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Dépistage des personnes

Pour une 
maladie 
débutante

Par des 
explorations 
appropriées

Diagnostic moléculaire des apparentés

Par un test 
génétique

La personne 
n’est pas 
malade, 
maintenant,  
ni après. 

Les amyloses héréditaires : dépistage des famil les,  
aspects réglementaires et éthiques

diagnostic

Au bénéfice de la personne
Seul le patient peut juger 

du bénéfice pour lui-même
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Code de la Santé Publique, Article R1131-5

✓ Modifié par Décret n°2023-1426 du 30 décembre 2023 - art. 10

Un examen des caractéristiques génétiques peut être prescrit à une 
personne asymptomatique : 

1° Qui présente des antécédents familiaux 

Amylose TTR

Mutation identifiée

DPS possible

DPS possible

https://www.legifrance.gouv.fr/loda/id/LEGIARTI000048860470/2024-01-01/
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« La prescription d'un examen des caractéristiques 

génétiques ne peut avoir lieu que dans le cadre d'une 

consultation médicale individuelle. Cette consultation est 

effectuée par un médecin œuvrant au sein d'une équipe 

pluridisciplinaire rassemblant des compétences 

cliniques et génétiques ».
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« Cette équipe se dote d'un protocole type de 

prise en charge et se déclare auprès de 

l'Agence de la biomédecine selon des 

modalités fixées par décision du directeur 

général de l'agence. » 
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Hebrard et al. Orphanet Journal 
of Rare Diseases (2024)

Protocole établi par un 
groupe d’expert

Pour un parcours 
homogène pour la 
prescription des tests 
génétiques des 
apparentés
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Les examens ne peuvent être prescrits chez un 

mineur ou chez une personne majeure faisant l'objet 

d'une mesure de protection juridique avec 

représentation relative à la personne que si celui-ci 

ou sa famille peuvent personnellement bénéficier de 

mesures préventives ou curatives immédiates. 
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La prescription des examens des caractéristiques génétiques peut 

être assurée, conformément au troisième alinéa de l'article L. 1132-1 

et dans les conditions prévues par l'article R. 1132-5, par un 

conseiller en génétique.

https://reseau-amylose.org/jesuispatient/trouver-un-centre-de-genetique/
https://af-cg.fr

https://reseau-amylose.org/jesuispatient/trouver-un-centre-de-genetique/
https://ag-cg.fr/
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Le code civil, article 16-10 

➔Article 16-10 du code civil : le consentement doit être recueilli par écrit auprès 
de la personne concernée après l’information sur la nature et finalité de 
l’analyse génétique. 

•-> Article 226-25 du code pénal " Le fait de procéder à l'étude des 
caractéristiques génétiques […] sans avoir préalablement recueilli son 
consentement dans les conditions prévues par l'article 16-10 du code civil est 
puni d'un an d'emprisonnement et de 15 000 euros d'amende. »

https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?cidTexte=LEGITEXT000006070719&idArticle=LEGIARTI000006417991&dateTexte=&categorieLien=cid
https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?cidTexte=LEGITEXT000006070721&idArticle=LEGIARTI000006419305&dateTexte=&categorieLien=cid
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Avis n° 46

RESPECT DE L’ AUTONOMIE 

Le doit de ne pas faire le test :
L’individu doit pouvoir exercer son autonomie dans un 
cadre respectueux de son identité et de sa situation..

Consentement libre, éclairé

Comprendre les conséquences de sa décision de 
se soumettre ou non à cet examen.

BIENFAISANCE
L’arrêt d’une prise en charge médicale pour les non-porteurs 
Et suivi médical adapté pour les porteurs de prédisposition :

Approche individualisée : 
Considérer chaque individu comme unique, avec des besoins 

spécifiques à sa situation.
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Travail pluridisciplinaire

Formalisation des réseaux de ressources en génétique 
et par spécialité

JUSTICE

NON-MALFAISANCE 

Confidentialité stricte :
Défendre l’interdiction d’accès des assurances et 
employeurs aux données génétiques de 
prédisposition

LA PRÉVENTION, OUI MAIS…

 " Prévention, le mot sonne avec 
familiarité, comme une évidence. Le sens 
ne fait pas de doute : on vous veut du bien 
[…],être prévenu, c'est être averti et, 
l'adage populaire l'affirme nettement, " un 
homme averti en vaut deux" . Comment 
refuser ce prompt renfort de soi ? »

Être prévenu dans le discours judiciaire très 

éloignée du discours médical, c’est être 

accusé, inculpé… 

Pour ce trait génétique hérité 
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Un test génétique comporte 
une entrée dans l'intimité 
d'une personne avec des 
conséquences pour sa vie 
présente et future.

Le respect de ces réalités 
invite à prendre des 
précautions toutes 
particulières dans la 
proposition d'un test, dans 
l'annonce du résultat et dans 
la confidentialité 

D'autant plus qu'à cet aspect 
d'intimité s'ajoute l'aspect 
relationnel et familial des 
réalités génétiques : reçues 
des parents, elles sont 
transmissibles à des enfants, 
et partagées de diverses 
manières avec des frères et 
soeurs et avec des collatéraux 
.

NON-MALFAISANCE

PRUDENCE : recul, réflexion et évaluation le 

mieux possible des conséquences de son action
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En pratique…. 

• D’un coté, le cadre 
réglementaire et éthique

• D’un autre coté, des contraintes 
institutionnelles en termes de 
ressources (matérielle, 
humaine,…) qui peuvent rendre 
difficile la bonne prise en 
charge. 

…Comment composer avec ces 
deux aspects ? 
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Références et liens 

• Code de la Santé Publique, Article R1131-5

•  Le code civil, article 16-10 

• Centre de collaboration nationale sur les politiques publiques et la santé (CCNPPS). Le principisme en éthique 
: Une introduction [Internet]. Montréal : CCNPPS; 2016 [cité le 8 déc. 2024]. Disponible à : 
http://www.ccnpps.ca/docs/2016_Ethique_Principisme_Fr.pdf

•  Avis 46 recommandations sur "Génétique et médecine: de la prédiction à la prévention »
• https://www.ccne-ethique.fr/publications/avis-46-recommandations-sur-genetique-et-medecine-de-la-prediction-la-

prevention?taxo=63
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