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La recherche sur la diversité du génone hunmin et |les peuples autochtones

Not e du secrétari at

I nt roducti on

1. La science noderne a atteint un stade tel que les scientifiques puissent
mai nt enant retracer |'histoire des espéces vivantes et guérir |la maladie en
étudi ant | es génes hunmins, ani maux et végétaux. Cette pratique, bien sdar,

n' est pas nouvelle en ce qui concerne | es genes végétaux et ani maux, nais

c' est seul ement récement que |es génes hummi ns sont devenus un objet de
recherche. Le débat sur les inplications éthiques et juridiques de
["utilisation des géenes humains & des fins de recherche est donc |ui auss

rel ati venment nouveau. Une évolution paralléle qui se fait jour de nmniére
général e dans | e donmmi ne de |a recherche scientifique est la réorientation des
activités de recherche financées par |'Etat vers les activités de recherche a
financenent privé, ce qui fait inévitablenment intervenir le notif du gain dans
ce domai ne. En conséquence, de nonbreux grands projets de recherche
scientifique, y conpris en ce qui concerne | e génome humain, sont exécutés par
de grandes entreprises pharmaceuti ques, et non pas par des universités ou
instituts de recherche de |'Etat.
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2. Cette évolution rapide sur plusieurs aspects a engendré chez certains
observateurs le sentinment que les inplications éthiques et juridiques de |a
recherche sur | e génone hunain n'avaient pas été prises en conpte sérieusenent
par ceux qui entreprennent ces travaux et qui en tirent profit. O ces

i nplications se rencontrent a tous |les stades de ces travaux, y conpris celu
de la planification des projets de recherche pour |'étude des matériaux du
génome humain, la collecte d échantillons, |a recherche ultérieure et la
mani pul ati on éventuell e des génes, et les produits et résultats provenant de

cette recherche

3. Les peupl es autochtones ont surtout été en contact avec les activités de
recherche sur | e génone hunain en tant que sujets d' étude dans |le cadre du
projet sur la diversité du génome humain décrit ci-dessous. La discussion sur
|"éthique et la |l égalité de cette recherche en ce qui concerne | es peuples
autochtones devrait étre centrée sur deux questions principales : |'obtention
de | eur consentenent a se sounettre aux études de ce projet, et les droits
qu'ils devraient éventuellenment avoir a jouir des avantages apportés par |la
recherche du point de vue financier, médical et anthropol ogi que. La présente
note ne prétend pas porter un jugenment de valeur sur le projet, nmais fournir
une base pour |a discussion des questions conplexes et a fortes connotations
affectives liées a |'étude des peuples autochtones dans | e cadre du projet.
En application de | a résolution 1997/15 de |a Sous-Conmi ssion de la lutte
contre les nesures discrimnatoires et de la protection des mnorités, qu
constate |la nécessité de procéder a un exanen systématique de cette question
et conpte tenu du débat de plus en plus large et du clinmt de nefiance qu

| "entourent, on a jugé utile de présenter ici certaines informations
prélimnaires sur |a recherche effectuée dans ce donmi ne.

Col l ecte d' échantillons du génone humain

4, Un génone est constitué par la totalité de |'ADN présent dans un

organi sme, y conpris ses génes. Les génes portent |'information nécessaire
pour |la production de toutes |es protéines dont a besoin |'organisne.

Les protéines détermnent |la forne extérieure de |'organisne, sa résistance

a la mal adie et de nonbreuses autres caractéristiques. L' ADN est constitué de
quatre corps chim ques sinilaires appel és bases, identifiés par |es codes A
T, Cet G Ces bases sont répétées plusieurs mllions ou plusieurs mlliards
de fois dans tout un génome. C est |la variété des conbi nai sons entre ces

quatre bases qui détermne la diversité des formes de vie.

5. Avant que |'on soit en nmesure d'isoler les génes dans les tissus ou le
sang humai ns, des études avai ent été exécutées sur |es protéines. Celles-ci
cependant offraient peu de possibilités en mati ere de recherche, car elles ne
vari ent pas dans une nesure inportante d' une personne a |'autre. Au cours des
années 80, la science de |la génétique nol éculaire en est arrivée a |'étude des
portions d' ADN humai n non codantes pour | es protéines. C est ainsi qu' on a
découvert la nultiplicité des pol ynorphisnes, c'est-a-dire des séquences d' ADN
qui varient d une personne a |'autre. Il existe des nmlliers de pol ynorphi snes
différents et |eur étude pernmet de découvrir des variations génétiques
jusque-la non détectées au sein des popul ations et entre elles.
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Le projet sur la diversité du génone hunain

6. L'un des principaux projets en mati ére de recherche sur | e génome humain
est la mse en place d' une génot héque internationale humai ne dans | e cadre du
projet. Celui-ci prévoit de recueillir des échantillons d' ADN dans pl us

de 500 groupes linguistiquement différents répartis sur la planéte Nature

vol . 381, 2 May 1996). Ces groupes seront sélectionnés parm |es

quel que 7 000 popul ati ons exi stant au niveau nondial (I'Europe étant

consi dérée séparénent); ils ont été jugés comme "di gnes d' étude" par un groupe
d' ant hr opol ogues (Sci ence, vol. 258, 20 Nov. 1992, p. 1300 et 1301).
L' exécution pratique du projet nécessitera de recueillir des échantillons de

sang ou de tissus sur au nmoins 25 individus de chaque popul ati on, qui doivent
avoi r donné au préal able | eur "consentenent éclairé" au niveau individuel ou
col lectif.

