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LA DISCRIMINATION GÉNÉTIQUE  
DANS LE DROIT CANADIEN 

1 INTRODUCTION 

Les tests génétiques, qui reposent sur l’analyse des chromosomes, des gènes ou des 

produits géniques (protéines) d’une personne pour y identifier des traits particuliers, 

ont de nombreuses utilités. Ils permettent aux gens qui le souhaitent de mieux con-

naître leur ascendance et leurs origines ancestrales et peuvent aider les scientifiques 

à dresser la carte des voies migratoires préhistoriques de l’être humain 1. Ils peuvent 

aussi servir à dépister des maladies génétiques (tests diagnostiques) ou à déceler 

une prédisposition à une maladie génétique (tests prédictifs). Ainsi, les données 

génétiques peuvent, par exemple, amener une personne à suivre un traitement 

précoce ou à adopter un mode de vie qui réduira au minimum les préjudices que 

risque d’entraîner une maladie génétique. Elles peuvent aussi orienter le choix de 

pharmacothérapies ou révéler quels malades sont susceptibles de bénéficier d’une 

thérapie génique, un type d’intervention qui consiste à remplacer, corriger ou 

supprimer un ou plusieurs gènes défectueux au moyen de diverses techniques 2.  

La possibilité d’adapter les thérapies au profil génétique des malades, et d’en amé-

liorer ainsi les résultats et l’efficience, a amené les pouvoirs publics à financer des 

travaux dans le nouveau domaine de la « médecine personnalisée 3 ». Même s’il 

existe encore relativement peu de tests fiables de dépistage des maladies géné-

tiques et si un résultat positif ne permet pas nécessairement de prédire quand la 

maladie se déclarera ou quelle en sera la gravité, les tests génétiques continueront 

d’accroître les connaissances médicales et d’élargir la palette des traitements 

possibles 4. De nouveaux tests sont constamment mis au point – en novembre 2014, 

plus de 24 000 tests de dépistage de plus de 5 000 affections étaient enregistrés 

auprès des National Institutes of Health des États-Unis – et ils deviennent de plus 

en plus rapidement accessibles 5. 

L’information génétique peut toutefois aussi devenir un outil de discrimination. 

Par exemple, un test génétique pourrait révéler qu’une personne par ailleurs en 

bonne santé risque un jour d’avoir besoin de soins médicaux poussés ou de ne plus 

pouvoir travailler en raison d’une affection héréditaire. Ce type d’information pourrait 

alors infléchir les décisions qui la concernent en matière d’emploi et d’assurance. 

Si un demandeur d’assurance présente un risque élevé d’être atteint d’un certain 

type de maladie, l’assureur s’expose à un risque élevé d’indemnisation, ce qui peut 

avoir un effet sur les conditions de la police qu’il offrira. De même, un employeur 

pourrait hésiter à embaucher un candidat qui présente un risque élevé de souffrir 

un jour d’une affection génétique.  

Bien qu’on ignore encore toute l’ampleur des conséquences juridiques et éthiques à 

long terme des tests génétiques sur l’emploi, l’assurance et la médecine préventive, 

les allégations de discrimination génétique se multiplient dans le monde, au point de 

pousser les citoyens inquiets à demander aux gouvernements d’agir 6. Les médias 

canadiens ont rapporté des cas de discrimination de la part de sociétés d’assurances 

envers des demandeurs susceptibles de souffrir d’affections génétiques 7. Des témoins 
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ont déclaré au Comité sénatorial permanent des droits de la personne que des 

malades affirment avoir été victimes de discrimination génétique et que d’autres 

refusent de subir des tests génétiques qui pourraient être utiles à leur traitement par 

crainte de discrimination de la part des sociétés d’assurances 8.  

Plusieurs pays – notamment les États-Unis, l’Australie et certains pays d’Europe – 

ont adopté des mesures législatives pour lutter contre la discrimination génétique. 

Au Canada, bien que les lois sur les droits de la personne, sur les assurances et sur 

la protection des renseignements personnels contiennent des dispositions visant 

à réduire au minimum la discrimination indue et à empêcher la divulgation ou 

l’utilisation impropres des renseignements personnels, aucune loi ne protège 

expressément contre la discrimination génétique.  

On trouvera ci-dessous un aperçu des mécanismes internationaux et des approches 

adoptées par d’autres pays en matière de discrimination génétique, puis une descrip-

tion des lois canadiennes applicables dans ce domaine. 

2 PERSPECTIVES INTERNATIONALES 

2.1 TRAITÉS 

Dans les années 1990, le Projet du génome humain, un vaste travail de recherche 

scientifique d’envergure internationale 9, a permis d’établir la séquence complète des 

gènes humains. La publication des découvertes issues de ce projet a cependant 

suscité de vives inquiétudes quant aux enjeux éthiques et juridiques liés aux tests 

génétiques et à la manipulation génétique, ce qui a entraîné l’adoption de lois, de 

déclarations de principes et de traités internationaux dans la décennie qui a suivi. 

