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LES PEUPLES AUTOCHTONES ET LA SANTE : SU VI ET FAI TS NOUVEAUX

Note du Secrétari at

Communi cation recue des organi sations autocht ones

1. Dans sa résolution 1982/34 du 7 mai 1982, |e Conseil écononi que et
soci al autorisait |la Sous-Conmission de la lutte contre |es mesures
discrimnatoires et de la protection des mnorités a former annuell enent un
groupe de travail sur |es popul ations autochtones afin de faire |le point sur
| es faits nouveaux survenus concernant la pronotion et |la protection des
droits de |I'homme et des |ibertés fondanental es des popul ati ons aut ochtones,
ainsi que |les renseignenents denandés annuel | enent par | e Secrétaire général
et d'accorder une attention spéciale a |I'évolution des nornmes concernant |es
droits des popul ati ons aut ocht ones.

2. La Sous- Conmi ssion, dans sa résolution 1997/14 du 22 ao(t 1997, priait

|l e Secrétaire général de transnettre |le rapport du Groupe de travail aux
gouver nenents, aux organi sations autochtones, et aux organi sations

i ntergouvernenental es et non gouvernenentales et de les inviter a fournir des
informations. La Comm ssion des droits de |'honmmre, dans sa résolution 1998/13
du 9 avril 1998, denandait instament au G oupe de travail de poursuivre son
exanmen conpl et des faits nouveaux dans ce domai ne. On trouvera dans |e présent
docunent des informations se rapportant au point 6 de |'ordre du jour
provisoire.

GE. 98- 12876 (F)
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CONSEI L | NTERNATI ONAL DES TRAI TES | NDI ENS (11 TC)

[Oiginal : ANGLAI S

[4 juin]
LA COLLECTE, L'ETUDE ET LA COMVERCI ALI SATI ON DU GENOVE HUNMAI N
ET LEURS | MPACTS SUR LES DRO TS DES PEUPLES AUTOCHTONES
I nt roduction
1. Alors que le XXe siécle approche de sa fin, |es peuples indigénes voient

surgir une nouvel |l e menace, | a biotechnologie, qui est la plus récente

mani festation du raci snme, du colonialisne et de |'exploitation économ que
Grace aux progreés technol ogi ques conbi nés réalisés dans | es domaines de |la

bi ol ogi e nol éculaire et des techniques informati sées de | ecture rapi de des
séquences d' ADN, les scientifiques sont en nesure de tirer des données

généti ques uni ques de | ' ADN hunain a partir d' échantillons de cheveux, de
sang, de tissus, de nuqueuses ou de salive. Les cellules et |es nmatériaux
génétiques tirés de ces échantillons sont utilisés pour |'expérinentation
scientifique ainsi que pour |'obtention de brevets comerci aux portant sur des
i gnées cellulaires vivantes.

2. Les échantillons génétiques sont "imortalisés" ou nodifiés

généti quenent pour les rendre virtuellenent éternels, et stockés dans des
génot heques comerciales ou d' Etat dans | e nonde entier, qui constituent une
source permanente de lignées cellulaires et de génones qui peuvent étre vendus
pour | a recherche génétique, les études et la mise au point de produits
conmer ci aux.

3. Les peupl es autochtones, identifiés comme groupes cibles particuliers de
ces travaux de collecte et d' étude, ont jugé indi spensable de nobiliser les
organi snes internationaux, |es gouvernenents et |la comunauté scientifique

en vue d' établir si possible des nornes international es protégeant |eur
patrinoi ne génétique sacré, qui représente une chaine de vie ininterrompue
entre leurs ancétres, les vivants et |leurs descendants. La viabilité et la
préservation de cette liaison physique et spirituelle ininterronpue a travers
| es générations sont indispensables a |la survie des peupl es autochtones.

Le projet sur la diversité du génone humai n ( HGDP)

4, En 1991 est apparu un projet de recherche sur |la génétique des
popul ati ons humai nes appel é Projet sur la diversité du génonme humain (HGDP),
qui était lancé par des généticiens et biologistes nol écul aires, dont beaucoup
bénéfici ai ent de subventions d' Etat, pour exécuter une étude systématique a

| " échell e nondiale sur la diversité généti que des popul ati ons hunmi nes.