7. Les groupes déclarés "dignes d' étude" sont choisis en fonction d' un
certain nonbre de facteurs. Les groupes isolés sont trés recherchés parce
qu'ils peuvent fournir des informations génétiques uni ques a ce groupe,

non faussées par |l e brassage avec d' autres groupes. De nonbreux peuples

aut ocht ones vivent en comunautés tres isol ées, et ont donc naintenu |la
"pureté" de leur lignée, et sont donc considérés comme tres précieux en tant
que sujets de recherche pour le projet (Nature, op. cit.). En outre

on considére qu' un certain nonbre de ces groupes risquent de ne plus exister
dans peu de tenps soit par suite d' une extinction naturelle soit parce qu'ils
se nmel angeront a d' autres groupes. C est pourquoi |es organisateurs du projet
ont insisté sur la nécessité de ne pas perdre de tenps pour collecter des
génes de ces groupes nenacés, come le souligne |'article : "Il y a eu un
accord unani ne pour estinmer que la plus haute priorité devrait étre attribuée
a des popul ations uni ques, historiquenent inportantes, qui risquent de

s' éteindre ou d' étre assini| ées" (Science, op. cit.).

Quel s avant ages attend-on du projet sur la diversité du génone humain ?

8. Les partisans du projet ont fait valoir que celui-ci aura des retonbées
positives pour |'humanité et pour |le savoir en général, et pour |es groupes
partici pants en particulier. On peut sans grand risque affirmer que |la plupart
de ces partisans attribuent une plus haute priorité au prem er de ces

deux aspects. Il a été dit que le projet aurait des retonbées positives dans
quatre grands domai nes de recherche, et donc contribuerait a enrichir le fonds
de connai ssances sur |'hunanité entiére : étude des origines et de la
préhistoire de |' horme, étude des structures sociales telles que formes de
partenariat et de mariage, étude des neécani snes d' adaptati on et des nml adi es
(du point de vue par exenple de |'anatom e, de | a physiologie et de |la
vulnérabilité a la nmaladie), et anthropol ogie | égale (s'occupant de
|"identification des groupes). Le créateur du projet sur la diversité du
génome humain est M Luigi Luca Cavalli-Sforza, généticien de popul ations et
professeur énérite a |'Université de Stanford (Californie). D aprés |ui

le projet permettrait de constituer tout un fonds de connai ssances sur

| ' historique des nécani smes de différenciation ethnique et de variation

humai ne. Il souligne aussi que celui-ci devrait pernettre de faire ressortir
les liens entre les langues et autres caractéristiques culturelles et la
répartition des profils génétiques dans | e nonde.
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9. Abor dant plus précisénent |a question de la condition des peuples
autochtones et de |'utilité que le projet peut avoir pour eux,

M Calvalli-Sforza déclarait, dans un docunent rédigé en 1993 en ce qu

concerne le projet pour |la Comm ssion sénatoriale des affaires
gouvernement al es des Etats-Unis

"Les recherches effectuées dans |le cadre du projet pourraient
aider a faire meux connaitre |le fardeau supporté par certaines
popul ations. Le projet peut aussi renforcer |es connaissances du public
et stimuler I'intérét de celui-ci pour la diversité culturelle et
| "inmportance de |la préserver. ||l sera certes inpossible de toucher
toutes | es popul ati ons ayant besoin d'aide pendant |a durée du projet;
il existe environ 5 000 popul ations différentes de par |e nonde, d' apreés
I e nombre de | angues existantes, et |le projet devrait permettre d'en
atteindre environ 10 %"

En outre, le Comté nord-anéricain du projet commentait celui-ci conme suit,
en 1994 :

"Along terme, |es populations qui prennent part au projet
apprendront a mieux connaitre leur histoire et |eurs origines.
Bi en entendu, il y aura sans doute des popul ati ons, aussi bien dans
| e nonde dével oppé que dans | e nonde en dével oppenent, qui ne
s'intéresseront pas beaucoup aux conclusions scientifiques tirées du
projet et se satisferont des explications en vigueur dans | eur propre
cul ture. Néannoi ns, néne des popul ati ons non curieuses d'informtions
scientifiques sur leurs origines pourront tirer bénéfice a long terne
des données neédical es utiles acquises sur leur vulnérabilité aux
mal adi es ou sur la nmani ére de traiter celles-ci. D autre part, étant
donné que | es données généti ques peuvent étre tirées des os, des dents
ou des tissus nous, certaines popul ations souhaiteront peut-étre faire
appel & cette technique pour identifier des restes récents ou anciens

trouvés sur leur territoire ou a proximteé."
Pr éoccupati ons suscitées par le projet sur la diversité du génome humain

10. La collecte d' échantillons de génome humai n auprés des peupl es

aut ochtones a suscité des protestations énergi ques de représentants de ces
groupes et d'autres. L'Anerican Indian Law Alliance et d' autres opposants ont
baptisé |l e projet "Projet Vanpire", en faisant allusion aux prél évenents

d' échantillons de sang et de peau effectués sur des étres humains vivants.
Mani f estement | es préoccupations ayant trait par exenple a |'obtention d' un
réel consentement éclairé et a la protection des droits de propriété sur
["information recueillie sont communes & tous les individus et toutes |les
popul ations participant au projet. Cependant, sur ces aspects ainsi que

d' autres du projet, |les groupes autochtones réagi ssent de nmani ére spécifique
pour un certain nombre de raisons, notamment |'inportance des croyances
traditionnelles et le sentinent d' étre en position de faiblesse pour négocier
| eur participation. Parm les difficultés que suscite |e projet plus
particuliérenent chez |es popul ations autochtones, on peut citer |'attitude
des responsables du projet vis-a-vis de ces popul ations, la violation
ressentie de leurs valeurs culturelles et religieuses du fait de
["intervention sur le corps humain, les effets que |'information recueillie
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pourrait avoir pour |la conmunauté en cause, |es problénes d' obtention d' un
réel consentenent éclairé pour la collecte d' échantillons auprés de la
personne ayant | e pouvoir de décision dans |a conmunauté (et non pas seul enent
auprés du sujet individuel), et les droits de propriété du participant sur |es
échantillons et les produits de |la recherche.

