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Les récentes découvertes liées à la connaissance du
génome humain soulèvent des questions inédites,
bouleversant les conceptions scientifiques, éthiques et
juridiques ancestrales. Confronté aux nouveaux défis
de la science et de la médecine, le droit s'est investi
d'un pouvoir créateur dont I'exercice a suscité
l'émergence de bio-droits modernesr, parmi lesquels le
droit à I'intégrité génétique. D'inspiration civiliste ou
constitutionnelle, ce demier tend à louer les vertus de
la différence et de la diversité, à prôner le mythe de
l'individualité, et à reconnaître à chacun le droit de
transmettre son particularisme, tout en contribuant à
promouvoir I'essence de I'identité humaine reposant
sur un patrimoine génétique inaltéré.
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Le présent article est un résumé de concepts et de
recommandations éthiques et juridiques soulevés plus
spécifiquement par I'auteure dans un essai de maîtrise en droit de
la santé à I'Université de Sherbrooke, sous la direction de M. J.-
P. Ménard (Ménard, Martin, Montréal).
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Si leur vocation indubitablement thérapeutique semble aujourd'hui conférer aux thérapies géniques
somatiques leurs lettres de noblesse, les interventions germinales divisent, quant à elles, l'ensemble
des intervenants sur leur légitimité. L'impressionnant, non moins effrayant, récent pouvoir de modifier
le génome humain soulève bien des débats éthiques et juridiques, au coeur desquels I'aspiration
controversée à la reconnaissance expresse d'un droit à I'intégrité génétique. Les populations
vulnérables, éveillées aux promesses des thérapies géniques germinales sur leur descendance, n'en
demeurent pas moins particulièrement sensibles à l'émergence d'un *bio-droit' moderne susceptible
d'enrayer le risque de dérive vers une utilisation abusive, non médicale, voire collective, d'une
pratique dont la finalité devrait être, en réalité. médicale el individuelle.

ASSISFS JURTNIQIIF'S NII NROTT À I ITNTÉ-
GRITE GENETIQUE

La revendication du droit à I'intégdté génétique révèle
le caractère dichotomique du patrimoine génétique
humain', soit universel par le bagage anthropologique
qu'il véhicule et personnel par I'appropriation des fruits
de son évolution3. Le matériel génétique présente
deux aspects: un aspect corporel, la molécule d'ADN,
support de I'information, et un aspect incorporel,
I'information génétique proprement dite4. Sous un
aspect comme sous lautre, la doctrine contemporaine
semble reconnaître au matériel génétique les
caractéristiques d'une choses. Dans cette perspective,
elle suggère de distinguer le génome individuel, bien
inné, objet d'une appropriation particulière et d'une
transmission biologique non juridique, du génome
commun de I'espèce humaine, bien public,
inappropriable, détenu en fiducie pour les générations
futures6.

I e génome humain: un patrimoine personnel

Trop récente pour bénéficier d'une reconnaissance
juridique inteme spécifique, la notion de patrimoine
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génétique, bien inné7, n'en révèle pas moins I'essençe
des droits de la personnalité, soit la protection

d'attributs propres à la personne dont I'intégrité et

I'inviolabilité expressément consacrées à I'article 7 de
la Charte canadienne des droits et libertés' à I'article
I de la Charte des droits et libertës de la personne,

ainsi qu'à I'article 3 du Code civil du Québec. Par

définition indissociable de I'ensemble des composantes
physiques et mentales d'un individu, le patrimoine
génétique, tel qu'il se flxe dès I'instant de la

procréation ou de la duplication, participe, sans

équivoque, au caractère sacré de la personne humaine,
légitimant, par conséquent, le recours aux réferences
constitutionnelles, quasi-constitutionnelles et civilistes.