Le projet, en pronouvant la collecte, |le stockage et |'étude des matéri aux
généti ques de groupes de popul ati ons humai nes plutdt que d'individus, ouvrait
la porte a |'usage a grande échelle, pour le neilleur et pour le pire, de

mat éri aux généti ques collectifs hunmains a des fins scientifiques, comrerciales
et mlitaires, ainsi que pour d autres projets senblables en cours d' exécution
ou d' étude.
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5. Les groupes humains isol és et honpbgénes, considérés comme de |ignage
"pur", et appel és "isolats d'intérét historique", ayant été identifiés come
étant la plus riche source d'informati on pour |a recherche en généti que des
popul ati ons, plus de 700 peupl es autochtones distincts ont été sél ectionnés
par le projet comme sujets d' étude pour collecte et exanen de |l eurs matériaux
ADN. Des peupl es indigénes consi dérés come nmenacés d' extinction ou

d' assimlation ont aussi été sélectionnés, avec pour but avoué de préserver

| eur identité génétique comme fonds conmmun du patrinpine scientifique et
humain. En fait, |les noyens scientifiques devraient étre utilisés pour
préserver |e patrinoine génétique des peuples autochtones pratiquenent jusqu'a
la fin des tenps dans des génothéques, nmais non pas, senble-t-il, pour
préserver |eur existence en tant que peuples vivants occupant (et protégeant)
leur territoire traditionnel

6. Le projet sur la diversité du génone humain, conme d'autres projets du
nméne genre, n'a janmai s apporté de réponse satisfaisante aux innonbrabl es
questions d' éthique fondanental es soul evées par les activités prévues. Ces
guestions concernai ent notamment les inplications racistes, |a dissociation
des pouvoirs de décision en ce qui concerne |'utilisation des matériaux
génétiques recueillis, la sélection de comunautés isol ées, |e probléne
fondanmental du consentenent éclairé dans le cas d' un bien collectif tel que
| es mat éri aux génétiques, ainsi que |'application de technol ogi es poussées
a ces génones col |l ectés (génie génétique, clonage, transferts de génes sur
cel lul es reproductives, épissage transgéni que (entre especes différentes) et
autres techni ques encore expérinental es)).

7. En 1994, |' Organisation du génone humain (HUGD, organe international de
coordi nation constitué de scientifiques et de représentants d' autres groupes
i ntéressés par |a recherche génétique, a décidé de superviser |'évolution du
proj et HGDP. HUGO est un organi sme multinational ayant un budget de plusieurs
mlliards de dollars, lancé par les scientifiques qui ont entrepris de
séquencer |'ADN dans toute |la structure du génone humain. Alors qu' HUGO
prévoit de cartographier et de séquencer ce dernier, |le projet HGDP a pour
objet d' enregistrer les variations, c'est-a-dire les différences généti ques
présent ées par |es groupes qui s'écartent du génome nmonotype identifié gréce
aux travaux d' HUGO. Ce dernier organisne joue aussi un role de coordination
dans | e cadre du projet sur |e génonme hunmain (HGP), constitué de nombreux
proj ets senbl abl es financés par |es pays individuels.

8. Bien que | e projet HCGDP ne di spose encore que de noyens financiers
réduits et qu'il en soit encore en grande partie au stade des études, ses
parti sans cherchent activenent a obtenir un accord et un soutien a sa mse en
oeuvre. En 1995, le projet s'est adressé au Comité international de bioéthique
(CIB) de |'"UNESCO en vue de solliciter un accord et un soutien internationaux.
L' UNESCO a refusé de |'approuver, ou d ailleurs tout autre projet dans ce
donmai ne, pour préserver sa crédibilité et sa neutralité. Plus encore, le CIB
envi sage d' établir un conmté international de surveillance sur |a génétique
des popul ations, auquel participeraient des représentants autochtones.

9. Le 21 octobre 1997, le Conseil national de la recherche des Etats-Unis
(NRC) a aussi, a prem éere vue, rejeté |la demande d' approbation adressée par le
projet HGDP en invoquant |a nécessité d' exam ner de plus prés a la fois les
avant ages scientifiques de celui-ci et les questions de politique et d'éthique
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qu' il soulevait. Toutefois, de nani ere quel que peu contradictoire, le NRC
recommandait que |l e projet "concentre son soutien financier, tout au noins
dans une prem ere phase, sur des projets |ancés aux Etats-Unis et n'étende son
soutien au secteur international que lorsque les activités aux Etats-Unis
auront été mises en place avec succes”