11. Les échantill ons de génome humain sont obtenus sur |es individus par
prél évement de sang ou d'un échantillon d autres tissus tels que |les cheveux
ou | a muqueuse intérieure de la joue. Ce prél evenent est consi déré conme une
vi ol ati on dans certaines cultures autochtones et ce fait est mal conpris par

| es scientifiques occidentaux. En outre, |la dénmarche scientifique occidentale
consistant a fractionner |la nature en ses plus petits él éments va directenment
a | "encontre de | a phil osophi e autochtone, ou |l a nature est respectée come
une entité globale et sacrée. Ce point de vue est exprime dans |la Déclaration
des popul ati ons autochtones de |'hén sphére occi dental concernant |e projet
sur la diversité du génome humain, adoptée & Phoenix (Arizona), en 1995, qui
exprime une opposition au projet et critique les efforts faits par |a science
occidental e "pour nier la conplexité de toute forne vivante en |'isolant et en

la rédui sant a ses plus petites parties ... altérant ainsi sa relation avec
|"ordre naturel".

12. Certai ns peupl es autochtones percoivent | e projet comre une nouvelle
forme de col onialisnme chargée de nenaces; |e nonde occidental, qui par le
passé les a privés de leurs terres et de leurs aninmaux et a détruit |eur
culture, veut maintenant prélever sur |les étre humai ns eux-ménes ce qui a une
val eur scientifique, pour |es abandonner ensuite a | eur sort. Les groupes

aut ocht ones se sont aussi grandenent offensés des déclarations faites dans le
cadre du projet selon |lesquelles |eurs données génétiques devraient étre
recueillies avant qu'ils soient appelés a "disparaitre", soit par extinction,
soit par brassage avec d' autres groupes de popul ati ons.

13. Un autre argument avancé est que le projet a un caractere
potentiellement raciste, du fait qu'il se fonde sur des notions périmées de
race et que |es groupes hunmi ns peuvent étre définis par des caractéristiques
génétiques, nmis que celles-ci varient d un groupe a |'autre de nmani ére
distinctive. Atout |le nmoins, |es opposants redoutent que |'information soit
exploitée a des fins politiques comme justification pour affirnmer que certains
groupes de popul ati ons sont généti quenent supérieurs ou inférieurs. Un rapport
intitulé "La bioéthique et la recherche génétique sur |la population hunging,
présenté a la troisiéme session du Comité international de bioéthique de

| " UNESCO, en novenbre 1996, soulignait qu'il existe une plus grande diversité
au sein d' une population qu entre celle-ci et une autre et pour les
génétici ens de popul ations cette discipline n' offre aucune base scientifique a
| " opi nion selon laquelle certaines races (quelle que soit la mani ére de les
définir) sont supérieures a d autres. Le rapport note cependant comre
préoccupant le fait que certains scientifiques participant au projet refusent
d'admettre que le risque d'inplications racistes doive étre pris en

consi dération dans | eurs travaux.

14. Les organi sateurs du projet insistent sur le fait que |'on s'efforcera
d' obtenir I e consentenent éclairé des participants au projet. Il est treés
difficile de savoir ce qu'il faut entendre exactenment par "consentenent

éclairé" et quelle est la neilleure mani ére de |'obtenir lorsqu'il s'agit
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de communaut és isol ées n'ayant pratiquenent pas acceés aux connai ssances
scientifiques occidentales. Un "consentenent éclairé" inplique que |les
partici pants au projet soient pleinement infornmés et conprennent bien pourquo
| es échantillons sont prélevés, quels sont leurs droits sur les échantillons
et sur |es connai ssances apportées par |'étude, et quel est leur droit a des
conpensations financiéres pour |le prélévenent d' échantillons et les résultats
obt enus grace a eux.

15. Il est difficile d' expliquer méne a des personnes instruites |la maniére
dont |" ADN est extrait du sang et des tissus, et |es enseignenents qui peuvent
étre tirés des résultats de ce prél évenent. Les expliquer clairenent a des
popul ations rural es isol ées sera trés probabl enent encore plus difficile.

Une responsabilité considérable est inplicitenment confiée aux anthropol ogues,
qui sont en relation avec |a population cible, qui auront pour tache de
conbl er cette lacune. Certains représentants des autochtones cependant

s'inqui étent de ce que |es anthropol ogues eux-ménes risquent de s'intéresser
trop a la "chasse aux genes" et pas assez aux caractéristiques culturelles et
soci al es de la population qu'ils étudient.

