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|. PRESENTATION DU LIEU DE L 'INTERVENTION :

Cette premiére séance s'est tenue a I'Université@ ®EUNION, sur le site du TAMPON.
L’amphithéatre comptait 54 personnes d’apres naifide d’émargement. En effet, nous
avons demandé aux personnes assistant aux déliaendeuloir émarger et de mettre leur
« appartenance sociétale ». Plus de détails guhkc seront donnés au chapitre Il :

« Présentation du public ».

Lors de cette séance d’ouverture des états géndealaxbioéthique de la Réunion,

plusieurs personnalités ont pris la parole.

e Michel CALMON : Directeur Général du CHR de la Ré&m: il a souligné
l'importance de la réflexion éthique au sein du C#fRa Réunion, et de la
perspective de la création officielle d’'un Espatieidtie en partenariat avec
I'Université de la Réunion, monsieur Mohamed ROSHBprésentée par le
Professeur Pascale GUIRAUD. Le directeur insistdespartenariat avec I'Université
de la Réunion dans la perspective du C.H.U. a imRé. Monsieur CALMON
aborde les Etats Généraux en citant les différentesfestations qui auront lieu a la
Réunion, et la réalisation par I'Espace Ethiquendapport qui sera envoyer au
ministere.

* Le professeur Pascale GUIRAUD qui représentaitésident d’'Université monsieur
ROSHDI, et qui entérinait I'investissement de I'Uaisité dans I'enseignement de
I'Ethique a I'Université, dans les études médicaleamment. Elle souligne
'importance et la richesse qu’apportera le panti@bavec le CHR de la Réunion dans
la création de I'Espace Ethique de la Réunion.

* Ladirectrice de 'ARH, madame VIGNERON-MELEDEREé® représentée par
madame Sylvie VITRY qui salue le CHR dans son itigesment dans la Bioéthique.

 Le docteur Edouard KAUFFMANN, président de I'Espathique de la Réunion, a
remercié les différentes personnes impliquées Bamgmnisation de ces états
généraux, en insistant sur I'importante implicatge travail fourni par le directeur
de la section Recherche et Enseignement du CHRiewraquin MARTINEZ. En
passant la parole au Vice Président de I'Espadeutite la Réunion, le docteur
Manuel LOPES, le Président annonce I'ouvertureEI8TS GENERAUX DE LA
BIOETHIQUE .



II. PRESENTATION DES INTERVENANTS.

» Le docteur Manuel LOPES, Vice Président de 'Espatbéque de la Réunion et Chef
de service de neurochirurgie au CHR de la REUNI@Naire une présentation
globale des problématiques que peuvent poser lessmences et 'imagerie
cérébrale, puis va présenter 'ensemble des intants en tant que modérateur de la
seéance.

+ Le docteur Marc BINTNER : Neuroradiologue au CHRa&EUNION, chef de
service de neuroradiologie, va présenter |'évofutie la neuroimagerie et les
perspectives d’avenir.

* Le docteur Cyril CHARLIN : neurologue au CHR deREUNION. Il va aborder les
notions de neuroéthique.

* Le docteur Bruno HARISOLOFO TAFIKA : psychiatre’BPSMR, va montrer les
limites de la neuroimagerie en psychiatrie

* L’Abbé Marc-Antoine FONTELLE : Vice-Official a I'é&ché de SAINT DENIS, va
ramener la personne au centre du débat.



[Il. PRESENTATION DU PUBLIC

54 signatures ont été recueillies des fiches d’gemaent mises a I'entrée de 'amphithéatre.

1. Age et sexe :

Il'y avait 23 femmes dont I'age moyen était deaddd (19 a 55 ans) et 31 hommes dont I'age
moyen était de 50 ans (32 a 67 ans).

2. Représentation sociale :
D’apreés les informations recueillies, nous avors®e les personnes présentes en 5 groupes :

» 18 Professionnels de la santé se répartissant cauimne
o0 Meédecins (15),
o Infirmiere (1)
o Biologistes (2)

* 12 Institutionnels se répartissant comme suit :

o0 toute personne se désignant comme appartenantrawe Cospitalier
Régional (9) (parmi lesquelles se situent le DeactGénéral, directeur de la
recherche et de I'enseignement, directeur de lanmamication, des personnels
travaillant au CHR y compris probablement de infera mais qui n’ont pas
précisé leur fonction),

0 représentants de la Mairie du Tampon (lieu de rdé&rence) : 2

o0 représentante de ’Agence Régionale d’Hospitabsati

* 5 Religieux se répartissant comme suit:
o0 Abbé de I'église catholique (1)
o Imam (2)
o Pasteur protestant (2)

* 6 Enseignement se répartissant comme suit :
o Chercheur (1)
o Enseignants (3)
0 Universitaires (2)

» 13 Citoyens se répartissant comme suit :
o Etudiants (4)

Informaticiens (2)

Musicien (1)

« Citoyens » (3)

Sans précision (3)

© O 0O
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IV. LESINTERVENTIONS SUIVIES DES QUESTIONS DU PUBLIC

Dans le but de clarifier la présentation, nous awdoisi de présenter 'ensemble des
interventions les unes apres les autres, et deanest questions qui ont été jugées comme
pertinentes dans un chapitre a part afin de miesitdire apparaitre.

Chaque intervention débute avec la présentatidintgiervenant.

Chaque intervention débute sur une nouvelle pégea 5 interventions au total.

Les questions feront I'objet d’un seul paragraphe.



Dr Manuel LOPES
Chef de service de neurochirurgie
CHR de la Réunion

Docteur en Ethique Médical (Paris V)
Vice-Président de I'Espace Ethique de la Réunion
Co-Responsable du D.U. d’éthique organisé parUeFsP. de la Réunion

Neurosciences et imagerie cérébrale : quelles fited et quels enjeux éthiques ?

Introduction

La France est le premier pays au monde a s’éteeddoh cadre Iégislatif en matiere de
bioéthique, en promulguant les lois de Bioéthigud@ILLET 1994. Ces lois devaient étre
révisées tous les 5 ans car I'éthique est unexiéflalynamique, qui ne peut resté gravée
dans le marbre. Ainsi, une premiére révision deudn Aolt 2004 et la prochaine révision
aura lieu 'année prochaine en 2010.

Deux faits sont remarquables :

» Le premier, c’est I'interrogation a grande enveegdu peuple francgais, au travers de
ces journées souhaitées par le gouvernement. ¥eigevos remarques seront ainsi
recueillis, synthétisés dans un rapport qui senanconiqué au ministere. Ainsi, vous
participerez a la révision des lois de bioéthidkechez également que votre avis peut
d’'ores et déja étre donné sur le site Interneétkets généraux de bioéthique :
www.etatsgenerauxielebioethique.fr

» Le second, c’est lI'introduction dans les débats«degurosciences », car elles ne
faisaient pas partie des lois de bioéthique jusge’fur. L’Agence de Bio médecine,
le Comité Consultatif National Ethique, I'Office giementaire des Choix
Scientifiques et Technologiques, ont jugé pertimkenlkes introduire dans les débats.
Car il s’agit d’'informer le public sur les derniéravancées scientifiques afin de
démystifier les fantasmes, comme la main miseasaohscience ou lI'avénement de
’lhomme machine...