L’Organisation des Nations Unies pour l’éducation, la science et la culture (UNESCO) 

a demandé à tous les États de légiférer contre la discrimination fondée sur des 

données ou des caractéristiques génétiques. En 2003, elle a adopté la Déclaration 

universelle sur le génome humain et les droits de l’homme 10
 qui, en plus de tenter de 

protéger le génome humain de manipulations inappropriées pouvant compromettre 

l’identité et l’intégrité physique des générations futures, vise à prévenir la discrimi-

nation génétique de même que l’utilisation de renseignements génétiques d’une 

manière qui porterait atteinte à la dignité humaine et aux droits de la personne. Dans 

le même ordre d’idées, la Déclaration internationale sur les données génétiques 

humaines de 2012 de l’UNESCO énonce les principes éthiques qui devraient régir 

l’utilisation des données génétiques humaines et tente de veiller à ce que celles-ci :  

ne soient pas utilisées d’une manière discriminatoire ayant pour but ou pour 
effet de porter atteinte aux droits de l’homme, aux libertés fondamentales ou à 
la dignité humaine d’un individu, ou à des fins conduisant à la stigmatisation 
d’un individu, d’une famille, d’un groupe, ou de communautés 11

.  

En Europe, la plupart des pays membres du Conseil de l’Europe ont signé la 

Convention sur les Droits de l’Homme et la biomédecine 12
 bien qu’ils ne l’aient pas 

encore tous ratifiée. Les États signataires 13
 sont tenus de rendre leurs lois confor-

mes aux principes formulés dans la Convention. L’article 11 de la Convention interdit 
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de façon générale « toute forme de discrimination à l’encontre d’une personne en 

raison de son patrimoine génétique 14
 ». 

Le 7 mai 2008, le Comité des ministres du Conseil de l’Europe a adopté le Protocole 

additionnel à la Convention sur les Droits de l’Homme et la biomédecine relatif aux 

tests génétiques à des fins médicales, qui élargit les dispositions de la Convention 

se rapportant aux tests génétiques afin de définir et de sauvegarder les droits perti-

nents 15
. À ce jour, seulement quelques États ont signé et ratifié le Protocole 16

. 

2.2 LOIS ÉTRANGÈRES  

Les pays qui ont adopté des lois visant à lutter contre la discrimination génétique 

ont choisi différentes approches. Certains ont opté pour des restrictions des libertés 

contractuelles dans le domaine de l’emploi ou de l’assurance 17
. Ils ont par exemple 

ajouté aux motifs de discrimination illicites la discrimination fondée sur les caractéris-

tiques génétiques 18
 ou adopté des règles juridiques s’appliquant spécifiquement aux 

assureurs et aux employeurs. Ainsi, dans certains pays, il est interdit aux assureurs 

et aux employeurs d’exiger d’un client ou d’un candidat qu’il subisse des tests géné-

tiques ou qu’il fournisse les résultats de tests génétiques antérieurs. Dans d’autres 

cas, il est interdit de se servir des résultats de tests génétiques d’une manière qui 

serait discriminatoire envers un client ou un candidat (comme dans le calcul des 

paiements à un assuré ou dans l’affectation de tâches précises à un employé).  

D’autres pays ont choisi d’adopter des mesures législatives plus poussées en matière 

de protection des renseignements personnels afin d’interdire la collecte, l’utilisation 

et la communication de données génétiques sans le consentement de la personne 

concernée, sous réserve de quelques exceptions. Certains pays ont adopté des lois 

protégeant les droits des malades et conférant à ceux-ci un droit de regard plus 

grand sur l’utilisation qui est faite des renseignements sur leur état de santé 19
. 

2.2.1 FRANCE 

Après un examen de sa législation en 1999, la France a apporté un certain nombre 

de modifications à ses lois pour rendre celles-ci conformes au principe général 

d’interdiction de la discrimination fondée sur des caractéristiques génétiques. Ont 

ainsi été modifiées les lois régissant l’emploi et le travail 20
, la santé, le droit pénal et 

les assurances 21
 et les droits civils généraux afin de réglementer rigoureusement 

tout le processus des tests génétiques, depuis les tests préalables à la signature 

d’un contrat jusqu’à l’accomplissement des obligations contractuelles. Les nouvelles 

dispositions reflètent une approche très restrictive qui interdit toute utilisation non 

autorisée de renseignements génétiques par les assureurs et par les employeurs. 