10. Récement, | es responsables du HGDP ont eu des réuni ons avec |es
représentants des peupl es autochtones des Etats-Unis et du Canada pour
procéder a un échange d'idées et pour meux faire conprendre les finalités du
projet. Dans |e cadre de ce processus, ceux-ci s'efforcent de recueillir des
observations concernant un docunent définissant |es néthodes de collecte des
échantillons d' ADN, intitulé "Proposition de protocole type en matiere

d' éthique" (MEP) qui traite aussi des aspects éthiques et juridiques de la
généti que des popul ations. |l subsiste cependant un écart de positions

i mportant, aussi bien en nmatiére d' intéréts que de vision du nonde, entre |les
popul ati ons sél ecti onnées pour |la collecte et ceux qui financent |la recherche
(entreprises et gouvernenents), dont |es objectifs restent non définis. Les
questions liées a |'obtention d' un consentenent éclairé, en particulier, ne
sont toujours pas suffisamrent prises en conpte.

LA VI SION DU MONDE DES AUTOCHTONES ET LE PRQJET SUR LE GENOVE HUMAI N

11. Dans de nonbreuses déclarations et résolutions adoptées partout dans le
nonde au cours des derni éres années, des nilliers de peuples, organisations,
coalitions, groupes et représentants autochtones ont inlassabl ement exprinmé

| eur vive opposition au projet HGDP en particulier et, en général, a la
collecte, a la mse sous brevet et a |'étude sans réel consentenent éclairé du
patrinoi ne généti que des autochtones par des entreprises multinational es ains
gue par des scientifiques et institutions d Etat. Dans | eur opposition au
projet de recherche en génétique concernant |eurs comunautés, |es peuples

aut ocht ones défendent |eurs convictions traditionnelles, a savoir que le
bien-étre spirituel des peuples et la survie des générations futures reposent
sur un lien direct et indissoluble avec |les ancétres. Le génonme humain
(conmposé des 23 paires de chronpbsones présents dans une cellul e hunai ne)
détermne |'identité physique collective des peuples. En tant que tel, i
constitue le "patrinoine" commun d' un peuple sous sa forne la plus él énentaire
et la plus fondanmentale. La matériau génétique d' un peupl e appartient

col l ectivenment non seulenent a |la conmunauté vivante d' aujourd' hui, mais auss
aux ancétres dont il a hérité et aux enfants qui en hériteront un jour.

L' enprei nte génétique uni que d un peuple est aussi |iée de maniére
inextricable a |'eau, au sol, aux plantes et aux animaux qui font partie de

| ' écosystene ol vit ce peuple et dont il dépend pour sa subsistance physi que
et sa survie spirituelle. Cet élénent fondanental de |la vie humaine, source de
["identité collective et du patrinpine génétique, est une entité spirituelle
aux yeux de nonbreux peuples autochtones. Il ne peut pas étre vendu, nodifié
ou mani pul € sans qu'il en résulte de risques graves pour toute |a conmunauté
dans | e présent et dans |'avenir. Cette perspective est un aspect fondanenta
de la vision religieuse et spirituelle du nonde, refl étant | e caractére sacré
et |'interdépendance de toutes les fornes de vie, et c'est sur elle que se
fonde | a position inébranlable adoptée a ce sujet par |es peuples autochtones.

12. Les organi sations et |es peuples autochtones de toutes les régions du
nonde se sont associ és pour denmander un noratoire international du dép6t de
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brevet sur les fornes de vie, y conpris |les matériaux généti ques hunai ns,
jusqu'a ce que |leurs graves préoccupations en ce qui concerne |'inpact de ces
projets sur le plan spirituel, social, politique, |égal, sanitaire et

économ que puissent étre prises en conpte de nmani ére sati sfaisante.

MERCANTI LI SATI ON ET BREVETAGE DE L' ADN DES PEUPLES AUTOCHTONES

13. Aux termes des lois internationales concernant |la "propriété
intellectuelle" et | e dép6t de brevet, une lignée cellulaire humai ne
"inmortalisée" ou | égérenent nodifiée peut appartenir a un "inventeur" ou a
une entreprise bionédicale. Le brevetage est devenu une question inportante en
recherche sur |a génétique des popul ati ons princi pal enent en |iaison avec |le
dép6t de brevet sur des produits tirés du matériau généti que des peupl es

aut ocht ones.