16. Une autre difficulté nmajeure pour les scientifiques est d' obtenir le
consentement au prél évenent aupreés de |'autorité qui a qualité pour |e donner.
Pour les scientifiques, il est clair que la solution de facilité consiste a

obtenir |"autorisation d un individu, éventuell enent noyennant une incitation
sous la forne d' un contrdle nédical, ou méne d' une conpensation financiére.
Cependant, de nonbreuses communaut és indi génes ont une structure de décision
communal e ou hi érarchique qui prinme sur le droit de |'individu a donner son
consentenent, particuliérement |orsque ce dernier a des inplications pour
toute la communauté. Par contre, on peut a bon droit faire valoir qu'il n'est
pas satisfaisant d obtenir | e consentement d'un chef de comunauté sans avoir
obtenu |l e plein consentenent éclairé de |'individu concerné. Paradoxal ement,
ce sont précisénent |es caractéristiques du groupe cible |Ie rendant
particuliérenent intéressant du point de vue scientifique qui constituent le
plus grand obstacle lorsqu'il s'agit de résoudre les difficultés culturelles
liées a la participation au projet pour chaque groupe.

17. Les avantages financiers ou nmédi caux proposés aux individus ou aux
groupes peuvent étre une puissante incitation a leur participation au projet.
Le rapport du Comité international de bioéthique toutefois faisait ressortir
| es probl énes éthi ques posés par un versenent financier, en déclarant Une
conpensati on excessive ne devrait pas étre offerte pour obtenir la
participation d' un individu au prél évement; condition qui toutefois pourrait
étre tres difficile a vérifier conpte tenu du rapport des forces treés
déséquilibré existant dans |l es zones |es plus dénuni es du nonde. En cas de
conpensation financiére, elle devrait plutdt bénéficier aux collectivités
gu' aux individus." Il a été proposé que des avantages d' autre nature soient
offerts aux participants : traitement médi cal par exenple, ou conmunication
des résultats ant hropol ogi ques et nédi caux de |l a recherche. Cette solution
proposée cependant soul éve elle-ménme d' éventuel s i nconvéni ents. Certains
considérent que le fait d offrir un traitement médi cal en échange du

prél évenent n'est qu'un artifice pernmettant de masquer |'absence de plein

consentenment. Quant a la conmunication a | a conmmunaut é partici pante des
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résultats des études elle risque d' apporter a celle-ci des informations qui
sont en conflit avec ses croyances traditionnelles en ce qui concerne par
exenmple |'origine de ce peuple, informations que |es autochtones peuvent ne
pas voul oir connaitre ou voir divul guer a d autres.

18. Le projet est censé fournir une génothéque | argenent accessible et
utilisable a des fins diverses, et il devrait inclure des informations

i nportantes sur les origines des échantillons. Les groupes autochtones ont
demandé que |'accés a ces informations soit limté pour éviter que celles-c
pui ssent étre utilisées au détriment du groupe concerné. Ainsi par exenple si
|'on constatait qu'une certai ne conmunauté présente un risque généti quenent
él evé de contracter une certaine naladie et si une soci été d' assurance venait
a en étre informée, celle-ci pourrait refuser d assurer |es nenbres de cette
communaut é. On s'est aussi inquiété que dans |le pire des cas ces connai ssances
pui ssent étre utilisées pour nettre au point des arnes biol ogi ques visant un
groupe autochtone particulier.

19. La recherche sur des échantillons de génome hunmain a déja pernm s de
faire des progrés dans le traitenent de nonbreuses nmaladies y conpris le
cancer et le SIDA. Il n'est donc pas étonnant que ces connai ssances ai ent une

grande val eur en ternes financiers et que |le dépdt de brevets sur des |ignées
cel lul aires hunmai nes soit devenu une activité trés lucrative. Le détenteur
d'un brevet a des droits | égaux sur |'objet du brevet et donc sur tous les
profits qui peuvent en étre tirés. Les opposants a cette pratique dans |le cas
des genes hunmains font valoir que |I'identification du génone humai n est une
découverte et non pas une invention et qu'elle ne peut donc pas étre sujette a
brevet, ce qui est le cas pour toutes |es découvertes concernant les lois de

I a nature qui sont considérées come découvertes de quel que chose qui existe
déja et non conme des inventions.

20. Le dépdt de brevets sur |le matériau du génone humain, cependant, se
pratique et il a été accepté par |es tribunaux dans certains pays. Dans un cas
survenu aux Etats-Unis et faisant précédent : |'affaireMiore v. Regents of

the University of Californig il a été jugé qu une fois le tissu humain

prél evé avec | e consentenent de |a personne, celle-ci n'avait plus de droits
sur ce matériau et ne pouvait donc prétendre a tirer avantage financier des
résultats de la recherche. En 1985, un homme d'affaires des Etats-Unis,

M John Moore, a intenté un procés dans lequel il affirmait que ses cellules
sangui nes avaient été utilisées sans son accord alors qu'il subissait un
traitement contre la leucénmie a |'Université de Californie. Au cours de ce
traitement, |le médecin de M Moore avait nms au point une lignée cellulaire
qui était utilisée dans la lutte contre I e cancer. L'université avait déposé
une demande de brevet sur la lignée cellulaire et conmercialisé des

médi canents utilisant celle-ci. La Cour supréne des Etats-Unis avait décidé
qgue M Mbore n'avait pas de droits de propriété sur les cellules prélevées sur
son corps et ne pouvait donc pas prétendre aux profits provenant de |a
recherche effectuée sur celles-ci.