Bien que ces modifications servent principalement à interdire la discrimination 

fondée sur les caractéristiques génétiques 22
, elles disposent aussi que les tests 

génétiques ne peuvent être effectués que pour des raisons médicales ou scientifiques 

valables 23
 et prévoient des sanctions en cas d’utilisation de renseignements 

génétiques à d’autres fins 24
. Par exemple, le Code pénal prévoit maintenant que 

l’utilisation à des fins autres que médicales ou de recherche scientifique de rensei-

gnements concernant une personne obtenus dans le cadre d’un examen de ses 
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caractéristiques génétiques est passible d’une peine d’emprisonnement d’un an et 

d’une amende de 15 000 € 25
. 

2.2.2 ÉTATS-UNIS 

Les États-Unis ont adopté la Genetic Information Nondiscrimination Act of 2008 26
 

(GINA), une loi sur les tests génétiques qui s’applique uniquement dans le contexte 

de l’assurance maladie et de l’emploi et ne concerne en rien l’assurance vie, 

l’assurance invalidité et l’assurance de soins de longue durée 27
. Elle précise dans 

quelles circonstances des tests génétiques peuvent être effectués à des fins de 

recherche; elle confirme que, aux fins de cette loi, les « renseignements génétiques 

d’une personne » peuvent être ceux d’un fœtus ou d’un embryon; elle modifie un 

certain nombre de lois fédérales des États-Unis afin d’interdire aux régimes de soins 

médicaux de groupe de moduler la prime ou le montant des cotisations d’un groupe 

en fonction de renseignements génétiques; elle prévoit l’imposition d’une amende 

pour toute violation de la loi; elle permet à une personne de porter une accusation de 

discrimination contre un employeur 28
. La GINA prévoit que dans certaines situations, 

des tests génétiques peuvent être exigés ou demandés (par exemple, « pour assurer 

la surveillance génétique des effets biologiques de certaines substances toxiques en 

milieu de travail ») et précise comment ces renseignements doivent être traités pour 

en préserver la confidentialité 29
.  

Finalement, la GINA interdit aux employeurs, aux agences de placement et aux syn-

dicats d’exercer toute discrimination fondée sur des renseignements génétiques 30
 

et de se fonder sur des renseignements génétiques pour limiter ou classifier une 

personne d’une manière qui nuit à sa situation ou la prive d’une occasion d’emploi. 

La GINA indique clairement qu’un fournisseur d’assurance maladie ne peut exiger 

d’une personne qu’elle se soumette à un test génétique 31
, qu’il ne peut imposer dans 

sa police d’assurance maladie une « exclusion pour condition préexistante fondée 

sur des renseignements génétiques 32
 » et qu’il ne peut exclure des prestations en 

fonction d’une telle condition préexistante. Cependant, comme la GINA n’empêche 

pas un fournisseur d’assurance maladie de groupe d’obtenir ou d’utiliser les résultats 

d’un test génétique pour déterminer les paiements à verser à la suite d’une récla-

mation, il semblerait que les résultats de tests génétiques peuvent servir à calculer 

les sommes versées aux personnes assurées aux termes d’une police donnée 33
. 

Cependant, seuls les renseignements minimums nécessaires pour atteindre l’objectif 

visé peuvent être obtenus. 

2.2.3 ROYAUME-UNI 

Le Royaume-Uni a adopté une approche non législative relativement à la discrimina-

tion génétique. En 2007, le gouvernement a entrepris un examen exhaustif de ses 

lois anti-discrimination et a choisi de ne pas ajouter d’interdictions relatives à la 

discrimination fondée sur des caractéristiques génétiques 34
. Les assureurs et les 

employeurs sont légalement tenus de traiter les renseignements génétiques 

conformément à la Data Protection Act 1998 35
, laquelle énonce des règles sur la 

collecte et l’utilisation des renseignements personnels semblables à celles formulées 
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dans les lois canadiennes en matière de protection des renseignements personnels 

dont il sera question ultérieurement.  

Il importe de noter cependant que, au Royaume-Uni, le secteur de l’assurance a 

volontairement mis en œuvre un ensemble de règles sur l’utilisation des tests 

génétiques dans certains cas depuis 2001. Le Concordat and Moratorium on 

Genetics and Insurance adopté par l’Association of British Insurers prévoit 

principalement que les clients ne seront ni forcés ni incités, par une compagnie 

d’assurances, à subir un test génétique prédictif pour obtenir de l’assurance, ou à 

divulguer les résultats de test génériques diagnostiques ou prédictifs les concernant 

ou concernant une autre personne (une personne apparentée par le sang) réalisés 

dans le contexte de recherches cliniques ou après la date d’entrée en vigueur de 

leur police d’assurance 36
. Cependant, des exceptions s’appliquent dans certaines 

situations. Un client peut être tenu de communiquer les résultats de tests génétiques 

prédictifs pour obtenir une police d’assurance vie de plus de 500 000 £ ou une police 

d’assurance contre les maladies graves de plus de 300 000 £, ou une assurance 

revenu comportant des prestations annuelles de plus de 30 000 £. En effet, lorsque 

la valeur cumulative des protections dépasse ces seuils financiers, les assureurs 

peuvent demander les résultats de tests génétiques approuvés par le Genetics and 

Insurance Committee 37
 pour les utiliser à l’égard d’un produit d’assurance donné, 

sous réserve des restrictions prévues dans la convention concordataire précitée, et 

les clients sont tenus de communiquer ces informations. 