À la lumière des récents développements
thérapeutiques de la génétique humaine et face à

I'ampleur des contraintes socio-politiques liées à une
perception sommaire des facteurs d'incapacité, ne nous

est-il pas permis d'appréhender une éventuelle
intervention officielle de I'Etat -dans la régie du

patrimoine génétique des citoyens'? Cette troublante
perspective nous invite à apprécier, conformément à

une consécration du droit à I'intégrité génétique, la
protection que les personnes vulnérables seraient en

mesure d'attendre de l'application des dispositions des

Chartes canadiennee et québécoiser0, soit la lutte contre
toute manifestation discriminatoire et la garantie du

respect de la liberté et de la sécurité de leur personne'

Outre les sanctions prévues par la Charte québécoise,

l'élaboration d'une politique d'envergure légale ou

administrative affectant I'autorité de chacun sur son

bagage génétique pourrait contraindre un tribunal à

identifier ses objet et effetrr et, en vertu des re^strictions
prévues à I'artic-le I de la Charte canadienner2, I'inviter
à ,. prononcer sur sa constitutionnalité. À la lumière

de la consécration légale de certaines ingérences sur la
personne ou dans 

-la 
vie privée d'un individur3,

justifiées par des intérêts qualifiés supérieurs'', une

intervention du législateur ne nous paraît pas

inimaginable, bien queffrayante et labile au regard des

critères élaborés par la jurisprudence'', dans la
perspective d'une gestion sanitaire publique des
pathologies génétiques.

r e génome humain: un patrimoine universel

L'information génétique propre à chaque être vivant

exprime à la fois, respectivement sous le couvert du
génotype et du phénotype, le continuum de I'espèce et
I'individualité de chacun. Une partie du matériel

eénétique humain demeure inappropriable: celle
Iornrnun. à I'espècer6. La notion de patrimoine

commun intangible naît, par conséquent, du souci de
protéger le génome humain tant des manipulations
susceptibles de modifier I'espèce humaine que de la
menace de son appropriation sous forme de brevets.
Dans cette perspective, l'attribution au génome humain
du statut de patrimoine coûrmun tend à promouvoir le
respect de la dignité et des droits de la personne, ainsi
que l'équilibre essentiel entre la protection des droits
individuels et I'intérêt commun de I'Humanité.

La nature même des thérapies géniques illustre de
manière exemplaire I'intrusion manifeste, dans le
champ procréatif, du pouvoir biomédical, aux fins de

modifier non seulement I'apparence mais aussi la

constitution de I'homme. Confrontées à la menace
d'une telle perspective, diverses instances éveillent,
depuis peu, la conscience sociale à I'urgence du devoir
de conférer au patrimoine génétique humain un statut
juridique digne d'en garantir la promotion.

tr'ncadrement du droit à I'intégrité génétique

Bien qu'il soit inapproprié de réduire l'êFe humain à sa

seule constitution génétique, il n'en demeure pas moins
que celle-ci révèle une dimension essentielle de la
personne, susceptible d'être compromise. En dépit du

défaut majeur, relevé par B.M. Knoppers dans un
document d'étude soumis à I'intention de la

Commission de réforme du droit du Canada, de
préciser la portée objective de la notion de dignité
irumaine dans le contexte génétiquer7, I'ensemble des
autorités concemées convergent vers I'indispensable
condarnnation des retombées les plus extrêmes des
progrès réalisés dans la maîtrise du génome humain'
En témoignent quelques stratégies d'envergure
internationale et nationale élaborées aux fins de
soustraire les populations vulnérables aux affres des
manipulations génétiques.
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. Recommandations internationales

Dès 1982, I'Assemblée parlementaire du Conseil de
I'Europe invite à une reconnaissance expresse, dans la
Convention européenne des droits de I'homme. du
droit à un patrimoine génétique n'ayant subi aucune
manipulation, sauf en application de certains principes
reconnus comme pleinement compatibles avec le
respect des droits de I'homme, notamment les droits à
la vie et à la dignité humainers, position par ailleurs
entérinée ultérieurement et sur laquelle se greffent les
objectifs thérapeutiquesre Dans son document d'étude,
B.M. Knoppers souligne, pour sa part, le danger
d'associer la dignité humaine au droit à un patrimoine
génétique inaltéré, sous peine, notamment, de foumir
aux autorités I'alibi nécessaire à la sélection, par
dépistage systématique, des sujets aptes à procréer ou
de cautionner d'éventuelles poursuites judiciaires au
sein des familles et entre les générations. Dans cette
perspective, B.M. Knoppers tend plutôt à promouvoir
la dignité humaine à travers le prisme de la liberté
conférée à chaque individu d'assumer ses choix
génétiques2o.