Que sont les neurosciences ?

Les neurosciences regroupent I'ensemble des disegolouchant notamment a I'étude du
cerveau ; ces disciplines sont en plein essoeuetdotentielles utilisations en dehors des
laboratoires suscitent nombre de réflexions étligDeux grands champs de
guestionnements s’ouvrent a la réflexion : celuiedesychopharmacologie et celui de
'imagerie cérébrale.

La psychopharmacologie concerne l'utilisation dessances, notamment des
médicaments, pour améliorer les performances exésysensorielles et cognitives comme
la mémoire par exemple : ce champ ne sera pasé@hajdurd’hui.

Nous avons choisi de limiter notre réflexion a Bigerie cérébrale, mais bien
evidemment, nous allons aborder sur des themesdres car anatomie et fonction sont au
niveau du cerveau « étroitement liées, ce qui gupli'importance de la Neuroimagerie » (Pr.
Denis LEBIHAN, directeur de SPIN a Orsay).



Si la neuroimagerie a une place de plus en plupprée en médecine, se pose alors
le probléme de l'identification et de la significat de I'image elle méme ; En effet, si vous
avez des maux de téte, on vous proposera un scamireune IRM. Si I'image revient
« normale », on va alors a I'aide d’un algorithnéeidionnel éliminer telle ou telle
pathologie.

Inversement, si 'image montre une anomalie, vaaser une double probleme : celui de
I'identification de cette anomalie :
* qu’est-ce qu’on voit ? faut-il aller jusqu’a la meahirurgie pour affiner cette
identification par la réalisation d’'un examen anadpathologique ?
» est-ce que cette image explique réellement le symg@iqui nous avait motives a la
demander ?
Par exemple : vous avez mal a la téte et on vascpt un scanner qui met en évidence un
kyste du cerveau. Les kystes sont des pochesulddijabituellement totalement
asymptomatiques, probablement qu’ils sont la delpuigissance, mais certains peuvent étre
a l'origine de maux de téte. Est-ce que Ce kysexpdique vos maux de téte ? Pourquoi
seulement aujourd’hui ? faut-il le traiter ? Airlsksqu’on se trouve confrontés a un image,
peut-on réellement répondre a la question : egieecette « anomalie » explique mon état ?

Poussons le discours un peu plus loi : vous savezigellement, nous pouvons réaliser des
IRM chez les feetus. Vous savez que le cerveau tisfest en « construction », et que son
anatomie differe de celle de I'adulte ; Il existend des abaques qui nous permettent en
fonction de I'age du feetus, de dire si 'image<esbrmale » ou pas. Mais si I'image est
anormale, peut-on pour autant prédire quoi queiteEst-ce que ces enfants seront
déficients ou pas ? Quel serait le degré de lzi@éfte ? L'impact de cette imagerie car
souvent, dans le doute, on préfere ne pas savgavortement)

A I'heure actuelle, nous parvenons a localiser@najuement des lésions de maniére
de plus en plus précise, nous permettant de pdsdardissection sur cadavre a une véritable
dissection sur le vivant. Mais non seulement I'ierag est capable de nous décrire
'anatomie, elle permet également d’approcher fefionnement du cerveau ainsi que son
meétabolisme. Nous approchons le fonctionnementlegk avec I'imagerie !

Le fonctionnement du cerveau est analysable fRMfl(Imagerie par Résonance
Magnétique fonctionnelle): a I'heure actuelle, dEndomaine de la clinique courante, nous
pouvons explorer la motricité et le langage ; dardomaine de la recherche, nous pouvons
obtenir des images des fonctions plus élaboréesneola pensée... ainsi, dans quelques
temps, si 'imagerie échappait au domaine médicais, il n’est pas impossible de voire
apparaitre I'imagerie dans les tribunaux pour paudéceler le vrai du faux, voire méme ce
gue pensent les prévenus !!! je vous rappelle pgmoire les détecteurs de mensonge qui
ont cour dans les tribunaux ameéricains...imaginédmsagerie pouvait montrer ce a quoi on
pense !!!

La SRM (Spectroscopie IRM) donne une image du noditabe cérébral : la encore
c’est une application de clinique courante ausasn loians les pathologies tumorales que
dégeénératives comme la maladie d’Alzheimer : mai%est pas impossible d'imaginer que
cette imagerie puisse avec le temps s’affiner ant pie pouvoir démasquer les
dysfonctionnements métaboliques bien avant quealadie ne se manifeste... Quel poids
auraient ces images si elles tombaient aux maungedcompagnie d’assurance ou d’un DRH
qui a pour vocation d’embaucher ? Ceci implique lggedonnées médicales soient
rigoureusement gardées dans le cadre du secretahédi



Ainsi donc, si on arrive a localiser les IésionsytBniere de plus en plus fine, si on
arrive a approcher les zones fonctionnelles etégrder le fonctionnement cérébral, peut-on
pour autant réduire I'organe a la fonction ?

Est-ce que I'image de notre cerveau va dire qusrsmmmes ? Peut-étre , un petit peu comme
I’ADN, I'image va nous donner des caractéristigpagiculiéres qui permettront de nous
identifier comme la photo sur notre carte d’'identinais a ce jour, 'imagerie ne peut pas
nous dire qui nous somme réellement. Je citerar{&éICHNEIWEISS, directeur du

laboratoire de plasticité gliale, Centre de psyci@at Neurosciences (INSERM), Membre du
conseil scientifique de TOPECST : « Apres la badgerime issue de la phrénologie, apres le
chromosome du crime issu de I'observation d'un Fps&émentaire chez certains condamnés,
aurons nous I'imagerie cérébrale du crime ? »

L’autre versant des neurosciences est celui dglication de la chirurgie sur
’lhumain.
Si a ce jour, on ne peut réellement identifier amajuement parlant la conscience, on peut
tout de méme modifier les comportements ; la preuvest donnée par les ATCD de la
psychochirurgie, et actuellement de la stimulapasfonde dans les TIC et les TOC
notamment. Ainsi, la compréhension du fonctionngreérébral pourrait aboutir a la
manipulation et ainsi agir sur le libre arbitreiinduel. Rappelons également la force des
images subliminales et leur implication comportetaks qu’elles peuvent engendrer...
Ainsi, a force d ‘élargir les indications d’'une mé&mechnique, n’allons nous pas aller vers
une dérive passant du traitement a 'amélioratetadcondition de l'individu, ce que certains
nomment déja comme étant le transhumanisme ?



DR MARC BINTNER
Chef de service de Neuroradiologie
CHR de la Réunion

NB : La présentation du Docteur BINTNER n’a pas pu &pmroduite dans son intégralité car
il s’agissait d’une présentation en Diaporama Pdwant tres riche en images .

