet.
L’administration de la banque doit s’assurer que celle-ci respecte les désirs exprimés par le
« déposant » lorsqu’un transfert ou un retrait de l’ADN est envisagé. La formule de consentement
prévoit entre autres que la banque agira comme fiduciaire à l’égard de l’ADN déposé et elle
recommande une période de conservation de 100 ans. On prévoit par ailleurs qu’une procédure de
certification volontaire des banques et des laboratoires de diagnostic génétique devrait être mise
sur pied. Quelques dispositions visant le contenu de la formule de consentement sont également
prévues.

3. LE RÈG LEMENT DE L’I NSTI TUT INTERUNIVERSITAI RE DE RECH ERCHES SUR LES

PO PULATIO NS (I REP)

L’IREP98, dont les travaux sont en grande partie fondés sur l’exploitation du fichier de population
BALSAC, s’est doté d’un règlement intitulé Règlement sur la protection  de la vie privée et
l’éthique de la recherche concernant la gestion du fichier de population BALSAC99. Brièvement,
le fichier BALSAC est une banque de données dont l’objectif est d’étudier les populations sous
divers aspects. Ce fichier de population est en cours d’extension à toutes les régions de la
province de Québec pour les 19e et 20e siècles et il est assorti de diverses banques de données100.

D’entrée de jeu, le règlement précise qu’il ne constitue ni un énoncé éthique ni un code de
déontologie professionnelle; il est un règlement d’application dont la force contraignante est
légale101. Par des mesures qui prennent en compte les développements technologiques, on tente
de suppléer à certaines limites de la législation actuelle. Le règlement vise entre autres à prévenir
toute intrusion dans les banques de données du Projet BALSAC102 et à permettre de repérer les
consultations internes ou externes non autorisées. À cet effet, on prévoit l’implantation et
l’exploitation d’un ensemble logiciel permettant de retracer les transactions informationnelles
dont les systèmes du Projet sont les hôtes103.

Cette réglementation, présentement en application, n’est toutefois pas définitive. Elle n’a pas
encore été officiellement adoptée par les quatre universités dont relève le fichier de population
BALSAC, et le texte fait l’objet d’une opération d’évaluation et de consultation auprès de divers
experts et organismes québécois. Ce processus devait se terminer en décembre 1999 par un
colloque public.

L’application du règlement est confiée à l’Université du Québec à Chicoutimi (UQAC)104 et son
principal pilier est le Comité de protection de la vie privée et d’éthique (CPVP). Ce comité, créé
par le règlement, est chargé de la gestion de celui-ci. Il est formé du directeur du Projet BALSAC
(qui agit comme président) et d’au moins deux autres personnes choisies parmi les chercheurs de
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l’IREP ou les professionnels ou techniciens affectés au fichier BALSAC. Les membres sont
nommés par l’UQAC sur recommandation du directeur du Projet BALSAC105.

Le CPVP détermine pour tout usager les conditions d’accès ou de tout autre usage des fichiers
internes. L’usager s’engage à respecter ces conditions par un contrat de confidentialité
assermenté106. Le CPVP s’assure de l’exactitude des données qui font l’objet d’une collecte,
d’une conservation ou d’un traitement107. Il est également responsable de l’adoption, de la
distribution, de la publicité, de la vérification et du respect de directives qui visent, entre autres, la
sécurité des données (intégrité, conservation, diffusion et transmission), la sécurité du site et de
l’équipement de traitement des données (configuration physique du site et de l’équipement) ainsi
que l’accès à ces lieux et machines (accès aux fichiers par l’application de mots de passe,
contrôles informatisés, etc.)108. Pour les données nominatives, le CPVP émet  des directives
concernant : « a) la production, l’utilisation et la conservation de sorties imprimées et la
vérification des personnes qui les requièrent ainsi que des informations recherchées; b) la
diffusion de données sur supports fixes et celles qui transitent par voies téléinformatiques, cas où
les modes d’accès, via Internet ou autrement, doivent faire l’objet d’un contrôle suivant l’état de
l’art en matière de sécurité informatique; ou c) toutes questions qu’il juge pertinentes à sa
mission109 ».

Sauf exception, une personne qui veut avoir accès aux données nominatives du fichier BALSAC
aux fins de recherches scientifiques doit remplir et adresser un formulaire à cet effet au CPVP.
Cette demande doit contenir certains renseignements dont le nom, l’adresse et la profession de
l’individu qui requiert l’accès, les catégories de personnes qui auront accès aux données obtenues
ou qui les traiteront, les finalités poursuivies par l’usage des données requises, les modes
d’utilisation et de diffusion de ces données, la durée prévue de l’accès, etc.110. Si le CPVP juge la
requête recevable, il la transmet au Comité de déontologie de l’Université du Québec à
Chicoutimi (CIDRE) qui émet une recommandation quant à l’acceptation de la requête et
transmet à son tour le dossier au Secrétaire général de l’UQAC (personne responsable) qui rend
une décision finale111.

Le règlement prévoit que la personne responsable peut imposer la destruction d’un fichier de
recherche et des données lorsqu’elle juge que la finalité pour laquelle ils ont été créés, colligés ou
produits a été atteinte, ou lorsque le fichier ou les données sont devenus inutiles ou dangereux112.

Lorsqu’une personne se voit accorder un droit d’accès, le CPVP « lui fait parvenir copie des
contrats qui établissent la classification de ce droit, suivant qu’il est total ou partiel, et qui
énoncent les contraintes et procédures auxquelles il est astreint113 ». On lui attribue également un
compte spécifique pour son usage exclusif et aux seules fins décrites à son autorisation. Elle doit
utiliser un mot de passe, qu’elle change périodiquement, pour accéder à son compte114.

Le règlement stipule que « (l)es responsables du fichier BALSAC s’interdisent […] d’utiliser et
d’exploiter cet ensemble de données à des fins de profits personnels. Ils s’engagent à ce que ce
fichier soit consacré exclusivement à la recherche scientifique, satisfaisant ainsi aux normes et
critères d’éthique en vigueur dans notre société115 ».

Il est également important de souligner que le règlement interdit tout accès aux données
nominatives du fichier BALSAC aux assureurs, aux employeurs et aux policiers116.
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Par ailleurs, on précise que le fichier de population BALSAC ne contient pas de dossiers
personnels117. Il ne reçoit, ne contient ni n’accumule de données de nature génétique, clinique ou
médicale118. Il ne contient que des données émanant de documents publics119.

Toutefois, « (d)ans le cadre de projets de recherche en génétique, le Projet BALSAC peut parfois
être amené à traiter des données à caractère génétique ou médical. Ces données consistent en des
noms et prénoms, lieux et date de naissance ou de mariage associés à des personnes porteuses
d’un gène et qui peuvent être atteintes ou non d’une maladie. Ces requêtes ont pour fin la
reconstitution de généalogies d’individus à l’aide des outils disponibles au Projet BALSAC, ou le
relevé de toute information à caractère démographique, géographique, social ou historique120 ».

Un document, intitulé Le traitement des données médicales dans le cadre des recherches en
génétique conduites à l’aide du fichier BALSAC, prévoit la procédure à suivre pour une demande
d’accès aux données du Projet BALSAC pour un projet de recherche en génétique. On y fait état
du mode de traitement, par le Projet, des requêtes formulées par les chercheurs concernant des
données génétiques ou médicales. Le document traite également des fichiers informatisés à
caractère médical utilisés au Projet BALSAC. 121

Le chercheur qui désire avoir accès aux données du fichier BALSAC pour un projet de recherche
à caractère médical ou génétique doit dans un premier temps faire approuver son projet de
recherche par le comité d’éthique ou de déontologie de l’institution dont il relève. Il doit se
conformer aux dispositions de l’énoncé de principes du Réseau de médecine génétique appliquée
(RMGA), discuté précédemment122. Si le projet comporte un transfert d’information nominative
du chercheur principal vers le Projet, il faut le consentement écrit des sujets. S’il n’est pas
possible de l’obtenir, il faut demander l’autorisation du directeur des services professionnels de
l’établissement d’où proviennent les données et, si le chercheur n’est pas membre de l’IREP, il
doit en plus demander l’autorisation de la Commission d’accès à l’information du Québec123.  Le
chercheur doit par la suite soumettre le projet de recherche au Comité de protection de la vie
privée et d’éthique de la recherche du Projet BALSAC puis au Comité institutionnel de
déontologie de la recherche de l’Université du Québec à Chicoutimi (CIDRE)124 et au Secrétaire
général de cette université. Les personnes qui ont accès aux données tirées du fichier BALSAC
doivent être assermentées et signer un contrat de confidentialité qui varie selon qu’il s’agit de
données nominatives ou non125.

Il est également prévu que « (l)es données médicales ou génétiques obtenues par le Projet
BALSAC ne sont jamais intégrées au Fichier BALSAC. Elles peuvent être informatisées dans des
tables ou fichiers temporaires qui portent un nom codé126 ». Les données médicales ou génétiques
transmises au Projet sont sous la responsabilité de la personne qui coordonne le Comité de
protection de la vie privée et d’éthique de la recherche127. La conservation de ces données
médicales ou génétiques est par ailleurs limitée. Elles ne peuvent être conservées « qu’au
maximum une année après la fin du projet de recherche pour lequel elles ont été recueillies, à
moins d’un avis contraire du chercheur principal qui prévoirait poursuivre la recherche dans un
court délai. Après cette date, les données sont détruites ou retournées à la source128 ».

Les données à caractère médical transmises au Projet BALSAC se retrouvent principalement dans
la table des EGO (données relatives aux individus servant de point de départ à une généalogie
ascendante ou descendante) du fichier RETRO (fichier généalogique à caractère expérimental,
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prototype du fichier BALSAC) et dans le compte informatique des chercheurs autorisés. « Il peut
également y avoir au Projet BALSAC des fichiers nominatifs à caractère médical sur le disque
dur des micro-ordinateurs ou sur des disquettes appartenant aux chercheurs (ou agents de gestion)
autorisés qui travaillent à ces sujets de recherche129. »

Enfin, le règlement prévoit des traitements exceptionnels qui viennent affaiblir considérablement
la protection accordée. À titre d’exemple, l’article 60  prévoit ce qui suit :

« La personne responsable peut, malgré l’avis contraire émis par le Comité de déontologie et
le Comité de protection de la vie privée et d’éthique de la recherche, exceptionnellement
autoriser un membre de l’IREP ou tout autre usager à accéder à des renseignements
nominatifs auxquels il n’aurait pas normalement accès, si ce dernier démontre que ces
données sont indispensables pour la réalisation d’un projet de recherche jugé majeur par
son intérêt pour l’avancement de la science ou le bien public130. »

Finalement, en ce qui a trait aux recours disponibles, lorsqu’un individu estime qu’un membre du
personnel ou qu’un usager du Projet BALSAC a porté atteinte à sa vie privée, on prévoit que cet
individu peut porter plainte à la personne responsable du règlement131. « Celle-ci fera enquête
suivant les pouvoirs et obligations qui lui sont conférés par la loi et devra, le cas échéant, imposer
les sanctions qu’elle prévoit132. » Quant aux sanctions prévues par le règlement, les individus qui
ne respectent par les règles édictées s’exposent à : un avertissement; un blâme; un retrait (définitif
ou pour un temps limité, de façon complète ou restreinte) du droit d’accès à l’équipement, aux
locaux, aux bibliothèques et centres de documentation, aux données du fichier BALSAC;
l’exclusion de l’IREP, ce qui, dans le cas des professionnels ou techniciens, peut prendre la forme
d’un congédiement ou d’une suspension, avec ou sans traitement.

4. CONCLUSI ON

Les textes présentés reconnaissent les inconvénients potentiels de la conservation et de
l’utilisation du matériel et de l’information génétiques. Ils démontrent l’importance de la
protection de la vie privée et de la confidentialité ainsi que l’importance de bien en gérer l’accès.
La régulation qui s’en dégage joue un rôle important dans la protection des intérêts des individus,
mais elle connaît aussi des limites.

L’énoncé de politique des trois conseils est contraignant dans la mesure où le projet sera
subventionné par l’un des conseils et l’application de ses règles dépend en grande partie de la
compétence et de l’efficacité des CER. Quant à l’énoncé de principes du RMGA, il vise à servir
de guide; aucune sanction n’est donc prévue, et son rôle s’évalue en terme d’influences des
pratiques suivies. Le contenu de ces énoncés devrait influer sur les pratiques et politiques des
différents intervenants. Toutefois, les constats et conclusions d’études récentes qui ont évalué les
pratiques et procédures en cours ne nous permettent pas d’en être certain; il faut faire preuve de
vigilance133.

Ces études ont permis de constater, entre autres : que la plupart des banques d’ADN n’ont pas de
politique interne écrite, de contrat de dépôt écrit ou tout autre document pertinent visant les
aspects importants de cette activité; que, s’il existe des lignes directrices au niveau national et
international, la plupart des répondants n’étaient pas familiers avec ces textes; que ces répondants
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étaient d’avis que la question du mauvais usage de l’information génétique n’avait rien à voir
avec eux; et que peu d’entre eux pensaient que les tiers (assureurs, employeurs et apparentés)
pouvaient faire un mauvais usage de l’information génétique134.

Différentes approches relaivement à la mise en banque et des variations importantes dans les
conditions rattachées à la collecte du matériel génétique humain sont observées135. Ces conditions
visent entre autres : le consentement, les choix offerts au déposant, les normes applicables au
dépôt et au retrait, la durée de conservation, l’utilisation nominative ou anonyme, et l’obligation
de suivi136. Le manque d’uniformité et l’absence de consensus à l’égard du processus de
consentement, de la propriété des échantillons d’ADN et du partage de ces derniers sont
également soulevés137. Au sujet des politiques de mise en banque suivie, on conclut soit qu’il
n’existe pas de politiques institutionnelles, soit que, lorsqu’elles existent, elles sont peu connues
et rarement suivies138. On constate que les institutions et laboratoires ont également peu de
documents écrits pour gérer les aspects importants de leurs activités de conservation d’ADN139.
De plus, il appert qu’un bon nombre de chercheurs ont peu réfléchi aux dangers de la mise en
banque d’ADN140. Suivant ces observations, on conclut qu’il faut réguler davantage la mise en
banque d’ADN141.

Ces constats, tirés d’études canadiennes, ont été rapportés en 1996, alors que les dernières
versions des énoncés de politique et de principes des trois conseils et du RMGA datent de 1998 et
1996, respectivement. Ces textes auront-ils une meilleure influence sur les pratiques et politiques
souhaitables? La question demeure entière142.

En ce qui a trait au système d’autorégulation administrative de l’IREP, il confère une protection
certaine aux individus, mais est-il suffisant, vu la nature, le support et l’utilisation potentielle de
ces banques de données? Par ailleurs, il faut noter que, si ce système prévoit certaines sanctions,
leur nature timide soulève la question de leur pouvoir de dissuasion. La formulation très large
d’exceptions inquiète également : quels seront les projets de recherches jugés majeurs par leur
intérêt pour l’avancement de la science ou le bien public143?

Les règles prévues dans les documents étudiés, notamment en ce qui a trait au consentement et à
la protection de la vie privée et de la confidentialité des données, démontrent un souci de
participer à la gestion des enjeux que suscite l’information génétique. Elles sont un excellent
point de départ pour la régulation de ces enjeux. Toutefois, force est de constater qu’il faut aller
plus loin tant sur le plan du contenu que de l’application. Ces règles pourraient être plus précises;
les obligations, devoirs et responsabilités de chacun doivent être énoncés sans équivoque. Il faut
remédier aux formulations ambiguës telles que « les chercheurs devraient », « les chercheurs
s’assureront que le participant est renseigné sur », etc. Il faut miser sur l’imputabilité144. De plus,
la formulation d’exceptions et la discrétion importante souvent laissées au CER doivent être
discutées.

Par ailleurs, certaines suggestions sont intéressantes et pourraient être rendues obligatoires, par
exemple le besoin, souligné par les trois conseils, d’un représentant indépendant de l’équipe de
recherche, capable d’expliquer les aspects scientifiques de la recherche. Dans cette même veine,
l’identification de ressources extérieures de l’équipe de recherche avec qui prendre contact en cas
de question d’ordre éthique pourrait s’avérer importante. Nous avons vu que le RMGA
recommande, pour les programmes de recherche importants, d’engager une personne-ressource
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qui soit responsable entre autres de conseiller les participants et les membres de l’équipe de
recherche relativement aux problèmes courants et plus spécifiques, dont les problèmes éthiques,
légaux et sociaux. La désignation d’un protecteur des sujets, d’un ombudsman ou d’une
personne-ressource qui aurait pour tâche de répondre aux demandes, de recevoir et de transmettre
les plaintes aux CER est aussi intéressante.

Mentionnons également que, si l’on souligne bien l’importance des services de conseil génétique,
il faudra se préoccuper de l’actualisation de l’offre de ces services : qui pourra offrir ces services
sur une base continue? Cette question est liée à celle de la compétence et du besoin de formation
des différents intervenants en matière de génétique.

Enfin, il faut s’assurer de l’application de ces règles à tous les contextes (non seulement celui de
la recherche), à tous les individus qui manipulent ce matériel et cette information et à tous les
secteurs (privé et public). Il faut aussi prévoir des mécanismes de surveillance efficaces.

