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Communiqué de presse 

 

Biobanques destinées à la recherche : la CNE demande une 

meilleure protection des donneurs et des données 
 

Berne, 02.05.2016 - En quelques années, le nombre de biobanques s'est multiplié en Suisse 

et à l’étranger. Les biobanques sont des collections de matériel biologique, tel que des 

tissus ou du sang, associé aux antécédents médicaux des donneurs et à d'autres données 

personnelles. Elles servent à identifier des relations entre le patrimoine génétique et des 

maladies comme le cancer, la maladie d'Alzheimer ou le diabète. Les opportunités qu'elles 

offrent s’accompagnent néanmoins de risques, notamment d’atteinte à la vie privée ou de 

discrimination. La Commission nationale d’éthique pour la médecine humaine (CNE) 

vient de publier une prise de position sur les biobanques destinées à la recherche. Elle 

entend ainsi sensibiliser le public à cette thématique et mettre en évidence les lacunes de 

la réglementation dans ce domaine. 

 

Les biobanques doivent concilier des intérêts individuels et publics différents : d’un côté, la recherche 

biomédicale tente d'acquérir des connaissances fondamentales, les patients et les professionnels de la 

santé espérant de nouveaux traitements plus efficaces. Nombre de donneurs apportent une contribution 

dans un esprit de solidarité avec les patients confrontés aux mêmes difficultés qu’eux. A ces facteurs 

s'ajoutent les intérêts économiques de l’industrie biotechnologique et pharmaceutique, ainsi que l’intérêt 

général consistant à renforcer la place scientifique suisse et à améliorer le système de santé. Mais, de 

l'autre côté, les biobanques affectent les droits et les intérêts des personnes dont proviennent les 

échantillons et les données. Il en va notamment du droit des donneurs à l’autodétermination, du droit de 

connaître ou de ne pas connaître ses prédispositions génétiques à certaines maladies, ainsi que de la 

sécurité et de la protection des données. 

 

Compte tenu de ces éléments, la confiance de la population est une « ressource » essentielle pour les 

biobanques. Il suffirait en effet que des cas d’utilisation abusive éclatent au grand jour pour que la 

volonté de mettre du matériel biologique et des données personnelles à la disposition de la recherche 

chute de manière drastique. Des mesures de protection efficaces sont donc nécessaires pour prévenir 

tout abus. Parallèlement, une meilleure information sur les biobanques renforcera la confiance dont elles 

jouissent. Il faut garantir la transparence concernant non seulement les activités et les motivations des 

personnes ou des organisations impliquées, mais aussi le cadre dans lequel elles opèrent. La transparence 

est également essentielle au débat public pour assurer la légitimité démocratique, qui est un facteur 

indispensable étant donné l’impact des biobanques sur la société. 

 

La CNE se penche enfin sur les bénéfices et les risques médicaux et éthiques. Elle parvient à la 

conclusion que la réglementation actuelle de la recherche en Suisse n'est pas adaptée aux biobanques et 

à leurs spécificités institutionnelles. Soit il manque certaines garanties importantes pour la protection de 

la personnalité et des données, soit la législation est excessive et empêche inutilement l’exploitation de 

biobanques. La commission examine par ailleurs les instruments qui permettraient de garantir que les 

bénéfices des biobanques servent, autant que possible, l’intérêt général. Elle mentionne ainsi les droits 

d’accès des chercheurs aux biobanques et l'obligation de publier les résultats des recherches. 

 

Informations complémentaires :  

- Prof. Dr. Bernhard Rütsche, membre de la NEK-CNE, 041 229 53 10 – Prof. Dr. Valérie 

Junod, membre de la NEK-CNE, 078 696 64 94. 

 

La prise de position est disponible dès à présent sous www.nek-cne.ch => Publications.  

http://www.nek-cne.ch/