Nous ne rapportons ici qu’'un résumé de son inteéimemui retrace I'évolution de la neuro-
imagerie.

Imagerie et Neurosciences

La neuroimagerie permet I'exploration du cerveaaidvavec I'lRM fonctionnelle, nous
parvenons a explorer des fonctions supérieures;gmbaboutir a des dérives.

Radiographie fin XIX°, TDM années 70 et IRM ann88savec des machines de plus en plus
performantes.

Nouvelles techniques d’IRM (Diffusion, Spectros@mfRM — SRM-, IRM fonctionnelle-
IRMf-).

Evolution d’une imagerie morphologique vers 'imagele la fonction.

L’'IRM de diffusion : cette technique permet d’iddietr une AVC 20 minutes seulement
apres son avenement, ce qui débouche sur un ithérépeutigue manifeste qui peut étre
extrémement précoce : la thrombolyse. Le probléagevposer chez I'enfant car si les AVC
de I'enfant sont rares, ils ont une évolution faade spontanément et se pose alors la
guestion du risque/bénéfice engendré par la threysbo.On peut utiliser cette technique
chez le feetus et si I'IRM s’avérait pathologiqueele incidence cela peut-il avoir ?

La puissance des machines autorise actuellemergxpberation extrémement fine et précise
pouvant détecter les anomalies a I'échelle micrnoisgee : peut-étre n’aurons nous plus
besoin de faire une biopsie cérébrale d’'une tuntauirIRM pourrait montrer les mémes
images que le coupe qu’analyse I'anatomopatholegist

Plus récemment, la technique de diffusion va noostrer le déplacement des molécules
d’eau : la tractographie. On peut ainsi par exempiesi une tumeur envahie ou refoule les
fibres nerveuses.

La Spectroscopie IRM (SRM) : de cliniques courgrdar détecter I’Alzheimer, des maladies
métaboliques ou I'exploration des tumeurs cérébraldlle analyse nombre de métabolites au
sein de la zone d’'intérét, approchant ainsi sanstitoition ».

L’IRM fonctionnelle (IRMf) : utilisée en cliniqueaurante dans I'exploration pré opératoire
des certaines Iésions cérébrales (en précisarapesrts entre la fonction et la Iésion a
opérer), et dans certains centres en psychiatrian: pense ce que I'on voit et on voit ce que
I'on pense ».

On peut suivre I'efficacité d’un traitement (exemple la douleur).

On démontre grace a cet examen la notion de ptastiérébrale, qui peut étre facilité par la
réeducation...

Toutes ces imageries sont une assemblage facilestomhkiable et donc a priori accessibles et
tres faciles a retrouver et se pose le problema getection de ces données.

Les données des patients sont disponibles pogfiteésiens qui va utiliser les images afin de
suivre I'évolution d’'une tumeur par exemple.



Mais est-il licite de garder toutes ces donnéesi® IQettre sur un consentement si on venait a
faire signer le patient?

Nombre de personnes participent a des étudesanar 26 des cas, I'imagerie montre une
anomalie alors que les sujet n'est « pas maladgue faire de ces données ?

De plus, se pose le probleme de la normalité... Qinsgerie est capable de déceler des
Iésions a un stade infra clinique, comment justibemise en ceuvre d’un traitement qui se
voudrait préventif ? De plus I'imagerie serait dalpade prédire la survie des patients : se
pose encore le probléme de la protection des dennée



Dr Cyril CHARLIN
Neurologue
CHR de la Réunion

NB : (Nous reproduisons l'intégralité de la prés¢ion qui a été faite en Diaporama Power
Point, ce qui explique cette mise en page)

Neuroéthique

RAPPELS HISTORIQUES

Naissance de la bioéthique au XX iéme siecle
« [elle] nous permet de réfléchir et,[], d’empécleepouvoir de 'homme de devenir une
malédiction pour lui » (H. Jonas)

« Procés des médecins nazis> Code de Nuremberg en 1947
« USA de 1932 a 1972, expérience d’observation a dgeskk en Alabama de patients de
race noire atteints de Syphilis

= 1978 Rapport Belmont:
respect de l'autodétermination, la non malfaisatecbjenfaisance et la justice

CODE DE NUREMBERG

«le consentement volontairelu sujet humain est absolument essentiel. Celadmeuque la
personne intéressée doit jouir de la capacitédggalir consentir; qu’elle doit étre dans une
situation telle qu’elle puisse choisir libremergns intervention de quelque élément de force,
de fraude, de contrainte, de supercherie de dupertkautres formes de contrainte ou de
coercition.[...] L’expérience doit avoir dedsultats pratiques pour le bien de la société
impossibles a obtenir par d’autres moyens de rebkeelle ne doit pas étre pratiquée au
hasard, et sans nécessité. [...] L'expérience dat@atiquée de fagconéiter toute
souffrance et tout dommage physique ou mentahon nécessaires »

NEUROETHIQUE

Discipline qui « embrasse les implications éthiques avancées en neurosciences et en
neuropsychiatrie » Léon Kass

Pas de scandale (lobotomie, étude sur 15 condaamést) mais les Sciences du cerveau
nous touchent dans notre identité et notre pead@nnotre conscience, notre pensée

PHINEAS GAGE

« Ces changements étaient devenus apparentsfieddda phase aigué de la blessure a la
téte. Il était a présent d’humeur changeante; éménwcieux; proférant parfois les plus

grossiers jurons (ce qu’il ne faisait jamais aupand); ne manifestant que peu de respect pour
ces amis; supportant difficilement les contrairdaedes conseils, lorsqu’ils venaient entraver



ses désirs; s’obstinant parfois de facon persista@ependant, capricieux et inconstant » (A.
Damasio)
« Gage vivait avec des capacités physiques intattdss facultés cognitives en bon état bien
gu’avec une exception importante: il était incapale faire des choix moraux »

Une lésion cérébrale peut modifier en profondmire caractére sans notre consentement et
au-dela de toute notre volonté

NEUROSCIENCES : CHAMP SCIENTIFIQUE DYNAMIQUE

Compréhension de I'architecture des cellules nese®et des mécanismes
moléculaires qui sous-tendent la communicationndesones entre eux
(implication en psy. dans la compréhension desgbagies et la création de
médicaments capables de cibler les transmissiorepsgues)

Compréhension des mécanismes physiopathologigtieesides maladies
inflammatoires du cerveau (implication dans letéraient de la SEP: immuno-
suppression sélective)

Les progres dans les techniques de neuroimageneetent d’observer le
fonctionnement cérébral lors de processus cognitifgchiques et perceptifs (une
méme zone du cerveau n'est pas dévolue a unedonaiique, mais est au
contraire incluse dans des réseaux fonctionnelsejtont et se défont selon la
tache cognitive)

Résonance magnétique nucléaire a haut champ (irh&jekgiques)