Toutefois, la recherche en génétique étant le plus souvent multicentre et internationale, il est
évident que seule la régulation locale ne peut suffire à protéger l’intérêt des individus; une
régulation à caractère international s’avère aussi nécessaire.
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188, Pr ojet BA LSA C/IRE P, ma rs 1999; Droits de  proprié té  et de priorité  d’ ex ploitation de s fic hiers sous la
garde du Proje t B ALSAC, Document no : I -C- 187, Pr oje t BAL SA C/I RE P, ma rs 1999; Ligne de conduite 
suggéré e aux  utilisate urs de BALSA C e n matiè re de  diffusion de  résultats de rec herche sur le s maladies
hé ré ditaires, Document no : I -C- 193, Pr oje t BAL SA C/I RE P, ma rs 1999; Lignes de  conduites re lativ es au
poste d’agent de ge stion, Document no : I -C- 190, Pr oje t BAL SA C/I RE P, ma rs 1999.
100 L e Rè gleme nt conc ernant le fic hier BA LSA C déf init le « fic hier BA LSA C » de la fa çon suivante : « f ic hie r
formé des cinq composa ntes suiva ntes, à  sa voir :  i)  le f ic hie r de ba se, ou f ic hie r centr al, qui ré sulte  du
jume lage des a cte s de l’ éta t civil, e t qui c ompre nd le  fichier  SAGU EN AY comme  l’un de ses sous-ense mbles;
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ii) les f ichie rs se ctoriels, soit des sous-e nse mbles de donnée s nominative s provenant d’a utr es sour ces que le s
ac te s de l’é ta t c ivil et fa isant parie du fichier  SA GU ENA Y; iii)  le  f ichie r RET RO, soit un f ic hie r généa logique
à ca rac tè re expér imental, prototype du fic hier BA LSA C; iv) des f onds ou ré per torie s généa logiques non
publiés; v) de s c or pus d’ac te s de l’é ta t c ivil non jumelé s », ibid.,  p. 27. L e “ fichier  SA GU ENA Y”  est une 
« ba nque de donné es informa tisée s qui r ecouvre la  population du Sague nay, cette  banque étant c onstitué e d’un
fichier  c entra l e t de fichier s sec tor ie ls », ibid., p. 28. « D u point de  vue jur idique, on r econnaît d’une par t
l’ existence du fichier  de la population du Saguenay (ou : f ichie r Saguenay), qui c ontie nt le s familles
re constituée s de ce tte  r égion pour  la  période 1838-1971 e t qui e st la  pr oprié té  exclusive  de  l’Université du
Québec à Chicoutimi, e t d’a utre pa rt, le f ic hie r BAL SA C qui est en voie d’ extension à l’e nse mble du Québec
pour  le s 19e e t 20e siè cle s et qui c ontie nt une copie  de s mar ia ges du Saguenay ainsi que  de s actes et donnée s
non sague nayens. Ce  de rnier  f ichie r e st possédé  c onjointe me nt pa r les quatre unive rsité s par ticipantes a yant
pr ésentement le sta tut de par tenaire titulaire (c e sont : l’Université du Qué be c à  Chic outimi, l’ Unive rsité 
La va l, l’ Unive rsité  Mc Gill, l’Université de Montr éal). Ce s qua tr e univer sités sont é galement c ore sponsables
de  la gestion du fichier . L es autr es ba nques de  donnée s c onstr uites e t gér ées par l’ Institut e t a u nom de
l’ Institut sont possédée s e t gér ée s c onjointeme nt pa r toute s les universités pa rticipante s », Rè gleme nt gé né ral
de  l’Institut interunive rsitaire  de rec herches sur les populations (I REP ), Document no : I -C180, I RE P, juin
1998, p.19 e t 20. Voir  aussi Contra t de confide ntialité  pour  l’ac cè s a ux données du f ic hie r BAL SA C ( ac cès
dire ct ou pr êt de  donnée s) à l’intention du per sonne l aff ec té aux tra vaux du Pr oje t BAL SA C e t dont la
supe rvision re lève dir ec tement du dir ec teur du Pr oje t BAL SA C, BA L-02, p.2 dans IRE P, Anne xes a u
rè gleme nt sur la pr ote ction de la vie  privée  et l’éthique  de la rec he rche conce rna nt la  gestion du fic hier de 
population BAL SAC, Doc ument no I -C-192, ma rs 1999.
101 Rè gleme nt conc ernant le fic hier BA LSA C, p. 3.
102 L e Proje t BAL SAC e st dé fini comme  suit : « l’instance  char gée  de c oordonner tous le s tra vaux relatifs a u
fonc tionneme nt au déve loppe me nt et à l’ exploita tion du fichier  BALSAC », Ibid., p. 28.
103 Ibid., p. 2. On re quier t entre  autr es « l’implanta tion et l’ exploita tion d’ un logic ie l qui pe rmet notamme nt :
a)  de r epére r et de  bloquer  les te nta tives d’ac cè s non autorisée s a ux données nomina tives; e t, b)  d’enre gistr er
et d’ar chive r, pour  chaque consultation fa ite dans le fic hier BA LSA C, le  numé ro de  c ompte  du r equér ant, le
mome nt de  son entré e dans le systè me et, dans la mesur e du possible , le nombr e et la  na ture de s r equêtes qu’il
y formule  », ibid., p. 9.
104 Rè gleme nt gé né ral de l’I nstitut interunive rsitaire de rec he rche sur les populations (IR EP ), Document no :
I- C- 180, IRE P, juin 1998, p. 19.
105 Rè gleme nt conc ernant le fic hier BA LSA C, p. 5.
106 Ibid., p. 8.
107 Ibid., a rticle 42, p. 16.
108 Ibid.,  p. 10.
109 Ibid., a rticle 19, p. 9.
110 Ibid., a rticle 21, p. 10.
111 Ibid., p. 10 et 11. L’a pplic ation du Rè gleme nt conc ernant le fic hier BA LSA C e st conf iée  à  l’ Unive rsité  du
Québec à Chicoutimi. L e Comité institutionne l de déontologie de la re che rc he de  l’ Unive rsité  du Q ué bec  à 
Chic outimi ( CI DRE ) est c onsulté sur les questions re la tives à l’ éthique ou à la  dé ontologie soule vé es pa r la
ge stion du f ic hie r BAL SA C. Voir aussi Guide d’é thique e t de dé ontologie, UN IVE RSITÉ  D U Q UÉ BEC À 
CH ICOUT IMI, Burea u du se cré ta ire  géné ra l, juin 1996, e t Critère s de re cev abilité  de s proje ts de  re cherc he 
re quérant l’ ac cès aux donné es nominativ es du projet BA LSA C à l’usage du Comité de prote ction de la vie 
priv ée et d’ éthique  de  la rec herche, Document no : I -C- 186, Pr oje t BAL SA C/I RE P, ma rs 1999, p. 1.
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112 Rè gleme nt conc ernant le fic hier BA LSA C, ar tic le  31, p. 12, e t artic le 45, p. 17. L e « f ichie r de rec he rche »
fa it ré fé rence  à « tout fic hier inter ne  constitué  à l’ occ asion e t pour les fins d’ une r equête d’a cc ès ou de 
re cherc he  et dont la c ré ation est autor isé e suiva nt le s procédur es pr évues au présent r èglement a u profit d’un
usager… », ibid., p. 6.
113 Ibid., ar ticle  35, p. 14.
114 Ibid., p.14.
115 Ibid., p. 2.
116 Ibid., p. 2, et ar ticle  64, p. 20.
117 Ibid., a rticle 41, p. 16.
118 Ibid., ar ticle  47, p. 17.
119 Ibid., a rticle 55, p. 19.
120 Le  traite ment des donnée s m édicale s dans le cadre  de s rec he rches en géné tique  c onduites à l’ aide du
fichier B ALSAC, Document no : I -C- 191, ma rs 1999, p. 1. Voir aussi Rè gleme nt conc ernant le fic hier
BA LSAC, p. 17.
121 V oir Le  traite ment des donnée s m édicale s dans le cadre  de s rec he rches en géné tique  c onduites à l’ aide du
fichier B ALSAC, p. 2, 4 et 6.
122 Rè gleme nt conc ernant le fic hier BA LSA C, ar tic le  39, p. 15.
123 Le traiteme nt de s donné es mé dic ales dans le  cadre des re cherc he s e n génétique conduite s à l’aide  du
fichier B ALSAC, ibid., p. 2 et 3.
124 « Conf or mément a u Rè gleme nt sur la prote ction de la vie  priv ée  et l’éthique  de la rec he rche conce rnant la
ge stion du fic hie r de population B ALSAC, le s proje ts de  re cherc he  qui utilisent des donnée s à  c ara ctère 
mé dical doivent ê tr e a cc rédités pa r le Comité institutionne l de déontologie de la re che rc he (CIDRE)  de 
l’ UQ AC », Le  traite ment des donnée s m édicale s dans le cadre  de s rec he rches en géné tique  c onduites à l’ aide
du fichie r B ALSAC, ibid. p. 9.
125 Ibid., p. 3.
126 Ibid., p. 4.
127 Ibid.
128 Ibid.
129 Ibid., p. 6.
130 Rè gleme nt conc ernant le fic hier BA LSA C, ar tic le  60, p. 20, ( empha se  ajoutée ). L ’a rticle 61 pré voit une
exce ption qui repre nd le s mêmes te rme s :

« Tout accès aux données autorisé par le Comité de protection de la vie privée et
d’éthique de la recherche à un chercheur doit être anonymisé, sauf si le caractère nominatif
est incontournable dans un projet jugé important par son intérêt pour l’avancement de la
science ou le bien public.

« Dans ce cas, le transfert doit faire l’objet d’une permission expresse du Comité de
déontologie et de la personne responsable. »

131 L a « per sonne  re sponsable » est définie à  l’ar ticle  4i) du rè gleme nt : « “pe rsonne responsible”, le sec rétaire
gé né ral de l’U niver sité du Québe c à Chicoutimi, qui est la per sonne  e n a utorité  re connue par  r ésolution des
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Conseils d’a dministration des universités dont re lève le fichier  BA LSAC, c omme la pe rsonne r esponsa ble , ou
sa  délé guée, a u sens de l’a rticle 8 de la Loi sur l’ac cè s », ibid., p.5.
132 Ibid., ar ticle  2, p. 4.
133 Voir  GO DA RD, Be atric e, et Marja J. VE RHO EF, « D NA Ba nking : Curre nt and Ide al Pr ac tic es », p. 17- 
31, dans Bar tha Mar ia KN OPPERS, Timothy CA UL FIE LD  et D ougla s K IN SEL LA , Le gal R ights and
Human G enetic Material, Emond Montgome ry Publica tions Limited, Canada, 1996, à  la  p. 18 (ci-a prè s
GO DA RD et VE RH OEF, « D NA  Ba nking : Curr ent a nd Ideal Prac tices e t K NO PPE RS et al., Le gal R ights
and Genetic Material »).
134 Ibid. Une autre  étude c onclut : « (O )ur r esults revea l w idespre ad and substa ntive  deficienc ie s c oncer ning
policy and pra ctice  for human DN A banking in Ca na da. Most institution, a s judge d by administra tive, RE Bs
and DNA  w orker s, do not have banking polic ie s in pla ce . I n addition our re sults show  that most of  the ma jor 
ethical implic ations w hich de rive from cur re nt ba nking pr ac tic es, suc h a s sample ownership, sharing, storage
and linka ge, a re not a de qua te ly addre ssed in loca l policies », Mar ja  J. V ERH OE F, Ra ymond M. L EWK ON IA
et T . D ougla s KIN SE LLA , « E thica l Issue s Concer ning Curre nt Huma n D NA  Ba nking Prac tices in Canada  :
Thre e Per spe ctive s », p. 393- 405, dans Bar tha Mar ia KN OPPERS e ditor , Human D NA  : Law and Policy,
Inte rna tiona l and Compar ative  Pe rspec tives, Kluwe r L aw  Inte rna tiona l, 1997, à  la p. 403 ( ci- après
VE RH OEF, LEW KO NIA  e t K IN SEL LA , « E thica l I ssues Conc er ning Cur re nt Human D NA ba nking
Pr ac tic es in Cana da … » ) . D’ autre s soulè vent :

« While the analysis of the consent forms currently in use for DNA banking in Canada
reveals a certain consensus on the need to obtain consent, ensure confidentiality, permit
withdrawal without prejudice, and define the type of sample as well as the fact of storage,
there is not only a lack of consensus (if not ignorance) on the need to provide for certain
choices that respect personal values, but also on intellectual property issues. According to
Knoppers and Laberge, standardization and simplification of forms are essential.

« In short, the wide diversity of positions found both in the responses to the
questionnaire and in the qualitative study of the commentaries received, together with the
analysis of the consent forms, illustrates a lack of direction and consensus on certain issues of
DNA banking. As demonstrated by Hirtle, there is agreement on the internationally shared
principles of autonomy, privacy, justice, equity, and quality assurance, but not on their
translation in the more controversial areas of choice, control and commercialization. »

Ba rtha Ma ria  K NOPPE RS, « Conc lusion : H uma n Genetic Ma ter ia l – Commodity of G if t? », p. 171- 177,
da ns KN OPPERS et al., Le gal R ights and Human G ene tic M aterial, aux p. 173-174.
135 G OD ARD  e t V ERHOE F, « DN A Banking : Cur rent and I dea l Pra ctice s », à la p. 22.
136 Ibid., p. 21 e t ss.
137 Ibid., p. 22 e t 23.
138 Ibid., p. 28.
139 Ibid.
140 Ibid., p. 29.
141 « T he ne ed for f ur the r guide lines and regulations on DNA  banking pra ctice s r emains », ibid., p. 30-31.
142 « To some  exte nt the nee d f or  formal na tiona l policies in Cana da  is c urr ently being addre sse d by the dra ft
Ca na dia n Code of Conduct for Resea rch I nvolving H uma ns (l’a ute ur  fa it ic i réf ér enc e à c e qui e st de venu
l’ Énonc é de politiques des tr ois c onseils) . How ever, a s noted in the Code, gr ea ter  prec ision in policy a nd
pr ac tic e is re quire d to pre se rve  a nd pr omote  the ethic al integrity of  huma n genetic resea rch. As we  and other s
ha ve  show n, ethic ally- gr ounde d policies and pra ctice s in human D NA ba nking ar e imper ative  to a chieve this
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worthwhile goa l », VE RH OEF, LEW KO NIA  e t K IN SEL LA , « E thica l I ssues Conc er ning Cur re nt Human
DN A banking Pr actic es in Ca na da… », à la  p. 404.
143 V oir supra p. 77.
144 « L ’imputabilité  e st ce tte  possibilité  de  c onsidére r une  personne, du point de  vue matér iel e t é thique,
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ré putés r esponsable s de leur bonne  comme de leur mauva ise  gestion », Guide d’é thique e t de dé ontologie,
Bure au du se crétaire général, Université du Qué be c à  Chic outimi, juin 1996, p. 15.
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PA RTIE II  – LE MA TÉRIEL ET L’ INFOR MATION GÉN ÉTI QU ES DA NS LES
DOMA INES DE L’ ASS UR ANC E ET DE L’ EMPLOI

L’information génétique soulève des enjeux importants dans les domaines de l’assurance et de
l’emploi. Cette information est d’intérêt pour l’assureur qui doit évaluer les risques, créer des
classes actuarielles et une mutualité, et pour l’employeur qui cherche à évaluer les candidats à
l’embauche et à remplir ses obligations en matière de santé et de sécurité du travail. Toutefois,
cette utilisation possible de l’information génétique dans ces secteurs d’activité suscite des
préoccupations sérieuses liées en grande partie à la discrimination génétique et à l’exclusion
sociale. On craint que l’assureur et l’employeur soient enclins, sur la base de l’interprétation
donnée au risque génétique, d’écarter des individus qui, sans cette information, auraient été
considérés comme de bons candidats, et créent ainsi de nouvelles classes d’individus « non
assurables » ou « non employables »1.   

Si l’information génétique peut permettre à l’individu de prendre des décisions plus éclairées en
matière d’emploi, de milieu et mode de vie, cette information peut aussi le rendre injustement
victime de décisions prises par des tiers. Présentement, compte tenu du coût de certains tests
génétiques et de la nature souvent imprécise de l’information obtenue (sauf dans le cas de
maladies monogéniques), les assureurs et les employeurs y ont peu recours. Le moment est donc
propice pour s’interroger sur l’utilisation de ce type d’information dans ces deux domaines. Faut-
il interdire ou limiter l’utilisation de l’information génétique dans l’assurance et l’emploi? Est-il
possible de le faire ?

A. L’ AS SUR AN CE

Dans le contexte de l’assurance, trois facteurs doivent être pris en compte : (1) l’assureur doit
connaître le risque qu’il assure; (2) le preneur a l’obligation de divulguer toute l’information
pertinente à l’évaluation du risque; et (3) la sélection discriminatoire est légale. Par ailleurs,
puisque l’information recherchée et utilisée est de nature personnelle, le droit de l’individu à la
protection de sa vie privée doit aussi être pris en considération.

1. LE DROIT DE L’ASSUREUR DE CO NNAÎTRE LE RI SQ UE

Pour déterminer l’assurabilité et le coût de l’assurance, l’assureur procède, sur la base de données
actuarielles, à l’évaluation et à la  classification des risques qu’il identifie. Dans le domaine de
l’assurance-vie, l’assurance-maladie et l’assurance-invalidité, ce sont évidemment les risques
relatifs à l’état de santé de l’assuré que l’assureur tente de cerner. L’argument en faveur de
l’utilisation de l’information génétique dans ce contexte s’articule autour du fait que cette
information, traduite en données actuarielles, pourrait devenir une information supplémentaire et
permettre une meilleure détermination et une meilleure classification du risque.
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Actuellement, l’assureur peut obtenir de l’information génétique au moyen de son questionnaire,
de l’examen médical et, avec le consentement de l’assuré, de tests sanguins et de l’accès au
dossier médical2. Il pourrait également exiger que le candidat se soumette à des tests génétiques,
puisque dans l’état actuel du droit rien ne l’empêche de le faire3.

Doit-on permettre à l’assureur d’utiliser l’information génétique pour évaluer le risque et juger de
son assurabilité? L’accès à l’information génétique figurant au dossier médical de l’assuré et
l’utilisation de tests génétiques dans ce contexte sont-ils souhaitables? Le droit de l’assureur de
connaître le risque qu’il assure doit-il inclure le risque génétique?

Si certaines personnes pouvaient tirer profit de l’utilisation de l’information génétique et même
de tests génétiques dans le processus de sélection, d’autres pourraient se retrouver grandement
pénalisées. Les personnes issues de familles dont l’histoire médicale présente peu de risques
pourraient  en effet se voir accorder une couverture d’assurance à des coûts encore plus faibles;
les personnes issues de famille à risques élevés mais qui, à la suite  d’un test génétique, reçoivent
des résultats négatifs pourraient vraisemblablement éviter le paiement d’une prime plus élevée.
En revanche, les individus porteurs de certaines maladies génétiques risqueraient de se trouver
victimes de ce diagnostic à plusieurs égards.

Présentement, les limites de l’information génétique et les effets appréhendés de son utilisation
sur les individus et groupes d’individus militent en faveur d’une attitude de prudence. Les limites
de l’information génétique sont reliées, d’une part, à sa nature souvent complexe, imprécise,
probabiliste et ambiguë, qui pose des difficultés importantes en matière  d’interprétation et de
compréhension, et, d’autre part, à la fiabilité et à l’utilité relative des tests de prédiction. La
multiplicité de facteurs qui peuvent influer sur le degré de certitude du « destin biologique »
d’une personne et l’impossibilité de prédire par des tests génétiques le moment précis du début
d’une maladie, de ses manifestations et de sa gravité, posent en effet des difficultés de taille à la
juste utilisation de cette information dans le secteur de l’assurance. 

En ce qui concerne les conséquences, on appréhende des changements à la couverture
d’assurance, le paiement de surprimes ainsi que l’exclusion d’individus, de familles et de groupes
ethniques et sociaux. Devant l’impossibilité pour les compagnies d’assurances de bien évaluer le
risque que représentent certains individus, on craint que ces derniers se voient refuser toute
couverture d’assurance ou se voient obliger de payer des surprimes importantes4. De plus, les
perceptions et interprétations erronées de l’information génétique souvent véhiculées, la
confusion entre l’état de porteur et de malade, entre la « prédictivité » et la prédestination,
pourraient aussi avoir pour effet de rendre l’assurance difficilement accessible pour certains.
Dans le cas particulier des maladies monogéniques dominantes, maladies éventuelles d’apparition
souvent tardive et d’expressivité variable où le diagnostic est clair mais le temps précis du début
de ses manifestations incertain, on se soucie du sort réservé à ces individus en santé. Déjà
éprouvés par un diagnostic prédictif de maladie pour laquelle il n’existe parfois aucun traitement,
ces individus et leurs familles, en plus d’être exclus de l’assurance, pourraient se voir confronter à
la stigmatisation et à l’exclusion sociale.

Le refus de toute couverture d’assurance est particulièrement problématique dans notre société où
l’obtention d’une assurance-vie est devenue presque une nécessité économique. Essentielle, pour
plusieurs, à la sécurité des personnes à charge, l’assurance est aussi souvent une condition à
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l’obtention de crédit qui permet l’accès à plusieurs biens et activités économiques. En plus du
risque de ne pouvoir acquérir de sécurité financière pour leurs familles, les individus, familles et
groupes porteurs de certains gènes délétères pourraient aussi se retrouver exclus de choix de vie
importants tels la mise sur pied d’une entreprise et même l’achat d’une maison.

La question de l’utilisation possible par l’assureur de l’information génétique doit donc être
considérée à la lumière des limites de ce type d’information et du rôle de l’assurance dans notre
société.

2. L’ OBLI GATIO N DE DIVULGUER DU PRENEUR

En vertu de l’article 2408 du C.c.Q. « (l)e preneur, de même que l’assuré si l’assureur le
demande, est tenu de déclarer toutes les circonstances connues de lui qui sont de nature à
influencer de façon importante un assureur dans l’établissement de la prime, l’appréciation du
risque ou la décision de l’accepter, mais il n’est pas tenu de déclarer les circonstances que
l’assureur connaît ou est présumé connaître en raison de leur notoriété, sauf en réponse aux
questions posées5 ».

Pour être à déclaration obligatoire, une information doit donc être connue du preneur ou de
l’assuré, selon le cas, et être matérielle au risque, c’est-à-dire nécessaire à l’appréciation du risque
par un assureur raisonnable. Dans le contexte de l’assurance-vie, l’assurance-maladie et
l’assurance-invalidité, l’âge, le sexe, l’état de santé, l’histoire familiale, les habitudes de vie et
l’occupation professionnelle font partie de l’information à déclaration obligatoire6.

L’obligation de divulguer est réputée correctement exécutée « lorsque les déclarations faites sont
celles d’un assuré normalement prévoyant, qu’elles ont été faites sans qu’il y ait de réticence
importante et que les circonstances en cause sont, en substance, conformes à la déclaration qui en
est faite7 ». Si le preneur ou l’assuré manque à son obligation, l’assureur peut faire annuler le
contrat, et ce, même dans le cas où le sinistre est non rattaché au risque dénaturé8. Toutefois, le
Code civil prévoit qu’en l’absence de fraude « la fausse déclaration ou la réticence portant sur le
risque ne peut fonder la nullité ou la réduction de l’assurance qui a été en vigueur pendant deux
ans9 ».

Dans le contexte de l’information génétique, cette obligation de divulguer du preneur soulève
certains problèmes. Rappelons d’abord qu’en l’état les résultats de tests génétiques font
vraisemblablement partie de l’information à déclaration obligatoire. La décision rendue dans
Audet c. L’Industrielle-Alliance10 porte à conclure qu’un individu qui se sait porteur d’une
maladie génétique et héréditaire devrait divulguer ce diagnostic à son assureur, et ce, même si la
maladie ne s’est pas encore manifestée, même si la question posée est ambiguë et même si
l’assureur est autorisé à consulter le dossier médical11. Dans cette affaire, l’assureur dans son
questionnaire demandait à l’assuré s’il présentait des anomalies physiques ou mentales. L’assuré
a répondu négativement. Puisqu’il avait été diagnostiqué porteur du gène de la maladie de
Steinert, la Cour a jugé que, même en l’absence de symptômes apparents, il avait fait une fausse
déclaration qui en l’espèce était matérielle au risque.

Au-delà des problèmes que soulève ce type de question, l’obligation de divulguer du preneur pose
aussi le problème de la connaissance réelle et de la compréhension qu’a l’individu de son état
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génétique. Les difficultés entourant l’interprétation de l’information génétique et les distinctions
parfois omises entre les différents risques (état de prédisposition, de porteur et de malade)
peuvent en effet alimenter une certaine confusion. Par sa nature complexe et ambiguë,
l’information génétique peut facilement être mal comprise, et il est également possible que
l’assuré n’ait pas complètement saisi la signification et l’importance d’un diagnostic. Il se peut
également que celui-ci n’ait pas été correctement informé, puisque le professionnel qui transmet
l’information et qui n’est pas nécessairement un spécialiste n’est pas à l’abri d’une erreur
d’interprétation.