14. Sur cette question, |es peuples autochtones défendent plusieurs
positions de principe. L'une est |'opposition a tout dépdt de brevet sur |es
formes de vie, ce qui inclut les micro-organisnes, les plantes, |es ani maux et
|"étre humain. Une autre est que cette pratique devrait étre bannie parce que
| es peuples chez | esquels sont prélevés |es natériaux génétiques n' ont aucune
garanti e de pouvoir bénéficier des avantages financiers ou sanitaires qu
peuvent en étre tirés, et en fait n'ont aucun pouvoir | égal enent garanti sur

| eur usage futur.

15. Alors que les brevets, a |I'origine, pouvaient seulement s'appliquer ala
protection des procédés et applications industriels, ils sont maintenant
appl i qués aux m cro-organi snes ani maux, aux denrées agricoles, ainsi qu'aux
lignées cellulaires d' étres humains. En vertu de |la doctrine juridique
actuel l ement en vigueur aux Etats-Unis, la "nodification" de matériaux

généti ques peut étre interprétée comme une "création" ou "invention", ce qu
autorise |l e dépdt de brevet sur les natériaux biologiques nodifiés tels que
des lignées cellulaires de génes humai ns ayant subi une transposition. Un cas
historique a ce sujet est |'affaire Miore v. Regents of the University of
California (1990), US patent No 4 438 032, concernant la |lignée cellulaire de
M John Moore, un non-autochtone, qui avait été brevetée a son insu et sans
son consentenent éclairé. La lignée cellulaire a une val eur conmercial e
potentielle de 3 mlliards de dollars. La Cour supréne de |'Etat de Californie
a décidé que M Moore n'avait plus de droits de propri été sur ses propres
cellules une fois qu'elles avaient été extraites de son corps.

16. Trois cas inportants ayant trait tout particuliérement aux peuples
autochtones et au dépdt de brevet sur leurs lignées cellulaires enregistrés
aux Etats-Unis concernaient une jeune fenme Guaym du Panama, un autochtone
des Il es Salonmon et un nenbre du groupe Hagahai de Papouasi e- Nouvel | e- Gui née.
Dans ces trois cas, en grande partie a cause de protestations de |'opinion
publique internationale, |es demandes de brevet ont été soit refusées soit
retirées. Un quatriéme cas encore non tranché concerne des peupl es autochtones
col onbiens qui luttent pour reprendre le contréle de plus de

1 000 échantillons de tissus hunmains prélevés par des chercheurs en génétique
et exportés aux Etats-Unis par |'Institut national de santé (NIH) sans |eur
consentenent. Diverses autres procédures de brevets sont égal enent en cours.
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17. L'utilisation commercial e des nmtériaux génétiques d'Indiens Pinmas du
sud- ouest des Etats-Unis est un exenple particuliérement éloquent de ce qu
peut se produire une fois les échantillons de tissus prélevés sur |e corps
humai n. Les Pimas, qui souffrent de taux anornmaux de di abéte, ont accepté de
partici per a une étude pour détermner si |a naladie avait une base généti que
et, a ce qu on leur avait dit, pour nettre au point des renedes dont la
conmunaut é pourrait bénéficier. Aujourd hui cependant, aprés plus de 30 années
de collecte et d' anal yse des échantillons par une nmultitude d'instituts et de
scientifiques, il n'a pas été trouvé de cause génétique du di abete. Les

mat éri aux génétiques et cellulaires des Indiens Pinas, nmaintenant
"inmmortalisés", sont |argenment distribués par |es génoteques et vendus en tant
que denrées comerciales pour le plus grand profit des industries
multimllionnaires de |la biotechnologie. Cette comercialisation et cette
vente, en tant qu'usage "secondaire" des tissus et cellules recueillis a
|"origine a des fins "humanitaires", est un exenple de ce que |les peuples

aut ochtones appellent "piraterie biologique", a savoir le vol manifeste des
ressources produites par la nercantilisation des tissus vivants sans accord

pr éal abl e ni conpensation ultérieure.

18. Le 10 mai 1998, |'Institut des sciences du génone établi a Rockville,
(Maryl and, Etats-Unis) et la division des biosystenes appliqués de |la

Per ki n- El mer Corporation of Norwal k (Connecticut, Etats-Unis) se sont associés
et ont présenté un plan visant a déchiffrer intégralenment |'ADN des étres
humai ns dans un délai de trois ans. Ces deux parties affirnent que |le secteur
privé pourra atteindre cet objectif beaucoup plus vite et beaucoup npoins cher
que les institutions du Gouvernenent fédéral prenant part a |la néne recherche.