NEUROSCIENCES : NOUVELLES PERSPECTIVES THERAPEUTIER)

En France, 800 000 Alzheimer, 500 000 épileptigi&8,000 Parkinson, 500 000
schizophrénes, 5.5 millions de personnes handisapée
Bénéfices en pratiques courantes:

- Imagerie précoce de I'AVC, angioplastie, prothemedovasculaires

- Stimulation Cérébrale Profonde (Parkinson, TOCdsyme de Gilles de La Tourette,

dystonies)

- Stimulation du nerf Vague (Epilepsie réfractairépaession)
Voie de recherche:
Immunothérapie, cellules souches embryonnairesh@hiaer)
Suppléances de déficits invalidants, tant moteerapgnitif ou sensoriel (ex: bonnets
capteurs de l'activité électrique cérébrale peramtth un tétraplégique de piloter son fauteuil
roulant; prothése bionique neurocontrolée)

NEUROSCIENCES : FAUX ESPOIRS ET « DERIVES »

- Effets secondaires des implants cérébraux: répensupsychologiques , sentiment de
perte de 'autonomie et de dépossession de somgxcopps

- Utilisation des progrés des neurosciences en delesrtaboratoires et des hépitaux =
ou se trouve la frontiere entre soigner et améljane se trouve la frontiére entre
liberté, protection individuelle et justice sociale

« Concept de transhumanisme: doit-on encouragergaida la science et des
technologies pour améliorer les performances plgsigt intellectuelles de I'étre



humain? La finalité étant une amélioration de lalig de vie et une diminution des
contraintes...

DERIVES

Jusqu’ou peut-on améliorer les performances dueaerhumain?
Ex: le methylphenidate (RITALINE) est une amphétamitiesée chez les enfants atteints du
syndrome d’hyperactivité, qui en les calmants, @ngleurs capacités d’attention, diminue
leur fatigue et leurs permet d’étre plus performant

USA, 2003: 4 millions d’enfants, 4% des cgiéhs agés de 17 a 15 ans prenaient sans
raison médicale ce produit pour améliorer leurgrenfince de concentration et
d’apprentissage

Et demain, pilule garantissant le sentiment de-Bie®, de confiance en soi, 'augmentation
de linitiative ou de la résistance a la fatigue...

« Un examen d’'imagerie cérébrale utilisé pour la pi&m fois comme preuve a charge
24 ans, condamné a perpétuité pour 'emposaent de son fiance; elle a été condamné
sur la base d’'un examen cérébral auquel elle avaépté de se soumettre (Brain Electrical
Oscillation Signature) censé permettre de distingggeondes électriques émises par le
cerveau quand il reconnait une image ou un sooelks qu’il émet devant une information
nouvelle. Selon I'expert de la cour, I'activité éieque cérébrale de la suspecte a la lecture
des détails du crime révélait sa culpabilité.
Singapour et Israél étudient la possibilitgtiiser de tels procédés dans leurs tribunaux...
- Des laboratoires de recherches tentent d’établs dssociations entre les cartes
fonctionnelles de I'activité cérébrale et certaoegacteres de la personnalité telle que
'agressivité
- La détection du mensonge, un business florissant
Deux sociétés américaines (No Lie MRI et @spBorp) proposent leurs services afin de
détecter le mensonge grace a I'lRMf (« notre bussirest la vérité », experts scientifiques
universitaires); litiges avec les assurances, eati®d’embauche, recherche des personnes
disparues. No Lie MRI précise que la loi américgrascrit le polygraphe pour la détection
du mensonge mais pas I'IRMf.
- Des cabinet de recrutement, des sociétés d’assanaogrraient par exemple
chercher a obtenir des données de neuroimageriesdids de sélection.

Nécessité d’'un cadre |égislatifiate aux progrés scientifiques

* Neuromarketing

Se développent des études qui visent a mieomprendre les mécanismes cerébraux sous-
tendant les prises de décisions des consommatearspulations des comportements a des
fins mercantiles, mais aussi intéréts des décidguirpourraient utiliser ces techniques dans
le cadre de campagnes publiques de prévention poliigue incitative. Ainsi il pourrait étre
utilisées des formules appropriées afin d’orietgsrdécisions des citoyens vers des choix
rationnels gu’il ne feraient pas seuls...

« Choix a I'insu de notre plein gré », atteide notre libre arbitre



PLACE DES NEUROSCIENCES DANS LE PROJET DE REVISIOHN LA
LOI DE BIOETHIQUE ?

Les anglo-saxons « a la pointe » (programmes deétguque dans les universités
américaines et canadiennes); réseau internatiena¢droéthique créé en 2005
(Etats unis, Canada, R U, Suisse, Italie, Allemaguede et Japon)
En France, proposition d’extension du champ d’aagilon de la loi de BE au
domaine des neurosciences; Conseil d’Etat, Agead&atthique, Office
Parlementaire des Choix scientifiques et Technglogg, CNE ont fait des
propositions.

Loi Cadre, définissant les grands principes

Protection des données issues de neuroineagietie neuroinformatique

Implication du grand public

Education a la bioéthique

NEUROETHIQUE : CONCLUSION

Les avanceées des neurosciences font natrebep d’espoir mais elles réveillent
également beaucoup d’inquiétudes et d’'interrogatites débats éthiques qu’elles suscitent
actuellement ne doivent pas aboutir a un ralenties¢ des recherches en la matiére mais a
un juste encadrement afin d’en tirer le meillewfipret d’éviter les dérives. Une loi cadre
dans laquelle les grands principes de la neuragthsgraient définis permettrait de répondre
aux nombreuses interrogations éthiques soulevéesvouges par les neurosciences. Sur des
guestions ponctuelles telles que la protectionddesées personnelles fournies par la
neuroimagerie, des dispositions législatives sjppmt doivent étre réfléchies.

Enfin, attention aux effets d’annonce irréalisou spéculatives qui entretiennent la
méfiance et jettent parfois le discrédit sur la ommauté scientifique et médicale, un effort
de communication et de pédagogie doit étre engepri



Docteur Bruno HARISOLOFO-TAFIKA
Psychiatre
Etablissement Public de Santé Mentale de la Ré(lERBMR)

Ethique et Neurosciences
Imagerie et Psychiatrie

Quelgues éléments de liaison 'imagerie médicaledhins troubles mentaux. Tout cela pour
nous amener a nous poser des questions sur legempesb rencontrés, sur les apports
eventuels des avancées irréversibles de la temfierallans le domaine médical en général et
les maladies mentales en particulier :

1.

2.

3.