La Convention sur les droits de l'homme et la
biomëdecine2l consacre, entre autres. I'intérêt du
Conseil de I'Europe à l'égard des manipulations
génétiques dont il appréhende la menace sur I'espèce
humaine. La Convention tend à promouvoir le
recours aux progrès scientifiques pour le bénéfice des
générations tant présentes que futures22, confirmant
dès lors les réflexions éthiques et juridiques
prospectives initiées lors de l'élaboration de la
Recommandation européenne relative à l'ingénierie
génétique2r. Conformément à cette promoTion de
l'identité humaine, le Conseil de l'Europe, en son
chapitre IV, se prononce expressément sur la
protection à accorder au génome humain, soit la
légitimité d'interventions géniques somatiques à des
/ins exclusivement préventives, diagnostiques ou
thérapeutiquela. Notons, par ailleurs, conformément
à l'article 3l de la Convention, qu'un groupe de havail
s'applique actuellement à l'élaboration d'un projet de
protocole relatif à la génétique humaine qui, gageons-
le, approchera la douloureuse question de I'intégrité
génétique.

Eu égard au caractère historique de sa récente
élaboration, à sa portée universelle et à I'ampleur de

JUIN 2OOO

ses objectifs, la Déclaration universelle sur le génome
humain et les droits de l'homme mérite une attention
particulière. Confrontant d'emblée les enjeux
scientifiques, sociaux, éthiques et juridiques de la
recherche génomiquezs, elle consacre, notamment, le
génome humain symboliquement patrimoine de
I'Humanité26. Bien qu'elle associe lès vertus de la
diversité et le rejet du déterminisme génétique à la
notion de dignité humaine2T, la Déclaration ne se
prononce pas expressément sur le droit d'hériter de
caractéristiques génétiques n'ayant subi aucune
manipulation. Pourtant, il semble, à la lumière des
commentaires recueillis préalablement à son adoption
par la Conference générale de I'UNESCO, que son
élaboration se soit taillée sur une telle ambition2s. En
fait,la Déclaration universelle sur le génome humain
et les droits de l'homme s'en tient, pour ainsi dire, à
des généralités énoncées au nom de principes établis,
s'abstenant de préciser les enjeux objectivement
identifiables de la consécration patrimoniale
universelle du génome humain. En ce sens.
conformément à la formulation de I'article ll2e.
I'UNESCO délègue aux organisations nationales et
intemationales compétentes le soin d'identifier les
pratiques susceptibles d'êne interdites et les engage à
prendre les mesures nécessaires afrn de s'y conformer,
au nom des valeurs qu'elle promeut. Elle soumet, à cet
égard, I'exemple du clonage aux fins de reproduction
d'êtres humains mais demeure silencieuse quant aux
perspectives reposant sur la manipulation des lignées
germinales. Il nous est permis, à I'instar des réflexions
d'Hector Gros Espiell, Président de la Commission
juridique du CIB, de voir dans cette abstention la
traduction manifeste de la stricte tradition normative
de I'UNESCO30.

. Initiativesnationales

L'élaboration, en France, de la Loi n " 94-653 du 29
juillet 1994 relative au respect du corps humain
complète notamment les Codes civil et pénal quant à
la nécessité, à I'initiative du rapport Sérusclat3r, de
veiller à I'intégrité de I'espèce humaine32. À I'article 16
du Code civil , réitérant la primauté de la personne et
condamnant toute atteinte à sa dignité, se greffe une
disposition référant expressément à I'intégrité de
l'espèce. Le Code pénal établit, quant à lui, les
sanctions désormais liées à ce nouveau concepd3.
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Art. l6-4:
nNul ne peut porter atteinte à I'intégrité de I'espèce
humaine. Toute pratique eugénique tendant à
I'organisation de la sélection des personnes est
interdite. Sans prejudice des recherches tendant à
la prévention et au traitement des maladies
génétiques, aucune transformation ne peut être
apportée aux caractères génétiques dans le but de
modifier la descendance de la personne".