21. Des brevets ont aussi été déposés sur des |lignées cellulaires provenant
de popul ations autochtones. En 1993, |le Secrétaire du commerce des Etats-Unis
avait déposé un brevet sur la lignée cellulaire d une femrme autochtone

de 26 ans appartenant au groupe des Guaym au Panana. Il avait été constaté
que cette population détenait un virus particulier et des anticorps utiles
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pour la recherche sur le SIDA et |le cancer. La demande de brevet avait été
retirée aprés de vives protestations dans |'opinion publique, mais depuis
cette date, les autorités des Etats-Unis ont poursuivi leurs efforts pour
breveter des |lignées cellulaires, parfois avec plus de succés. Ainsi par
exenple, le 14 mars 1995, un autochtone de | a popul ati on Hagahai d'une région
recul ée de hauts pl ateaux en Papouasi e- Nouvelle-CGuinée a fait breveter son ADN
par |'Institut national de |a santé des Etats-Unis. Le brevet couvre une
lignée cellulaire contenant de |' ADN non nodifi é de cette popul ation

Entre 1981 et 1995, un nonbre total de 1 175 brevets ont été délivrés a

| " échel l e nondi al e pour des séquences d' ADN humain. Plus des trois quarts de
ces brevets appartiennent a des intéréts privés, la plupart a des sociétés
établies au Japon et aux Etats-Unis (Nature, vol. 380, 4 April 1996,

p. 387 et 388).

22. Il existe deux argunents principaux contre |l e dépdt de brevet sur des
mat éri aux génétiques humains. Prem érenent, |e dépdt de brevet sur toute forne
de vie, humaine, aninmale ou végétale, est considérée come inacceptabl e dans
de nonbreuses cultures, pour toute une série de raisons : respect de la
nature, croyances religieuses, et conviction que certaines choses ne sont pas
a vendre. Pour de nonbreuses conmunaut és autochtones et autres, |e don de sang
est sacré et la participation d entreprises axées sur le profit a une telle
transacti on est consi dérée comme équivalant a "nercantiliser"” les étres
humai ns et |eur corps. Deuxiénenent, il est peu probable en pratique que |a
personne qui est la source du nmatériau recoive une part des avantages
financiers tirés du brevet et cette part, dans ce cas, dépendrait du bon

voul oir du détenteur du brevet et non pas d'un droit juridique reconnu.

Cette constatation s'applique bien entendu de nmani ére égale a tous les

i ndividus et toutes les collectivités participants, nais |'on peut considérer
qgue | es popul ati ons autochtones ont des chances bien noindres de di sposer des
services de conseils juridiques et de |'influence politique nécessaires pour
pouvoir obtenir un résultat qui |eur soit favorable.

23. Les organi sateurs du projet insistent sur le fait que celui-ci ne vise
pas a |'enrichissenment financier mais a |'élargi ssenment du savoir et qu'ils
n'ont pas |'intention de breveter des échantillons ou produits dérivés. Ils

af firment aussi que tous avantages financiers acquis seraient reversés aux
popul ati ons dans | esquelles ont été faits | es prél évenents. Cependant, |e but
du projet est d établir une banque génique qui soit accessible a tous |les
scientifiques. Ménme si les scientifiques participant au projet sont préts a
reconnaitre les droits des popul ations participantes, on peut se denander si
ceux qui utiliseront par la suite |la banque géni que se confornmeront a cette
intention. En fait, comme le nontre la forte proportion des brevets existants
dét enue par des intéréts privés, les considérations conmercial es jouent un
rol e prédom nant dans |a recherche scientifique s'appliquant au matériau du
génome humai n.

24, MEne au cas ou |'on envisagerait effectivenent une conpensati on sous une
fornme ou sous une autre en faveur des participants, celle-ci soul éverait de
nonbreux autres probl émes délicats, en particulier en ce qui concerne |la
répartition des droits entre |'individu et |la communauté. A qui devraient
aller les noyens financiers ? Dans |es systénmes juridiques occidentaux, |es
droits | égaux sont détenus par des "personnes | égal es" qui peuvent étre

un individu ou une soci été inscrite au registre. Le rapport du Cl B pose
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| a question en ces ternmes : "Un individu peut-il renoncer aux bénéfices
commer ci aux s' appliquant aux résultats de recherches futures au nomde |a
popul ation a laquelle ils devraient revenir ?". Si |la réponse est non, de
quel l e mani ére |l es nmoyens financiers devraient-ils étre reversés a la
comrunaut € en question ? Le versement de sonmes inportantes & une comunaut é
rel ati vement pauvre risque de perturber de mani ére irréparable sa culture
traditionnelle. Le danger d'une "nercantilisation" des étres humains pourrait
étre aggravé, et non pas atténué, par |le versement de redevances. Refuser par

contre |l e paienent de celles-ci & une conmmunauté revient a nier la part
inportante qu'elle a prise au projet.

25. Des solutions de conpronis ont été proposées, par exenple la création
d'un fonds fiduciaire adm nistré par un organi sme i ndépendant au bénéfice de
| a popul ation concernée. Cette solution cependant n'est pas jugée

sati sfai sante par ceux qui considérent qu'ils ont le droit de garder le
contréle | égal des produits obtenus a partir ou avec |'aide de |eurs geéenes.