De plus, un assureur peut, avec le consentement du client concerné, demander à 

ce que lui soient communiqués des informations sur certains antécédents médicaux 

familiaux, les résultats de tests génétiques diagnostiques (mais non prédictifs) et des 

documents établis par un omnipraticien afin de calculer correctement le coût de la 

couverture d’un risque additionnel associé à un problème de santé divulgué par 

le client. Un mécanisme d’appel a été institué pour régler les litiges ou les griefs 

concernant la façon dont les assureurs utilisent les renseignements génétiques 38
. 

3 LA DISCRIMINATION GÉNÉTIQUE DANS  
LE DROIT CANADIEN 

Aucune loi canadienne ne traite expressément de la discrimination génétique et 

aucun tribunal canadien n’a encore eu à rendre de décision précisant la portée 

exacte de la protection juridique à laquelle les Canadiens pourraient avoir droit en 

matière de discrimination génétique. Toutefois, les droits fondamentaux protégés 

par la loi et les interprétations qui en ont été faites permettent de formuler quelques 

hypothèses sur la façon dont les tribunaux pourraient éventuellement traiter des 

affaires de discrimination génétique 39
.  

En 2013, une équipe d’universitaires a examiné l’état du droit dans le contexte de 

la discrimination génétique et a conclu que même si aucune décision n’avait encore 

été rendue à ce sujet, « cela ne veut pas dire » que le problème ne se pose pas 40
. 

Les chercheurs ont relevé 468 décisions judiciaires faisant mention de la question de la 

prédisposition génétique dans le contexte d’une « description des facteurs à l’origine 

de problèmes de santé », et ce, « dans divers domaines du droit, notamment le droit 
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criminel, le droit de la famille, le droit du travail (indemnisation des accidentés du 

travail) et le droit de la responsabilité délictuelle ». Par exemple, dans certains cas, 

« la prédisposition génétique a été invoquée pour faire valoir que les problèmes de 

santé du demandeur tenaient à son hérédité et non à ses conditions de travail ou à 

la négligence du défendeur » ou pour « expliquer l’origine d’un problème de santé 

mentale dans le contexte de la détermination de la responsabilité criminelle ». 

Pour les auteurs de l’étude, l’analyse de la jurisprudence révèle une « tendance à 

considérer les facteurs génétiques comme les fondements sous-jacents de la santé 

et de la maladie », ce qui pourrait amener à sous-estimer la « complexité des fac-

teurs de causalité de la maladie » et « le rôle des déterminants sociaux de la santé 

et de l’incapacité » [TRADUCTION]. Par ces remarques, les auteurs veulent mettre en 

garde les décisionnaires contre une tendance à exagérer l’importance des facteurs 

génétiques, un phénomène qu’ils voient comme une conséquence préoccupante des 

tests génétiques.  

3.1 LOIS SUR LES DROITS DE LA PERSONNE AU CANADA 

Au Canada, la discrimination relève principalement des lois fédérales, provinciales et 

territoriales sur les droits de la personne. Comme les « droits de la personne » ne 

figurent pas expressément dans la liste des chefs de compétence figurant aux 

articles 91 et 92 de la Constitution canadienne 41
, le gouvernement fédéral et les 

gouvernements provinciaux et territoriaux ont adopté des lois en la matière en 

fonction des questions qui relèvent de leur compétence 42
. Si les diverses lois 

canadiennes sur les droits de la personne présentent certaines différences, les 

principes et les mécanismes d’application se ressemblent beaucoup d’une adminis-

tration à l’autre 43
. Toutes les lois interdisent la discrimination fondée sur des motifs 

précis, comme la race, le sexe, l’âge, la religion et la déficience, dans le contexte de 

l’emploi, du logement et des services à caractère public. La Loi canadienne sur les 

droits de la personne (LCDP) est la principale loi sur les droits de la personne dans 

le secteur fédéral 44
. Elle s’applique de façon générale aux ministères, organismes et 

sociétés d’État fédéraux et aux entreprises assujetties à la réglementation fédérale.  