L’obligation de divulguer du preneur met également en cause le droit de l’individu à
l’autodétermination informative, soit son droit de ne pas connaître les résultats de tests génétiques
faits, par exemple, au profit d’un membre de sa famille. Si l’individu n’a l’obligation de déclarer
que l’information qu’il connaît, sera-t-il tenu d’informer l’assureur de l’existence d’une
information génétique même s’il n’en connaît pas et ne veut pas en connaître le contenu? Une
fois l’information génétique versée au dossier médical, l’individu ne risque-t-il pas de se voir
informer par l’assureur du diagnostic génétique, que ce soit directement ou indirectement par son
refus de l’assuré? Cela est d’autant plus inquiétant qu’on ne peut prédire les conséquences que
peut avoir une telle divulgation sur l’individu. Il pourrait également s’avérer difficile pour le
bénéficiaire d’une police d’assurance, dans le cas où l’assuré n’a pas voulu être informé des
résultats de tests génétiques faits dans l’intérêt d’autrui, de faire valoir à la compagnie qu’au
moment où il a souscrit la police d’assurance l’assuré ne connaissait pas un diagnostic génétique
figurant au dossier médical si aucune annotation ne documente son refus de savoir.

Devant de telles incertitudes, pour éviter d’être informé de l’existence d’une maladie ou d’une
prédisposition génétique ou de crainte de voir annuler un contrat d’assurance, ne risque-t-on pas
de voir bon nombre d’individus refuser tout test ou conseil génétique12?

La détermination de la matérialité du risque présente un autre problème important. L’omission
d’une information ne donne lieu à l’annulation d’un contrat d’assurance que si l’information
omise, nous l’avons vu, est matérielle au risque. Les assureurs, qui font normalement cette preuve
à l’aide de tables actuarielles, feront face, dans le contexte de la génétique, à l’absence fréquente
de telles statistiques13. Compte tenu de la nature de l’information génétique et de la valeur
relative de certains tests, comment se déterminera la nécessité de l’information génétique pour
évaluer le risque dans le contexte de l’assurance-vie, l’assurance-maladie et l’assurance-
invalidité? Que fera la personne qui porte le gène d’une maladie lorsqu’elle sait, par exemple,
qu’elle peut ne pas développer cette maladie ou n’en développer que des symptômes bénins sans
conséquences importantes sur sa vie quotidienne? Devra-t-elle divulguer cette information? Cette
information est-elle matérielle au risque?

Finalement, il faut souligner que, si la divulgation de l’information génétique est à plusieurs
égards problématique, permettre au preneur d’assurance de ne pas divulguer cette information à
l’assureur n’est pas sans conséquences. Permettre au preneur de posséder plus d’information que
l’assureur quant au risque qu’il représente est inacceptable si le preneur peut bénéficier de cette
information en achetant une assurance-vie ou une assurance-invalidité élevée. Ce problème de
« sélection adverse » pourrait, de l’avis de certains, mettre en péril la survie même des
compagnies d’assurances. Comment éviter que des individus utilisent l’information génétique
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qu’ils détiennent ou passent des tests génétiques et, selon les résultats, contractent une police
d’assurance importante?

3. LA DI SCRIM INATI ON GÉNÉTIQ UE

Un autre élément important dans le contexte de l’assurance est le fait que la sélection
discriminatoire est légale. La plupart des législations touchant les droits de la personne exemptent
explicitement les assureurs de la prohibition contre la discrimination sur la base d’un handicap.
De façon générale, pour qu’un assureur bénéficie de cette exemption, une pratique
discriminatoire doit être justifiée de façon raisonnable et de bonne foi. Selon les critères émis par
la Cour suprême, une pratique discriminatoire est « raisonnable » : « a) si elle se fonde sur une
pratique solidement fondée et reconnue dans le domaine des assurances; et b) s’il n’existe pas
d’autre solution pratique14 ». La Cour précise qu’une pratique est solidement fondée « si l’on
estime souhaitable de l’adopter pour atteindre l’objectif commercial légitime d’imposer des
primes proportionnelles au risque15 ». Quant à l’existence d’une autre solution pratique, il s’agit
d’une question de fait qui doit donc être tranchée en tenant compte de tous les faits en cause16. En
ce qui a trait au critère de « bonne foi », « la pratique doit avoir été adoptée honnêtement, d’une
façon conforme à des pratiques commerciales solidement fondées et reconnues, et non dans le but
de porter atteinte aux droits garantis17… ».

Sans reprendre toute la discussion sur l’interprétation du terme « handicap » présentée dans la
section suivante, qui traite du domaine de l’emploi, mentionnons qu’un désordre ou une maladie
génétique pourrait, aux termes des lois relatives aux droits de la personne, constituer un handicap.
Suivant l’interprétation large donnée à ce terme, les traits génétiques pourraient être inclus dans le
concept  de « handicap » réel ou perçu18.

Pour pouvoir utiliser l’information génétique et discriminer les candidats sur la base de leur
constitution génétique, l’assureur devra donc être en mesure de démontrer que la sélection se base
sur une pratique solidement fondée et reconnue dans le domaine des assurances et qu’elle a pour
objectif d’imposer des primes proportionnelles au risque. Il devra démontrer qu’il n’a pas d’autre
solution pratique que d’utiliser l’information génétique dans son processus d’évaluation et de
classification du risque. Précisons toutefois que, si la discrimination fondée sur le handicap
pourrait être permise dans un tel cas, il en va autrement de la discrimination fondée sur la race et
l’origine ethnique. Or, l’exclusion sur la base de traits génétiques, si ces derniers se retrouvent
plus fréquemment dans certains groupes, pourrait avoir pour résultat de discriminer indirectement
ces groupes et constituer ainsi une forme de discrimination ethnique ou raciale qui est illégale19.

Au Québec, l’article 12 de la Charte des droits et libertés de la personne énonce que « (n)ul ne
peut par discrimination, refuser de conclure un acte juridique ayant pour objet des biens ou des
services ordinairement offerts au public ». L’article 10 fait état de la discrimination interdite20 et
l’article 13 prévoit que « (n)ul ne peut, dans un acte juridique, stipuler une clause comportant
discrimination ». C’est l’article 20.1 qui formule l’exception au profit des assureurs :

« Dans un contrat d’assurance [...] une distinction, exclusion ou préférence fondée sur l’âge,
le sexe, l’état civil est réputée non discriminatoire lorsque son utilisation est légitime et que le
motif qui la fonde constitue un facteur de détermination de risque, basé sur des données
actuarielles. 
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« Dans ces contrats […] l’utilisation de l’état de santé comme facteur de détermination de
risque ne constitue pas une discrimination au sens de l’article 10. » 

Puisque les contrats d’assurance peuvent être qualifiés de services ordinairement offerts au
public21, un individu qui, à titre d’exemple, serait porteur du gène d’une maladie qui ne se
développe que tardivement ou qui peut-être ne se manifestera jamais, pourrait, dans la mesure où
cette information a entraîné une fausse perception de handicap, invoquer cette disposition de la
charte (art. 12) et tenter de prouver qu’il s’est vu refuser un service habituellement offert au
public pour le seul motif qu’il est handicapé. L’assureur pourra à son tour invoquer l’article 20.1,
disposition d’exception aux articles 10 et 12 et tenter de prouver qu’il a utilisé l’état de santé
comme facteur de détermination du risque.

En remplaçant le terme « handicap » par « état de santé » dans la formulation de son exception et
en créant un paragraphe distinct pour ce dernier, le législateur a créé une ambiguïté. À la lecture
de l’article 20.1, il appert qu’une distinction, exclusion ou préférence fondée sur l’âge, le sexe ou
l’état civil doit être justifiée sur le plan de la légitimité et être corroborée par des données
actuarielles, alors qu’il n’est pas clair que l’utilisation de l’état de santé comme facteur de
détermination de risque soit assujettie aux mêmes conditions. Il serait évidemment inacceptable
qu’il n’y ait aucune limite quant à l’utilisation de l’état de santé comme facteur de
discrimination22.

Par ailleurs, l’interprétation même de l’expression « état de santé » est problématique,
particulièrement dans le contexte de la génétique. On fait remarquer que cette expression pourrait
rendre impossible l’utilisation d’une certaine information génétique par l’assureur.

« (I)t could be argued that genetic mutations having no phenotypical expression are not a
part of someone’s “state of health” at all; they could be considered ‘handicaps’ by
interpreting that notion broadly. Although insurers are allowed to make distinctions on the
basis of health, they are not allowed under section 20.1 to discriminate on the basis of
handicap. A genetic anomaly indicating the possibility of health problems does not
necessarily say anything at all about someone’s actual “state of health”. At the same time,
according to the first paragraph of section 20.1, actuarial data may be used to justify only
distinctions, exclusions, or preferences based on age, sex or civil status. This would mean
that estimates of risk could no longer be used in underwriting. This prohibition goes further
than any regulation in other Canadian provinces – especially because no procedure has been
established to permit differentiations on the basis of predictive information. Would Quebec
thus be the first Canadian province to prohibit the use of future health estimates (such as
those based on genetic tests)? The absence of serious discussion about this when section 20.1
was adopted in parliament is surprising23. »

Au regard de l’information génétique, quelle devrait être l’étendue de la sélection discriminatoire
légale? La question demeure entière.

4. LE DROIT AU RESPECT DE LA VI E PRI VÉE

Nous avons vu précédemment que l’obtention, la collecte, la conservation, la communication et
l’utilisation de l’information génétique sont des activités soumises aux normes de protection qui
entourent le droit de l’individu à la protection de sa vie privée24. Sans reprendre le contenu de ces
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règles, voyons la protection accordée à l’information génétique dans le contexte particulier de
l’assurance et les problématiques qui émergent.

Rappelons d’abord que l’incertitude quant à l’application de la Loi sur le secteur privé au
matériel génétique pourrait donner lieu, dans le domaine de l’assurance, à des pratiques peu
désirables, dont la conservation des tissus humains comme source d’information sur l’état de
santé25. Un autre problème important est celui du contrôle réel qu’a l’individu, relativement à
l’assureur, sur l’information génétique qui le concerne.

De façon générale, on peut douter de la protection que confèrent, d’une part, le principe de non-
communication sans consentement et, d’autre part, le droit de limiter ce consentement. Vu la
relation de pouvoir qui existe entre la compagnie d’assurances et l’assuré, vu la nécessité de
l’assurance dans notre société, les individus peuvent-ils vraiment limiter l’accès à leurs dossiers
et refuser l’accès à l’information génétique qui y figure? Dans les faits, l’utilisation fréquente de
formulaires de consentement standard et cette position de pouvoir dans laquelle se trouve
l’assureur rendent difficile l’expression de restrictions.

De plus, la protection accordée à la personne qui refuserait de fournir à son assureur un
renseignement génétique est tributaire de la première exception prévue à l’article 9 de la Loi sur
le secteur privé, soit lorsque la collecte est nécessaire à la conclusion ou à l’exécution d’un
contrat, ce qui nous ramène, dans le contexte du contrat d’assurance, à la question de la nécessité
de l’information génétique pour l’évaluation du risque par l’assureur26.

Tout aussi incertaine est la protection réelle que confère l’article 14 de la Loi sur le secteur privé
lorsqu’appliqué au contexte de l’assurance. Si certains ont conclu que, suivant cette disposition,
un consentement général visant à renoncer à la confidentialité de renseignements médicaux en
faveur d’un assureur ne serait pas valide, et que ce dernier ne pourrait avoir un accès illimité à
cette information27, d’autres mettent en doute cette interprétation et sont d’avis qu’un tel
consentement dans le contexte de l’assurance est dans les faits donné à des fins spécifiques soit,
l’appréciation des risques et l’étude des sinistres. À l’extérieur de ces considérations l’assureur ne
peut avoir accès au dossier médical. De plus, nous avons vu que la Cour suprême, dans l’affaire
Frenette c. La Métropolitaine, cie d’assurance-vie, a jugé que « (l)e droit du patient à la
confidentialité de ses dossiers médicaux est un droit relatif auquel il peut renoncer sans réserve
quant à la portée et au moment de cette renonciation28 ». Dans cette affaire, l’assuré avait, au
moment de soumettre la proposition d’assurance, signé une formule standard qui permettait à
l’assureur d’avoir accès à ses dossiers médicaux « aux fins d’appréciation des risques et d’étude
des sinistres29 ». Puisque l’assuré n’avait imposé aucune restriction quant à l’étendue des
renseignements figurant dans son dossier, la Cour a jugé que l’assureur « avait un droit d’accès
aux dossiers complets de l’assuré pourvu qu’ils soient nécessaires aux fins mentionnées dans
l’autorisation30 ». La cause du décès étant le point central de ce litige, la pertinence de
l’information ne faisait aucun doute.

Les formules d’autorisation à l’accès aux dossiers médicaux étant des formules standard,
l’information génétique contenue dans un tel dossier pourrait donc être facilement obtenue par
l’assureur s’il démontre l’importance de ces renseignements au regard de la question en litige,
soit le plus souvent la cause du décès ou la véracité des déclarations faites par l’assuré.
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De surcroît, puisque les assureurs attendent généralement la réalisation du risque pour vérifier la
véracité des déclarations de l’assuré, la demande d’accès au dossier peut être faite lors d’un
procès31. Or, on se rappellera également que la Cour suprême, dans cette même affaire, a précisé
que l’étendue de la protection accordée aux renseignements confidentiels est  différente dans ce
contexte32. La bonne administration de la justice et le droit à une défense pleine et entière
exigeant la découverte de la vérité, les tribunaux judiciaires peuvent forcer la production de
documents qui renferment des renseignements confidentiels. Les réclamations dans le contexte de
l’assurance-vie, l’assurance-maladie et l’assurance-invalidité mettant presque toujours en
question l’état de santé, certains concluent, à la lumière de cette décision, que les assureurs
auraient un droit presque illimité d’accès aux dossiers médicaux et donc à l’information génétique
qui y figure33. Selon cette interprétation, l’assureur pourrait donc vérifier si son client a négligé de
mentionner qu’il était porteur d’une maladie ou d’une anomalie génétique et, le cas échéant,
invoquer que, ce dernier ayant fait une fausse déclaration, le contrat est invalide, et ce, même si,
comme dans l’affaire Audet34, l’assuré n’a jamais eu aucune manifestation de la maladie et qu’il
est décédé d’une autre cause.

Mentionnons également qu’en vertu de l’article 18 in fine de la Loi sur le secteur privé, certains
sont d’avis que l’assureur pourrait obtenir, sans le consentement du preneur, de l’information
détenue par une autre entreprise35. Selon cet article, on croit que des échanges d’information
seraient permis lorsqu’une compagnie d’assurances a des raisons de croire qu’une déclaration est
frauduleuse parce que le proposant a caché de l’information génétique36. On craint que cette
disposition donne aux entreprises « un immense pouvoir d’échange de renseignements personnels
qui [...] pourrait réduire à néant l’essence même du principe de l’interdiction des communications
non consenties37 ».

Différentes pratiques, dont la transmission d’information au bureau d’information médicale,
réduisent aussi de manière considérable la protection de la vie privée. En effet, « lors de la
proposition d’assurance, le preneur est habituellement appelé à donner son consentement pour
permettre l’accès de ses dossiers médicaux et hospitaliers à l’assureur et, d’un même souffle,
donner son consentement à ce qu’un dossier soit constitué sur son cas par le M.I.B.38 » Le
Medical Information Bureau (M.I.B.), un organisme à but non lucratif formé par une association
de compagnies d’assurance-vie, garde sous forme codée de l’information sur les clients des
compagnies d’assurances membres39.

5. CONCLUSI ON

L’inclusion du risque génétique dans l’évaluation et la classification des risques est à plusieurs
égards problématique, et ses conséquences sur l’accès à l’assurance pour bon nombre d’individus
est une préoccupation importante. Présentement, un certain consensus à l’effet de restreindre
l’utilisation de l’information génétique dans ce secteur semble se dégager au niveau international.
L’utilisation de tests génétiques par l’assureur ou l’accès à l’information existante dans le dossier
médical font l’objet de recommandations à cet effet40. En l’état, il semble sage de faire preuve de
prudence et de se ranger donc du côté de ce consensus en limitant le plus possible l’utilisation de
l’information génétique dans ce contexte. À cet effet, il nous semblerait approprié d’interdire aux
assureurs tout recours aux tests génétiques.
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Il faut toutefois reconnaître qu’il est difficile d’envisager l’application d’une telle interdiction
pour l’accès à l’information génétique contenue dans le dossier médical, puisque, à long terme, il
risque d’être souvent difficile de faire la distinction entre cette information et l’information
médicale, entre la maladie génétique et non génétique. L’évolution de la médecine génétique et
son intégration à la médecine générale rendront courante la présence de l’information génétique
au dossier médical et accentueront cette difficulté. Puisque l’utilisation de cette information
pourrait avoir pour conséquence de créer de nouveaux groupes de personnes « non assurables »,
des débats visant à élaborer les conditions qui doivent nécessairement précéder son utilisation
s’imposent.

Sur le plan de l’application, il pourrait être pertinent de prévoir que l’utilisation de l’information
génétique dans le domaine de l’assurance ne saurait être permise que si certaines conditions
minimales sont remplies, soit l’existence de données actuarielles fiables pour permettre une
classification juste des risques génétiques; l’utilisation de tests dont la fiabilité, la valeur de
prédiction et la sensibilité sont acceptables, etc. L’information provenant de tests à faible
précision risque d’écarter inutilement plusieurs candidats. Il en va aussi de l’intérêt de l’assureur
d’éviter les diagnostics erronés, d’éviter que des candidats soient acceptés à la suite à de faux-
négatifs ou écartés à la suite de faux-positifs.

L’utilisation de la génétique dans l’assurance doit aussi être précédée d’une protection accrue de
l’information génétique. À cet égard, il est possible que des dispositions visant une meilleure
protection de la confidentialité et de l’aspect privé de l’information médicale en général soient
plus efficaces. Il faut s’intéresser également à la protection du matériel génétique en tant que
source inépuisable d’information sensible. Une réforme de la législation entourant le droit à la
confidentialité et au respect de la vie privée pourrait s’avérer essentielle.

Sur le plan des orientations, il faut trouver des solutions aux problèmes des personnes qui
risquent, explicitement ou implicitement faute de pouvoir payer les primes, d’être privées
d’assurances41. Puisque l’assurance-vie est un préalable pour plusieurs activités économiques et
vu la nature inhérente des maladies génétiques, plusieurs jugent qu’il serait juste de considérer
l’accès à une couverture minimale d’assurance comme un droit social plutôt que comme un
privilège. Différents systèmes d’assurance visant à garantir une couverture minimale sans
questions relatives à la santé ou à l’état génétique sont donc proposés42. On y prévoit, par
exemple, que, dépassant un certain plafond, soit un montant fixe, soit un montant proportionnel
au niveau de revenu du souscripteur, l’assureur pourrait prendre en compte l’état génétique dans
l’analyse du risque.

