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Regard juridique

Protectio,

DOSSIER

des donnees
Ssues danalyses
genetigues

A linstar des autres données personnelles (a savoir celles permettant
au moins potentiellement d'identifier un individu), les données géné-
tiques sont légalement protégées contre divers acceés jugés indus. La
loi fédérale sur l'analyse génétique humaine (LAGH)* définit lampleur

de cette protectionz.

quelques exceptions ou tolé-
rances prés, les analyses géné-
tiques (AG) sont aujourd’ hui
prescrites par un médecin. Ce
médecin est tenu au secret profession-
nel. Il lui est interdit de divulguer l'exis-
tence d’'une AG ou son résultat a des
tiers; seul le patient est 1égitimé a rece-
voir les résultats (art. 19 LAGH). Toute-
fois, sile patient est incapable de discer-
nement, le médecin communique les
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résultats au représentant légal, tandis
qu’il les explique, dans la mesure du
possible, 4 son patient.

LE MEDECIN, PRESCRIPTEUR

Dans le cadre d’'un traitement coordonné
entre plusieurs professionnels de la
santé, par exemple au sein d’un hopital,
il est parfois admis que les résultats d’AG
patient soient partagés entre soignants;
cependant, un consentement explicite du
patient reste toujours préférable, tant
I'information peut étre sensible (notam-
ment ses conséquences sur l'entourage
familial). On rappellera que le patient est
toujours habilité a délier son médecin du
secret — en tout ou en partie — chaque
fois qu'il 'estime approprié.
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Lart. 19 al. 3 LAGH aménage une déro-
gation au secret du médecin: celui-ci
peut s'adresser a une autorité cantonale
pour en étre délié, et ce, contre la
volonté de son patient, s'il estime impé-
ratif de divulguer une information
génétique a des proches dudit patient.
Cette autorité doit peser les intéréts des
personnes concernées pour trancher en
faveur de celle qu’il convient de protéger
en priorité. En pratique, cette exception
— compliquée A mettre en ceuvre — ne
trouve gueére application.

LES LABORATOIRES,

PARTENAIRES DES MEDECINS

Les laboratoires qui effectuent des AG
sont également tenus au secret. Ils ne
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peuvent divulguer les informations
découlant des AG qu’ils effectuent quau
médecin prescripteur; ils ne les
remettent en principe pas directement
au patient. Ils les conservent en sécurité
pendant trente ans. Un médecin ou un
laboratoire basé en Suisse ne peut trans-

kk | a question est
de savoir si pareille
computation savere
veritablement
utile pour le prononcée
d'un diagnostic. yy

mettre d’échantillons ou de résultats a
un laboratoire basé a I’étranger qu'a des
conditions relativement strictes
(notamment consentement explicite du
patient ou clauses contractuelles garan-
tissant un niveau «suisse» de confiden-
tialité). Ce laboratoire étranger n'est
cependant pas directement soumis au
droit suisse, mais au droit de la juridic-
tion étrangeére ou il se situe — d’out des
incertitudes sur le degré de protection
concréte des données transmises.

ET LES ASSUREURS DANS TOUT CA?
La LAGH proteége les données géné-
tiques contre certains accés indus des
assureurs (basés en Suisse), en opérant
une distinction selon que I’AG est pré ou
post-symptomatique.

e Une assurance peut exiger de son
futur client ses résultats d’AG post-
symptomatique. Elle peut aussi exiger
que la personne se soumette 4 une AG
pour clarifier des symptdémes exis-
tants. L'information ainsi exigée doit
étre véritablement pertinente pour la
conclusion de la police, ce qui ne serait
le cas ni pour une assurance incendie,
ni pour l'’AVS, ni d’ailleurs pour 'assu-
rance maladie de base.
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o En revanche, les assureurs ne peuvent
jamais exiger qu'un assuré (actuel ou
prospectif) se soumette & une AG pré-
symptomatique (art. 26).

e Lors de la conclusion d’une assurance
maladie complémentaire, d’'une assu-
rance vie d'un capital de plus de
400000 francs et d'une assurance
invalidité pour une rente de plus de
40000 francs par an, 'assureur peut
exiger de son futur client des résultats
déja disponibles d’AG pré-symptoma-
tiques et en faire dépendre 'octroi de
l'assurance (art. 27). Ainsi, un patient
qui se sait porteur du géne d'Hunting-
ton ne peut en «profiter» pour sous-
crire une assurance vie pour une
somme élevée. Il demeure que l'assu-
rance doit prouver la fiabilité scienti-
fique des résultats. Cette exception
trés controversée est un compromis
entre des intéréts divergents, notam-
ment celui de maintenir le caractére
aléatoire de l'assurance.

EN RESUME

La législation suisse assure une protec-
tion étendue des données génétiques, en
cherchant I’équilibre entre les intéréts
des diverses parties concernées. Si, en
théorie, ses régles semblent globalement
adéquates, en pratique, il est difficile de
sassurer de leur mise en ceuvre, tout par-
ticulierement a I'étranger. Une harmoni-
sation internationale serait souhaitable. m

1 Larévision encours de la LAGH devrait apporter
quelques precisions, sans changer fondamenta-
lement le regime actuel.

2 Dfautres lois peuvent trouver application, notam-
ment le Code penal et les legislations fedeérales
ou cantonales sur la protection des donnees.
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