La Charte canadienne des droits et libertés, qui fait partie de la Constitution cana-

dienne, contient aussi des dispositions de lutte contre la discrimination. Le para-

graphe 15(1) porte que « la loi ne fait acception de personne et s’applique également 

à tous, et tous ont droit à la même protection et au même bénéfice de la loi, indépen-

damment de toute discrimination, notamment des discriminations fondées sur la 

race, l’origine nationale ou ethnique, la couleur, la religion, le sexe, l’âge ou les 

déficiences mentales ou physiques 45
. » La Cour suprême a conclu que cette liste 

des motifs de discrimination illicites, aussi appelés « motifs énumérés », ne constitue 

pas une liste exhaustive et elle a déterminé que d’autres « motifs analogues » 

devraient aussi être pris en compte. Jusqu’à maintenant, la citoyenneté, l’orientation 

sexuelle, l’état matrimonial et l’« autochtonité-lieu de résidence » ont été reconnus 

comme des motifs analogues 46
. La Cour considère qu’un motif énuméré ou un motif 

analogue est une caractéristique personnelle « immuable, difficile à changer ou 

modifiable uniquement à un prix personnel inacceptable 47
 ».  

Pour le moment, on ne peut que conjecturer sur la façon dont les tribunaux canadiens 

pourraient traiter une affaire concernant la discrimination génétique puisque, comme 
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nous l’avons déjà mentionné, aucune décision judiciaire n’a encore directement 

répondu à la question à savoir si les caractéristiques génétiques constituent ou non 

un motif illicite de discrimination. Si une affaire de discrimination génétique était 

jugée par un tribunal, un plaignant pourrait faire valoir que les « caractéristiques 

génétiques » constituent un motif analogue de discrimination illicite. Un tribunal 

pourrait aussi conclure que dans un tel cas, les motifs de « déficiences mentales ou 

physiques » ou de « handicap » figurant dans les lois sur les droits de la personne 

s’appliquent déjà à certaines affections génétiques 48
. Actuellement, la définition de 

la « déficience » figurant dans la LCDP se limite à ceci : « Déficience physique ou 

mentale, qu’elle soit présente ou passée, y compris le défigurement ainsi que la 

dépendance, présente ou passée, envers l’alcool ou la drogue ». 

Certains précédents influenceraient probablement un tribunal examinant une affaire 

de discrimination génétique. Dans l’arrêt Québec (Commission des droits de la 

personne et des droits de la jeunesse) c. Montréal (Ville); Québec (Commission des 

droits de la personne et des droits de la jeunesse) c. Boisbriand (Ville) 49
, la Cour 

suprême du Canada s’est penchée sur les plaintes de trois personnes dont la 

candidature avait été rejetée à la suite d’un examen médical ayant révélé l’existence 

de pathologies au demeurant asymptomatiques qui ne les empêchaient nullement de 

remplir les fonctions du poste sollicité. Deux d’entre elles avaient une anomalie à la 

colonne vertébrale et l’autre était atteinte de la maladie de Crohn, mais ne présentait 

aucun symptôme. La Cour suprême ne s’est pas penchée précisément sur la discri-

mination génétique, mais elle a conclu que ces prédispositions constituaient un 

« handicap », soit l’un des motifs illicites de discrimination énoncés dans la Charte 

des droits et libertés de la personne 50
 du Québec. Elle a ajouté qu’une définition plus 

souple du terme « handicap » serait utile dans le contexte de la Charte, en particulier 

compte tenu « de l’avancement rapide de la technologie biomédicale et, plus 

particulièrement, de la technologie génétique et du fait que ce qui aujourd’hui 

constitue un handicap peut l’être ou ne pas l’être demain ». Comme l’a souligné 

Trudo Lemmens, un spécialiste du droit de la santé, « les affections dont il est 

question dans cet arrêt offrent de grandes ressemblances avec des prédispositions 

génétiques : il s’agit de pathologies asymptomatiques qui ne posaient aucun 

problème concret dans l’immédiat, mais faisaient craindre à l’employeur que les 

personnes concernées présentent un risque accru de blessure ou de maladie 51
 ». 

Depuis 15 ans, plusieurs propositions ont été formulées en vue de modifier le droit 

canadien relatif aux droits de la personne et de faire explicitement des carac-

téristiques génétiques un motif de discrimination illicite à l’échelle fédérale. 

En 2000, le Comité de révision de la Loi canadienne sur les droits de la personne, 

mis sur pied par le ministre fédéral de la Justice, a recommandé que la définition 

de « déficience » dans cette loi soit modifiée pour inclure « la prédisposition à 

une déficience » afin de répondre aux préoccupations soulevées au sujet de la 

discrimination génétique 52
. En 2010, Judy Wasylycia-Leis et Bill Siksay, alors 

députés, ont présenté des projets de loi d’initiative parlementaire visant à modifier 

la LCDP afin d’ajouter les « caractéristiques génétiques » à la liste des motifs 

de discrimination illicites. Les projets de loi C-508 et C-536, tous deux intitulés 

« Loi modifiant la Loi canadienne sur les droits de la personne (caractéristiques 

génétiques) », sont morts au Feuilleton à la dissolution de la 40
e
 législature 53

. 
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Plus récemment, deux projets de loi d’initiative parlementaire présentés durant 

la 41
e
 législature, les projets de loi C-445 54

 et S-201 55
 émanant respectivement de 

la députée Libby Davies et du sénateur James S. Cowan, abordent ces questions. 