Il pourrait être opportun de réunir les différents intéressés afin de débattre le rôle de l’assurance
dans notre société (un droit social, économique ou un privilège) et d’étudier les différentes
options possibles, les  systèmes d’assurance à imaginer. Il faut aussi s’interroger sur l’étendue de
la sélection discriminatoire légale, définir ce qui constitue une discrimination justifiable et
acceptable pour notre société dans ce secteur d’activité. La justification de pratiques
discriminatoires ne peut être laissée qu’à l’industrie de l’assurance. Là aussi des débats
s’imposent.
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6 G UA Y, KN OPPERS e t PAN ISSET , « L a génétique dans les doma ines de  l’ assur ance et de  l’emploi », p.
208.
7 A rticle 2409 du C.c.Q .
8 A rticle 2410 du C.c.Q  : « Sous ré ser ve  de s dispositions re latives à la dé cla ra tion de l’ âge  e t du risque, le s
fa usses déclar ations e t les r étice nce s du pr ene ur  ou de l’a ssuré  à ré véler  le s cir constances e n c ause entra înent,
à la  de ma nde  de l’a ssure ur, la nullité du contr at, même e n ce qui c oncer ne  le s sinistre s non r attac hés a u r isque 
ainsi dénaturé . »
9 A rticle 2424 du C.c.Q .
10 ( 1990)  R.R.A. 500 (C.S.).
11 V oir à  c e sujet Je an Ca rol BOUCHE R, « La théra pie génique et se s implic ations pour le dr oit », dans Droits
de  la personne  : “Le s bio-droits”, A cte s des Jour né es strasbourgeoise s de l’ Institut c ana dien d’ étude s
juridique s supérieures 1996, Les É ditions Yvon Blais I nc., Cow ansville, Québe c, p. 165- 229, à la p. 206 (ci-
aprè s BOU CHE R, « La  thér apie génique et se s implications pour le  dr oit »). On se r appelle ra que dans c ette
af fa ire  où le déc ès de  l’assuré était survenu dans des circ onsta nce s acc identelles, l’a ssure ur  a invoqué  la  nullité
du c ontra t d’a ssura nce -vie parce  que l’ assur é n’a vait pas divulgué lors de  la  signature  du c ontra t qu’ il se  sava it
porteur  du gène de la ma ladie  de  Steine rt.
12 « (A ) delibe ra te tr end a way f rom know le dge  through per sonal diagnosis or  e ven the re fusal to be tested a t
the reque st of  a fa mily membe r see king to establish their  own status could ha ve  disa str ous r esults for  f amilial
and conjugal r ela tionships as we ll as f or the physic ia n-patient relationship, to say nothing of the  pr evention
and tre atment of ge netic  dise ase s », ON TARIO  LA W REFORM COMMISSI ON, p. 125 et 126.
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13 « As long as ther e is no sc ie ntifically va lid e vidence  to indica te the link betwee n a gene a nd a disea se ,
insurer s would find it hard to prove the materiality of a  test », LE MMENS e t BAH AMI N, « Ge netic s in Lif e,
Disa bility a nd Additiona l H ea lth I nsura nce  in Canada  : A Compa ra tive Legal and Ethic al Analysis », p. 194.
14 Zurich Insurance Co. v . Ontario ( H.R.C.) , ( 1992)  2 S.C.R. 321., p. 342.
15 Ibid., p. 342 et 343.
16 Ibid.
17 Ibid.
18 « ( H)uma n r ights statutes applica ble  in Canada  protec t a ga inst discr imina tion not only on the  ba sis of actua l
disa bilities but also on the basis of  w hat c ould be pe rc eiv ed a s disabilities. T his a pplie s e ve n though huma n
rights la ws do not nec essar ily r ef er explicitly to per ceive d handic aps. Ge netic  tr aits would c lea rly be cla ssified
as e ither  re al or  perc eived disa bilitie s. If  pe ople ca nnot get standa rd insur ance cover age bec ause of their 
ge ne tic  traits, it is clear ly their  “a nomaly tha t is pre ve nting them fr om exer cising the  right tha t the y invoke ” »,
LE MMENS e t BAH AMI N, « Ge netic s in Lif e, Disa bility a nd Additiona l H ea lth I nsura nce  in Canada  : A
Compara tive Le gal a nd Ethic al Analysis », p. 207. « Ha ndica p » ou « disa bility » : « The ter ms […] r ef er to
physica l conditions -  or per ceptions of the se - tha t restr ict or deny a cc ess to important ser vic es », ibid, p. 208.
Pour  le  Q uébec , voir D aniel CARPEN TIE R, Commission des dr oits de  la  personne et de s droits de la
je unesse, Dire ction de  la r ec her che, Le s exame ns mé dic aux e n emploi, 38 p., Montr éal, 1998.
19 Ibid., p. 201.
20 A rticle 10 Charte de s droits e t libertés de  la personne , L.R.Q ., c.-12 : « Toute  personne a droit à la 
re conna issance  et à  l’ exerc ic e, en pleine égalité , des dr oits et libe rté s de la  pe rsonne, sa ns distinc tion,
exclusion ou préf ér enc e fondé e sur  la  r ace , la coule ur , le sexe, la  grosse sse , l’orientation sexuelle, l’état civil,
l’ âge sauf dans la mesur e pré vue  par la  loi, la  r eligion, les convictions politiques, la langue, l’ origine ethnique
ou nationale , la condition socia le , le handicap ou l’utilisation d’ un moye n pour pallie r ce ha ndica p. »
21 V oir L EMMEN S et BA HAMIN , « Ge netic s in Lif e, Disa bility a nd Additiona l H ea lth I nsura nce  in Canada  :
A Compa ra tive Legal and Ethic al Analysis », p. 209 e t ss.
22 Ibid., p. 224 : « I t w ould ha ve be en clear er  ha d the  legislature  sa id explicitly tha t insure rs ma y discr imina te
only if  a  distinc tion, e xclusion or pre fer ence is wa rr anted and supporte d by ac tua rial da ta. »
23 Ibid., p. 224 et 225.
24 À  titr e d’e xe mple, voir  le s artic les 8 et 10 de la Loi sur le sec teur privé . E n ver tu de  l’ar ticle  8 de  la Loi sur
le  secteur privé, le s c ompagnies d’ assur anc es doivent, lor squ’e lles constituent un dossier  sur l’a ssuré ,
l’ infor me r de l’objet du dossier , de l’ utilisation qui se ra  fa ite des re nseigne ments, des ca té gor ie s de per sonne s
qui y a ur ont a ccè s à l’inté rieur  de la compa gnie, de  l’endr oit où ser a détenu son dossier  ainsi que  de s droits
d’ ac cès ou de rec tific ation. De plus, e n ver tu de  l’ ar tic le  10, l’a ssure ur  doit pr endre  e t a pplique r des me sures
de  sécurité pr opr es à assur er  le  c ara ctère  c onf identie l des re nseigne ments re cueillis.
25 « Insur ance compa nies, a mong other s, might star t using body tissues a s source s of me dic al informa tion
instead of kee ping files on their clients. T hey w ould the n not be oblige d to re spe ct the str ingent priva cy
sa fe gua rds », LE MME NS et BAHA MI N, « Ge netic s in Lif e, Disa bility a nd Additiona l H ea lth I nsura nce  in
Ca na da : A Compar ative  L ega l and E thica l A na lysis », p. 231. U n é chantillon d’AD N ainsi conservé pourr ait
ré vé ler , dès que le s tests de vie nnent disponibles, l’é tat de santé de  l’ assur é.
26 Rappelons é galement que  la  preuve  du lien de c ausalité a insi que  le s r éserves exprimé es quant à  l’utilité  des
re cours offe rts dans c e cas partic ulier  (sanctions pénale s, injonction e t autre s r ec our s de dr oit c ivil)  ré duit de 
fa çon importante la  pr otection que  pe ut apporte r cette  disposition da ns le s f aits. V oir  Poupak BA HA MIN ,
« La  gé né tique  et la protec tion de  la  vie pr ivé e : c onfrontation de  la législation québéc oise au conce pt du droit
à la  vie privé e », (1995) 55 La R evue du Barre au, p. 203- 255, à la p. 246 ( ci-aprè s BAH AMI N, « La 



La santé et le bien-être à l’ère de l’information génétique : impacts individuels et sociaux à gérer

102

gé né tique  et la protec tion de  la  vie pr ivé e : c onfrontation de  la législation québéc oise au conce pt du droit à la
vie privé e. ») 
27 BAH AMI N, « La  gé né tique  et la protec tion de  la  vie pr ivé e : c onfrontation de  la législation québéc oise au
conc ept du droit à la vie privée  », p. 249.
28 Frenette c.La  Mé tropolitaine , c ie  d’ assurance- vie (1992) 1 R.C.S. 647, p. 695.
29 Ibid., 649.
30 Ibid., p. 678 (emphase  a jouté ).
31 « Insur er s often re que st ac ce ss to me dical f ile s whe n asked to pay for c la ims. The y do so to see if 
informa tion ha s bee n c oncea le d », LE MMENS e t BAH AMI N, « Ge netic s in Lif e, Disa bility a nd Additiona l
He alth Insur ance in Ca na da : A Compar ative  L ega l and E thica l A na lysis », p. 192.
32 Frenette c. La  M étropolitaine, cie d’assurance -v ie (1992) 1 R.C.S. 647, p.675.
33 L EMMEN S et BA HAMIN , « Ge netic s in Lif e, Disa bility a nd Additiona l H ea lth I nsura nce  in Canada  : A
Compara tive Le gal a nd Ethic al Analysis », p. 165 e t 271.
34 Aude t v . L’I ndustrielle- Alliance  ( 1990)  R.R.A. 500 (C.S.).
35 L ’a rticle 18 in fine  per met l’éc ha nge  d’informa tion entre  e ntr eprises sa ns le  c onsentement de la pe rsonne
visé e lor sque « la per sonne  qui communique  ou r ec ueille de tels rense ignements a des motifs ra isonnables de 
cr oire que la per sonne  c onc er née  a  commis ou est sur  le point de  commettre , à  l’égar d de l’une  ou l’autr e de s
pe rsonnes qui exploite nt une entre prise , un crime  ou une infra ction à  une loi ». 
36 « Excha nges ar e a llowe d if insur ance compa nies ha ve good re ason for  believing that declar ations a re 
fr audulent, in othe r w or ds, w hic h is what ha ppe ns when applica nts hide genetic inf or mation », L EMMEN S et
BA HA MIN , « Ge netic s in Lif e, Disa bility a nd Additiona l H ea lth I nsura nce  in Canada  : A Compa ra tive Legal
and Ethic al Analysis », p. 236.
37 BAH AMI N, « La  gé né tique  et la protec tion de  la  vie pr ivé e : c onfrontation de  la législation québéc oise au
conc ept du droit à la vie privée  », p. 253. Voir aussi Re né  CÔ TÉ  et René  L APE RRIÈRE (sous la  dire ction
de ), Vie privé e sous surveillanc e : La prote ction de s rense ignem ents personne ls en droit qué bé cois et
comparé , Le s É ditions Yvon Blais I nc ., Cowansville (Québec) , 1994, p. 187.
38 BOU CHE R, « La  thér apie génique et se s implications pour le  dr oit », p. 206.
39 L e M.I .B. e st « a database  of insura nc e a pplic ants identif ied by name, da te, a nd place  of bir th. A  se ries of 
code s describe s broad classes of  medica l impair me nts w ith qualif ying dates and sourc es of  informa tion
include d in ea ch file. A cce ss to such information pr otects aga inst fr aud a nd ma kes a vaila ble  signif ica nt
me dical f indings and test r esults. The applicant’ s a uthor iz ation for the  insura nce  c ompany to use  MIB is pa rt
of  a  completed applica tion for c overa ge . I nsure rs ca n acc ess the  da ta bank only to confirm that they ha ve 
re viewe d the  same  medica l histor y of the a pplic ant tha t has be en collected by their compe titor s. The
informa tion ca nnot be used direc tly to rate or de ny insur ance to an a pplic ant. If the a pplic ation does not
contain a ll the inf ormation that a ppe ar s on the  MIB files, the  unde rw riter  is a ler te d to the  possibility of  missed
informa tion and w ill typica lly r equest fur ther investigation. Although the  MI B cur re ntly doe s not c ollec t or
stor e genetic data, should a highly pre dic tive te st be come ava ilable, se rious c onsidera tion would like ly be 
give n to using the results in the under writing pr oce ss », ON TA RIO  L AW RE FORM COMMI SSI ON , p. 115.
40 Il  y a  a u niveau inte rnational « a growing conse nsus on the nee d to restr ict the use of genetic infor ma tion
for insur anc e pur poses. Repor ts and law s dif fer  a s to how  f ar re str ic tion should be imple mente d. Some
Europea n countrie s prohibit not only the use  of  gene tic testing but a lso a cce ss to gene tic inf ormation in
me dical f ile s. Othe rs pr ohibit only genetic testing for insura nc e pur poses (or, more  ge ne rally, f or  use outside
the medic al conte xt). A distinction c an be  made  betw ee n r equesting infor ma tion from applicants, of course,
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and reque sting ge ne tic  tests », LE MMENS e t BAH AMI N, « Ge netic s in Lif e, Disa bility a nd Additiona l
He alth Insur ance in Ca na da : A Compar ative  L ega l and E thica l A na lysis »,  p. 272. « Thr ee  Europea n
countries - Austr ia , Belgium and N orw ay - ha ve pr ohibited a ny use of genetics f or insur ance under wr iting.
Insurer s may not re que st ge ne tic  testing in the se  countries, nor  ma y the y use  the te st re sults alre ady a vaila ble 
in medica l r ec ords. A similar  bill wa s introduc ed by the Da nish gover nme nt but was not given parlia menta ry
appr ova l », ibid., p. 119. « Ge ner ally […] proposed “genetic spe cific ” legislation in Eur ope w ould re str ic t if
not totally ba n insure rs fr om te sting f or, using, or  having ac ce ss to, genetic inf or mation ( and this in countrie s
with na tiona l hea lth c ar e scheme s like Canada) », ON TA RIO  L AW RE FORM COMMI SSI ON , p. 110. Le 
Pa rleme nt europée n, en 1989, dans une  r ésolution visant les pr oblèmes éthique s et juridiques de l’ingé nierie
gé né tique , soutie nt que les c ompagnie s d’a ssura nc es ne  doivent a voir auc un dr oit de demander  des te sts
gé né tique s tant a va nt qu’aprè s la conclusion d’ un contrat d’assurance . E lles ne  doivent non plus avoir  le droit
de  dema nder d’ êtr e inf or mée s des r ésultats de tests gé nétiques déjà  passés. L ’a nalyse génétique ne doit pas
être  re quise  pour  la c onclusion d’ un contr at d’ assur ance. Fina le ment, le s compa gnies d’ assur ances n’ont
aucun droit d’ êtr e avisé es de  toutes le s donnée s génétiques dont l’ assur é a c onnaissanc e. EU RO PEA N
PA RL IAMEN T, « Re solution on the  Ethical a nd Le gal Proble ms of  Ge ne tic  E ngine ering » (16 mar s 1989),
da ns E thical and Legal Problems of G enetic Engineering and Human A rtificial Insem ination, Committee of 
Le ga l A ff air s and Citize ns’  Rights, L uxembourg, 1989, principes 19 e t 20, p. 13 et 14. L e Conse il de  l’ Europe
en 1992 a  aussi f or mulé des r ecommandations en ve rtu desque lle s les a ssure urs ne devraient pas avoir le droit
de  dema nder de s tests gé nétiques c omme condition à la conclusion ou à  la  modification de contr ats
d’ assur ance. L e World M edical Assoc iation s’e st aussi prononcé contr e l’utilisation de l’information
gé né tique  : « (T )he  W orld Medic al Assoc ia tion adopted a position a gainst a ny te sting by insure rs or  a sking
spec ific que stions about the results of  ge ne tic  tests », ON TARIO  LA W REFORM COMMISSI ON, p. 107.
Voir  World Medica l Assoc iation, De cla ra tion on the H uman Ge nome Proje ct, a dopte d by the  44th W or ld
Me dical A sse mbly, Marbella, Spain, Septembr e 1992 a t. 2. E n Fra nce , le Comité national d’éthique  a 
re comma ndé e n novembre  1995 qu’il soit inter dit a ux assur eurs d’ utiliser  toute inf or mation génétique. La 
Société  f rança ise  des socié té s d’a ssura nce s a r éa gi en adoptant un moratoire durant leque l les assureurs
s’ engagent à  ne pas re courir à l’information obte nue  par de s e xa mens génétiques. Ce mor atoir e qui deva it
pr endre  f in en 1999 a ré cemme nt été r enouvelé. Le s Pays-Bas ont aussi adopté un mora toire  en nove mbre
1990. Ce mor atoir e, qui a é té  pr olongé en dé cembr e 1994, ne  pe rmet pa s a ux assureurs de  dema nder ac cès à 
l’ infor ma tion génétique à moins que le contr at excède une  limite  spéc ifique. Pour le s c ontra ts qui exc èdent c e
plaf ond, l’a cc ès à l’inf ormation géné tique  déjà  disponible dans les dossie rs mé dic aux peut ê tr e r equis, mais
l’ assur é ne pe ut être soumis à des te sts génétiques. Pour  plus d’informa tion quant a ux re comma nda tions mise s
de  l’avant dans divers pays, voir ON TA RIO  L AW RE FORM COMMI SSI ON , p. 107- 110.
41 « D ans la r égion du Saguenay−La c- Saint-Je an, il est c lair que  les pe rsonnes atteintes de  la  mala die de
Steiner t ont de la dif ficulté  – voire  une impossibilité – à  contrac te r une  assurance -vie. Aussi, la  Clinique des
ma la die s neuromusculaire s de Chicoutimi (Comple xe  hospita lier de  la  Saga mie) infor me -t- elle le s per sonne s
dé sireuse s d’a voir le te st de  porteur  de pre ndr e au pr éalable le s mesure s néc essaire s à  c et égard », CON SEI L
D’ ÉV ALU AT ION  D ES TE CHN OL OGI ES DE  L A SAN TÉ DU  QU ÉBEC, Rappor t – D éce mbre 1997,
Dé pistage  familial et diagnostic  m olé culaire  de  la dystrophie my otonique  de Ste ine rt, p. 35.
42 « ( L)e s élé me nts de solution pr oposé s passe nt né cessa ire me nt pa r une  appr oche qui permettra it d’ of frir une 
couvertur e minima le  d’ assur ance sa ns aborder  le s que stions par ticuliè res r ela tives à  la  géné tique . À c et égar d,
il suff ir ait a lor s de cr éer  diff ér entes ca té gor ie s d’a ssuré s e t de le s r egroupe r de faç on homogène. Pa r aille urs, à
l’ égard des pe rsonnes qui ser aie nt atte intes de  mala dies monogéniques, on pourr ait mettre  sur pie d une 
couvertur e minima le  af in d’ of frir une  a ssura nce  de base », BOU CH ER, « La  thér apie gé nique  et ses
implica tions pour  le droit », p. 203. Pour  c ertains, l’établisse ment d’une  couvertur e d’a ssura nce  minima le sa ns
questions portant sur le s maladies gé né tique s, et mê me  l’ oc troi d’une  inde mnisa tion sans faute  lors de  la
survena nc e d’une ma ladie  gé né tique  font pa rtie de s a ssise s fonda menta les d’un nouvea u “ contr at
social” , GUA Y, KN OPPERS et PA NISSE T, « La gé nétique da ns le s domaines de  l’assurance  et de
l’ emploi », p. 336. La  Commission de ré for me  du droit de l’ Ontar io a réc emment rec ommandé  « that there 
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should be  a standar d “ no questions aske d” polic y, in w hic h the  a mount of  insura nce  r equested is propor tiona te 
to the socia l and f ina nc ial c irc umsta nc es of  the applicant, or  a t the  ve ry le ast, for a  minima l a mount of lif e
insurance  for all. Above  this le ve l, insur er s should be per mitte d to demand a cc ess to genetic inf or mation »,
ON TA RIO  L AW RE FORM COMMI SSI ON , p. 127. La Commission r ecommande éga le ment « a  f ive -year 
mora tor ium on reque sts f or ge netic  te sting, que stions about ge ne tic  c onditions, and reque sts f or ac cess to
ge ne tic  information in medica l r ec ords, to  provide an opportunity for a ll conc erned to deve lop sound polic ie s.
[…] I n addition, the  Commission rec ommends that, dur ing this mora torium, the insur anc e industry should
conside r cre ating r isk pools with community rating based simply on curre ntly obtaine d f amily histor ies,
without r equir ing individua l inf or mation or testing for those fa milie s or populations ide ntified as at r isk f or
ha ving single gene disor der s. This would a void forcing pe rsons to know the ir status in or der  to be insur ed.
[…] Patient assoc iations for the se disea se s should be involved ac tively in the process of such pr oposa ls, sinc e
this pr inciple  of  r isk-spre ading w ould have to be  ac ce pta ble. The insura nc e industry ca nnot force  such
solidar ity; it ha s to come fr om those  w ho ar e potentia lly a ffe cted. T he compr omise  that is made w ould ha ve to
disperse the  e xpe nse of cer ta in ge netic  conditions or pre dispositions among those who might be  most willing
to pay for it – other fa mily membe rs and other pe rsons in a t-r isk popula tions f or the disease who may or  ma y
not wish “to know ” due  to the  social and per sonal stigmatiz ation curr ently ac compa nying gene tic disease »,
ibid., p. 126 et 127. Tr udo L emmens et Poupa k Bahamin  r ecommandent pour leur par t que  la  f aisabilité 
d’ introduire  l’un des systè me s suivants soit disc uté e à savoir  « le  guar antee d minimum insur anc e » ou  le 
« disea se  spec ific insur anc e » :

« In the first system, involving a guaranteed minimal level of insurance, two forms
insurance could be established : basic insurance and expanded insurance. For basic insurance
contracts, those that fall below a ceiling, no medical information would be required, and no
general access to medical files would be permitted. Insurance contracts could exclude some
non-genetic causes of disease or death, which is currently done (as in the case of suicide), and
could exclude other causes if people die or become sick or disabled within a specified time
after signing their contracts. This would prevent the obvious forms of adverse selection.
Access to medical files would be limited by law. Insurers would be allowed to ask questions
in connection only with specific causes of death or disease. For contracts involving amounts
above the ceiling, insurers would be allowed to question applicants about all relevant
diseases. They would not be allowed to request genetic testing from applicants, but they be
allowed to use information in medical files. This system would have one important
advantage : no distinction would have to be made between genetic and non-genetic
information. It would protect privacy, however, only in connection with basic insurance.

« In the second system, involving disease-specific insurance, insurers would be
prohibited from asking for medical information - including family histories of disease. A list
of specific high-risk diseases would be established. When people die of or become disabled
by these diseases, insurers would pay at a minimal rate; coverage would depend on the
disease (the higher the probability of death, the lower the sum). Insurers would re-insure in an
industry pool for the risks of death from diseases mentioned on the list. Control would be
exercized by an independent committee that could require access to medical files. The
advantage of this system is that privacy would be protected in all cases, no matter what kind
coverage were involved. It might be feasible, moreover, to offer additional health insurance
on this basis. Some coverage would be provided, however, no matter what the disease. For
those that are highly predictable, additional coverage could be limited. Through the insurance
pool, at least some would be provided. »

LE MMENS e t BAH AMI N, « Ge netic s in Lif e, Disa bility a nd Additiona l H ea lth I nsura nce  in Canada  : A
Compara tive Le gal a nd Ethic al Analysis », p. 273 et 274. Voir  aussi COMMISSI ON DE  RÉ FO RME  D U
DROI T D U CAN AD A, Dignité  humaine e t patrimoine  gé né tique , Document de tra va il, 1991, Ottaw a,
Onta rio, dans leque l on mentionne qu’ il se ra it possible « d’of fr ir une c ouver ture minimale à  tous e t d’é viter 
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le s problème s de discr imina tion en émettant des police s d’a ssura nce -vie ou d’ assur ance- invalidité  de base
sa ns examen. T oute prote ction supplémentaire  pour rait alors dé pe ndr e du conse nteme nt du c andidat à subir 
de s exa me ns gé nétiques », p. 55. L e Conseil des scie nc es du Ca na da pr opose  aussi des options : « Le s options
comprenne nt une f or me d’ assur anc e qui r épa rtit le s r isque s et le s f ra is sur toute la  population; la  constitution
de  groupe ments pour  l’ assurance de  pe rsonnes à risques élevés; ou une  forme que lconque d’ assur anc e de ba se
et à  pr ime unifor me , qui se ra it ac cessible  à  tous, a ve c l’option d’ ac heter  une assur anc e compléme ntair e à
condition de  f our nir des re nseigne ments gé né tique s. » Le Conse il de s sciences du Canada , La géné tique  e t les
se rv ice s de santé , Ra pport 42, 1991, p. 90.