Voir et mesurer les changements d’activité et dedéuration du cerveau au cours des
troubles mentaux
Les approches nouvelles du fonctionnement et derdature du cerveau apportent des
informations utiles pour la logique de prescripta®s médicaments psychotropes
'accumulation considérable d’informations sur lend¢tionnement du cerveau
humain : deux méthodes d’imagerie du cerveau s& awvérées particulierement
informatives : la tomographie a positons (TEP) 1I'ehagerie par résonance
magnétique (IRM)
Les mesures du métabolisme énergétique, ou desséinguins dans les régions du
cerveau obtenues par ces méthodes représentenindless fiables de l'activité
neuronale ou synaptique — qui forme la base deetaativité mentale, qu'elle
s’exprime par une action, une perception, ou unatiém

La localisation des dysfonctionnements cérébramcontrés au cours des troubles
psychiatrigues est une démarche indispensable pgdeurdéveloppement de
thérapeutiques originales. Un traitement psychetmoguveau ne peut étre compris en
se basant uniguement sur un modeéle synaptiqueogtiilp I'excés ou le déficit global
de telle ou telle substance. Il importe de savair guelles structures du cerveau
humain, et dans quelles proportions.

Le progrés de la médecine en générale ne cessmia e nous émerveiller et de nous faire
peur. Toujours dans le souci de bien faire, deurassnos citoyens, de mieux prendre en
charge nos malades, nos chercheurs, nos savastsnéuecins ont développé des diverses
techniques notamment d’'imagerie médicales. Maigsitte ces nouvelles technologies vont
nous apporter, vont nous dévoiler, vont nous rév&let pourquoi pas, vont nous trahir ?

Les différentes techniques d'imagerie cérébrale :

1.

L'imagerie structurelle (dite aussi anatomique)npr d'identifier la localisation et
I'extension d'une lésion cérébrale dans une viségndstique et/ou d'intervention
chirurgicale.

L’imagerie fonctionnelle mesure pour sa part I'eité de certaines régions du cerveau
durant certaines taches. On l'utilise aussi poaguostiquer des foyers épileptiques
ou avant des opérations chirurgicales pour idemtifes aires cérébrales au réle
essentiel a garder intactes a tout prix.

Les nouvelles techniques de stimulation magnéticarescranienne (SMT) permettent
cependant d’appliquer un courant électrique direet@ dans le cerveau. cette
technique pourrait avoir des effets antidépresséamxju’elle est appliquée a des
régions cérébrales spécifiques selon des parantretimulation adéquats.



De nos jours, au XXle siécle, la psychiatrie failcere peur cela malgré les efforts de
destigmatisation déployés dans cette discipling @gtne mieux accepter de tous, également
malgré les progrés de la médecine. Mais pourqutie deantise presque phobique de la
psychiatrie ?

Mais on est toujours rattraper par notre vieux démgai est la “peur”. Nous vivons une

époque ou constamment notre mode de vie stressafibgene et dépressiogene, est propice

a une décompensation a tout moment et a n'impaoiteNgptre société vit une violence de tout

genre qu’on attribue d’abord a la folie avant déspune autre raison, si raison il y en a.

Quelques apports de lI'imagerie médicale en psyhiat

PSYCHOPHARCOLOGIE IN VIVO : vers une meilleure caissance
de l'action des médicaments psychotropes en siuatérapeutique réelle. Grace a
limagerie, il a été possible d’établir un graplequui présente la relation entre
I'occupation des récepteurs [(D2 striataux) etdaedquotidienne (d’amisulpride).

v EPISODE DEPRESSIF. L'imagerie permet de localigedleemesurer
des modifications transitoires ou plus ou moinsatlles de I'activité cérébrale : un
hypométabolisme cérébral du glucose (Frontal g3duchdes dysfonctions
neurochimiques, neurotransmetteurs : MA, des ditiana du volume de matiere grise
dans des régions dites paralimbiques impliquéns s fonctions émotionnelles.

v Dans letrouble obsessionnel compulsjfdes diminutions de taille de
régions situées au centre du cervgautgmen thalamus) ont été documentées. Lorsque
les troubles obsessionnels ont un début infantaojie/éil est probable que le caractéere
répétitif, stéréotypé et chronique des obsessidnges compulsions soit lié a des
anomalies du développement des régions impliquaas k& contrble de la sélection des
réponses comportementales, comme les cortex frasé et cingulaire. On aborde
actuellement des indications de la neurochirurgretionnelle par stimulation profonde
dans les troubles obsessionnels compulsifs séeérésistants.

v SCHIZOPHRENIES : Au cours des deux derniéres déesnries
techniques d’imagerie de I'anatomie et du fonctement du cerveau ont démontré et
précisé les modifications cérébrales accompagmaptus souvent les schizophrénies a
leur début chez l'adolescent ou le jeune adulte;faveur des perturbations du
développement global cérébral et un trouble de &urmtion de certaines régions
cérébrales. La TEP et 'IRM ont démontré la présemtaltérations des régions
impliquées dans la sélection d’informations conses.

v LA CROISSANCE ET LA MATURATION CEREBRALE. Certaines
affections psychiatriqgues (autisme, troubles alitaiees, hyperactivité...) de I'enfant et
de l'adolescent ont vraisemblablement un lien algeconstruction du cerveau, dans
lesquelles les méthodes d'imagerie cérébrale wamsnt la compréhension de
limplication du cerveau dans les troubles mentduanalyse par TEP et en IRM de
certains enfants autistes montre en effet une ditioin bilatérale du débit sanguin
cérébral au repos, localisée dans la partie supérau lobe temporal.

v L'intelligence : cette fonction supérieure du @au qui pourrait
caractérisée I'étre humain dans sa capacité a@da des situations nouvelles, a créer
des situations nouvelles. Beaucoup d’entre nousalusedes par le fait d’étre intelligent,
d’étre plus intelligent que d’autres, ce qui faitap cherche a tout prix a prouver que nos
propres progénitures sont “doués”, “précoces” jlsdander des associations de ces
catégories d’enfants et d’adultes (AssociationH@d)

L'imagerie a décelé des différences sans spédiitabsolue au niveau des cerveaux
guelques cas célebres par rapport a 'ensemblia g@pulation: des anomalies au niveau
des sillons cérébrales d’Einstein, augmentatiorvalame de I'hippocampe de certains
chauffeurs de taxi londoniens, un recrutement plusbreux de neurones chez certains



pianistes. En tout cas des concepteurs de logicagitent aujourd’hui les mérites de leurs
produits dans I'amélioration des performances lietalelles encore mieux qu’ils peuvent
rajeunir le cerveau. Bien sdr ce ne sont que desodirs commerciaux, affirme le Pr.
CROSILLE (Lyon), garde le niveau qu’on a est déja bonne chose continue-t-il.
L'imagerie pourrait-elle, un jour, révéler l'intejence ? Et qu’est-ce qu'on en fera des
intelligents ? Et des non-intelligents ?
Depuis le début des années 1990, différentes tggbsid'imagerie cérébrale ont révolutionné
cette quéte en permettant de « voir le cerveaugpensn temps réel en mettant en évidence
des facteurs de vulnérabilité aux affections pstrigjues et de promouvoir l'innovation
thérapeutique. Malgré tout on ne peut pas de seqige de ne pas se poser des questions.
Est-ce que 'Homme résisterait a la tentation dteau beau et de l'intelligent ?