Conpte tenu de cette nouvelle évolution, le NIH a I'intention de s'efforcer de
convai ncre | e Gouvernenent des Etats-Unis de poursuivre le financenent de son
projet sur |le génone, et il recentrera celui-ci non plus sur |la déterm nation

de | a séquence d' ADN nmais sur son "interprétation”

19. Les organi sations de conmerce international telles que |'Organisation
nondi al e du commerce (OMC) et |'Organisation nondiale de la propriété
intellectuelle (OWPI) n'ont ni responsabilité ni obligation | égal e de protéger
Il e savoir traditionnel ou les innovations des peuples autochtones, ni de
prendre en conpte |eurs préoccupations en ce qui concerne | e dépbt de brevet
sur les lignées cellulaires hunai nes appartenant a ces peuples.

20. L' OWI définit la "propriété intellectuelle", comme |la propriété
engendrée par les créations intellectuelles, en particulier par |les inventions
techniques et les ouvrages littéraires et artistiques. Par "propriété" on
entend que les inventions et ouvrages protégés par des droits d' auteur peuvent
seul ement étre utilisés avec |l e consentement de |'inventeur, de |'auteur ou du
"détenteur" des droits. En 1997, |'OWl a établi la division des questions
nondi al es de propriété intellectuelle (A PID) pour passer en revue et exam ner
| es nouvel | es questions se posant dans | e domaine de |la propriété
intellectuelle, y conpris |es questions qui préoccupent |es peuples

aut ochtones. Dans son plan de travail 1998/1999, la G PID a denmandé | a
convocation d' une table ronde sur la propriété individuelle autochtone devant
se tenir a Genéve en juillet 1998. La discussion traitera surtout de |la

bi odiversité et de |a biotechnol ogie.
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21. Les peupl es autochtones ont |'intention d' obtenir des précisions de |la
part de |'OMC et de |'OWIl en ce qui concerne la distinction appliquée dans
la | égislation des brevets entre les inventions, qui peuvent étre brevetées,
et |les découvertes, qui ne peuvent pas |'étre, afin de déternmner si les
résultats de | a recherche généti que hunmi ne peuvent étre brevetés par des
entrepri ses comrerci al es.

CONSENTEMENT ECLAI RE

22. La Déclaration universelle des droits de |'honme affirnme les droits de

| a personne d'étre protégée contre la privation arbitraire de ses biens, de
jouir de la dignité, de |I'honneur et de |la sécurité ainsi que du respect de sa
vie privée, et de pouvoir participer librement a la vie culturelle de la
conmunaut é, ainsi que d autres droits exprimés dans |les principes du
consentenent éclairé. De néne, |les pactes internationaux relatifs aux droits
civils et politiques et aux droits écononi ques, sociaux et culturels stipulent
tous deux que tous |es peuples, en vertu de leur droit a disposer d' eux-nénes,
peuvent |ibrenent déterm ner |eur dével oppenent économ que, social et
culturel. Ces nornes internationales se fondent sur |a reconnai ssance des
droits exprinmés et protégés par le principe du consentenment éclairé tel qu'i
s'applique a |'individu, ainsi que collectivement a tous |es peupl es.

23. L' application du principe du consentenent éclairé dans le cas de la
collecte et |'utilisation de matériaux génétiques humai ns est inévitabl enent
un aspect conpl exe et vaste. La signification collective du génome humain pour
des comunaut és et peuples entiers, le caracteére intimdant des

bi ot echnol ogi es de pointe utilisées pour |'étude et |a manipulation de ces
mat éri aux génétiques, les inpacts juridiques des lois internationales en
mati ére de brevet et des accords comerciaux, et la prolifération
internationale et |'utilisation secondaire a grande échelle des |ignées
cellulaires sont tous des aspects qui ont des incidences inmportantes sur |es
consi dérations relatives au consentenent éclairé s'appliquant a cette

guesti on.

24. Il est inportant de noter qu' aprés |la seconde guerre nondiale, la Charte
de Nirenberg spécifiait qu' aucune expérinentati on nmédi cal e ne pouvait avoir
lieu sans | e consentenent éclairé du patient. Ce traité, dont |'un des
instigateurs principaux était les Etats-Unis, ne prévoit pas d' exception a la
prescription d un consentenent éclairé.