PARTIE II

LE MATERIEL ET L’INFORMATION GENETIQUES DANS LES DOMAINES
DE L’ASSURANCE ET DE L’EMPLOI

B. L’EMPLOI
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B. L’ EMPLOI

Dans le contexte de l’emploi, les principaux éléments à considérer sont le droit de gérance de
l’employeur et les obligations qui lui incombent en matière de santé et de sécurité du travail. Par
ailleurs, puisque ces droits et obligations s’inscrivent dans un cadre législatif qui inclut non
seulement le droit du travail, mais aussi les droits et libertés de la personne, la discrimination et la
protection de la vie privée sont aussi des éléments importants.

1. LE DROI T DE GÉRANCE DE L’EM PLOYEUR

Le droit de gérance de l’employeur lui permet, dans les limites prévues par la loi, de procéder à
l’évaluation et à la sélection des candidats à l’embauche et des employés. Lorsque ces processus
incluent une évaluation médicale, le droit de l’employeur se limite, au stade de l’embauche, à
l’obtention et à l’utilisation de l’information médicale pertinente à l’évaluation des aptitudes du
candidat à effectuer le travail de manière sûre et efficace1. En cours d’emploi, sous réserve de
l’information nécessaire à l’exécution des obligations imposées à l’employeur en matière de santé
et de sécurité du travail, « l’employeur ne peut normalement assujettir un salarié à un examen
médical que dans la mesure où il a des raisons sérieuses de croire que cet examen révélerait une
inaptitude au travail2 ». L’information recherchée vise dans ce cas à vérifier sur le plan médical la
capacité de l’employé de répondre aux exigences de l’emploi.

Il semblerait toutefois que, de façon générale, les pratiques de l’employeur en matière d’examens
médicaux soient beaucoup plus larges que celles dont le droit reconnaît la légitimité3. Dans un tel
contexte, on peut s’interroger sur la place des tests et de l’information génétiques. Doit-on
permettre à l’employeur, dans sa recherche du meilleur candidat possible ou dans le contexte des
décisions qu’il doit prendre en cours d’emploi (maintien, promotion et transfert, etc.), de prendre
en compte les caractéristiques génétiques d’une personne? Est-il souhaitable d’inclure dans la
notion d’aptitude la prédisposition ou la susceptibilité à une maladie, à un handicap, à une
déficience ou aux accidents?

Le diagnostic génétique pourrait en effet permettre à l’employeur d’identifier, au stade pré-
embauche ou en cours d’emploi, les individus prédisposés au développement de certaines
maladies ou affections physiques ou psychiques. L’intérêt pour cette information est d’autant plus
évident que, dans le cas des tests qui permettent d'établir une prédisposition, le diagnostic
prédictif de maladie pourrait permettre d’obtenir de l’information sur d’autres facteurs de risque
qui sont associés à ces maladies (par ex. : le risque de crise cardiaque à un jeune âge)4. Dans le
cas des tests qui permettent d'établir les prédispositions, l’employeur s’intéressera
particulièrement à l’identification des individus qui risquent de développer une maladie au
contact de certains produits toxiques dans son milieu de travail5.
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Compte tenu de la nature de l’information que permet d’obtenir le diagnostic génétique, force est
de constater que l’utilisation par l’employeur de cette information pourrait changer de façon
radicale le processus de sélection. À l’extrême, l’information génétique pourrait  transformer le
processus d’embauche en une recherche de « vices cachés » chez l’individu qui deviendrait « un
actif dont il convient d’assurer la productivité maximale et qui doit donc être exempt de
défauts latents […] qui, en d’autres temps seraient demeurés cachés6 ». Des répercussions
importantes sur d’autres aspects de la vie, dont la procréation, doivent aussi être envisagées.

On peut aussi argumenter que, relativement au candidat ou à l’employé qui a un talent particulier,
l’employeur, s’il estime la valeur de ce talent supérieur aux coûts associés au risque, acceptera le
risque médical et embauchera quand même cet individu7. Dans un marché où la demande
d’emplois excède l’offre et dans le contexte complexe du diagnostic génétique, on peut douter de
la fréquence de tels cas et de la suffisance de cette prédiction pour résoudre les problèmes.

Permettre l’utilisation de tests génétiques dans le processus d’évaluation et de sélection, c’est
fournir à l’employeur beaucoup plus d’information dont la pertinence devra être débattue.
L’usage des tests génétiques n’étant pas encore très répandu dans le secteur de l’emploi8, le
moment paraît donc particulièrement propice pour en débattre. Comme l’a souligné le Tribunal
des droits de la personne : « Si l’employeur détient le droit de sélectionner des employés,
l’exercice de ce droit doit s’inscrire dans les paramètres fixés par la société9. »

2. LA SANTÉ ET LA SÉCURITÉ DU TRAVAI L

L’employeur doit protéger la santé et la sécurité des travailleurs. Il doit connaître les dangers que
présente le milieu de travail, il doit protéger les employés contre la réalisation des risques qu’il
comporte et, dans certains cas, il doit procéder aux examens appropriés. Dans cette perspective,
l’employeur peut, pour des motifs de sécurité, refuser l’embauche d’un candidat qui présente des
facteurs de risque importants pour lui-même, les tiers ou encore pour l’entreprise10.

L’information quant au risque provient en partie de l’employé qui, dans le contexte de son
obligation de divulguer l’information pertinente à l’évaluation des aptitudes nécessaires à
l’emploi11, doit révéler les faits importants et pertinents sur sa santé, lorsqu’ils sont connus et en
relation avec l’emploi. L’étendue de cette obligation au regard de l’information génétique reste
toutefois à définir. De l’avis de certains, cette obligation ne pourrait s’étendre « à une maladie,
une affection, une incapacité ou un handicap dont la survenance serait simplement éventuelle12 ».
Soulignons par ailleurs que les difficultés qui entourent la connaissance par l’individu de son état
génétique, déjà soulevées dans le contexte de l’assurance, rendent également problématique le
respect de cette obligation.

Les tests génétiques, utilisés à l’embauche ou en cours d’emploi, pourraient aussi constituer une
source d’information à l’évaluation et à la gestion des risques. Ces tests, qui peuvent révéler chez
l’individu la présence d’une condition autrement imprévisible, sont évidemment d’intérêt
particulier pour l’évaluation des prédispositions aux maladies professionnelles. L’employeur
pourrait, par le diagnostic génétique, obtenir plus d’information sur l’individu (prédispositions
génétiques à un désordre) et, par la « surveillance génétique », obtenir plus d’information sur
l’environnement de travail (dangers génétiques qu’il présente). Notons que la « surveillance
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génétique » en milieu de travail vise à cerner non pas les dommages génétiques innés, mais ceux
que peut causer l’environnement de travail, telle l’exposition à des produits chimiques13. Cette
information supplémentaire sur l’individu et sur l’environnement fait donc du diagnostic
génétique et de la « surveillance génétique » des instruments d’intérêt pour la prévention des
maladies professionnelles et des accidents de travail14. Cette finalité, bénéfique aux employés,
représente aussi un avantage économique pour les assureurs, l’employeur et l’État.

Certains prétendent qu’en vue des ses obligations en matière de santé et de sécurité du travail,
l’employeur pourrait vouloir utiliser le diagnostic génétique dans son processus d’évaluation des
candidats à l’embauche et mettre ainsi l’accent sur l’individu et non sur l’environnement de
travail. Sur la base des résultats obtenus, il pourrait vouloir exclure les individus porteurs de
gènes qui peuvent causer des problèmes médicaux ou chez qui l’environnement de travail ou
l’exécution des tâches à accomplir risquent de déclencher ou d’aggraver les dommages auxquels
ils sont prédisposés. L’identification et l’exclusion de façon systématique des individus à risque
pourrait alors devenir une option à l’amélioration du milieu de travail.

En ce qui a trait à la « surveillance génétique », on soulève le risque que l’information provenant
de tests prescrits dans le contexte de tels programmes soit utilisée à d’autres fins. On craint que
ces tests, puisqu’ils  permettent à l’employeur d’obtenir un profil génétique des employés, soient
utilisés comme programme de sélection déguisé et que l’employeur utilise l’information ainsi
obtenue pour congédier ou transférer dans un travail où les bénéfices sont moindres le travailleur
chez qui des signes de dommages liés à l’environnement de travail ont été constatés. On souligne
la difficulté de contrôler efficacement l’usage que fait l’employeur de l’information dont il
dispose.

Certains sont d’avis que le diagnostic génétique et la surveillance génétique dans le domaine de
l’emploi dirigent « les projecteurs sur les travailleurs à haut risque plutôt que sur les
environnements à haut risque. [...] (L)e problème n’est pas celui de l’employeur qui doit offrir le
meilleur environnement possible, mais celui du salarié génétiquement déficient et par conséquent
plus sensible à cet environnement15 ». Sans balise législative, le sort de ces salariés risque de se
traduire par « leur exclusion “pour leur propre bien”, plutôt que par une amélioration de
l’environnement de travail, certainement plus coûteuse et parfois difficile à réaliser sur le plan
technique16 ».

Il est important de maintenir une distinction entre les examens préembauche et la surveillance
nécessaire à la santé et sécurité du travail. Dans cette perspective, il est important d’éviter que
l’employeur tente de se dégager en partie de ses obligations en matière de santé et de sécurité du
travail en incluant la notion de risque génétique dans la notion d’aptitude ou en l’ajoutant comme
critère de sélection à l’embauche.

3. LA DI SCRIM INATI ON GÉNÉTIQ UE

La discrimination à l’égard des candidats à l’embauche et des travailleurs sur la base de données
génétiques est une des principales menaces que soulève l’utilisation de tests génétiques dans
l’emploi.

Au Québec, aux termes de l’article 10 de la Charte des droits et libertés de la personne :
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« Toute personne a droit à la reconnaissance et à l’exercice, en pleine égalité, des droits et
libertés de la personne, sans distinction, exclusion ou préférence fondée sur la race, la
couleur, le sexe, la grossesse, l’orientation sexuelle, l’état civil, l’âge sauf dans la mesure
prévue par la loi, la religion, les convictions politiques, la langue, l’origine ethnique ou
nationale, la condition sociale, le handicap ou l’utilisation d’un moyen pour pallier ce
handicap.
« Il y a discrimination lorsqu’une telle distinction, exclusion ou préférence a pour effet de
détruire ou de compromettre ce droit. »

La charte contient par ailleurs un certain nombre de dispositions concernant spécifiquement la
discrimination dans l’emploi. Ainsi, l’article 16 stipule que « (n)ul ne peut exercer de
discrimination dans l’embauche, l’apprentissage, la durée de la période de probation, la formation
professionnelle, la promotion, la mutation, le déplacement, la mise à pied, la suspension, le renvoi
ou les conditions de travail d’une personne ainsi que dans l’établissement de catégories ou de
classifications d’emploi17 ». L’article 18.1 interdit à l’employeur de requérir  d’une personne des
renseignements sur les motifs illégaux de discrimination visés à l’article 10, sauf si ces
renseignements sont utiles à l’application de l’article 2018. L’article 20 formule en effet une
exception et prévoit qu’« (u)ne distinction, exclusion ou préférence fondée sur les aptitudes ou
qualités requises par un emploi, ou justifiée par le caractère charitable, philanthropique, religieux,
politique ou éducatif d’une institution sans but lucratif ou qui est vouée exclusivement au bien-
être d’un groupe ethnique est réputée non discriminatoire ».

En vertu de ces dispositions, un individu qui s’estime victime de discrimination de la part de son
employeur doit « établir qu’il a subi un traitement qui, sur la base de l’un des critères interdits par
la charte, compromet l’exercice en pleine égalité de l’un de ses droits19 ». En d’autres termes, il
doit démontrer qu’un motif illicite de discrimination visé à l’article 10 fonde la décision de
l’employeur, laquelle constitue une atteinte à son droit à l’égalité dans l’emploi20. L’employeur
devra alors tenter d’établir, pour bénéficier de l’exception de l’article 20, que le critère
d’exclusion est réputé non discriminatoire parce qu’il correspond à une exigence professionnelle
justifiée, soit une aptitude ou qualité requise par l’emploi21.

(i) Les  motifs  illicites  de discrimin ation 

Les caractéristiques génétiques ne constituent pas un motif illicite de discrimination. Pour
pouvoir faire appel à la protection de la charte contre la discrimination, ces caractéristiques
doivent se retrouver incluses dans la notion de handicap, motif de discrimination prohibé par
l’article 10. Cette notion, en constante évolution, est difficile à cerner. La définition, la portée et
les limites de ce concept ont, au Québec, fait l’objet de diverses interprétations22.

En 1994, le Tribunal des droits de la personne écrivait : « La définition de “handicap” comprend
deux éléments essentiels, soit d’abord une anomalie anatomique ou physiologique qui, en second
lieu, soit de nature à limiter de façon appréciable l’individu dans sa capacité de fonctionner
normalement23. » Le Tribunal précisait que le désavantage (limitations qui découlent de
l’anomalie) peut être réel et objectif « lorsqu’il y a présence d’une anomalie ou déficience qui
empêche de manière importante un fonctionnement dit “normal”24 », et qu’il peut aussi être
présumé « lorsqu’on infère que quelqu’un, à cause d’une anomalie ou d’une déficience, ne pourra
effectivement fonctionner “correctement” 25 ». Le Tribunal concluait que la réalité objective et la
perception subjective font partie intégrante de la notion de handicap26.
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En 1995-1996, certaines décisions du Tribunal revisitent cette définition. Le Tribunal reconsidère
d’abord le caractère de gravité et indique qu’il n’est pas nécessaire que le handicap soit de nature
à limiter de façon appréciable la capacité de fonctionner normalement27. Il reconnaît, par ailleurs,
dans une autre décision, qu’il y a handicap quand l’anomalie fait obstacle à l’exercice d’une
liberté ou d’un droit protégé :

« Pour qu’il y ait discrimination fondée sur le handicap, il n’est donc pas nécessaire d’établir
qu’une personne atteinte d’une anomalie est objectivement affectée de limitations
fonctionnelles réelles. Il suffit, au contraire, que cette anomalie fasse obstacle à l’exercice en
pleine égalité du droit qu’elle invoque. Aussi, la limitation dont il s’agit lorsque le tribunal
détermine s’il y a eu discrimination n’est pas celle qui se rattache à la personne, mais plutôt
celle que l’anomalie caractérisée entraîne par rapport à l’exercice d’un droit28. »

Finalement, en 1996, le Tribunal va encore plus loin : « (N)ous pensons que la perception
subjective d’une anomalie qui entraîne un effet sur un droit protégé doit constituer un
handicap29. » Dans ce jugement, le Tribunal écrit : « Nous continuons à affirmer qu’en tant que
motif de discrimination prohibée, le handicap inclut deux composantes, soit une anomalie et une
limitation à un droit protégé en résultant30. »

Selon ces décisions récentes, il n’est donc plus nécessaire que l’anomalie soit réelle, qu’elle
réponde aux critères de durée et de gravité, et que la limitation se rattache à la personne, qu’elle
limite ou soit perçue comme limitant son fonctionnement normal. La perception, même erronée,
d’une anomalie, si elle limite l’exercice d’un droit protégé, pourrait constituer une discrimination
fondée sur le handicap. Le Tribunal ajoute toutefois « que si tant est qu’il soit important de
définir le motif de handicap, il faut aussi comprendre qu’une telle définition s’articule et prend
forme avec les faits mis en preuve31 ».

Dans le jugement de 1996 précité, le Tribunal, dans son application du droit aux faits en l’espèce,
semble avoir hésité quant à l’application de sa dernière définition de la notion de handicap32. Il
est en effet difficile d’affirmer si, suivant cette dernière définition, le Tribunal a considéré
l’anomalie de la candidate comme un handicap simplement parce que l’employeur en a fait un
motif d’exclusion ou si, comme le prévoyait la définition précédente de handicap,  il l’a
considérée ainsi parce que l’employeur en a conclu une inaptitude au poste convoité en y
associant une conséquence en réalité peu probable33.

Si l’on s’entend sur les deux éléments constitutifs du handicap, soit une anomalie et une
limitation, le caractère subjectif de ces deux éléments et l’interprétation de la notion de
désavantage ne font cependant pas l’unanimité parmi les membres du Tribunal des droits de la
personne34. Ainsi, le juge Brossard rejette complètement l’appréciation subjective de la notion de
handicap. À son avis, en l’absence d’une limitation fonctionnelle, la protection de la charte contre
la discrimination sur la base du handicap ne peut s’appliquer35. Il écrit dans un jugement que
retenir « qu’une perception purement subjective d’un employeur pourrait créer un handicap, au
sens de la charte, chez une personne qui, dans les faits, ne souffre d’aucune limitation conduit à
une contradiction d’appréciation qui répugne à la logique36 ».

Dans le contexte de la génétique, la nécessité d’une déficience physique, assortie d’une limitation
fonctionnelle importante, pourrait exclure la condition ou la maladie génétique de la protection de
la charte. Suivant l’interprétation du juge Brossard, les porteurs asymptomatiques d’une anomalie
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génétique qui ne les limite pas dans l’accomplissement des fonctions de la vie courante ne
seraient pas protégés contre la discrimination fondée sur le handicap37. Il écrit : « (É)tendre la
protection de la charte à toute personne qui est porteuse asymptomatique d’une anomalie équivaut
à trivialiser le terme « handicap » choisi dans la troisième version de l’article 10 par le
législateur38. »

La Cour d’appel du Québec, dans une décision récente, est heureusement venue faire le point sur
l’interprétation de cette notion et a opté pour une définition subjective de la discrimination fondée
sur le handicap39. «(L)’interdiction de la discrimination fondée sur le handicap doit a fortiori
inclure l’anomalie actuelle, même asymptomatique, qui donne lieu à des hypothèses sur la base
desquelles l’exercice en pleine égalité d’un droit protégé est compromis dans l’immédiat, et donc
nécessairement aussi dans l’avenir40. » Suivant cette décision, la perception de handicap associée
au diagnostic de prédisposition génétique pourrait vraisemblablement être considérée comme un
handicap. Ainsi, l’employeur qui exclurait un candidat ou désavantagerait un salarié en raison
d’une anomalie génétique à laquelle il attribuerait erronément une limitation fonctionnelle
pourrait commettre un acte de discrimination sur la base du handicap.

Toutefois, à la lumière de cette décision et des décisions récentes du Tribunal des droits de la
personne qu’elle confirme, on peut s’interroger sur l’application du motif de handicap aux cas où,
même sans lui attribuer un effet de limitation fonctionnelle, l’employeur considère l’anomalie
comme une cause per se de non-embauche ou d’exclusion, le désavantage étant dans ce cas lié au
non-respect du droit à l’égalité en emploi (art. 16 de la charte)41.

Certains souhaitent que l’on retienne une définition de « handicap » qui inclue l’état de santé,
sans égard à l’existence d’une limitation fonctionnelle réelle ou erronément attribuée : « (L)’état
de santé serait un handicap à chaque fois qu’il entraîne un désavantage et de ce seul fait [...].
Ainsi, la simple déficience ou anomalie génétique, à partir du moment où elle résulterait en un
refus d’emploi ou un congédiement serait alors prima facie  discriminatoire, sauf si elle touchait
une qualité ou aptitude requise par l’emploi42. » Selon ces mêmes auteurs, le nouvel article 20.1,
par. 2°, de la charte, qui stipule que l’utilisation de l’état de santé comme facteur de
détermination du risque dans le domaine de l’assurance ne constitue pas une discrimination au
sens de l’article 10, militerait en faveur d’une telle interprétation. Cette disposition, qui renvoie à
l’état de santé et non au handicap, peut-elle permettre de conclure que le législateur considère que
l’état de santé en général est assimilable au handicap dès qu’il cause un désavantage43?

La Cour d’appel qui, dans son jugement, soulève le refus du Tribunal des droits de la personne
d’étendre la protection conférée au handicap à l’exclusion fondée sur l’état de santé laisse ouverte
cette question44. Le juge écrit :

« J’estime être incapable d’exclure l’état de santé tellement est vaste la maladie et variée son
acception.

