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adéquate et fondé sur un consentement ». En conclusion,
les « employeurs, les assureurs, les écoles, les organis-
mes gouvernementaux ou d’autres tiers institutionnels ne
devraient pas avoir accès aux résultats du test ».

Conclusion
Il existe un consensus général quant aux conditions
morales requises pour la réalisation de tests génétiques
prédictifs à des fins médicales et de recherche. Tous
les recommandations et cadres de normalisation inter-
nationaux stipulent que le consentement des individus
devrait être libre, informé, et donné par écrit. Les indi-
vidus doivent également être informés des risques po-
tentiels des tests génétiques. Quelques directives na-
tionales stipulent que les individus devraient être informés
des conséquences possibles pour des membres de leur
famille (Belgique, Norvège, Pays-Bas). En règle générale,
le consentement écrit des sujets est exigé avant que
l’information puisse être révélée aux tiers (Norvège). En
France, l’information peut être révélée seulement au
patient, mais le médecin peut également ne pas com-
muniquer le résultat au patient si c’est dans son intérêt.

Les directives sur les tests génétiques prédictifs dans
un contexte de recherche soulignent la nécessité d’informer
les individus des aspects particuliers tels que le codage,
le caractère anonyme et l’usage ultérieur à d’autres fins,
les mesures prises pour préserver la confidentialité, l’uti-
lisation éventuelle des échantillons à des fins lucratives.

L’éventuelle accessibilité des tests génétiques pré-
dictifs au public en dehors du système de soins est
également controversée.

La protection des individus face à toutes les formes
possibles de discrimination basée sur les caractéris-
tiques génétiques dépend de plusieurs types d’initia-
tives : législation, codes de conduite, information et édu-
cation. La législation dans le domaine de la génétique
pose problème, en raison de la rapidité des dévelop-
pements et de la difficulté d’évaluer leurs conséquen-
ces sociales. La loi devrait plutôt encadrer qu’interdire.
L’autorégulation professionnelle par des directives ou
des codes de conduite devrait être l’approche privilé-
giée. Les principes communs à toutes les directives
internationales devraient servir de cadre aux politiques
nationales [6]. Quelques problèmes peuvent être ré-
glés au niveau national, mais des règlements interna-
tionaux semblent être préférables pour plusieurs rai-
sons : le développement de la génétique est
international, concernant des individus dans tous les
pays, ce qui crée une responsabilité commune au su-
jet des conséquences nocives possibles des tests. Une
divergence fondamentale d’une législation nationale pour-
rait avoir des effets nuisibles sur la coopération scien-
tifique internationale et sur la mobilité des professionnels
et des patients [22]. Par ailleurs, une approche régle-
mentaire internationale fournirait une meilleure protection
et serait source d’équité [34]. 
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