Abbé Marc-Antoine FONTELLE

Evéché de SAINT DENIS
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Docteur en théologie — doctorantutroque iure

Etats généraux de la bioéthique
Neurosciences et éthique

L’Eglise catholique est trés attentive aux progr@entifiques et, d’ailleurs, cherche
toujours plus a approfondir la relation entre iaoa et la foi, sans pour autant nier
I'autonomie de ces deux réalités. L'Eglise cathadige peut que se réjouir des recherches
effectuées dans tous les domaines du savoir. Quartieles neurosciences, le Saint-Siege n'a
pas publié recemment de documents officiels ssugEs. Nous sommes donc amenés a
réfléchir a partir des fondamentaux anthropologsggetemoraux de la foi catholique.

Les progrés scientifiques spectaculaires en neierses depuis le congres de
cybernétique de 1936 permettent d’améliorer la amsance du cerveau, de son
fonctionnement et de la personne humaine. Cergdmsservent pour tirer des conclusions
opposées d'ordre religieux. Il importe de restéréexement prudent car le cerveau et I'étre
humain continuent de rester un mystere. Notondajoesure de la variation du potentiel
électrique et du débit du flux sanguin ne sontgya®nymes, en |'état actuel des
connaissances, de compréhension du mécanisme désr&sret méme de l'activité neuronale

en tant que telle pour reprendre les conclusiocentés de Bernard BAERTSCHI.

1. Progrés et développement

Il importe ici de rappeler que fssiblen’est pas forcément conforme ianoral.
Avant de porter un quelconque jugement de valeuré&tplution technologique et
scientifique, nous devons nous interroger sur fdalde nature du développement et du

progres et sur ce qu’est la personne humaine.



Tout progres est-il un développement ? Ou encargpi@gres signifie-t-il un
développement de la personne humairiealé de la difficulté de cette question (Progras
développement ?) réside dans la relation entreolgres et I'ordre naturel moral et physique.
La relation entre le progres et le respect deiladturelle est tellement étroit que si 'lhomme
en vient a faire des découvertes en dehors duaedpeette méme loi morale et physique, il
s’autodétruit. Le véritable progres, s'il veut morke nom de développement au service de la
personne humaine, doit avant tout respecter cetteenpersonne, sa structure
biopsychologique, sa nature, son étre et celaalesrsception jusqu’a son dernier souffle. Un
progres qui ne respecte pas la loi naturelle, tagmme dans son intégralité, porte un autre
nom, c’est celui de régression.

Les premieres expériences de Egas MONIZ et de WRREEMAN (lobotomie et
leucotomie) sont la pour rappeler que I'on ne pasttout faire. La dignité intrinseque de
chaque personne est une limite infranchissabl@etsonne humaine ne peut jamais étre
considérée comme un objet d’expérimentation.

Depuis les expériences de DELGADO au milieu degesi60 sur un taureau pour le
contrbler, la science a évolué pour arriver auxlamiz électroniques. Le risque de dérives est
ici particulierement grave. L'usage d'électrodes goigner des maladies comme celle de
Parkinson ne pause pas en soi de problemes. Pag,coet usage doit rester uniquement
médical. En effet la tentation d'influer sur levasau pour contréler et déterminer certains
comportements, serait profondément immoral caespectant pas la liberté fondamentale de
chaque étre humain.

De plus, il faut se garder de la tentation de pddiprésupposés dans la recherche car
cela risque de vicier les résultats, sachant gpersonne humaine n’est pas un ordinateur que
I'on programme ou que I'on reprogramme de facoiitraibe pour arriver a une normalité

définie par un petit groupe d’expert.

! Jean-Paul IIEncycliqueRedemptor hominj$1°15 :“Ce progres dont I'homme est I'auteur et le dééemsrend-il
la vie sur la terre ‘plus humaine’ a tout point dee ? La rend-il plus ‘digne de 'homme’? ... Lihme
comme homme, dans le contexte de ce progres, delieéritablement meilleur, c'est-a-dire plus mar
spirituellement, plus conscient de la dignité da somanité, plus responsable, plus ouvert aux su&e
particulier aux plus démunis et aux plus faibldasglisposé a donner et a apporter son aide #tau3outes
les conquétes atteintes jusqu'ici, et celles qutedanique projette de réaliser a I'avenir, voteslde pair
avec le progrés moral et spirituel de 'homme ? am contexte, est-ce que 'homme, en tant qu’honsee
développe et progresse, ou est-ce qu’il régressee edégrade dans son humanité ? Est-ce que chez les
hommes, ‘dans le monde de 'homme’, qui est enusoimonde de bien et de mal, le bien I'emporte sur |
mal ? Est-ce que croissent vraiment dans les homené® les hommes, I'amour social, le respectdieits
d’autrui - pour tout homme, nation et peuple - sti@ que croissent au contraire les égoismes iffaretts
niveaux, les nationalismes exagérés au lieu dehkatique amour de la patrie, et encore la tendance
dominer les autres au-dela de ses propres droiteéettes légitimes, ainsi que la tendance a exgloit
I'ensemble du progrés matériel, technique et priiidans le seul but de dominer les autres ou gauade
tel ou tel impérialisme ?”. Cf. Jean-PaulBhcycliqueSollicitudo rei socialisn°29 et 33.



Progres ou développement au service de 'humaritétt® question ne peut étre
résolue qu'a un autre niveau, celui de I'anthrogi@cet de I'éthique. La recherche ne peut
s’affranchir d’une éthique qui elle-méme est fondéeune anthropologie. De la conception
de la nature humaine dépendra donc la notion deddonne” (vie réussie et épanouie) et

les moyens pour y parvenir, c’est-a-dire les nordesBaction.

2. La personne humaine

Dans la mesure ou la finalité de la science, et particulierement des sciences
meédicales, est d'améliorer la condition humainenorte de réfléchir sur ce qu'est la
personne humaine. Nous vivons certes dans desé&opiérralistes mais qui se rejoignent
pour affirmer la dignité de toute personne humdimedéclaration universelle des droits de

I'hnomme de 1948 est bien la pour nous le rappeler.

L’Eglise catholique affirme, quant a elle, que aagersonne humaine est créée
individuellement par Dieu avec la collaboration ameuse de son pére et de sa mere et
gu’elle est unique, qu'elle est appelée au bonéeala vie éternelle. Elle proclame aussi la
dignité inaliénable de chaque étre humain deput®Baeption jusqu'a son dernier souffle.
Elle cherche, avec les moyens qui lui sont progeigfendre les plus faibles tant
matériellement, qu'intellectuellement, que spitlieraent et moralement. Elle dit aussi que
pour accéder au bonheur, la personne humainewgtdribrement a chercher Dieu et a
pratiquer les grandes vertus de prudence, de gustectempérance, de force et d'aimer son
prochain comme Dieu nous aime. Pour elle, la pers@st un composeé de trois éléments : le
corps, le psychisme et 'ame spirituelle. Le cewvest organe, un support de 'activité

psychique, mais mue par I'esprit qui est immatériel

L’Eglise catholique proclame que chaque personnhdifiérente, unique en son genre.
Une question se pose alors : a partir de quel staden parler de normalité ou d’anormalité
chez une personne humaine ? Qu’est-ce qu’une perswrmale ? Est-ce que I'imagerie
médicale peut en soi définir la limite entre lesxdeu plutdt constater uniguement la mise en
ceuvre de telle ou telle partie du cerveau dansid@ation d’'un acte ? La question de la
normalité est fondamentale. Les sciences psychplegiessaient d'y répondre en définissant
un certain nombre de pathologies psychiques. Latmurede la normalité nous introduit au

coeur de ce propos, I'éthique.