Le législateur français, disposé à approcher I'homme
dans sa globalité, y compris dans son identité généti-
que, et à appréhender les risques majeurs associés aux
manipulations du capital génétique humain, formule
néanmoins certaines réseryes, tempérant I'interdit du
recours aux interventions germinales, soit la conduite
de recherches menant au développement de techniques
susceptibles de prévenir et de traiter les maladies
génétiques. Ce faisant, il assouplit considérablement
la disposition préalablement formulée lors de
l'élaboration du projet de loi, laquelle s'en tient à
interdire expressément toute modification apportée
dans le but d'altérer la descendance d'un individu:

nNul ne peut porter atteinte à I'intégrité de I'espèce
humaine. Toute pratique eugénique tendant à la
sélection des gènes, du sexe ou des caractères
physiques ou raciaux d'êtres humains est interdite.
Aucune modification ne peut être apportée au
génome ou aux cellules humaines d'une personne
dans le but d'en altérer la descendance"3a.

À la lumière des réserves soumises par le législateur
français, nous nous interrogeons sur la portée effective
de son intervention dans la régie du patrimoine
génétique humain, laquelle semble se limiter à
I'appréhension des menaces eugéniquesrs. Cette
volonté délibérée du législateur de ne pas écarter
définitivement le recours aux thérapies géniques
germinales à des fins qu'il pourrait estimer légitimes,
traduit le constant dilemme : promouvoir les
aspirations humainement louables du génie génétique
tout en en maîtrisant les dangers. Force est de
constater qu'un tel compromis constitue un défi de
taille pour les instances confrontées à I'exploitation des
révélations du génome humain.

En Suisse, le nouvel article constitutionnel sur la
procréation assistée et le génie génétique36, adopté le

17 mai 1992, édicte, quant à lui, certaines prescriptions
relatives aux manipulations du patrimoine génétique
humain. Il interdit expressément toute modification de
la lignée germinale humaine sans distinction,
contrairement à la législation française précédemment
évoquée, des objectifs d'une telle intervention. La
Confedération va plus loin, enjustifiant la nécessité de
protéger le capital germinal et génétique humain par
son assimilation aux vertus incontoumables de la
dignité humaine, de la personnalité, mieux encore, de
la famille. Une telle initiative nous invite à percevoir
la manifestation légale de choix socioculturels
engagés envers des valeurs que d'aucuns estiment
archa'r'çes ou fallacieuses face à I'ampleur des enjeux
du génie génétique:

Art. 24novies:
nl. L'homme et son environnement sont protégés

contre les abus en matière de techniques de
procréation et de génie génétique.

2. La Confédération édicte des prescriptions
concemant I'utilisation du patrimoine germinal et
génétique humain. Elle veille par là à assurer la
protection de la dignité humaine, de la
personnalité et de la famille et se conformera
notamment aux principes suivants:

- Les interventions dans le patrimoine génétique
des gamètes et d'embryons humains ne sont pas
admissibles.

- Le patrimoine germinal et génétique non
humain ne peut être transféré dans le
patrimoine germinal humain ni fusionné avec
celui-ci.
( . . . )J '

Outre les nombreuses recommandations émises à
I'effet d'interdire toute modification de la lignée
germinale humaine3s, le Canada, pour sa part, s'en
tient, actuellement, sur le plan strictement légal, à
I'interdit formulé par le Projet de loi C-247
criminalisant toute intervention visant à modifier la
sfrucfure génétique d'un ovule, du sperme humain, d'un
zygote ou d'un embryon, si cette structure modifiée est
susceptible d'être transmise aux générations futures3e.
L'initiative canadienne se distingue de la démarche
française par la volonté manifeste de n'aménager
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aucune réserve à I'interdiction formelle d'intervenir sur
la lignée germinale humaine. Par contre, elle évite,
contrairement à I'initiative suisse, d'étendre ses
objectifs à la reconnaissance expresse de valeurs
humaines intrinsèques.

