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Résumé :

La nature particuliére de I'information génétiquédes enjeux qui y sont associés, ont justifié ldépremiére
lois de bioéthique de 1994, faise en place d'un cadre juridique spécifique, @iidgement protecteur d
personnes. Les nouvelles technologies de séquerdctigs haut débit du génome interrogent aujourdé
pertinence de cet encadrement. Ces technologiegégarent des massesnsidérables de données, sont
fois source d’espoirs — amélioration des diagnestigromesses thérapeutiqueset de risques. Elle
renouvellent les risques potentiels d'atteintes droits fondamentaux des personnes : dignité, aubim
respect d la vie privée. Il convient donc de mener uneeséfin sur la pertinence et I'effectivité
'encadrement actuel de I'information génétiquaegard de I'évolution technologique. La présentdheeche
porte sur les deux lieux de production et d'uttima de I'information génétique en santé que sartlinique
et la recherche. Dans le cadre clinique, I'étudeleé que grace a la généralité et a la force diexipes
fondamentaux posés en 1994 — confirmés au coursédesons successives de la loi de bioéthiqukest
possible d’'appliquer le dispositif juridique actael séquencage a haut débit du génome, ce quigéende l¢
capacité d'adaptation de cette réglementation.ihnssuments juridiques doivent néanmoins étre amés
pour prendre esompte les nouveaux défis liés a ces technoloBiass le cadre de la recherche, doivent
conciliées la protection des personnes et la niééeds la circulation des données génétiques, éaxcklan
des biobanques ou bases de données. Cet acog@Lteprestreint a la fois par les regles relatisek
protection des données personnelles et par cellegant du droit de la propriété intellectuelle aNéoins, ¢
I'égard de la protection des personnes, les rgglediques régissant spécifiquemdiatcces et la circulatio
de linformation génétique a des fins de rechershesont révélées pertinentes et adaptées au @@
d’évolution technologique. En revanche celles redata la propriété intellectuelle des inventiogsétique:
doivent selon nous étre repensées, afin d'étrexradiculées avec la liberté de la recherche.