3. Questions éthiques

Les questions éthiques devront toujours resteeatre des préoccupations. Pourquoi
telles ou telles recherches et dans quel but ?l€3uehplications ? Quelles dérives ou quels
mauvais usages possibles ? Quelles limites a regadnanchir tant dans la recherche que
dans les applications ? Ce genre de questionsitieugurs hanter tant le chercheur que le
praticien. L'histoire du XXe siecle avec ses dé&inigologiques et maintenant sécuritaires,

doit servir de lecon. Essayons d’initier une réfdexsur quelques points.
a. La responsabilité morale

Depuis les célebres cas de Phineas GAGE et d’Hll@plus en plus d’auteurs
concluent que la personne humaine est déterminémopaerveau et que son psychisme est
réduit a I'activité neuronale, sans pour autantigypr de facon satisfaisante ce que tout le
monde peut observer, une liberté relative danshoi et nos actions. Cependant on sait que
plusieurs facteurs interviennent dans I'élaboratiam acte humain : le facteur génétique, le
facteur social, facteur physiologique avec le métiaine du cerveau (la quantité de
sérotonine, etc.), le vécu (traumatisme, etcgtracture de personnalité (cf. DSM-IV) et les
facteurs psychologiques. La question de la respilitéane peut étre envisagée uniquement
sous I'angle des déterminismes neuronaux (struetuienctionnement du cerveau) ou
psychologiques (conception du monde et de soiyjuestion semble plus complexe. Sinon, il
faudrait admettre la possibilité d’inventer une hiae qui permette d’analyser le cerveau
d’'un nouveau né pour annoncer ses comportements fet, en fonction des résultats, le
reprogrammer par des implants ; I'""homme neurodaWNiendrait ainsi “'homme machine”.

Pour I'Eglise catholique, il importe d'étre fidédeix paroles de Jésus-Christ : Ne pas
juger. Les investigations sur le cerveau et la psiagie moderne permettent de mieux
comprendre ces paroles avec la mise en évidencertins déterminismes. Il est donc
certain qu’on ne peut pas se limiter a la matééialiun acte pour porter un jugement. Mais
d’'un autre coté, lorsqu’une personne pose un actddment voulu, intervient ici la
responsabilité, une responsabilité proportionnéedifterents déterminismes. Ainsi en
morale catholique interviennent trois élémentsmédérialité de I'acte, I'intention et les
circonstances. Pour I'Eglise, il y a des déternmivds mais a I'intérieur de ces derniers, il y a
un espace de liberté. De fait, dire qu’il y a uoiale liberté ou dire qu'’il n’y a que du

déterminisme, sont deux conceptions que réfutgglise catholique. L’expérience de cette



liberté est faite par chacun d’entre nous : un @uggit d’'une facon et le lendemain d’une
autre et pourtant il s’agit bien de la méme persaec la méme structure cérébrale !

Parler de déterminismes neuronaux sans envisaggraloconque espace de liberté
peut avoir des conséquences sociales particuliéteimeortantes. Faut-il éduquer un enfant
s'il est d’avance déterminé ? Faut-il continueraimaun code pénal car le déterminisme
évince toute notion de responsabilité ? S’il y edéinisme, quid de la valeur de la vie et de
la dignité de chaque personne ? On pourrait migdtifgs questions mais il n’en reste pas
moins que I'idée du déterminisme et du réductianeisie correspond pas a I'expérience
commune de la personne humaine qui pose des chpeuerevenir dessus a tout moment. Il
faut donc étre trés prudent des que I'on parle&erthinisme si on ne veut pas voir se mettre
en place des déréglements sociaux et des persarqes de cela pour faire n'importe quoi, a
commencer par le déni de ses propres responsalgtifgar 'asservissement des autres

réduits a des objets ou des animaux.
b. L’éducation des émotions

Les découvertes des neurosciences ont mis en €eidlenportance des émotions
dans le processus de I'acte humain. De fait, sidte des lésions (lobe préfrontal), il y aurait
un probleme dans I'élaboration du jugement. Ellesnettent a la personne d’étre impliquée
dans le jugement et ainsi de passer a l'acte. genient ne serait donc pas uniquement une
activité cognitive mais y interviendrait les émaiso Autrement dit, pour la formation du
jugement moral, il faut a la fois I'éducation desadions et du jugement pour que ce dernier
soit opportun et qu’il y ait passage a I'acte. @joint ici I'analyse et le systeme thomiste
reprenant en grande partie Aristote. Les émotions gremieres et agissent sur le jugement et
interviennent dans le passage a 'acte. D’'un paéntue éthique, il est donc clair que
I'éducation doit comporter un équilibre entre lesoéions et l'intelligence. Dans notre

systeme éducatif, quelle part faisons nous a I'atiloic des émotions ?

c. Lire dans les pensées

Lire dans les pensées comme dans un livre ouvieaugsurd’hui du domaine de la
science-fiction, mais demain ? Certains types dsdes peuvent déja étre observés sans pour
autant en connaitre la matérialité exacte. Estyil the chercher a savoir et surtout dans quel

but ? Quand est-il du respect de la liberté deaense et de penser ?



L’utilisation des neurosciences pour savoir ce ga’'personne pense ou a pense,
laisse perplexe. Prenons le cas des détecteursgomge (EEG et imagerie). Il est établi
gu’il n’y a pas de fiabilité totale ; au mieux oarfe de 90% de réussite. Les techniques
utilisées ne peuvent que constater une intentiomnogbuvenir mais non prouver qu’un acte
délictueux a été commis. Et pourtant aux USA onlemes techniques (cf. Guantanomo
pour établir la culpabilité des détenus en leus@néant des images de camps
d’entrainement). Cependant, une intention ou un&iéma la présentation d’'une image
rappelant un fait, ne permet pas de conclure aulpabilité certaine. Prenons un exemple :
montrons a un homme l'image d’une femme qu’il ap@&t avec qui il aimerait bien
secrétement avoir des relations. En employantem@siques, on va constater une réaction
neuronale. Mais est-ce la preuve d’'un adultérecém@u d’une simple intention ou encore
d’une tentation ? La prudence en la matiére estide et a défaut de certitude absolue, il faut
réprouver ce genre de méthode car on pourrait coneatrop de personnes innocentes. Il est
ici étonnant de constater un étrange paradoxdainsrse servent des progrés en la matiére
pour parler de déterminisme et donc d’absencestmnsabilité, alors que d’autres veulent
s’en servir pour établir la culpabilité !