Ce n’est pas le rôle des tribunaux que d’ajouter au texte de la charte en enfermant le concept
de handicap dans une définition en quelque sorte étanche et dépourvue de souplesse45. »

(ii)  Les exigences requises  par l’ emploi

Une fois la discrimination fondée sur le handicap établie, il revient à l’employeur de démontrer la
justification au regard de l’exception prévue à l’article 20. Aux termes de cette disposition,
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l’employeur devra, pour que la discrimination soit réputée non discriminatoire, démontrer que la
distinction, l’exclusion ou la préférence est fondée sur les aptitudes ou les qualités requises par
l’emploi.

La Cour suprême a conclu à cet égard qu’« une exigence fondée sur des motifs clairs, sérieux et
pertinents sera considérée comme une exigence professionnelle et réelle même si elle a un effet
discriminatoire46 ». Le Tribunal des droits de la personne, pour sa part, précise que les exigences
doivent être fondées « sur des bases objectives, concrètes, vérifiables, précises et rationnellement
rattachées aux fonctions47 ».

Dans le cas de l’exclusion d’individus basée sur l’évaluation d’un risque futur et simplement
potentiel, rendu possible par une condition physiologique, le Tribunal des droits de la personne a
déjà précisé qu’une preuve scientifique doit permettre « d’inférer, sur la base de faits objectifs,
que les personnes atteintes d’une anomalie […], sans autre signe clinique, seront incapables de
rencontrer les exigences spécifiques de l’emploi48 ». Il doit être établi à la satisfaction du Tribunal
« que la simple présence de l’anomalie empêchait le candidat de satisfaire aux exigences […] de
l’emploi49 ». Le Tribunal a précisé que la preuve doit démontrer « l’existence d’un risque
quantifiable ou statistiquement significatif dans l’exécution du travail, à telle enseigne que
l’exclusion s’imposait pour la sécurité des employés et du public50 ».

Suivant ces règles, l’employeur pourrait difficilement justifier l’exclusion d’un individu sur la
base d’une condition génétique asymptomatique. Dans l’état actuel des connaissances, le
développement d’une maladie ou affection étant difficile à prévoir, la preuve du lien entre
l’anomalie génétique et le handicap futur risque en effet d’être difficile à faire dans plusieurs
cas51.

De plus, le Tribunal des droits de la personne rappelle que « si la jurisprudence reconnaît l’utilité
d’expertises médicales de type scientifique aux fins d’établir la rationalité d’une exigence
discriminatoire au regard des tâches concrètes d’un emploi, les tribunaux exigent au surplus que
la mesure dont la rationalité est préalablement démontrée n’entraîne pas un fardeau excessif pour
les individus qui y sont assujettis. Plus précisément, la Cour suprême a posé la règle voulant qu’à
moins d’une preuve de contraintes indues pour l’employeur, celui-ci doit procéder à des
évaluations individuelles des candidats visés par la mesure afin de déterminer leur capacité ou
non d’y satisfaire personnellement52 ».

Le Tribunal considère cette seconde exigence particulièrement importante dans les cas où le motif
de discrimination est relatif au handicap :

« Il participe […] de la nature même de ce dernier de ne pouvoir être défini de manière
unidimensionnelle ou statique, chaque situation pouvant présenter des particularités qui lui
sont propres à l’étape du diagnostic et de son évolution dans le temps, sans parler des facteurs
constituant l’environnement spécifique à chaque cas d’espèce. 
« Il s’ensuit qu’une exclusion globale (blanket exclusion) entraînant le rejet de candidatures
au simple motif du handicap, sans autre évaluation des capacités réelles de l’individu, ne
saurait être valide et ce, à moins qu’il soit impossible ou impratiquable de procéder à une
évaluation individualisée, ou encore que les limites afférentes à un handicap empêchent
manifestement la personne qui en est atteinte de vaquer aux tâches concrètes de l’emploi
concerné53. »
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Finalement, dans les cas de maladies comme la chorée de Huntington, où le handicap futur est
prévisible, dans les cas où l’anomalie génétique annonce l’apparition certaine d’une maladie
débilitante ou d’un handicap réel qui empêcherait l’individu de satisfaire dans le futur les
exigences de l’emploi, on peut s’interroger sur le sort réservé à ces individus asymptomatiques54.
Si l’anomalie en cause est liée de façon directe ou certaine à un risque de maladie qui dans le
futur signifie l’inaptitude de l’individu et que la maladie sera vraisemblablement provoquée ou
aggravée par le travail lui-même, il pourrait être justifié d’écarter le candidat55. Toutefois, pour
nombre de maladies ou d’affections génétiques qui résulteront en une inaptitude éventuelle au
travail, cette inaptitude ne sera pas causée par le travail. Le risque est alors grand de faire des
individus déjà éprouvés par un diagnostic prédictif de maladie grave des personnes
inemployables.

4. LE DROIT AU RESPECT DE LA VI E PRI VÉE

L’obtention et l’usage de renseignements génétiques dans le secteur de l’emploi doivent aussi être
considérés à la lumière du droit de l’individu au respect de la vie privée.

Sans reprendre le contenu des normes de protection qui entourent le droit de l’individu au respect
de sa vie privée, rappelons que la constitution de dossiers par les employeurs est régie par ces
règles et qu’en vertu de celles-ci l’employeur ne peut recueillir que les renseignements
« pertinents » et « nécessaires » à l’objet déclaré du dossier. Il ne peut, sans le consentement de
l’intéressé ou l’autorisation de la loi, communiquer cette information à des tiers; il doit protéger
la confidentialité de l’information recueillie et enfin, de façon générale, il doit prendre soin de ne
porter atteinte ni à la réputation ni à la vie privée de l’individu. Rappelons également que, en
vertu de l’article 9 de la Loi sur le secteur privé, nul ne peut refuser d’acquiescer à une demande
relative à un emploi à cause du refus de la personne qui formule la demande de lui fournir un
renseignement personnel, sauf  lorsque la collecte est nécessaire à la conclusion ou à l’exécution
du contrat56.

L’information génétique ne pourrait donc être requise par l’employeur que dans la mesure où elle
est pertinente et nécessaire à la conclusion ou à l’exécution du contrat de travail; elle doit être
pertinente à l’évaluation des aptitudes de l’emploi en cause. Le Commissaire à la protection de la
vie privée du Canada estime qu’un lourd fardeau incombe aux employeurs sur le plan de la
justification de la collecte de ce type d’information. À la suite de ses recherches, le Commissaire
dit n’avoir « découvert aucun emploi qui justifie la collecte obligatoire ou volontaire de
renseignements génétiques personnels au moyen d’un dépistage auprès des employés ou des
candidats à un emploi57 ».

Compte tenu des dispositions qui entourent le droit au respect de la vie privée, du cadre
contractuel de l’emploi et de la valeur prédictive incertaine de l’information génétique, le nombre
de cas où l’employeur pourra légitimement faire la demande de ce type d’information et prendre
des décisions sur cette base pourrait en effet être très restreint58.

Toutefois, si à sa face même la législation québécoise qui entoure le droit au respect de la vie
privée pouvait permettre, dans une certaine mesure, « de gérer la problématique de l’obtention et
de l’usage des renseignements génétiques en contexte d’emploi59 », c’est sur le plan pratique que
l’efficacité de la protection offerte soulève des doutes.
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Vu la relation de pouvoir qui existe entre l’employeur, l’employé et le candidat à l’emploi,
l’efficacité de cette protection, qui repose en grande partie sur l’exigence du consentement de
l’individu, semble effectivement bien relative. Ce dernier peut-il vraiment refuser d’obtempérer à
la demande de renseignements génétiques que pourrait lui formuler l’employeur? La liberté du
consentement dans un tel contexte apparaît bien illusoire : « Même si une personne consent à
subir des tests, il faut reconnaître les limites des consentements donnés dans le milieu de travail.
Les personnes qui recherchent un emploi, qui veulent garder leur emploi ou obtenir une
promotion n’ont pas tellement le loisir de dire non à un employeur qui leur demande de passer un
test “volontaire”60. »

Par ailleurs, s’il est vrai qu’un candidat à l’embauche qui refuse d’obtempérer à une demande
d’information génétique peut, s’il n’obtient pas l’emploi convoité, tenter de faire valoir ses droits,
il faut aussi reconnaître que la preuve du motif du refus risque d’être difficile à faire.

Dans un tel contexte, le droit à l’autodétermination informative, le droit de savoir et celui de ne
pas savoir, peut aussi devenir bien relatif, puisque l’individu risque, avec tout l’impact au plan
psychologique que cela peut impliquer, de se voir informer, par le biais de tests liés à l’emploi, de
ses déficiences génétiques. Cette situation est particulièrement problématique dans le cas
d’anomalies génétiques asymptomatiques où on ne signale souvent que des problèmes de santé
potentiels, parfois très graves mais dont la manifestation est imprévisible. Certains recommandent
d’ailleurs que le dépistage de ces anomalies soit considéré comme une intrusion dans la vie
privée61.

Finalement, l’information génétique rend encore plus épineuse la problématique déjà complexe
de la collecte par l’employeur du diagnostic médical dans le contexte de sa gestion d’un régime
d’assurance-invalidité (assurance-salaire). De façon générale, les exigences inhérentes à la
gestion de tels régimes, qui peut impliquer la validation d’une durée d’absence et même la mise
en cause de la capacité d’une personne à continuer d’exercer ou de reprendre son travail, suscitent
d’importantes questions. On s’interroge sur le droit de l’employeur d’exiger que le diagnostic
apparaisse sur le certificat médical produit par le médecin traitant, sur le droit de l’employeur de
recueillir l’expertise produite par des experts de disciplines telle la psychiatrie62, sur la qualité des
personnes qui, au sein de l’organisme, peuvent avoir accès au diagnostic médical et sur les
modalités de détention de cette information.

Nous avons vu que la loi autorise la collecte de renseignements personnels si cela est nécessaire à
l’exercice des attributions d’un organisme63, et la Commission d’accès à l’information a déjà
reconnu que la gestion du régime d’assurance-invalidité constitue une attribution de l’organisme.
En ce qui a trait à la portée du terme « nécessaire » (chose absolument indispensable), la
Commission est d’avis « que pour donner une interprétation correcte du terme “nécessaire”, il
fallait procéder à l’examen du régime d’assurance pour établir s’il pouvait fonctionner sans que,
l’employeur recueille le diagnostic médical64 ». La Commission précise toutefois que, même
lorsque la collecte est jugée nécessaire, il ne faut pas oublier que cette cueillette du diagnostic
médical ou de tout autre renseignement d’ordre médical constitue une atteinte à la vie privée. La
Commission ajoute que la « gestion du régime d’assurance-invalidité ne peut avoir pour effet de
cautionner automatiquement et de manière aveugle toutes les pratiques65 ».
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Les particularités de l’information génétique ne font qu’ajouter à l’importance de la question de
la gestion et de la protection de l’information médicale dans le contexte de l’emploi.

5. CONCLUSI ON

L’utilisation de l’information et des tests génétiques dans le secteur de l’emploi laisse entrevoir
des avantages importants pour les employeurs. Ces moyens supplémentaires d’évaluation de la
santé actuelle et future des individus pourraient permettre une meilleure évaluation des risques
relatifs à l’état de santé; une meilleure sélection des candidats à l’embauche; une meilleure
gestion des programmes de santé et de sécurité du travail (rendue possible par l’évaluation
périodique des dommages génétiques résultant de l’environnement de travail ou de l’exécution
des tâches qu’il implique); une diminution des coûts reliés à l’absence au travail; une diminution
des demandes d’indemnités de remplacement du salaire, en cas de maladie prolongée, et de
prestations pour invalidité; et, enfin, une meilleure productivité et une meilleure rentabilité.

Pour les individus, le principal avantage est celui de permettre à ceux qui sont à risque de
connaître leur condition génétique et d’éviter ainsi les milieux de travail où certains facteurs, tels
le stress, la présence de substances toxiques ou autres, pourraient nuire à leur état de santé. Les
individus qui sont issus de familles dont l’histoire médicale présente peu de risques pourraient
aussi faire valoir leur capital génétique et se voir préférer aux personnes issues de familles à
risques élevés.

L’utilisation de l’information et des tests génétiques dans l’emploi soulève toutefois d’importants
enjeux. On risque, comme l’a souligné la Commission de réforme du droit de l’Ontario, de
réduire des problèmes complexes, comportant plusieurs variantes, aux seuls facteurs génétiques;
de traiter les prédispositions comme des certitudes annonçant le destin de l’individu; et enfin de
transférer à l’employé la responsabilité pour les risques reliés au milieu de travail, ses
prédispositions devenant principales sources de maladies professionnelles et donc d’exclusion de
l’emploi66.

La nature souvent complexe, imprécise, probabiliste et parfois ambiguë de l’information
génétique, la fiabilité relative des tests génétiques et les perceptions et interprétations erronées
auxquelles elle peut donner lieu risquent de rendre l’emploi difficilement accessible pour certains
et de susciter chez d’autres un niveau d’angoisse exagéré quant à leur état de santé. Dans le cas
particulier des maladies monogéniques, on craint que les individus et leurs familles ne soient
exclus systématiquement de l’emploi comme de l’assurance et qu’ils soient confrontés à la
stigmatisation et à l’exclusion sociale. Le danger potentiel de créer un « prolétariat génétique »
formé d’individus inemployables inquiète67. Les coûts humains et économiques de l’exclusion de
jeunes individus en santé et potentiellement productifs, mais chômeurs à cause d’un diagnostic
prédictif de maladie qui ne se développe que tardivement, doivent être considérés68. 

Les dispositions qui visent à contrer la discrimination et à protéger la vie privée vont jouer un rôle
important dans la gestion des enjeux que soulèvent l’obtention et l’utilisation de l’information
génétique dans le secteur de l’emploi. Toutefois, d’importants déficits sont à combler.

Sur le plan des orientations, on doit déterminer la place de ce type d’information dans le secteur
de l’emploi. Cela nécessite que l’on s’interroge sur l’accès à l’emploi (un droit social, un droit
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économique ou un privilège) et que l’on prenne en compte plusieurs éléments importants tels les
limites de l’information génétique, les conséquences sur le plan individuel et social de son
utilisation, le rôle de l’emploi dans notre société, la position de pouvoir de l’employeur
relativement à l’employé ou au candidat à l’embauche, la santé et la sécurité du travail et les
forces socio-économiques en jeu. Des choix sociaux et politiques s’imposent. Plusieurs questions
doivent trouver réponse : Qui doit soutenir le risque génétique? Le profil génétique est-il un
bagage avec lequel l’individu seul doit composer comme il le fait d’ailleurs avec son intelligence
et ses talents? Peut-on accepter que dans notre société  on avantage les individus qui ont de
« meilleurs gènes »? Le refus d’un emploi sur la base de la constitution génétique est-il
socialement acceptable? Quel est le seuil à ne pas franchir en matière de discrimination dans ce
contexte?

De façon générale, la perspective de l’utilisation de l’information génétique dans le secteur de
l’emploi génère la méfiance, méfiance qui se traduit par des recommandations qui visent à en
prohiber ou limiter l’usage.

À court terme, il semble pertinent de faire preuve de prudence et limiter le plus possible
l’utilisation de critères génétiques lors de la procédure de sélection préembauche ou de
surveillance des travailleurs. Dans cette perspective, il semble pertinent d’interdire aux
employeurs tout recours aux tests génétiques qui ont pour but de cerner une prédisposition à un
désordre génétique chez un individu asymptomatique ou d’identifier des susceptibilités
génétiques à des substances toxiques. Tout en reconnaissant que le diagnostic génétique et la
surveillance génétique peuvent être bénéfiques aux individus en matière de choix de milieu de
travail, il semble préférable que les tests génétiques soient pratiqués dans le contexte de la
relation privée qu’a l’individu avec son médecin. L’éducation du public et la formation des
médecins généralistes sont donc primordiales à cet égard.

À la suite des études et discussions avec les parties intéressées, dont la Commission de la Santé et
de la Sécurité du travail (CSST), des dérogations à ces interdictions pourraient être prévues pour
certains emplois qui comportent des risques importants. Ces dérogations pourraient de plus être
assorties des conditions préalables visant notamment la validité scientifique, la précision et la
valeur prédictive des tests envisagés, le consentement éclairé69, et l’offre de service de conseil
génétique.

Au chapitre de la discrimination, afin d’assurer une protection adéquate contre la discrimination
génétique dans l’emploi, il apparaît souhaitable de prévoir l’application de la notion de handicap
aux prédispositions génétiques, qu’elles présentent un risque présent ou futur. En principe, le
refus d’embauche ou le congédiement ne devraient pouvoir être justifiés qu’en fonction des
aptitudes actuelles de l’employé et non en fonction d’une invalidité future prévisible. 

Finalement, il faut prendre en compte que, même si l’on interdit l’usage de tests génétiques dans
l’emploi, les employeurs qui sont les assureurs de leurs employés pourront, dans le contexte de la
gestion d’un régime d’assurance-invalidité, obtenir de l’information génétique. À cet égard et de
façon générale, en ce qui a trait au respect de la vie privée et à la confidentialité de l’information
génétique contenue dans le dossier médical, il est pertinent de réitérer les commentaires déjà
formulés dans le contexte de l’assurance selon lesquels une protection accrue de l’information
médicale en générale pourrait être le moyen le plus efficace de protéger l’information génétique.
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p. 708. L e juge f ait r éf ére nc e à  C.D.P.Q .( Gaumond)  c . S.T.C.U.M., supra note 9, à la p. 2079.
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50 C.D.P.Q .( Poirier)  c . V ille de  Montréal, supra note 23,  p. 15.
51 V oir à  c e sujet Com mission  des droits de  la personne c. Comm unauté urbaine de Montréal ( Hamon), supra
note  28, à la p. 51 : « La simple possibilité d’un r isque  ou l’a ccr oisse me nt de  ce lui-c i, sa ns égar d à  sa gra vité
ou à  sa  probabilité , ne saura it suffire .

«L e degré  de  suff isanc e du risque ne peut êtr e fixé, nous l’ avons dit, de manièr e abstr aite; il doit ê tre 
dé te rminé  en f onc tion de  la  nature  de  l’emploi, de la proba bilité que  le  r isque  s’ ac tua lise et de  la gra vité des
conséquences qu’e ntraîne rait la ré alisa tion du risque. Ic i, la  preuve  d’ exper ts ne  nous permet pa s de conclur e
que le simple fait d’ê tr e por teur de spondylolisthésis tr averse le te st de  la  probabilité  de  l’ac tualisa tion du
risque et de  la gra vité des c onséquence s de sa ré alisa tion.» V oir a ussi BI CH, « Informa tion gé nétique et
emploi - droit, scienc e et consc ie nce  », p. 300.
52 C.D.P.Q .( Poirier)  c . V ille de  Montréal pré cité, supra note 23, à la  p. 17.
53 Ibid., p. 18.
54 Concer na nt le  ha ndica p futur , voir Com mission  des droits de  la personne c. Comm unauté urbaine de
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inva lidité e t la cueille tte  du dia gnostic mé dic al pa r l’e mployeur », 1994, p. 21 ( ci-aprè s COMMISSI ON
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CONC LUS IONS ET PR OPOSI TI ONS 

La question centrale du présent document est celle du contrôle du matériel et de l’information
génétiques que nous avons principalement analysée sous l’angle du droit (droit de propriété et
droit à la protection de la vie privée) et de l’autorégulation. Au cours de cette étude,
d’importantes lacunes ont été relevées. Une réforme de ces systèmes de protection est donc
souhaitée. Celle-ci pourrait viser et favoriser l’autorégulation ou nécessiter l’intervention du
législateur par le biais des amendements des textes législatifs actuels ou l’adoption d’une loi-
cadre. Quelque soit l’option privilégiée, force est de constater qu’à l’heure actuelle aucun pays ne
peut fonctionner en vase clos et qu’il faudra aussi penser à une régulation internationale.

Sans écarter d’autres options, dans le but de remédier à la multiplicité et à l’éparpillement des
normes et d’éviter les contradictions, nous favorisons l’adoption d’une loi-cadre qui aurait pour
objet la protection de l’information médicale, en général, et génétique, en particulier, et c’est dans
cette perspective que nous soumettons à la discussion les propositions suivantes.

Préalablement à toute intervention, il serait toutefois souhaitable que des débats soient tenus
notamment sur la question de la valeur à accorder à la vie privée lorsque confrontée au
développement de la science et au bien-être d’autrui. La communauté juridique doit par ailleurs
être sensibilisée au besoin de construire une théorie juridique du corps qui permettrait de gérer de
manière cohérente son utilisation.

Vie privée, droits d’autrui et développement de la science, des choix de société incontournables

La question de l’étendue du contrôle que devrait avoir l’individu sur son matériel génétique et
l’information qui en est extraite nous amène inévitablement à considérer les différents intérêts en
cause et à déterminer les limites à l’intérieur desquelles nous entendons reconnaître ces intérêts.
Nous retrouvons, d’une part, l’intérêt de l’individu dans la protection de sa dignité, qui trouve son
expression dans les droits à la liberté, à l’intégrité, à l’autonomie et au respect de la vie privée et,
d’autre part, l’intérêt de la société dans le développement des connaissances dans ce domaine, qui
nécessite la circulation et l’utilisation du matériel et de l’information génétiques, ainsi que
l’intérêt qu’ont dans cette information les tiers, particulièrement les personnes génétiquement
apparentées et parfois même la communauté d’appartenance.