La prise en conpte des aspects éthiques et juridiques

26. De nonbreux groupes d'intérét, organi smes de recherche, organes

| égislatifs, ainsi qu'un certain nonbre d' organisations international es ont
soul evé |l a question des éventuelles inplications éthiques et juridiques de |la
collecte de nmat ériaux du génome humain. Un certain nonbre d' organi sations et
de représentants autochtones ont réclamé |'interdiction pure et sinple de
cette collecte. Ainsi par exemple, en février 1995, un forum des peuples

aut ochtones d' Asi e adressait une denmande au Parl ement européen dans | aquelle
ils exprimient une vive opposition au projet et demandai ent que celui-ci soit
arrété. La déclaration des fenmes autochtones de Beijing adoptée a |la

Quatri éme conférence nondiale sur les fermes en 1995 a demandé que le projet
soit condammé et interronpu, comme |'ont fait d'autres groupenents tels que le
groupe des organi sations autochtones qui s'est réuni sur le territoire de la
communaut € Ukupseni a Kuna Yal a (Panana) en novenbre 1997 et a adopté une

décl aration sur le projet. Dans |a Déclaration des peupl es autochtones de

| " hém sphére occidental concernant |le projet sur la diversité du génone
humai n, 17 organi sati ons des peupl es autochtones des Angri ques demandai ent que
le projet et tous |es programmes connexes soient arrétés et que |'ONU et |es
autres organi sations international es coopérent avec | es peuples autochtones
pour protéger toutes les fornmes de vie contre |es manipul ati ons généti ques et

| a destruction.

27. L' organi sati on non gouvernenental e Rural Advancenent Foundati on
International (RAFI), s'est fait le relais des protestations fornmul ées contre
le projet et a joué un rble actif dans |'affaire du brevet Hagahai nentionné
plus haut; elle fait canpagne pour obtenir des restrictions au dép6t de brevet
sur |les matériaux génétiques humai ns dans | e cadre des dispositions concernant
la propriété intellectuelle de |'Accord général sur les tarifs douaniers et le
commerce. Elle a demandé que soit reconnue officiellenment |'existence de deux
systénes de val eur, a savoir le systeme autochtone, défini comme étant le
"systeme d'innovation coopératif" et |e systéne scientifique noderne, appelé
"systeme d'innovation institutionnel”, et la contribution et |la val eur du
prem er vis-a-vis de |la couverture des besoins du nonde en denrées
alimentaires, en produits agricoles et produits médici naux.
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28. Il existe un certain nonbre d' instruments sur les droits de |'home qui
ont des incidences sur cette question. La Déclaration universelle des droits
de | ' homme, dans son article 3, dit "Tout individu a droit a la vie, a la
liberté et a la sOreté de sa personne" et, dans son article 5, "Nul ne sera
sounmis a la torture, ni a des peines ou traitenents cruels, inhunmains ou
dégradants". L'article 12 d' autre part déclare "Nul ne sera |'objet

d'imm xtions arbitraires dans sa vie privée, sa famlle, son domcile ou sa
correspondance, ni d'atteintes a son honneur et a sa réputation. Toute
personne a droit a la protection de la loi contre de telles inm xtions ou de
telles atteintes.” Le Pacte international relatif aux droits civils et
politiques dans son article 17, réaffirme ce droit, tout en qualifiant ces
atteintes d "illégales". Enfin, |'article 15 1) du Pacte international relatif
aux droits économ ques, sociaux et culturels affirnme que tout individu a le
droit

a) De participer a la vie culturelle;

b) De bénéficier du progres scientifique et de ses applications;

c) De bénéficier de la protection des intéréts noraux et matériels
découl ant de toute production scientifique, littéraire ou
artistique dont il est |"auteur."

La Proclamati on de Téhéran, au paragraphe 18, dit "si |es découvertes
scientifiques et |'évolution de la technique ont récemment ouvert de vastes
perspectives au dével oppenent économ que, social et culturel, ces progreés
peuvent néannobins nmettre en danger les droits et libertés de |'individu et
requi érent donc une attention vigilante." La Déclaration de |'UNESCO sur |a
race et |les préjugés raciaux, dans son article prenmer, déclare

"1. Tous les étres hunmmins appartiennent a |a ménme espéce et
provi ennent de | a mérme souche. Ils naissent égaux en dighité et en
droits et font tous partie intégrante de |' humaniteé.

2. Tous les individus et tous |les groupes ont le droit d' étre
différents, de se concevoir et d' étre percus come tels. Toutefois,
la diversité des formes de vie et le droit a la différence ne peuvent
en aucun cas servir de prétexte aux préjugés raciaux; ils ne peuvent
[ égitimer ni en droit ni en fait quel que pratique discrimnatoire que
ce soit, ni fonder la politique de |'apartheid, qui constitue |la forne
extréme du racisne.

3. L'identité d origine n"affecte en rien la faculté pour Iles
étres humains de vivre différemment, ni les différences fondées sur |la
diversité des cultures, du nmlieu et de |'histoire, ni le droit de
mai ntenir |'identité culturelle.

4, Tous | es peuples du nonde sont dotés des ménes facultés |eur
pernettant d' atteindre Ia plénitude de dével oppenent intellectuel,
t echni que, social, économ que, culturel et politique
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5. Les différences entre les réalisations des différents
peupl es s'expliquent entiérenent par des facteurs géographi ques,
hi stori ques, politiqgues, économ ques, sociaux et culturels.

Ces différences ne peuvent en aucun cas servir de prétexte a un
qguel conque cl assenent hi érarchi sé des nations et des peuples.”

