La loi autorise la prescription d’'un test

génétique en c
o d’apparition de symptom

envisager une maladie génétique

e de I'existence d'une mala
familiale

LE REGIME JURIDIQUE ACTUEL POUR L’ACCES AUX TESTS GENETIQUES
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OBLEMES JURIDIQUES ET ETHIQUES RESTANTS

Les limites du droit & information :

Peu d’intérét de connaitre les susceptibilités qui sont
majoritairement dépendantes de I’environnement

CONSECRATION
D’UN DROIT A
L' INFORMATION
SUR L’ENSEMBLE
DE SON
PATRIMOINE

Le respect du droit a la santé et aux choix pour la procréation
Les patients ne peuvent avoir connaissance de toutes leurs prédispositions génétiques
et agir en conséquence pour leur santé et leur projet parental.

e Sélection des anomalies recherchées
par rapport aux risques connus

as :
L’absence de droit a I'information sur le
patrimoine génétique familial :

es laissant o ) e
® Autorisation des tests de prédispositions

aux maladies génétiques et non les tests
de susceptibilité

L’évaluation effective du risque génétique dépend
surtout de I'historique familial et des facteurs
environnementaux familiaux

die génétique

GENETIQUE ?

LA SITUATION

LE REGIME JURIDIQUE ACTUEL SOLUTION FUTURE ? PROBLEMES JURIDIQUES ET ETHIQUES RESTANTS
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Un médecin presctrit un
test génétique a un patient
présentant des symptomes

concordants avec une

maladie génétique

A LUI MEME

-
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Dans la situation ou le

La protection du patient testé : I'obligation
d’information ne doit pas reposer sur lui, la situation
étant déja tres difficile pour lui.

La loi impose au médecin de tout
faire pour convaincre le patient
d'informer sa famille en cas de
risque génétique familial grave.
Le patient conserve son droit au
secret médical, mais s'il n'informe
pas sa famille il sera tenu

g

it

Le patient peut autoriser son
médecin a envoyer aux membres
de sa famille qui sont
susceptibles d'étre aussi porteurs
de la maladie génétique une
lettre les conseillant d'aller voir
leur médecin car une information
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L’INFORMATION

Chaque membre de la famille doit avoir le droit de
ne pas savoir son risque génétique s’il le désire

W

La procédure d’information des proches ne doit pas
imposer un risque important de mise en jeu de la
responsabilité des médecins ni étre chronophage

.
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" fan . responsable en cas d'action pour eux.
. patient refuse de prévenir sa qui peut les concerner est | e SUR LE
Les m?mt:res d e_tla'famlllet famille de ce risque ou s'il est disponible. Ut de_s apParentés {uz
L’analyse ADN révéle presentant majoritairemen décédé aprés le diagnostic inefficace). PATRIMOINE

les mémes génes que le
patient risquent de
développer la méme
maladie génétique

une maladie génétique

comment peut-on protéger
héréditaire grave

leur santé ou leur proposer

GENETIQUE
FAMILIAL ?

L’APPARENTE N'AURA PAS ACCES A UNE PRISE EN CHARGE PRECOCE OU
PREVENTIVE DE SON RISQUE GENETIQUE QUI AURAIT PU LUI PERMETTRE DE NE

projet parental ?

une alternative pour leur

\_ J\_ ) PAS AVOIR, DE RETARDER OU DE DIMINUER LES SYMPTOMES DE LA MALADIE

GENETIQUE GRAVE, ET N'AURA PAS ACCES EN RAISON DE SON IGNORANCE AUX

LE MEDECIN PEUT-IL PREVENIR LES MEMBRES DE LA FAMILLE ? ALTERNATIVES OFFERTES PAR LA MEDECINE REPRODUCTIVE.

LA NAISSANCE D’UN ENFANT A TROIS PARENTS

DROIT ACTUEL EN FRANCE ET A L’ETRANGER SOLUTION FUTURE ?

PROBLEMES JURIDIQUES ET ETHIQUES RESTANTS

SOLUTION MEDICALE POUR EVITER LA TRANSMISSION DE CERTAINS TYPES DE DIABETE ET MYOPATHIES...
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une modification de la
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descendance.

CONSECRATION

D'UN
DROIT A UN
ENFANT
LA NAISSANCE D’UN ENFANT GENETIQUEMENT MODIFIE GENETIQUE EN

BONNE SANTE ?

Quelles sont les limites aux objectifs des modifications
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) D GENTIFICATION SELECTION DU MODIFICATION PAR CRISPR CAS9 LR RECHERCHE aapporter ?
DE L’ANOMALIE GENE SAIN « Suppression des maladies génétiques graves ou toutes ?
GENETIQUE oonnEgmNoANT Subpression « Pour les maladies génétiques pures, ou les maladies
FECONDATION DONNEUR gupgéne Autorisation partielle mulltifactorielles avef:) un impact plus ou moins important
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I'utilisation de CRISPR peut entrainer d’autres

citel Ceib el et 134y modifications ADN aléatoires ?

SOLUTION MEDICALE POUR EVITER LES MALADIES GENETIQUES, EVITER LES CANCERS, IMMUNISER L'HOMME CONTRE LE VIH...
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