25. Les abus conmmi s antérieurenent a |'égard du principe du consentenment
éclairé lors d expérinmentations décidées par les autorités mlitaires et

médi cal es nenées dans | es comunautés n'ont été ni oubliés ni pardonnés par

| es peupl es autochtones, dont beaucoup souffrent encore a ce jour des effets a
long terne de ces essais en mati ére de santé. C est pourquoi ces comunaut és
consi déerent avec beaucoup de néfiance la prolifération de technol ogies

bi omédi cal es toujours plus perfectionnées au cours de ces derni éres années.
Ainsi par exenple, |les nmenbres de plusieurs conmunaut és autochtones distinctes
d' Al aska, y conpris des fenmes enceintes et des enfants d' &ge scolaire,

avaient été soum s a des essais nedicaux des autorités civiles et mlitaires
au cours des années 50 dans |esquels on leur avait admnistré des pilules, des
i quides ou des injections radioactives & leur insu et sans |eur consentenent,
afin de vérifier si ces popul ati ons possédai ent une résistance innée au froid.
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Cette étude était senblable, de par son intention, a de nonbreuses études a
caracteére génétique actuel l enent projetées et en cours, qui visent a
identifier les attributs physiques uni ques des popul ations cibles. Ces essais
ont engendré une appréhension profonde et non injustifiée, en ce qui concerne
le risque d' étre utilisés une fois encore come "cobayes" par des
scientifiques travaillant pour |e Gouvernenment, dotés maintenant du pouvoir
d'isoler et de nodifier certains genes humains.

26. Auj ourd' hui, |les sources de cellul es hunmai nes et de nmtériaux généti ques
couranment étudi ées et vendues par |'industrie biotechnol ogi que sont par
exenpl e des tissus obtenus |lors d' études nedicales (come dans | e cas des

I ndiens Pimas), d actes chirurgicaux (y conpris |les circoncisions de jeunes
enfants et avortenents), autopsies, et néne exhunations de restes humains par

| es archéol ogues. |l est manifeste que |'obtention d' un consentenent éclairé
n'est pas |le premer souci de ceux opérant la "collecte" de données généti ques
par de telles méthodes.

NORMES | NTERNATI ONALES ET ACTI ON DES ORGANI SMES DE L' ONU

27. La prem ére reconnai ssance officielle de la part du systénme des
Nations Unies de |'inpact total de |'ethnocide commis contre | es peupl es
aut ochtones a été prononcée |lors d' une conférence parrai née par |' UNESCO et
tenue a San José (Costa Rica) en 1981. La déclaration de San José adopt ée
alors était une déclaration de principes réaffirmant le droit des peuples
aut ochtones a préserver et a dével opper leur propres cultures et leurs
héritages culturels divers.

28. L' étude de |"ONU intitul ée "Etude sur la protection de |a propriété
intellectuelle et des biens culturels des peupl es autochtones", présentée par
Erica-l1rene Daes, rapporteur spécial de |l a Sous-Conmi ssion de la lutte contre
I es mesures discrimnatoires et de la protection des ninorités et présidente
du Groupe de travail sur |es populations autochtones (E/ CN. 4/ Sub. 2/ 1993/ 28)
évoquait de nonbreuses préoccupations inportantes et faisait de nonbreuses
recommandati ons pour la normalisation traitant des traditions culturelles,
spirituelles et scientifiques directenment applicables a cette question

29. Un autre docunent utile pour ce débat est |e document de travail établ
par M Osnman El-Hajje conforménent a | a décision 1996/110 de |a

Sous-Conmi ssion et intitulé "Les conséquences néfastes que peuvent avoir |es
progrés scientifiques et leurs applications pour |I'intégrité, la dignité de
["individu et |'exercice de ses droits" (E/ CN. 4/Sub.2/1997/34). Dans |es
concl usi ons et recommndati ons du docunent de travail, M El-Hajje demandait
que soit él aborée une | égislation universelle qui sauvegarde |les spécificités
culturelles et religieuses tout en assurant la protection des droits de

" homme et de la dignité humaine. Une autre recommandation avait trait a la
création d' un comté international d'éthique qui sounettrait un rapport annue
sur |'état de la science et de la technique a |'Assenbl ée général e.