29. Le rapport du CIB nentionné plus haut a été suivi par |aDéclaration
universelle sur |l e génone hunain et |les droits de | a personne humai ng adopt ée
unani mement a | a vingt-neuvi éne session de |a Conférence générale de |' UNESCO
tenue le 11 novenbre 1997. La Déclaration répond a de nonbreuses

pr éoccupati ons des peupl es autochtones, tout en reconnai ssant par ailleurs |es
avant ages que peut tirer |'humanité des découvertes précieuses perm ses par

| ' étude des génes humains. C est pourquoi elle ne denmande pas |'arrét de |la
collecte d' échantillons du génone hunmain, nmais entreprend de fixer des nornmes
i nternati onal es garanti ssant |l e respect des droits de |la personne humai ne en
ce qui concerne les participants. La Conmm ssion des droits de |'home

des Nations Unies, a sa cinquante-troisiéne session, a adopté |a

résolution 1997/71 intitulée "Droits de |'honme et bioéthique" dans |aquelle
ell e soulignait la nécessité de protéger la dignité, I'intégrité de |'étre
humain et de veiller a ce que le progrés scientifique bénéficie aux individus
et se dével oppe dans |l e respect des droits fondamentaux de |'homme.

30. D autres organi sati ons se sont aussi préoccupées de fixer des nornes
concernant |es travaux dans ce dommi ne. L' Organi sation du génome humain
(HUGD), organe international de coordination des études de généti que hunuai ne,
a approuvé, en nmars 1996, une Déclaration sur |les principes de conduite de |la
recherche génétique, établie par le Comté des questions éthiques, juridiques
et sociales. Le Comté fondait ses recommandati ons sur quatre principes
reconnai ssance du fait que | e génonme humain fait partie de |'héritage comun
de | ' humanité, adhésion aux nornes internationales de droit de |a personne
humai ne, respect des valeurs, des traditions, de la culture et de |'intégrité
des participants, acceptation et protection de la dignité et de la |liberté
humai nes. Le Comté a reconmandé que toute "incitation excessive" sous |la
forme d'une conpensation financi ére versée aux individus, aux famlles et aux
groupes de popul ations participant aux opérations de cartographi e géni que soit
interdite, mais adm s que des accords pourraient étre conclus par exenple pour
| a di spensation de soins ou la mse en place de structures d'information,

ou pour |'utilisation éventuelle d un certain pourcentage des redevances a
des fins humanitaires.

31. Les recommandati ons nentionnai ent aussi |a nécessité d un consentenent
éclairé obtenu sans contrainte de |la part des autorités scientifiques,

médi cal es ou autres. Ce consentenent pourrait étre "individuel, famlial

ou au ni veau des communaut és et popul ations". Ce point est considéré dans
certains mlieux come sujet & réserve car il |laisse entendre que |es
scientifiques n'auraient pas a obtenir | e consentenent de chaque individu.

32. Le Comité des droits de propriété intellectuelle d' HUGO a égal enent

él abor é une Déclaration sur |es questions de dépdt de brevet |iées aux

prem éres publications de données sur |es séquences brutes a la fin 1997,
approuvée par |le Conseil de |'Organisation, dans laquelle celle-ci réaffirmit
son opposition aux dépdts de brevets sur de "courtes séquences de portions
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i sol ées au hasard de genes codant des protéines de fonction incertaine"
tout en précisant qu' elle ne s'opposait pas aux dépbts de brevets sur des
"applications utiles tirées de |'information génétique".

33. La 93éne Conférence interparlenentaire a adopté par consensus une
résolution sur |a bioéthique, dans laquelle elle soulignait |la nécessité
urgente, entre autres mesures, d'élaborer des principes au niveau
international garantissant |le respect de la diversité culturelle, interdisant
tout profit tiré de produits hummins et interdisant |le dépdt de brevets sur

| es génes humains. L'Organisation de |'unité africaine, & sa trente-deuxiénme
session ordinaire, s'est engagée a promouvoir le respect des droits des

i ndi vidus dans ce domaine et a encouragé les Etats nmenbres a | égiférer sur
cette question et a créer des organes consultatifs chargés de son suivi

La Convention européenne sur les droits de |a personne humaine et |es sciences
bi omédi cal es, dans son article 21, déclare que "Le corps humain et ses parties
ne doivent pas en tant que tels étre une source de gain financier". (Ceci ne
conprend pas |l es cheveux et ongles en tant que sources d' ADN, car |eur
collecte n'est pas considérée comme étant une atteinte a la dignité humaine.)
Le rapport du CIB note que ce jugenent peut étre consi déré conme exprinmant un
poi nt de vue occi dental .

34. Les pays eux-nménes ont aussi pris individuell ement des nesures pour
traiter de ces questions. L'Inde a élaboré des dispositions |égislatives
garantissant le droit des personnes fournissant des échantillons d' ADN a une
part des redevances tirées de leur utilisation. Certaines nations du Pacifique
envi sagent égal ement de demander a | a Cour internationale de Justice un avis
consultatif sur la noralité des brevets déposés sur |es genes humains, et sont
en train d' élaborer un "Traité du Pacifique interdisant |es brevets sur |les
fornmes de vie". Plusieurs autres pays ont adopté une | égislation traitant des
questions d' éthi que en médeci ne.