Les deux reprennent la proposition d’ajouter les « caractéristiques génétiques » 

à la LCDP, mais le projet de loi S-201 va plus loin. Il ajouterait de nouveaux articles 

au Code canadien du travail 56
, la principale loi en matière d’emploi dans les secteurs 

relevant de la compétence fédérale, de manière à protéger les employés contre 

l’obligation de subir un test génétique ou de divulguer les résultats d’un test déjà 

effectué et à interdire aux employeurs de congédier, de pénaliser ou de refuser de 

payer un employé en raison des résultats d’un test génétique ou parce que l’employé 

a refusé de subir un test génétique ou de divulguer les résultats d’un tel test 57
. 

Le projet de loi S-201 propose aussi des sanctions pénales à l’endroit de certaines 

actions, comme le fait d’exiger qu’une personne subisse un test génétique ou qu’elle 

divulgue les résultats d’un test génétique comme condition « a) pour lui fournir des 

biens ou services; b) pour conclure ou maintenir un contrat ou une entente avec elle; 

c) pour offrir ou maintenir des modalités particulières d’un contrat ou d’une entente 

avec elle 58
 ». Une exception est prévue dans le cas des contrats d’assurance de 

plus de 1 000 000 $ ou dont les prestations dépassent 75 000 $ par année, pour 

éviter que des personnes qui apprennent qu’elles ont une forte prédisposition à une 

maladie génétique ne souscrivent une police d’une valeur excessivement élevée 59
. 

En Ontario, le projet de loi 127 vise à ajouter les « caractéristiques génétiques » à 

la liste des motifs de discrimination illicites qui figure dans le Code des droits de la 

personne de cette province 60
. 

Les avis sont partagés, et diverses organisations, des spécialistes du droit et 

d’autres commentateurs ont fait valoir des arguments pour et contre l’adoption de 

mesures législatives visant expressément la discrimination génétique 61
. 

3.2 RENSEIGNEMENTS GÉNÉTIQUES ET RÉGIME DE PROTECTION 
DE LA VIE PRIVÉE AU CANADA 

Le régime canadien réglementant le secteur privé en ce qui concerne la collecte, 

l’utilisation et la communication de renseignements personnels, particulièrement en 

matière de santé, est fort complexe. La Loi sur la protection des renseignements 

personnels et les documents électroniques (LPRPDE) 62
 régit le traitement des 

renseignements personnels dans le secteur privé en général, mais cette loi fédérale 

ne s’applique pas de façon uniforme dans l’ensemble du pays. Il existe également 

divers textes législatifs provinciaux 63
 à ce sujet; certains réglementent la façon dont 

sont traités les renseignements personnels dans le secteur privé et d’autres régle-

mentent la façon dont sont traités les renseignements sur la santé par les personnes 

ou organismes en ayant la garde. Certaines de ces lois se substituent à la LPRPDE 

dans la province concernée, tandis que d’autres peuvent être appliquées conjointe-

ment avec celle-ci 64
. Ces lois peuvent avoir une incidence sur la quantité et le type 

de renseignements que peuvent obtenir les sociétés d’assurances, les employeurs 

ou d’autres entités, y compris les médecins 65
, les employeurs du secteur privé ou 

du secteur public 66
 et les organismes publics participant à la prestation de soins 

de santé 67
. 
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Les organisations assujetties à la LPRPDE doivent obtenir au préalable le consente-

ment d’une personne pour recueillir, utiliser et communiquer des renseignements 

personnels qui la concernent 68
, et ils doivent expliquer à celle-ci les raisons qui 

motivent ces activités afin de s’assurer que son consentement est véritablement 

éclairé 69
. Suivant les principes énoncés dans une annexe de la LPRPDE, les 

entreprises régies par la LPRPDE doivent « tenir compte de la sensibilité des 

renseignements » pour déterminer la forme que prendra le consentement relatif à la 

collecte, à l’utilisation et à la communication des renseignements personnels. On 

précise dans cet énoncé de principes que les « dossiers médicaux », par exemple, 

sont des renseignements « presque toujours » considérés comme sensibles 70
. Il y 

est également recommandé d’appliquer des mesures de sécurité plus rigoureuses 

aux renseignements sensibles 71
. Pour sa part, le Commissariat à la protection de la 

vie privée du Canada est d’avis que, pour justifier la collecte et l’utilisation de 

renseignements génétiques, une entreprise assujettie à la LPRPDE devrait montrer 

que les renseignements génétiques qu’elle souhaite obtenir seront utilisés « à des 

fins légitimes 72
». 