30. La Convention sur |a diversité biologique ne distingue pas les cellules
ou | ' ADN hunmi ns des tissus, cellules, senences et ADN des végétaux et

ani maux, qui sont consi dérés conme faisant partie de la "biodiversité". Elle
ne contient non plus aucune reconnai ssance des droits des peupl es autochtones



E/ CN. 4/ Sub. 2/ AC. 4/ 1998/ 4/ Add. 1
page 9

a détermner librement comment ils veulent utiliser leur savoir traditionne

ou ressources biol ogiques, ou de |'application des procédures de consent enent
éclairé en ce qui concerne la commercialisation des ressources tirées de leurs
territoires traditionnels. Le texte de |la Convention, actuellenent exam né de
prés par |es peuples autochtones, |eur reconnait seulenent |le droit a partager
| es avant ages écononiques tirés de ces ressources.

31. L' ONU a seul enent produit quel ques documents traitant directenment des
questions fondanental es de droits de |'honme et des inpacts discrimnatoires
de la collecte et de |'expérinmentation concernant |es matériaux généti ques
humains. C est a la cinquante et uni éne session de la Conm ssion des droits de
| " horme, dans la résolution 1995/82, qu'elle a pour la preniére fois invité

| es gouvernenents, institutions spécialisées et autres organi snes du systene
des Nations Unies a infornmer |l e Secrétaire général des activités qui étaient
menées pour faire en sorte que |les sciences de la vie évoluent d' une naniére
conforme aux principes des droits de |'honmmre et bénéfique pour |'ensenble de
| " humanité. Un rapport (E/ CN. 4/1995/74) a passé en revue | es nmesures prises
par |' ONU dans ce domaine. Le plus récent rapport du Secrétaire général aux
droits de |I'hormme et a | a bioéthique (E/CN 4/1997/66), présenté a |la
cinquante-troisiénme session de |a Conmi ssion, commence & faire la lum ére sur
| ' ét endue des probl émes juridi ques, sociaux, écononiques et éthiques
préoccupant les Etats nenbres, |les institutions spécialisées, |es confessions
religieuses et |les ONG

32. Ce n'est que récemment que les Etats ont commencé a él aborer une

| égislation nationale relative a la recherche médicale et a |'expérinmentation
sur les sujets hunains ou a établir des organes consultatifs nationaux pour
traiter de |'entreprise bioneédicale, actuellement en pleine expansion, et de
son potentiel d'abus.

33. Dans une décision historique, |a Sous-Conmm ssion, a sa quarante-neuvi ene
sessi on, répondant aux préoccupations des peuples autochtones, telles qu'elles
étai ent exprimées dans |l e rapport de |'année et des années précédentes du
Groupe de travail, a adopté la résolution 1997/15 "Décenni e internationale des
popul ati ons aut ochtones" dans laquelle elle nentionne expressénment pour |la
prem ére fois |'expansion rapide des biotechnol ogies et |eurs conséquences
pour |es peuples autochtones. Cette résolution de I a Sous-Comm ssion a
représenté une étape nmjeure dans la nesure ou elle reconnai ssait expressénent
la vulnérabilité des peupl es autochtones en tant que sujets possibles de
recherche et de dépdt de brevets sur |es génes humains par |les industries

bi ot echnol ogi ques, et ou elle attirait |I'attention sur le risque de
discrimnation et de violations des droits de |'honmme a |'encontre des peupl es
autochtones qui en résultait.

La Déclaration de |'UNESCO

34. Le 11 novenbre 1997, la Déclaration universelle sur | e génone hunmain et
les droits de |'home a été unani menent adoptée par |a 29éme Conf érence
générale de |'"UNESCO, il s'agissait du premier instrunment universel adopté
dans | e domaine de la biologie. Il traite des questions de dignité humai ne et
des probl énes posés par les progrés de la science. A plusieurs occasions par
| e passé, |les représentants autochtones aupreés du Conmté international de

bi oét hi que de | ' UNESCO ont denandé que celle-ci apporte son soutien au projet
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de déclaration des Nations Unies sur les droits des peupl es autochtones, et en
particulier qu'elle envisage |'adoption de |"article 29 de ce dernier, qu
constituait |'instrunent |le plus efficace ms au point jusqu'ici pour l|a
protection des droits des peupl es autochtones dans ce donmi ne. La prochai ne
session du CIB se tiendra au Cap (Afrique du Sud) en octobre 1998. Les peuples
aut ocht ones pourront a nouveau demander que |'article 29 du projet de
déclaration soit inclus parm les 25 articles de |a Déclaration universelle.