Quant à I'appréciation d'éventuelles démarches
éthiques ou juridiques belges à l'égard des
revendications récentes liées à la reconnaissance du
droit à I'intégrité génétique, l'Avis N "2 concernant la
Convention du Conseil de l'Europe sur les droits de
I'homme et la biomédecine, êlaboré par le Comité
consultatif de bioéthique, approche la condamnation
sans nuance dont fait I'objet I'intervention génique
germinale:

nPour les uns, le consensus très large de ne pas
entreprendre actuellement de thérapie génique
germinale est dû à une motivation de sécurité
sanitaire et pounait disparaître dans le futur. Pour
les autres, tout ceci est pris en considération par la
Convention. Le fait que laConvention puisse être
réexaminée tous les cinq ans laisse la possibilité de
revoir cet articleuao.

Bien que ses recommandations n'aient que valeur
consultative, nous ne manquerons pas de percevoir,
dans les débats du Comité consultatif de bioéthique,
les réticences des instances concernées face à la
condamnation sans détour du recours aux thérapies
géniques germinales. Dans cette perspective, nous
doutons que le législateur belge intervienne, dans l'état
actuel des choses, en faveur d'une reconnaissance
expresse du droit à un patrimoine génétique inaltéré.
Cette intuition se confirme, par ailleurs, à travers les
commentaires élaborés par les membres du Comité, en
réponse à la demande formulée par les minisfies Colla
et De Clerck quant aux suites éventuelles, pour la
législation belge, de la signature dela Convention sur
les droits de l'homme et la biomédecine:

nl-es uns affirment qu'il faut rappeler que I'esprit
de la Déclaration des Droits de I'Homme au nom
duquel la Convention est déclarée, veut protéger
des personnes au sens d'individus, sinon adultes,
du moins nés: protéger l'embryon ou des entités
encore plus éloignées de I'individu (ou des
collectifs d'individus vulnérables), tels le génome
humain, n'a jamais été à I'ordre du jour des textes
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fondamentaux des Droits de I'Homme. La valeur
fondamentale des textes des Droits de I'Homme de
base est d'abord la liberté de I'individu; la valeur
fondatrice de la Convention est la dignité de l'être
humain. Si I'on postule qu'il revient à chaque
individu de décider de ce qui relève de sa dignité,
la continuité est assurée. Mais si I'on estime qu'il
convient de protéger les individus et les
collectivités contre des atteintes à la dignité de
l'être humain malgré eux et même contre leur
propre volonté, toutes les limitations deviennent
possibles au nom des waies valeurs. Le danger est
qu'une fraction de la société (ou de I'Humanité)
définisse et impose aux aufres sa conception de la
dignité de l'être humain (...). D'autres membres
sont d'avis que le concept de dignité humaine
correspond à des tendances -dans le cadre de la
coopération internationale- à promouvoir la
personne humaine dans toutes ses dimensions et
ses relations. Quoique l'éthique définisse ces
dimensions d'une façon large, on peut en référer
aux valeurs fondamentales de la personne
humaine, par exemple sa subjectivité, son
intersubjectivité et sa solidarité. Ces valeurs
fondamentales nous aident à juger si une
législation ou une loi est moralement acceptable,
c'est-à-dire si elle a pour but la promotion de la
personne humaine dans son intégralité'ar.

À h lumière de ces commentaires contrastés dont nous
reproduisons volontairement I'intégralité, parce qu'ils
nous semblent parfaitement résumer les différentes
approches du droit contesté à I'intégrité génétique, la
communauté belge prend du recul face au
développement de technologies susceptibles d'offrir
une nouvelle dimension à la définition traditionnelle de
la dignité humaine. S'inspirant des textes élaborés sur
la scène internationale en vue de promouvoir les drois
de I'homme. certains membres du Comité consultatif
de bioéthique refusent d'étendre au patrimoine
génétique I'encadrement éthique etjuridique dont jouit
la personne humaine depuis plusieurs décennies. Dans
le même élan, ils confortent, à I'instar des réflexions de
B.M. Knoppersa2, l'idée d'associer au principe
fondamental de la dignité humaine, la valeur
inéductible de la liberté conférée à chacun de définir
et de disposer de sa propre dignité, réfutant d'emblée
toute appréciation qui contreviendrait à cette
interprétation paradoxalement vaste et sommaire de la
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dignité humaine. D'autres, par contre, suggèrent une
approche plus conventionnelle reposant sur la
promotion de la personne humaine dans son
intégralité, laquelle réfère notamment, nul n'en doute,
à sa constitution génétique. La récente familiarisation,
dans le cadre de la Déclaration universelle sur le
génome humain et les droits de l'hommear, du
patrimoine génétique à la dignité intrinsèque de tous
les membres de la famille humaine* nous invite à
postuler que la société belge devra, à l'instar des
distorsions observées au sein du Comité consultatif de
bioéthique, accorder bien des violons avant
d'entreprendre une démarche juridique susceptible de
promouvoir les intérêts des personnes vulnérables
confrontées aux enjeux des manipulations génétiques.