Ces droits et intérêts concurrents, le devoir parfois invoqué de mutualité qui pourrait en être une
contrepartie, doivent de toute évidence faire l’objet de réflexions, puisqu’en toile de fond se
dessinent des choix de société importants. Afin de pouvoir procéder à l’évaluation de ces
différents intérêts et faire les choix de société qui s’imposent lorsqu’ils se trouvent en conflit,
précisons toutefois qu’il faut d’abord prendre soin de les ramener au même niveau1. Traiter, par
exemple, de la protection de la vie privée comme un intérêt individuel lorsque confronté à un
intérêt social dénature le questionnement2. La protection de la vie privée, vu son importance dans
une société démocratique, s’élève aussi au rang des intérêts sociaux. C’est l’intérêt social pour la
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protection de la vie privée et la liberté individuelle et l’intérêt social dans la santé et le
développement de la recherche qu’il faut contrebalancer. Soulignons que ce questionnement sur
l’étendue de la protection à accorder à la vie privée n’est pas exclusif à l’information génétique.
Au nom de l’efficacité et de l’amélioration du régime de soins de santé, le cumul, la consultation
et le partage d’information de nature médicale sont souvent souhaités.

C’est donc à la lumière de l’importance que notre société attribue aux droits d’autrui et à la valeur
qu’elle accorde au développement scientifique et à la protection de la vie privée qu’il faut
déterminer les valeurs à protéger et l’étendue des garanties qu’il est possible d’offrir.

Rappelons que privilégier le développement scientifique peut aller jusqu’à vouloir considérer le
bagage génétique individuel comme un bien public (res communis), afin de garantir un meilleur
accès au matériel et à l’information génétiques3. Privilégier la protection de la vie privée peut
aller jusqu’à attribuer à l’individu un droit de propriété absolu sur son matériel et son information
génétiques, afin de limiter de façon importante l’accès à ces derniers. Entre ces extrêmes se
trouve toutefois un éventail de choix importants dont il faut débattre. La circulation de
l’information et du matériel génétiques doit se faire dans le respect de ces choix, dans le respect
et la protection efficace de la personne.

La valeur à accorder à la protection de la vie privée lorsque confrontée aux besoins
du développement des connaissances dans le domaine de la génétique et aux
intérêts d’autrui doit faire l’objet d’une réflexion, de discussions et de choix de
société importants. L’analyse traditionnelle de la vie privée doit être revue.

Pour une théorie juridique du corps

Si le droit de propriété peut offrir à l’individu visé un contrôle plus complet du matériel et de
l’information génétiques et, partant, une meilleure protection de sa vie privée, les conséquences
de la reconnaissance d’un tel droit sur nos représentations du corps humain et sur le
développement scientifique, qui nécessite une bonne circulation de ce matériel et de cette
information, doivent aussi être pris en compte. Nous avons vu que les notions d’extra-
commercialité et d’affectation pourraient à cet égard jouer un rôle important. Elles pourraient
permettre de contrôler la circulation juridique des éléments corporels, de manière à protéger
l’intégrité et la dignité de la personne4. Dans la perspective de l’élaboration d’une théorie
juridique du corps qui reflète nos choix de société et l’esprit du droit civil québécois, la possibilité
d’adapter une telle approche devrait être sérieusement explorée.

Il est important pour le Québec, société de tradition civiliste, d’élaborer, à la
lumière des développements technologiques, une théorie juridique du corps, de
s’interroger de façon globale sur le statut juridique du corps humain, de ses parties
et substances, et de développer une approche cohérente qui refléterait nos choix de
société.
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Une réforme souhaitable de la régulation étatique et de  l’autorégulation

S’en remettre essentiellement aux droits fondamentaux et aux droits de la personnalité pour gérer
les enjeux que soulèvent le matériel et l’information génétiques nécessite que l’on procède à
certaines réformes. Les moyens de contrôle qu’offrent à l’individu les exigences du consentement
et le droit au respect de la vie privée, le droit au respect du secret professionnel et à la
confidentialité ne suffisent pas en l’état à protéger ses intérêts. Pour être plus efficace, cette
régulation aurait avantage à être consolidée, harmonisée, précisée et publicisée.

L’éparpillement et la multiplicité des règles qui s’appliquent posent en effet le problème de la
concurrence entre celles-ci et de la connaissance de cet encadrement par les différents acteurs et
le public en général. De plus, non adaptée à la nature particulière du matériel et de l’information
génétiques, cette régulation présente d’importantes lacunes. Or, les droits et devoirs de tout
individu visé dans la collecte, la conservation, l’utilisation, la communication et la circulation du
matériel et de l’information génétiques doivent être clairement énoncés, et ce, tant dans le secteur
public que privé. Enfin, l’efficacité du système de protection que confèrent ces dispositions est
tributaire de plusieurs variables, dont la qualité du consentement, sa nature libre et éclairée et son
étendue, ainsi que l’interprétation qui sera donnée aux droits d’autrui et aux diverses exceptions
prévues.

Quant aux énoncés de politique et de principes, ces règles, qui s’appliquent au matériel et à
l’information génétiques et qui visent à influer sur les pratiques et procédures dans le milieu de la
recherche, pourraient aussi bénéficier d’une harmonisation et d’une plus grande visibilité.
L’efficacité de ce système de protection dépend également de la qualité du consentement et de la
présence de mécanismes de surveillance efficaces. L’application de telles normes devrait par
ailleurs être étendue à tous les contextes.

Afin d’assurer un contrôle plus complet et une meilleure protection du matériel et
de l’information génétiques, il serait souhaitable que la régulation qui entoure le
droit au respect de la vie privée, et les énoncés de politique et de principes qui
s’appliquent au matériel et à l’information génétiques, soit consolidée,
harmonisée, précisée et publicisée davantage. En présence de règles
contradictoires, il faut susciter la réflexion nécessaire et faire les choix qui
s’imposent. Le consentement, sa nature libre et éclairée et son étendue, les
diverses exceptions que prévoient ces systèmes de protection et les mécanismes de
surveillance doivent faire l’objet de dispositions particulières.

Sans prétendre baliser de façon définitive cette question du contrôle et de la protection à accorder
au matériel et à l’information génétiques, nous soumettons à la discussion quelques propositions,
de toute évidence non exhaustives, qui visent à contrer certaines conséquences prévisibles de leur
utilisation.

De façon générale, nous estimons souhaitable d’accroître la protection accordée au matériel et à
l’information génétiques, puisque ce matériel et cette information contiennent et génèrent des
renseignements très sensibles sur la personne, sa famille et sa parenté, et que cette information
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peut être utilisée à des fins non médicales, notamment en matière d’assurance et d’emploi. C’est
donc dans cette perspective que s’inscrivent les propositions suivantes qui portent sur l’éducation
du public, le consentement, la protection de la vie  privée, les mécanismes de surveillance et la
discrimination. Nous terminerons en proposant certaines options quant à la mise en application
des mesures proposées, incluant la mise en place possible d’un comité d’éthique à l’échelle
nationale.

 L’éducation du public et des différents intervenants

 D’entrée de jeu, quelles que soient les propositions privilégiées, un facteur incontournable de la
protection du matériel et de l’information génétiques sera indubitablement l’éducation du public
et des différents intervenants. Il est en effet  important d’informer la population, de la sensibiliser
à la nature particulière de l’information génétique, à son impact potentiel sur autrui et à sa valeur
pour les assureurs et les employeurs. Assurer une éducation adéquate du public permettrait
d’instrumenter l’individu dans l’expression de sa liberté et de son autonomie et de réduire les
effets négatifs sur les tiers. Favoriser une prise de conscience chez tous les intervenants
(médecins, biologistes moléculaires, informaticiens et autres) quant à la nature de l’information
génétique et aux risques et conséquences de sa diffusion, tant sur le plan individuel, familial que
social, est également essentiel au respect des règles concernées. Il est par ailleurs important
d’assurer la promotion des droits visant la protection des renseignements personnels.

 Au plan de la discrimination, le public et les différents intervenants doivent être amenés à
comprendre que nous sommes tous génétiquement imparfaits et que celui qui discrimine sur cette
base n'est pas personnellement à l'abri de cette forme de discrimination.

 PROPOSITION 1

Il est important d’assurer l’éducation du public et des différents intervenants afin
qu’ils puissent bien saisir, d’une part, la nature non seulement individuelle, mais
aussi familiale et collective de l’information génétique et, d’autre part, les effets
possibles de sa divulgation et de sa diffusion, tant sur le plan individuel, familial
que social. Il faut favoriser une prise de conscience à ces égards. Il faut par ailleurs
sensibiliser le public et tous les intervenants à l’importance de la protection de
l’information personnelle, en général, et de l’information génétique, en particulier.
À cet effet, il est important d’assurer la promotion des droits visant la protection
des renseignements personnels.

Pour assurer un consentement manifeste, libre, éclairé et spécifique

Que ce soit la réforme des présents systèmes de protection, basés essentiellement sur les droits
fondamentaux et les énoncés de politique et de principes, ou par l’articulation d’un système
additionnel, la pierre angulaire de la protection du matériel et de l’information génétiques risque
de demeurer, malgré ses limites, le consentement. Comment maximiser ce contrôle individuel
dans le contexte particulier du matériel et de l’information génétiques? Le droit, la déontologie et
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l’éthique consacrant souvent la nécessité du consentement, l’innovation doit se situer sur le plan
des mécanismes visant à assurer que le consentement donné soit manifeste, libre, éclairé et
spécifique et que la communication de l’information nécessaire à son expression soit efficace.

Pour assurer l’obtention d’un tel consentement, plusieurs sont d’avis qu’il faut miser sur la
participation de l’individu, sur la mise en place d’un processus de consentement élaboré et
continu qui favorise le dialogue et à l’intérieur duquel l’individu fait des choix éclairés. Plus
qu’une procédure, ce processus de consentement doit amener l’individu à jouer un rôle actif dans
la prise de décision, il doit lui donner l’opportunité de parler et le temps de réfléchir. Ce
processus doit donc s’inscrire dans un environnement où l’individu se sent à l’aise pour poser des
questions, exprimer ses valeurs et prendre ses propres décisions. Une telle approche nécessite que
l’on accorde une importance considérable à l’information divulguée et à la formule de
consentement. Vu la complexité de l’information génétique et ses répercussions possibles, il
semble également important, sans pour autant modifier les devoirs et obligations du professionnel
responsable qu'il soit médecin, biologiste ou autre, que le consentement soit précédé d’une
consultation des personnes-ressources capables de bien expliquer les aspects scientifiques,
psychologiques, éthiques et sociaux en cause et de clarifier les avantages et inconvénients des
activités prévues ainsi que les limites des tests envisagés.

Mentionnons toutefois que d’autres approches pourraient permettre d’accroître le contrôle sur le
matériel et l’information génétiques. On pourrait, par exemple, mettre davantage l’accent sur la
responsabilité professionnelle ainsi que sur les différents intervenants (médecin, hôpital, comité
d’éthique, etc.) pour représenter et défendre les intérêts des individus5. On pourrait également
mettre moins l’accent sur le processus de consentement comme instrument de contrôle, mais
prévoir des procédures pour réguler davantage le retrait, la conservation et l’utilisation ultérieure
des tissus humains. À cet effet, un intermédiaire, la personne responsable de la banque de tissus
ou une autre personne désignée, pourrait jouer le rôle de gardien et constituer ainsi un mécanisme
de contrôle non négligeable6.

Favorisant la première approche, sans toutefois exclure la possibilité d’y joindre d’autres
éléments, nous formulons la proposition suivante.

PROPOSITION 2 

Il faut assurer la mise en place d’un processus de consentement élaboré et continu
qui favorise le dialogue et à l’intérieur duquel l’individu puisse faire des choix
éclairés. Une importance considérable doit être accordée à l’information divulguée
et au document écrit attestant le consentement. Dans cette perspective, outre la
responsabilité et les obligations qui incombent aux professionnels et aux
chercheurs en la matière, il pourrait être opportun d’exiger que l’obtention du
consentement soit précédée d’une consultation des personnes-ressources capables
d’expliquer les aspects scientifiques, psychologiques, éthiques et sociaux en cause,
les avantages et inconvénients des activités prévues ainsi que les limites des tests
envisagés.
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En continuité avec cette proposition, nous sommes d’avis que des dispositions doivent prendre en
compte la nature particulière du matériel et de l’information génétiques et prévoir les
consentements à obtenir, les qualités qui doivent s’y rattacher, le contenu minimal de
l’information à transmettre et le contenu minimal du document qui atteste le consentement. Dans
cette perspective, les propositions suivantes, qui s’inspirent de la régulation qui vise la recherche
génomique humaine, pourraient être discutées.

Pour les consentements à obtenir, il est important d’énoncer que la collecte, la conservation,
l’utilisation, la communication et la circulation du matériel et de l’information génétiques sont
des activités qui nécessitent le consentement de l’individu visé ou de la personne autorisée à
consentir pour lui. En ce qui a trait aux qualités du consentement, il doit non seulement être
manifeste, libre et éclairé mais aussi spécifique. Il est important de rejeter l’utilisation de
consentement global; l’étendue du consentement recherché doit être limitée. Ce principe s’inscrit
dans l’esprit de l’article 14 de la Loi sur la protection des renseignements personnels dans le
secteur privé, qui prévoit que le consentement à la communication et à l’utilisation d’information
personnelle doit être donné à des fins spécifiques et qu’il n’est valide que pour la durée nécessaire
à la réalisation des fins pour lesquelles il a été demandé. Il s’ensuit que chaque analyse, dépistage,
étude, protocole expérimental ou transfert de matériel génétique devrait notamment faire l’objet
d’un tel consentement. Les utilisations prévues doivent donc être déterminées et un consentement
pour chacune d’entre elles doit être requis. Toutefois, afin d’éviter un processus administratif trop
lourd, pour des analyses de routine, telle la prise de sang, faites dans le cadre de soins courants, le
consentement général aux soins pourrait suffire lorsque les prélèvements faits sont détruits après
l’analyse et que celle-ci n’a pas pour but d’identifier une maladie génétique.

Pour le matériel génétique déjà en réserve, on pourrait prévoir que son utilisation future devrait
être précédée d’un consentement à cet effet et que, si l’individu ne peut être contacté, on devrait
demander l’avis d’un comité d’éthique. En cas de décès, la décision devrait revenir aux proches7.

De toute évidence, ces règles ne sauraient s’appliquer au cas où une loi ou une ordonnance
judiciaire nécessitent l’analyse d’ADN à des fins d’identification.

PROPOSITION 3

Il faut énoncer clairement que toute forme de collecte, conservation, utilisation,
communication et circulation du matériel et de l’information génétiques nécessite
le consentement de l’individu visé ou de la personne autorisée à consentir pour lui.
Ce consentement doit être manifeste, libre, éclairé et être donné à des fins
spécifiques. Il doit être demandé pour chacune de ces activités et il ne doit être
valide que pour la durée nécessaire à la réalisation des fins pour lesquelles il a été
demandé. Un consentement qui n’a pas été donné conformément à ces exigences
doit être sans effet. Pour les prélèvements faits dans le cadre de soins médicaux et
qui ne doivent pas être conservés, le consentement aux soins pourrait suffire
lorsque l’analyse prévue n’a pas pour but d’identifier une maladie génétique.
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Le contenu de l’information à transmettre pour obtenir un consentement éclairé et le contenu du
document qui l’atteste doivent par ailleurs être adaptés à chaque contexte.

L’information à transmettre pourrait inclure :

- Une description compréhensible, pour l’individu visé, des types de prélèvements envisagés,
des tests et analyses qui seront effectués, incluant leur degré de fiabilité, et, le cas échéant, les
autres utilisations prévues de ces prélèvements et de l’information obtenue. Devraient aussi
être décrits le problème génétique dont on cherche la cause, les résultats escomptés
(diagnostic définitif, risque, probabilité, etc.), l’existence ou non de traitements curatifs et
leurs limites, le processus de divulgation des résultats, la possibilité de recherche sur des
maladies associées ou connexes, la possibilité d’utiliser le matériel ou l’information ainsi
obtenus pour les besoins de la famille actuelle ou potentielle de l’individu visé, etc.

- La nécessité ou non de mettre en banque le matériel génétique, le ou les endroits où il sera
conservé, les conditions de conservation, incluant la durée prévue. L’identification de
l’individu et de l’institution responsables des analyses et, le cas échéant, de la conservation.
Qui aura le contrôle réel du matériel génétique et de l’information qui en sera extraite. Qui
aura accès à cette information et au matériel conservés (autres chercheurs, les membres de la
famille, etc.); à quoi ils auront accès et selon quelles modalités et restrictions. Si les
échantillons seront transférés ou exportés et, le cas échéant, à quel endroit. La possibilité
d’identifier et de retracer l’individu à partir des tissus conservés. Les mesures prises pour
protéger l’anonymat et la confidentialité des renseignements personnels recueillis. La
politique qui sera suivie en cas de décès, de départ du chercheur ou de toute autre éventualité.
Les mesures qui seront prises pour se départir du matériel génétique une fois réalisées les fins
pour lesquelles il a été recueilli, ou après l’expiration de la période de conservation convenue,
ou encore dans l’éventualité du décès de l’individu visé.

- Les incertitudes et les impacts, les avantages et risques liés à la participation de l’individu, sur
les plans individuel, familial et social. À titre d’exemple, l’anxiété et les ruptures possibles de
liens familiaux que peut provoquer l’annonce d’une prédisposition à une maladie génétique,
ou d’un statut de porteur, ou le refus de participer à une étude. Les conséquences néfastes que
pourrait avoir sur le plan de l’assurance et de l’emploi, etc., l’information génétique obtenue.

- La nature libre de la participation et la nature révocable du consentement et, à défaut, les
contraintes qui rendent impossible le retrait du consentement.

- Les ressources extérieures avec qui communiquer en cas de questions. L’identité de
personnes-ressources indépendantes capables de répondre aux questions d’ordre scientifique
et éthique et d’expliquer ces aspects.

PROPOSITION 4 

L’information à transmettre pour obtenir un consentement éclairé doit être adaptée
à chaque contexte. Une liste non exhaustive visant à établir un contenu minimal de
l’information à divulguer doit toutefois être dressée.
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Pour permettre à l’individu d’avoir une maîtrise réelle et de contrôler avec précision les usages de
son matériel et de son information génétiques, un document qui atteste du consentement doit
être signé. Ce document doit offrir des choix quant à la conservation, l’utilisation, la
communication et la circulation du matériel et de l’information génétiques.

À titre d’exemple, le document qui atteste du consentement devrait permettre à l’individu d’opter
pour ou contre la conservation de son matériel ou de son information génétiques en vue de
recherche ultérieure ou en vu de conseiller et tester des personnes apparentées. Il devrait lui offrir
la possibilité de limiter les utilisations autorisées (par ex. : recherche liée à la même condition
génétique), de donner ou non accès à son ou ses dossiers médicaux et aux données maintenues
dans d’autres registres (registres des nouveau-nés, registres de recherche, etc.), d’opter pour ou
contre l’anonymisation de ses échantillons, pour ou contre toute communication ou transfert dans
d’autres laboratoires, etc. S’il préfère retarder ses décisions, l’individu devrait pouvoir signer une
formule de consentement plus générale où il permettrait que l’on communique avec lui en cas
d’utilisation ultérieure. L’individu devrait pouvoir, dans la formule de consentement, déterminer
l’usage de son matériel ou son information génétiques à la suite de son décès, de celui du
chercheur, en cas de départ de ce dernier ou de toute autre éventualité.

Des options permettant des choix individuels relativement aux communications avec l’individu
devraient aussi être formulées. Avant la collecte de matériel génétique, l’individu devrait pouvoir
décider s’il souhaite être informé des résultats des tests et des analyses effectués, que l’on
continue de communiquer avec lui, qu’on le contacte si l’on trouve des tests plus précis ou si l’on
acquiert des connaissances sur d’autres maladies connexes ou autres et, le cas échéant,
lesquelles (maladies traitables ou intraitables, maladies qui se manifestent à un jeune âge ou
d’apparition tardive, maladies qui touchent l’individu lui-même ou sa descendance). L’individu
devrait pouvoir communiquer aux responsables tout changement dans ses choix. Il lui reviendrait
toutefois d’assurer la mise à jour de ses coordonnées, changement d’adresse et autres.

Le document attestant du consentement devrait aussi identifier la personne responsable de
l’obtention de ce dernier, la personne et l’institution responsables de la conservation et de
l’analyse, indiquer la durée de conservation, la ou les personnes qui auront accès au matériel et à
l’information génétiques, aux dossiers médicaux, aux dossiers familiaux et de recherche, la ou les
personnes responsables du contrôle de l’accès au matériel et à l’information génétiques, de la
gestion informatique des données ainsi que toute autre personne ayant une responsabilité à
l’égard de la gestion du matériel et de l’information génétiques.

PROPOSITION 5 

Le document qui atteste du consentement doit offrir des choix individualisés eu
égard à la conservation, l’utilisation, la communication et la circulation du
matériel et de l’information génétiques. Une liste non exhaustive visant à établir le
contenu minimal de ce document doit être dressée.

Enfin, dans la mesure où l’on peut démontrer que l’anonymisation du matériel et de
l’information génétiques est possible, les exigences rattachées au consentement pourraient ne
s’appliquer qu’au matériel et à l’information non anonymisés. Il est toutefois important de



Conclusions et propositions

135

préciser qu’on ne parle d’anonymisation que si les identificateurs ont été irrévocablement enlevés
et détruits8. Il s’ensuit que l’individu devra consentir à l’anomymisation, puisqu’elle a pour
conséquence l’impossibilité de suivi.