35. Tous |l es Etats cependant ne sont pas favorables a |I'interdiction du
dépbét de brevets sur |les produits hunmains. Au cours du Sommet Planete Terre
de Rio de Janeiro en 1992, les Etats-Unis, |'un des principaux pays

partenaires au projet sur |le génone humain, ont exprinmé |e point de vue que

| es génes des plantes et des ani maux font partie d' un héritage internationa
commun et n'appartiennent donc pas a leurs détenteurs. Les inplications de
cette position sont que tous | es avantages financiers tirés de ceux-ci vont

a ceux qui manipulent |e fonds génétique pour en tirer un profit commercial.
De nonbreuses popul ati ons de pays en dével oppenent, ol se situe |la nmajeure
partie de |la diversité génétique, rejettent cette position conme étant

uni l at éral ement celle du nonde dével oppé. Des conseils récenmment ém s par

| e Bureau des brevets et nmarques déposées du Départenent du comerce

des Etats-Unis, cependant, senblent indiquer une évolution de cette position.
Le Bureau a énis la mse en garde suivante : "Les inventions se rapportant aux
chi méres humai nes/ non hunai nes pourrai ent dans certains cas ne pas étre
brevetabl es parce qu' entre autres, elles ne satisferaient pas aux aspects de
politique publique et de nmoralité de la condition d utilité" de la loi sur les
brevets, étant donné que les tribunaux ont interprété la condition d utilité
comme excluant les inventions jugées comme "portant atteinte au bien-étre,
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a la bonne marche ou a la noralité de la société" (owell v. Lew s, Fed. Cas.
No. 8568 (C.C. Mass. 1817), cité dans Jool-O Matic Inc. v. Proma Product- und
Marketing Gesellschaft Mb.H, 945 F.2d 1546, 1552, 20 USPQd 1332, 1338
(Fed. Cir. 1991)).

L'avenir du projet sur la diversité du génone humain

36. Contrairement aux déclarations de nonbreux représentants autochtones,
ni e rapport du CIB ni |a Déclaration de |'UNESCO ne demandent |'abandon du
projet ou d' autres projets de ménme nature. |ls insistent par contre sur la

nécessité de prendre en considération les droits fondamentaux de |a personne
humai ne dans |l e cadre de | a généti que des popul ations, et passent en revue un
certain nonbre de préoccupati ons expri mées, en proposant des solutions, au

noi ns partielles, aux probl énmes constatés. |ls préconisent par exenple que |es
groupes autochtones et |les représentants des comrunaut és soi ent associ és aux
di scussions sur le projet et ils incitent vivement |es chercheurs a étudier

| " histoire du groupe qu'ils souhaitent inclure dans |eurs recherches, en
tenant conpte non seul enment des intéréts de la science, nmais aussi des inpacts
ét hi ques, sociaux et idéol ogiques de | a recherche sur |e groupe.

37. Le rapport du CIB souligne |a nécessité d' un "consentement éclairé" et
définit certaines informations mninales, qui doivent étre données au suj et
dans sa propre |langue, avant qu'il lui soit demandé de consentir a un

prél évement ou & un traitenent, informations qui devraient inclure une
description résumée de toute |l a procédure et une évocation des risques et
avant ages offerts par |'information ainsi obtenue. Le rapport constate
cependant que |l a probabilité d obtenir un réel consentenent éclairé est
extrénmenment faible, étant donné notamment |'inpossibilité d étre sir que

| "information fournie aux popul ations est parfaitenent conprise. La conclusion
du rapport est donc que |la question qui se pose n'est pas tant d obtenir un
"consentenment éclairé" que de veiller a ce que |les scientifiques infornent
comme il convient |les participants potentiels en prenant en consi dération

| es besoins et aspirations culturels et religieux de |a communauté.

38. Le rapport traite aussi de |a question du consentenent collectif d' une
popul ation soum se a |'étude. En premier lieu, il faudra obtenir |'accord du
Gouvernenment; il faudra ensuite obtenir |le consentenent des individus et des
communaut és ou groupes | ocaux choisis pour |'étude, consentenent qui pourra
étre obtenu directenent ou par |'intermédiaire de responsables officiels ou
infornels, d' un représentant du groupe ou d'internmédiaires de confiance

Ce consentenent devrait étre obtenu auprés de |la personne la meux qualifiée
conpte tenu de la structure sociale et des valeurs, lois, buts et aspirations
des groupes, et |'on doit veiller a ce que |e prél évenent physique

d' échantillons de salive, de peau, de cheveux ou de sang se fasse de telle
mani ére qu' il ne porte pas atteinte aux normes culturelles. La forme sous

| aquel l e 1 e consentenment est donné devra étre discutée et acceptée par chaque
comrunaut é
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Concl usi on

39. Le Projet sur la diversité du génonme humain se poursuit, malgré |les
obj ecti ons énises par de nonbreux peuples autochtones. |l est raisonnable
d affirmer qu'il y a aujourd hui une prise de conscience et une

sensi bilisation croissantes a |'égard des questions éthiques et juridiques
liées a la collecte de nmat ériaux du génome humain. Plusieurs projets dans ce
domai ne ont nmintenant un volet sur les inplications éthiques, juridiques et
sociales, ce qui garantit |'affectation d' un certain pourcentage du budget de
ces projets a des aspects tels que |'obtention d' un consentenent éclairé, le
respect de la dignité et |'éducation. Il est possible que certaines des

pr éoccupati ons des peupl es autochtones puissent étre prises en conpte par le
biais d un effort international et |local pour angéliorer |la consultation avec
| es peupl es autochtones et par des nodifications de la |égislation sur |es
brevets. Certai nes objections des peuples autochtones, cependant, ne peuvent
pas étre résolues de mani ére satisfai sante sans une interdiction conpleéte de
projets tels que le Projet sur la diversité du génone humain et du dépbt de
brevets sur |les matériaux du génome humain.