La relrre exemplaire de ces quelques initiatives
d'envergure internationale ou nationale nous invite à
confirmer la nature émergente du droit à I'intégrité
génétique. Si l'ensemble des instances concemées
semblent converger vers la nécessité d'assurer la
promotion de valeurs humaines partagées, la diversité
des moyens mis en oeuvre pour y accéder reflète les
hésitations des communautés éthique et juridique face
au caractère apparemment inconciliable, dans le cadre
qui nous occupe, de deux d'entre elles, soit la dignité
et la liberté. Force est de constater que le défaut
consensuel d'identifier précisément la réalité couverte
par le concept de dignité humaine sous-tend I'ensem-
ble de la problématiqueas. Si les différentes initiatives
abordées s'entendent à appréhender les effets pervers
du génie génétique, I'illusion d'une médecine post-
moderne éveillée aux fantasmes de la virginité
"pathogénétique" les invite néanmoins à la plus grande
circonspection. Conscient de I'urgence d'établir,
autour du concept des manipulations génétiques, des
limites effectives aux ambitions les plus hallucinées,
chacun des systèmes juridiques étudiés s'entoure de la
politique qu'il estime la plus appropriée pour
s'aménager suflisament de latitude face aux révélations
prochaines de la génétique humaine.

À l'écoute des personnes vulnérahles

Confrontées aux enjeux du transfert génique, les
personnes incapables manifestent de vives inquiétudes
face à l'explosion d'une médecine appelée à
transgresser les verfus fondamentales de I'essence et de
la diversité humaines.

En réponse au développement fallacieux d'une
approche réductionniste de I'incapacité, fondée sur la
prédétermination génétique, les populations wlnéra-
bles craignent qu'une médicalisation excessive des
incapacités, axée sur la seule alternative d'éliminer ou
de manipuler le gène pathologique6, occulte I'origine
socio-économique de la majorité d'entre elles et
subordonne I'affectation des ressources humaines et
financières nécessaires à la prestation de soutiens
social et politique efficients, à la résolution précaire
des innombrables énigmes moléculaires. Si, au-delà
du consfiuit socio-juridique de l'incapacité, les récentes
découvertes attribuent une étiologie génétique à de
nombreuses pathologies, les personnes concemées,
conformément à I'origine multifactorielle de la
majorité d'entre elles, en revendiquent une approche
intégrée susceptible de promouvoir leur bien-être,
lequel repose davantage sur la prévention et la
réduction des risques associés à I'incapacité, tels la
pauvreté et autres désavantages sociaux, les mauvais
traitements et la discrimination, que sur un projet
d'altération de leur patrimoine génétiquea?.