Comme la LPRPDE ne définit pas le terme « renseignements génétiques » et ne 

traite pas expressément de la question, il n’est pas encore clairement établi si les 

renseignements génétiques sont englobés dans les définitions normales du terme 

« renseignements personnels » sur lesquelles se fonde la majeure partie du régime 

de réglementation. En fait, la plupart des lois sur la protection de la vie privée ont été 

adoptées avant que les tests génétiques ne deviennent monnaie courante; par 

conséquent, on n’y fait pas explicitement mention des renseignements génétiques 73
. 

Un autre facteur vient compliquer la réglementation de l’utilisation des données 

génétiques, à savoir le fait que ces données donnent des renseignements non 

seulement sur la personne ayant subi le test, mais aussi sur les membres de sa 

famille. Si un test génétique révèle chez une personne une prédisposition héréditaire 

à une maladie en particulier, il peut révéler du même coup une prédisposition ana-

logue chez tous les membres de sa parentèle, ce qui soulève une question impor-

tante : suffit-il de demander à la personne subissant le test de consentir expressé-

ment à la communication des renseignements personnels obtenus grâce à ce test 

pour protéger toutes les parties éventuellement concernées? Certains spécialistes 

proposent de considérer les renseignements génétiques comme un « bien familial » 

ou commun 74
. Cette caractéristique particulière des renseignements génétiques 

risque de compliquer leur intégration au modèle habituel de protection des rensei-

gnements personnels, lequel prévoit que les personnes sont propriétaires de leurs 

renseignements personnels dans la mesure du possible. 

Convaincu de la nécessité d’approfondir le débat national à ce sujet, le Commissariat 

à la protection de la vie privée du Canada a consulté des spécialistes et leur a com-

mandé des études 75
. En 2009, la commissaire à la protection de la vie privée a 

insisté sur le fait que la protection des renseignements génétiques est une priorité 

stratégique qui « deviendra bientôt un enjeu de plus en plus important pour tous les 

décideurs du gouvernement fédéral 76
 ».

 
Sur le plan de l’exécution de la loi, si un 

assureur ou un employeur contrevient à la LPRPDE, la personne à qui appartiennent 

les renseignements en cause peut déposer une plainte auprès du commissaire à la 

protection de la vie privée, qui pourra faire enquête 77
. Le commissaire a tiré un 
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certain nombre de conclusions des enquêtes réalisées à la suite de plaintes concer-

nant la collecte, l’utilisation et la communication de renseignements personnels par 

des sociétés d’assurances 78
. Comme il est protecteur du citoyen, ses conclusions et 

ses recommandations ne sont pas contraignantes, mais en pratique, les entreprises 

s’efforcent généralement de les respecter. Si l’enquête ne suffit pas à assurer 

l’observation de la loi, la personne concernée peut soumettre à la Cour fédérale la 

question 79
 visée par l’enquête du commissaire 80

, ou encore, le commissaire peut 

présenter la requête au nom du plaignant 81
. La Cour fédérale peut ordonner à 

l’entreprise en cause de se conformer à la LPRPDE et de verser des dommages-

intérêts à la personne lésée 82
. 

3.3 LOIS SUR LES ASSURANCES AU CANADA 

Au Canada, les contrats d’assurance sont habituellement régis par les lois provin-

ciales. Bien que les codes provinciaux des droits de la personne fournissent déjà 

aux particuliers une certaine protection contre la discrimination génétique, ils 

prévoient néanmoins des exceptions susceptibles de permettre aux fournisseurs 

d’assurance automobile, d’assurance vie, d’assurance contre les accidents cor-

porels, d’assurance maladie ou d’assurance invalidité d’établir des distinctions 

fondées sur l’âge, le sexe, l’état matrimonial, la situation de famille ou les déficiences 

mentales ou physiques 83
 si ces distinctions reposent sur des motifs « justifiés de 

façon raisonnable et de bonne foi », autrement dit, sur des pratiques valables et 

reconnues dans le domaine des assurances et s’il n’existe pas d’autre solution 

pratique non discriminatoire 84
. 

Conformément à la Constitution canadienne et à l’interprétation judiciaire de celle-ci, 

la réglementation des contrats d’assurance est considérée comme relevant de la 

compétence des provinces 85
. Pour les sociétés d’assurances constituées en vertu 

d’une loi fédérale 86
, la principale loi qui réglemente leurs activités est la Loi sur les 

sociétés d’assurances 87
. Le gouvernement fédéral a un certain rôle à jouer dans 

la réglementation du secteur de l’assurance au Canada, mais celui-ci se limite 

principalement à la surveillance des banques et des compagnies de fiducie offrant 

des polices et des services d’assurance, ainsi que des sociétés d’assurances 

enregistrées ou constituées en vertu d’une loi fédérale, et ce, notamment pour veiller 

à ce que ces entités demeurent solvables et respectent les lois qui les régissent. 