PROPOSITION 6

Le matériel et l’information génétiques dont les identificateurs ont été
irrévocablement enlevés et détruits devraient être exemptés de l’application des
normes rattachées au consentement.

Pour une meilleure protection de la vie privée

Outre les exigences du consentement, des dispositions particulières doivent assurer la protection
de la vie privée lors de la collecte, la conservation, l’utilisation, la communication et la
circulation du matériel et de l’information génétiques. C’est dans cette perspective que doivent
être considérés le devoir de confidentialité, la divulgation de l’information génétique, les
exceptions à l’exigence du consentement de la personne visée, les droits des personnes
génétiquement apparentées et les mesures de sécurité nécessaires.

Un des meilleurs moyens de protéger la vie privée et la confidentialité est de restreindre et
contrôler la collecte du matériel et de l’information génétiques.

PROPOSITION 7

La pertinence de la collecte du matériel et de l’information génétiques devrait faire
l’objet de discussions plus poussées avec l’ensemble des acteurs.

Suivant les exigences rattachées au consentement, la conservation, l’utilisation, la circulation et
le transfert du matériel et de l’information génétiques doivent se faire dans le respect des choix
de l’individu visé.

PROPOSITION 8 

Il doit être interdit de conserver, d’utiliser, de communiquer ou de faire circuler du
matériel et de l’information génétiques à des fins autres que celles convenues. Les
individus ou organismes impliqués dans ces activités doivent être tenus d’offrir
des choix individuels et de les respecter.

En ce qui a trait à la conservation, rappelons que le Code civil et les lois sur l’accès et la
protection de l’information ne prévoient pas de limite quant à la période de conservation de
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l’information personnelle9, alors que la LSSS vise l’élimination éventuelle du dossier. Or, la
transmission de l’information génétique peut s’avérer importante pour la génération à venir. Il
pourrait donc être important de prévoir des délais de conservation plus longs que celui prévu pour
l’information médicale en général. Dans un tel contexte, pour protéger l’identité de l’individu, il
semble également pertinent de s’interroger sur l’opportunité d’exiger que le matériel et
l’information génétiques soient systématiquement dépersonnalisée à l’aide de codes qui
permettraient de faire les liens nécessaire avec l’individu visé.

PROPOSITION 9 

Une durée souhaitable de conservation du matériel et de l’information génétiques
non anonymisés doit être déterminée et figurer dans le document attestant du
consentement. Quant au mode de conservation, on doit s’interroger sur
l’opportunité d’exiger que le matériel et l’information génétiques non anonymisées
soient systématiquement dépersonnalisés à l’aide de codes permettant par ailleurs
de retracer la personne visée.

De plus, un standard élevé de confidentialité à l’égard du matériel et de l’information génétiques
doit être assuré. Ce devoir fondamental des professionnels de la santé, inclus dans les codes
d’éthique professionnelle et légalement consacré dans le droit civil et dans le droit statutaire, doit
s’appliquer à tous les intervenants.

PROPOSITION 10

Il faut énoncer clairement que toute personne qui manipule du matériel et de
l’information génétiques, qu’il s’agisse d’un pathologiste, biologiste, informaticien
ou autre, est tenu au secret le plus absolu. Le devoir de secret doit être centré sur
l’acte lui-même et non sur le professionnel.

Quant à la divulgation, il faut assurer que les résultats de tests génétiques et les dossiers de
conseil génétique ne seront accessibles à des tiers que si le sujet a donné son consentement libre
et éclairé à cet effet. Suivant les exigences relatives au consentement, énoncées précédemment, ce
consentement doit être spécifique.

PROPOSITION 11 

Il doit être interdit de divulguer de l’information génétique à des tiers sans
l’autorisation de l’individu visé ou de son représentant. La divulgation doit être
limitée à l’information spécifique à laquelle fait référence le consentement, aux
individus nommés, et doit être faite dans le but convenu.
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Les exceptions qui permettent de déroger aux principes de la confidentialité et de l’interdiction
de communiquer de l’information sans le consentement de l’individu visé doivent être discutées.
Une interprétation restrictive de ces exceptions est souhaitable.

De façon plus précise, les exceptions formulées en faveur des chercheurs doivent être revues.
L’exception à la confidentialité du dossier médical prévue à l’article 19, par. 2°, de la LSSS doit
être remise en question. Il serait souhaitable d’exiger le consentement de la personne visée. À
défaut, un organisme indépendant (comité d’éthique, Commission d’accès ou autre), et non le
directeur des services de l’hôpital, devrait évaluer la demande d’accès. Devraient entre autres être
pris en compte le type de données, les utilisations prévues, les balises visant l’utilisation, la
divulgation, la conservation, la confidentialité et la fusion, le cas échéant, des données recueillies
avec d’autres données concernant les sujets, ainsi que les mesures de sécurités prévues10. Par
ailleurs, pour une meilleure protection de la vie privée, il apparaît souhaitable d’exiger que, dans
la mesure du possible, l’information médicale obtenue dans ce contexte soit dénominalisée.

PROPOSITION 12 

Le chercheur qui veut avoir accès à des renseignements personnels qui permettent
d’identifier des individus devrait avoir l’obligation de demander le consentement
des personnes visées. À défaut, il devrait avoir l’obligation d’obtenir l’autorisation
d’un organisme indépendant (comité d’éthique, Commission d’accès ou autre).
Dans la mesure du possible, l’information obtenue devrait être dénominalisée.

En ce qui a trait aux droits des personnes génétiquement apparentées qui ont un intérêt sérieux
et légitime, avant d’opter pour ou contre la promotion d’un devoir de mutualité qui vienne
modifier ce droit fondamental qu’est pour notre société le droit au respect de la vie privée, il faut
en mesurer l’impact. Comme nous l’avons déjà mentionné, cette question doit faire l’objet d’une
réflexion, de discussions et de choix importants.

À notre avis, les effets négatifs d’un bris de confidentialité sur la relation patient-médecin et les
effets négatifs sur les plans social, psychologique et financier de cette information sur la personne
qui la reçoit, militent contre une obligation de divulgation11. La responsabilité de communiquer
de l’information génétique devrait incomber à la personne visée. Si elle refuse de le faire ou si
elle a consigné à son dossier un refus à cet effet, mais qu’il existe un risque élevé qu’une maladie
grave soit transmise et qu’il existe un traitement efficace, le médecin pourrait alors avoir le droit,
mais non l’obligation, de divulguer cette information aux autres membres de la famille.
L’information transmise devrait toutefois être limitée à l’information génétique nécessaire au
diagnostic, à la prévention ou au traitement.

Présentement, les exceptions qui permettent un bris de confidentialité au profit de la famille
biologique, dont celle de l’article 23 de la LSSS, sont trop largement formulées.
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PROPOSITION 13 

La teneur des obligations de l’individu envers sa famille, sa communauté et la
société relève d’un choix de société dont il faut débattre. Il faut susciter cette
réflexion. À court terme, avant que ce débat n’ait lieu, aucune disposition ne
devrait exiger que les personnes génétiquement apparentées soient informées.
L’information et l’éducation des personnes ou familles atteintes ou à risque de
transmettre des maladies héréditaires aux générations futures sont des moyens sur
lesquels il faut surtout miser.

Des mesures de sécurité pour garantir la confidentialité doivent également être prévues. On
devrait, par exemple, exiger que le matériel génétique soit détenu sous clé et qu’un système de
contrôle des personnes qui y accèdent soit instauré (avant et pendant la consultation).

PROPOSITION 14 

Tout individu ou organisme, ou toute entreprise qui détient du matériel ou de
l’information génétiques doit prévoir des mesures de sécurité et mettre en place
des mécanismes et des moyens techniques qui permettent d’assurer une protection
adéquate du matériel et de l’information génétiques.

Sanctions et mécanismes de surveillance

Afin d’assurer le respect des normes convenues, il est primordial que des sanctions efficaces
soient prévues et que des mesures de surveillance soient mises sur pied.

En lien avec les organismes d’autorégulation, on pourrait envisager de mettre sur pied un système
d’agrément auquel serait soumis tout organisme des secteurs public et privé qui détient du
matériel et de l’information génétiques (banques de tissus, laboratoires, centres de recherche,
hôpitaux, etc.). Des conditions administratives d’agrément seraient alors prévues et les sanctions
pourraient en inclure la perte.

À défaut, toujours en lien avec les systèmes d’autorégulation actuels, on pourrait envisager la
mise sur pied d’un système de visites des lieux menées dans un contexte formel par des groupes
d’experts et de représentants du public qui feraient rapport et qui pourraient formuler des
recommandations et signaler des problèmes observés aux instances visées, organismes de
financement ou autres, ou encore émettre des avis publics12. Ces mécanismes pourraient être
prévus dans une loi ou être le fruit d’une entente entre les principaux intervenants (organismes de
financement de la recherche, Commission d’accès à l’information, Collège des médecins etc.). La
mise en place de mécanismes et procédures pour faciliter l’exercice des droits accordés aux
individus serait finalement un atout important13.
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PROPOSITION 15

La mise sur pied de mécanismes pour surveiller l’application des normes
convenues est essentielle à l’identification des pratiques inadéquates. En lien avec
les organismes d’autorégulation, un système d’agrément auquel serait soumis tout
organisme des secteurs public et privé qui détient du matériel et de l’information
génétiques, ou un système de visites de ces lieux menées dans un contexte formel
par des groupes d’experts et de représentants du public, pourrait être mis sur pied.

 Pour contrer la discrimination génétique

 Les conséquences prévisibles de l’utilisation du matériel et de l’information génétiques en
matière de discrimination rendent de mise certaines interventions.

 L’utilisation potentielle de l’information génétique dans les secteurs de l’assurance et de
l’emploi exige que l’on fasse preuve de prudence et de vigilance. Il apparaît nécessaire, à court
terme, de limiter le plus possible l’utilisation de l’information génétique dans ces secteurs. Dans
cette perspective, il faut interdire l’utilisation de tests génétiques dans ces domaines et revoir les
règles concernant l’accès au dossier médical.

 On doit par ailleurs voir à la conception de systèmes d’assurance-vie, d’assurance-maladie et
d’assurance-invalidité qui tiendraient compte de l’utilisation éventuelle de l’information
génétique disponible mais qui éviterait de créer de nouveaux groupes de personnes « non
assurables ». Sans écarter d’autres options, l’adoption d’un système d’assurance visant à garantir
une couverture minimale sans questions relatives à la santé et sans accès général au dossier
médical nous semble une option intéressante. Pour les contrats dépassant un certain plafond, qui
pourrait être un montant fixe ou proportionnel au niveau de revenu du souscripteur, on pourrait
alors permettre à l’assureur de prendre en compte toute l’information médicale et génétique
disponible sans toutefois lui donner le pouvoir d’exiger des tests génétiques. À l’intérieur d’un tel
système, des exceptions visant à prévenir la sélection adverse doivent évidemment être prévues.
À titre d’exemple, les contrats d’assurance offrant une couverture minimale pourraient exclure
certaines causes de décès si l’assuré devient malade ou meurt dans un certain délai suivant la
signature du contrat.

 Dans le secteur de l’emploi, d’importants débats et discussions doivent aussi avoir lieu. La place
de l’information génétique dans ce secteur doit être déterminée à la lumière du fait que le
diagnostic génétique et la surveillance génétique peuvent être des instruments d’intérêt pour la
prévention des maladies professionnelles et des accidents du travail, mais qu’ils peuvent aussi
mener à l’exclusion systématique d’individus pour leur propre bien et être utilisés comme une
option à l’amélioration du milieu de travail. Des exceptions à l’interdiction recommandée à
l’égard de l’utilisation de tests génétiques par l’employeur devront de plus être prévues pour
certains types d’emplois qui comportent des risques importants.

 Présentement, les assureurs et employeurs utilisent peu l’information génétique, mais tout délai
dans l’élaboration d’orientations et de la régulation nécessaire rendra la tâche plus ardue. En
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présence de pratiques bien définies par ces secteurs, leur collaboration pourra s’avérer plus
difficile.

 PROPOSITION 16

À court terme, il est souhaitable de limiter le plus possible l’utilisation de
l’information génétique dans l’assurance et l’emploi, de mieux contrôler l’accès au
dossier médical et d’interdire aux assureurs et employeurs tout recours aux tests
génétiques. Des discussions et débats qui permettront de dégager ou de développer
des orientations et une régulation efficace doivent accompagner ces limites et
interdits. On devra éventuellement se prononcer sur l’utilisation de toute forme
d’information prédictive et en déterminer la pertinence. Nos systèmes d’assurance
doivent être reconsidérés, et la place de l’information génétique dans l’emploi bien
délimitée. Il est essentiel d’inviter des représentants de ces secteurs à formuler des
recommandations à ces sujets.

 De plus, dans le but de protéger tout individu contre la discrimination génétique dans l’emploi,
les options suivantes pourraient être considérées :

- Assurer l’application de la notion de handicap aux prédispositions génétiques, qu’elles
présentent un risque présent ou futur. L’utilisation de ce motif pour contrer ce type de
discrimination pourrait toutefois contribuer à développer des perceptions erronées de la
génétique.

- Investiguer la possibilité de suivre l’exemple de la France et de faire non seulement du
handicap, mais aussi de l’état de santé un motif de discrimination interdite14. L’utilisation
d’un tel motif risque pour sa part d’aller au-delà de la protection souhaitable.

- Prévoir comme motif illicite de discrimination « la condition génique », considérant celle-ci
comme une caractéristique inhérente à toute personne, comme le sont le sexe, la race, la
couleur, l’origine ethnique, qui sont déjà énumérés dans la charte comme critères de
discrimination interdite15.

- On pourrait par ailleurs formuler une interdiction dans la Charte des droits et libertés de la
personne contre la discrimination génétique et s’inspirer des énoncés de l’UNESCO et du
Conseil de l’Europe. L’UNESCO déclare : « Nul ne doit faire l’objet de discriminations
fondées sur ses caractéristiques génétiques, qui auraient pour objet ou pour effet de porter
atteinte à ses droits individuels et à ses libertés fondamentales et à la reconnaissance de sa
dignité16. » Le Conseil de l’Europe énonce pour sa part : « Toute forme de discrimination à
l’encontre d’une personne en raison de son patrimoine génétique est interdite17. »
Mentionnons que cette option comporte également le risque de forger de fausses perceptions
de la génétique18.



Conclusions et propositions

141

 PROPOSITION 17

Dans le but de protéger tout individu contre la discrimination génétique, l’une ou
l’autre des options suivantes pourrait être considérée : assurer l’application de la
notion de handicap aux prédispositions génétiques, qu’elles présentent un risque
présent ou futur; faire non seulement du handicap, mais aussi de l’état de santé un
motif de discrimination interdite; prévoir un motif distinct pour « la condition
génique » ou formuler dans la Charte des droits et libertés de la personne une
interdiction contre la discrimination génétique.

Mise en œuvre des propositions formulées

La mise en œuvre des propositions formulées pourrait, comme nous l’avons souligné, se faire par
la réforme des textes législatifs actuels, ou en édictant une nouvelle loi-cadre, ou encore par
l’autorégulation. Non exclusives l’une de l’autre, ces options présentent certains avantages et
inconvénients.

Le législateur pourrait procéder à la réforme des textes législatifs existants, soit le Code Civil , la
Loi sur la Santé et les Services Sociaux, les lois sur l’accès et la protection des renseignements
personnels, le Code des professions et autres. Procéder ainsi nécessite toutefois une vigilance
particulière à l’égard du problème de l’éparpillement des normes.

Le législateur pourrait aussi suivre l’exemple de certains pays et édicter une législation et une
réglementation applicables spécifiquement à l’information génétique19. Toutefois, puisque la
distinction entre l’information médicale et l’information génétique peut être difficile à faire et
puisqu’il faut favoriser la consolidation et l’harmonisation des normes actuelles, nous sommes
d’avis que des dispositions législatives visant une meilleure protection de la confidentialité et de
l’aspect privé de l’information médicale en général serait plus efficace à plusieurs égards.

 Par ailleurs, miser principalement sur l’autorégulation et laisser l’élaboration et l’application de la
normativité nécessaire entre les mains des agences de financement de la recherche, des
universités, de la profession médicale et des chercheurs, implique une sensibilisation à
l’importance des enjeux, une motivation à s’autoréguler, une incitation réelle à mettre en place un
contrôle crédible et suffisant des comportements et des pratiques où l’imputabilité est le point
central. L’imputabilité fait ici référence à la responsabilité sur les plans matériel et éthique des
actions posées par les personnes visées dans la collecte, la conservation, l’utilisation, la
communication et la circulation du matériel et de l’information génétiques. Cette autorégulation
doit pouvoir s’appuyer sur un ensemble de dispositions articulant des politiques, des pratiques et
des procédures qui permettent de promouvoir et de protéger les valeurs retenues. Ce système
devrait également rendre possible un contrôle externe des comportements, des pratiques et des
procédures suivies20. Cette approche implique la mise en place des moyens appropriés de
formation, d’information et de sensibilisation des professionnels et autres intervenants.
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 Nous sommes toutefois d’avis qu’un seul contrôle, qu’il relève de l’autorégulation ou de la
régulation étatique, ne peut contrôler de façon efficace les abus et les comportements contraires à
l’éthique. Une approche interactive s’impose, mais il faut toutefois bien se garder de multiplier
inutilement les règles.

Nous proposons donc l’élaboration d’une loi-cadre qui rassemblerait les normes nécessaires à une
meilleure protection de l’information médicale, en général, du matériel et de l’information
génétiques en particulier. Cette loi pourrait mettre sur pied un nouvel organisme administratif qui,
de concert avec les systèmes d’autorégulation actuels, serait chargé d’assurer le respect des
normes convenues, de mettre en œuvre cette régulation et le système de surveillance privilégié
(système d’agrément, visites des lieux ou autre). Un tel organisme administratif pourrait se voir
attribuer des responsabilités de promotion, de défense, d’éducation, d’information et même de
recherche et de publication à l’égard de la protection de la vie privée et de l’information
médicale.

PROPOSITION 18 

La mise en application des normes qui s’imposent pourrait se faire par une loi-
cadre sur la protection des renseignements médicaux, qui s’appliquerait tant au
secteur privé que public. Cette loi viserait à assurer une meilleure protection de
l’information médicale en général, par la mise en place d’un nouveau système de
protection qui accommoderait la nature particulière du matériel et de l’information
génétiques. Cette loi viserait la collecte, la conservation, l’utilisation, la
communication et la circulation de l’information médicale, du matériel et de
l’information génétiques et régirait les dossiers médicaux, hospitaliers, génétiques,
de recherche, les registres, fichiers, etc. Elle régirait l’accès de l’employeur et de
l’assureur à cette information.

On pourrait donner à un organisme administratif mis sur pied par le biais de cette
loi le mandat de travailler, de concert avec les systèmes d’autorégulation actuels, à
l’application de la régulation qui s’impose et de mettre en œuvre le système de
surveillance privilégié.

Un Comité d’éthique pour le Québec ?

 Pour conclure, soulignons que, pour agir le plus rapidement possible sur les enjeux que présentent
le matériel et l’information génétiques, la mise sur pied d’un comité d’éthique à l’échelle
nationale pourrait s’avérer indispensable. De façon générale, il pourrait en effet être opportun
pour le Québec de se doter d’une instance permanente qui aurait pour mandat d’observer les
développements dans le domaine scientifique et de proposer, au besoin, des politiques visant à
bien en gérer les enjeux.

 Dans le cadre des enjeux soulevés dans le présent document, ce comité pourrait avoir pour
fonctions : de procéder à l’éducation du public et des intervenants au moyen de publications,
publicité et documents d’information; de faire la promotion des droits des individus eu égard à la
protection de la vie privée; de consolider et d’harmoniser les normes existantes (normes
professionnelles et juridiques, principes généraux de droit, normes internationales, énoncés de
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politique, procédures institutionnelles, etc.); de relever les consensus et controverses et procéder
aux consultations nécessaires afin de faire les choix qui s’imposent. Ce comité d’éthique pourrait
également se voir confier le mandat de faire des recommandations au sujet des mécanismes de
surveillance les plus appropriés et sur les mécanismes visant à assurer l’obtention d’un
consentement libre et éclairé basé sur une communication efficace.

Composé de représentants de plusieurs domaines, ce comité d’éthique pourrait remplir son
mandat en collaboration avec un groupe de travail, une table de concertation ou tout autre
mécanisme de partenariat qui pourrait regrouper des délégués du ministère de la Santé et des
Services sociaux, du ministère de la Recherche, de la Science et de la Technologie, de la
Commission d’accès à l’information, de la Commission des droits de la personne et des droits de
la jeunesse, du FRSQ, du Collège des médecins, etc.21.

 Un comité d’éthique permanent à l’échelle nationale pourrait de façon générale favoriser la
confiance du public et assister les différents acteurs, incluant le législateur, dans le
développement de politiques.

 Comme première étape, il faut créer les conditions favorables à l’émergence d’un partenariat
entre les différents acteurs du domaine, et c’est dans cette perspective que le Conseil envisage
tenir un événement qui regrouperait les différents organismes susmentionnés afin de voir s’il en
va de l’intérêt de chacun de travailler ensemble à l’étude et à la gestion des enjeux que soulève
l’information génétique.
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