Les personnes vulnérables redoutent, par ailleurs, le
sacrifice des droits et libertés fondamentaux de la
personne, au profit de valeurs nouvelles nées du vent
de réformes des prestations de soins de santé. À cet
égard, elles appréhendent particulièrement les
perspectives discriminatoires d'interventions géniques
dont I'imposition relèverait, conformément aux
inquiétudes que nous avons précédemment soulevées,
de priorités collectives fondées sur I'ignorence ou le
mepris du caractère sacré de la personne humaine, sous
toutes ses dimensions. Le mythe de I'amélioration
ainsi prônée révèle le danger immédiat, pourtant bien
identifié, de I'eugénisme le plus archaiique: la
suppression, fondée sur l'élimination de handicaps
perçus néfastes, des individus jugés indignes de
I'image de I'hommea8. Reposant sur le postulat selon
lequel I'incapacité constitue une caractéristique
indésirable a priori, le recours aux thérapies géniques
germinales aux ftns d'éradiquer le gène délétère du
génome suggère la présomption qu'il existe un
consensus social autour de ce qui mérite, comme tare
génétique, de disparaître du capital génétique humain
au nom de la perfection constitutionnelle. A la lumière
des premières lois eugénistes prescrivant, dès 1907, la
stérilisation de criminels et de malades mentaux aux
États-Unis, des programmes similaires élaborés en
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Europe au cours des années 1930, des retombées du
programme eugéniste nazi entrepris lors de la seconde
guerre mondiale et des récentes expériences de gestion
génétique des populations, telles l'élaboration sur l'île
de Chypre d'un programme étatique d'éradication de la
thalassémie, les individus vulnérables se disent
viscéralement inquiets du développement incontrôlé de
techniques susceptibles, en occultant lesjoyaux de la
diversité, d'ébranler I'essence de l'être humainae.

En conclusion, au-delà de I'ampleur des défis
technologiques surréels qu'éveillent les manipulations
génétiques de gamètes ou de cellules embryonnaires
précoces, le recours aux thérapies géniques germinales
suscite d'innombrables débats éthiques, juridiques,
philosophiques, politiques et sociaux autour du droit
récemment soulevé à un patrimoine génétique inaltéré,
lequel suppose la souveraineté de la personne dans ses
dimensions onto- et phylogénétique. Le droit à
I'intégrité génétique relève, dans sa conception
individuelle, de la promotion, par les textes
intemationaux des droits de I'homme cornme par les
références nationales constitutionnelles, quasi-

BAUDOUIN, J-L., in J-L. BAUDOUIN er S. LEBRIS.
Droits de la personne: "Les bio-droitst Aspects nord-
américains et européens, Cowansville, Y. Blais, 1997,'l -l 3,
pp l  0-1 1.

constitutionnelles et civilistes, des droits et libertés
fondamentaux de la personne humaine. À cet égard
naît I'appréhension d'une intervention de I'Etat dans la
gestion, en vertu d'intérêts présumés supérieurs, du
capital génétique de ses citoyens. La revendication
récente, au nom d'une solidarité anthropologique
intemporelle, du droit à un patrimoine génétique
inaltéré légitime, quant à elle, de multiples
controverses. Conscientes de I'intérêt thérapeutique
des manipulations germinales humaines mais
interpellées, néanmoins, par la nécessité d'en prévenir
les dérives eugéniques, les diverses instances
concemées tentent, par la confrontation des valeurs
compromises, telles la dignité et la liberté, d'élaborer
des stratégies normatives susceptibles d'approcher la
notion de patrimoine commun de I'Humanité. À ta
lumière de la diversité des démarches entreprises en
vue de concilier les impératifs ontique et
ontologiqueso, il nous est permis de présumer que le
génome humain soulèvera encore bien des débats
avant de pouvoir prétendre à une protection conforme
au principe d'intégrité de la personne, plus précisément
vulnérable.

2. SERUSCLAT, F., Les sciences de la vie et les droits de
I'Homme: Bouleversement sans contrôle ou lëgislation à la
française 2, Paris, Économica, 1992, p 27.

EMERGENCE TO GENETIC INTEGRITY RIGHTS:
FROM THE PERSPECTIVES OF INCAPABLE PERSON

If their recognized therapeutic vocation seems to confer letters patent of nobility on somatic gene
therapies, concemed people are divided on legitimacy of germ-line therapies. The impressivc but
frighæning recent power to modi$ the human genome arouses many ethical andjuridical debates around
the express recognition of a right to genetic integrity. Although their descendants could enjoy
advantages of germJine therapies, wlnerable people are especially sensitive to the emergence ôf â
modem *bio-right' that may well avoid the risk of an abusive, non-medical or collectivè use of a
practice whose actual finality should be medical and individual.
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