Le Parlement fédéral peut utiliser ses pouvoirs en matière de commerce en vertu 

du paragraphe 91(2) de la Loi constitutionnelle de 1867 pour adopter des lois sur 

les contrats d’assurance et les contrats commerciaux, ou ses pouvoirs en vertu 

du paragraphe 91(27) pour adopter des lois criminelles, mais jusqu’à présent, les 

tentatives entreprises pour réglementer l’industrie des assurances en invoquant 

ces dispositions se sont avérées dans l’ensemble infructueuses 88
. 

Les règles relatives aux polices et contrats d’assurance relèvent principalement des 

lois provinciales. Par exemple, la Loi sur les assurances 89
 de l’Ontario établit l’obliga-

tion générale faite aux demandeurs d’assurance de communiquer « tous les faits 

dont ils ont connaissance et qui sont essentiels à l’assurance » lors d’un examen 

médical. Actuellement, les lois provinciales ne contiennent aucune disposition sur 

la discrimination génétique. 
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En l’absence de toute réglementation gouvernementale, l’Association canadienne 

des sociétés d’assurances de personnes inc., l’Institut canadien des actuaires et 

l’Association canadienne des directeurs médicaux en assurance-vie prônent la 

position suivante : les compagnies d’assurances n’exigeront pas des personnes 

souhaitant souscrire une assurance qu’elles se soumettent à un test génétique, mais 

elles leur demanderont si elles ont déjà fait faire un test génétique et, le cas échéant, 

elles en exigeront les résultats 90
. Elles justifient leur position en invoquant l’obligation 

faite au demandeur d’assurance dans la plupart des lois provinciales en la matière 

de faire preuve de bonne foi et de communiquer à l’assureur tout renseignement 

pouvant avoir une incidence sur l’évaluation du risque 91
. Ces organisations craignent 

en effet que des personnes non assurées, apprenant par un test génétique qu’elles 

ont une forte prédisposition à une maladie, décident d’acheter une police d’assu-

rance de forte valeur, sachant que l’assureur ignorera le risque particulier qu’elles 

présentent 92
. La communication des résultats des tests génétiques permet donc 

aux deux parties de disposer des mêmes renseignements sur les risques médicaux 

du demandeur au moment de la négociation du contrat d’assurance. 

4 CONCLUSION 

Les renseignements génétiques et l’utilisation que nous en faisons transforment déjà 

notre monde, notre vision de l’histoire de l’humanité et notre approche de la santé. Et 

à mesure que les applications de la science génétique se multiplieront, des change-

ments encore impossibles à imaginer deviendront réalité. L’un de ces changements 

actuellement à l’horizon est la médecine personnalisée. Si, grâce à elle, il devenait 

possible d’adapter finement les services de santé au profil génétique des malades et 

de choisir pour eux le meilleur médicament ou le meilleur traitement plus rapidement 

et de façon plus économique, il pourrait en résulter d’importantes économies pour 

le système de santé. 

Les arguments ne manquent pas pour ou contre 93
 l’adoption de nouvelles mesures 

législatives pour prévenir la discrimination génétique. Il y a fort à parier cependant 

que les Canadiens tiendront à avoir l’assurance que le fait d’obtenir et de communi-

quer des renseignements génétiques ne risque pas de leur nuire. À cet égard, parmi 

les raisons invoquées par le gouvernement des États-Unis pour justifier l’adoption de 

la Genetic Information Nondiscrimination Act, on note la suivante :  

[La loi] atténuera les craintes de discrimination qui pourraient empêcher 
certaines personnes de subir des tests génétiques pourtant bénéfiques pour 
leur santé. Elle permettra aussi aux gens de participer à des études de 
recherche sans craindre que les renseignements sur leur ADN soient utilisés 
contre eux dans une police d’assurance maladie ou en milieu de travail 94

. 

Les tests génétiques pourraient être une boîte de Pandore, puisqu’ils pourraient être 

utilisés à des fins peu altruistes. Entre de mauvaises mains, la génétique pourrait 

faire plus de mal que de bien. À mesure que les tests génétiques deviendront plus 

courants, les Canadiens devront décider quel rôle ils veulent que les renseignements 

génétiques jouent dans leur vie. 
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2004/09 – Confidentialité des données génétiques et non-discrimination », 2004; 

cette résolution presse les États de prendre des mesures appropriées pour s’assurer 

« que nul ne fasse l’objet de discriminations fondées sur des informations génétiques ». 

12.  Conseil de l’Europe, Convention pour la protection des Droits de l’Homme et de la dignité 

de l’être humain à l’égard des applications de la biologie et de la médecine : Convention 

sur les Droits de l’Homme et la biomédecine, STCE n
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 164. 

13.
 
 Bureau des Traités du Conseil de l’Europe, Situation des traités au 21 octobre 2009. 

14.
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