Pl us précisénent, |a question des "droits collectifs", en particulier dans le
domai ne de | a génétique des popul ati ons humai nes, pourra étre soul evée a
nouveau pour exanen par le CIB

Concl usi ons et reconmandati ons

35. Les représentants des peuples autochtones participant a |la présente
session du G oupe de travail seront en nesure de citer de nombreux cas précis
et d' évoquer d'autres aspects de cette question qui n'ont pu étre pris en
conpte dans ce bref docunent de travail. Ils pourront aussi faire des
recomandati ons confornménment au mandat du Groupe de travail pour exam ner |es
faits nouveaux et élaborer de nouvell es nornes, tenant conpte des
préoccupations de | eurs conmunautés et de leurs dirigeants sur cette question

36. L' 1 TC souhaite présenter deux reconmandati ons au stade actuel, pour
qu' el l es soient éventuell enment discutées au cours de |la présente session du
groupe de travail, a savoir

a) gque le Goupe de travail adopte un appel en faveur d un noratoire
international de la collecte des tissus, de |'ADN, des cellules et des génones
des peupl es autochtones jusqu'a ce que les inplications politiques,
juridiques, sociales, économques et culturelles de ces activités aient été
pl ei nement prises en conpte par tous les participants avec |a participation
effective des peupl es autochtones;

b) que |l e Groupe de travail |ance un processus en vue d' établir, en
coopération avec | es peupl es autochtones, des nornes internationales efficaces
en ce qui concerne la collecte, |'utilisation, |'étude et |la vente des

mat éri aux généti ques prél evés sur | es peuples autochtones, en attribuant une

i mportance prioritaire au respect de leur religion et leur culture, & la
reconnai ssance de leurs droits collectifs a |'autodéterm nation et a la prise
de décisions selon | es nécanisnmes traditionnels, a la protection des droits de
| "homme, a la définition de procédures de consentenent éclairé culturell enent
adaptées, et a la mse en place de mécani snes destinés a suivre les activités
des institutions, des entreprises, des organi smes gouvernenent aux, des

organi snes commerci aux, des | aboratoires scientifiques et des bureaux de

brevet.
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Appendi ce
DECLARATI ONS ET RESCLUTI ONS ADOPTEES PAR LES PEUPLES AUTOCHTONES
EXPRI MANT LEUR OPPCSI TI ON AU PROQJET HGDP, AU DEPOT DE BREVETS
SUR LE GENOVE ET A LA BI OPI RATERI E (LI STE NON LI M TATI VE)
Décl aration de Karioca (juin 1992, Brésil)
Décl arati on de Mataatua (juin 1993, Aoteroa)
Groupe de travail sur |es popul ati ons aut ochtones, adoption de
["article 29, projet de déclaration des Nations Unies sur les droits des
peupl es autochtones (juin 1993 et 1994)
Congrés mmori (1993, Aoteroa)
Congr és nondi al des peupl es autochtones (1993)

Congrés national des Amérindiens (1993, Etats-Unis d' Amérique)

Prise de position du Congrés aborigéne d' Australie centrale sur le
proj et HGDP, appel é aussi "Projet Vanpire" (novenbre 1993)

Tabl e ronde des peupl es autochtones du Congrés nmmori (juin 1994,
Aot er oa)

Congr és général Guaym (1994, Panana)
Atelier de Genéve sur les droits de propriété intellectuelle (aolt 1994)

Consul tation d' Amérique latine et australe sur |es peuples autochtones,
Santa Cruz De La Sierra (septenbre 1994, Bolivie)

Consul tation de |la zone asiatique sur la protection et |a préservation
du savoir des peupl es autochtones (février 1995, Malaisie)

Décl arati on des organi sations autochtones de |'héni sphére occi denta
(février 1995, Phoenix, Arizona, Etats-Unis d' Amérique)

Organi sati on panangricaine de la santé (avril 1995)

Consul tation de |la zone Pacifique sur la protection et |a préservation
du savoir des peupl es autochtones, Déclaration de Suva (nmai 1995)

Décl aration "Le coeur des peuples" du Somret nord-anéricain des peuples
aut ochtones sur la diversité biologique et |I'éthique biologique
(aolGt 1997, Fort Bel nap, Montana, Etats-Unis d' Anéri que)

Décl aration de Kuna Yala sur le projet sur la diversité du génone humain
(novenbre 1997, Kuna Yal a, Pananm).