Il est intéressant se constater que certainespagsarrivent a lire dans les pensées
sans utiliser de machine. La parapsychologie cleeaiciipprofondir ces sujets mais avec des
résultats mitigés et contestés. Quel est le rédendedes électromagnétiques et comment notre
cerveau peut arriver a percevoir la pensée d'ure &uConcernant ces ondes
électromagnétiques, était-il bon de chercher aldgper des instruments permettant d’influer
sur les émotions, le jugement et le choix de permssu tout simplement de mieux lire les

pensées des autres ?

d. Les interventions chirurgicales

L’objectif obvie de la médecine et des neuroscisrest de réparer ou d’améliorer ce
qui ne va pas chez un patient. Pourquoi une intéive la mise en place d’un implant
stimulant certaines zones du cerveau, etc. ? tiiffae attention a la tentation de créer un
homme idéal ou un surhomme. Les interventions mesdbpas tendre a cela mais aller
uniguement dans un but thérapeutique. Tout le mestdifférent et il importe de conserver
cette différence car c’est un enrichissement mutieebonheur et la réussite d’une vie ne sont
pas tant dans la réussite sociale ou dans desitapatellectuelles optimum, mais dans la

gualité des relations avec les autres personneaihamet I'environnement. On en revient ici



a la question de la normalité. Soigner, c’est llgtabe certaine normalité dans le
fonctionnement. De plus, la tentation d’intervgour faire un homme idéal se heure a une
autre difficulté, la psychisme de la personne tpststlaboré au fil du temps. Certes, on peut
techniquement rétablir ou couper des circuits neaug, introduire des implants pouvant
optimiser les différentes potentialités du cervemais avons-nous bien réfléchi sur toutes les
conséguences psychiques a plus ou moins long t2tregsychisme humain est relativement
fragile ; un rien peut le modifier et faire sombl@personne dans le pathologique.

Beaucoup de choses sont possibles mais sont-ellesaptant profitable au
développement authentique et intégral de la peeshnmaine ? Quelle société voulons-nous

construire pour demain ?



L ES QUESTIONS DU PUBLIC ET LES REPONSES DES INTERVENANTS

+ Quverture des débats suite a la présentation du Dvl. Bintner.

Dr E. Kauffmann : Au sujet des personnes incarsragez-vous été sollicités pour des
explorations forcées et quelles sont les pos®bild’explorations qu’offre I'imagerie pour
comprendre le motif de leur dysfonctionnement ?

Dr M. Bintner : On ne I'a pas encore fait. On naspencore été sollicité pour cela. Mais c’est
vrai que le probléme qui se pose est de savoiest 2 patient ou si c’est son cerveau qui est
cause ? On se tourne alors vers une déresponatibiligle la personne puisque ce n’'est pas
de sa faute forcément, mais ce sont ses cellulesant en dysfonctionnent. Mais nous
n'avons pas encore exploré de patient dans cexdente

Mr Calmon: L'IRM peut-elle se substituer a termeua détecteur de mensonges par
exemple?

Dr M. Bintner : Ca commence a se faire aux Etatsldans certains états au niveau de I'lRM
fonctionnelle. Les réponses sont enregistrées p$ dartains états ou les détecteurs de
mensonges ne sont pas autorisés, ces mémes aliaenwi’IRM fonctionnelle comme
preuve a charge. C’est la porte ouverte a d’énoprademes.

Pasteur protestant du Tampon : Avons-nous la pissien tant que citoyen de demander a
I'hopital de ne pas stocker dans un systeme d’égpion les images fournies par I'RM ?

Dr M. Bintner : Il existe une chartre du patienficifée au public expliquant que les données
sont archivées et que c’est son droit de demanderga’elles ne soient pas stockées.

Mr J. Beaumont, Représentant association « Jeunéastive » : Les capacités de diagnostic
précoce sont intéressantes, mais que fait-on degesnsi on ne peut en assumer les
conséguences, surtout en I'absence de possiliiiéapeutique ? Exemple d’'un adulte chez
lequel on décéle une maladie incurable, la médewnea pas plus loin et dans le cadre de
personnes incapables de se positionner, commeties foar exemple, on peut étre amené a
proposer une élimination pure et simple. Est-celguiagnostic reste toujours un diagnostic
sans que I'on ait le moyen de guérir ou d’intervenir le plan éthique, puisque c’est de cela
dont il est question aujourd’hui.

Dr M. Lopes : La question est : que faire de l'imdgalement ? Car si 'IRM est sollicitée
parce qu'il y a une symptomatologie la plupart eonps, le vrai probléme dans ce cas la est
lorsqu’il y a une vraie discordance entre 'images don voit et sa répercussion réelle sur le
symptéme qui a motivé la réalisation de ces images.

C’est toujours le méme probléme : quand on chermhdrouve ! Apres il faut assumer les
conséguences de ce que I'on trouve.

Si la personne sollicite une imagerie, il faut alsisdire si on a trouvé quelque chose, lui
expliquer ce qu’on a trouvé et qu’'éventuellemdmieut ne pas y avoir de traitement derriére.
Il faut toujours rester en accord avec soi-mémallet jusqu’au bout. Le patient a le droit de
connaitre son état. Il n’y a pas de secret médigpbsable au patient.

Apres c’est vrai, il y a les conséquences, commdesigetus par exemple : c’est-a-dire que
I'on trouve une image et on ne sait pas trop gada@e, d’autant que 13, il n’y a pas eu de



consentement du feetus, d’ou la nécessité de disoussllégiale dans les colleges de
foetopathologie car la décision ne doit pas geaeun seul individu sous prétexte qu’il y ait
une image pathologique. Par ailleurs, ce n’esfppase que I'on a une image pathologique
chez un foetus qu'il faut I'éliminer. Mais comnia dit le Dr Bintner, on doit aviser les
parents que I'enfant risque d’étre lourdement heayuk.

Pasteur protestant du Tampon : Je veux mettre posdn la finesse du diagnostic par le
biais de ces outils tres récents et la capaciteelietent de soigner certaines maladies. Est-ce
gue le fait que l'on soit incapable de soigner @ng automatiguement I'élimination du
malade ? Pour un adulte on le ne fait pas, alausqomi le ferait-on pour un foetus ?

Dr M. Lopes : Je crois qu'on ne le fait pas nonspkans discussion collégiale préalable du
moins. C’est un cas extréme...

J'aurais une question pour le Dr Bintner : Doitaraindre de vivre dans nos pensées ? Car
j'ai lu que l'imagerie est capable de montrer dgaaux différents en fonction de ce que I'on
voit, et que lorsqu’on pense a cette méme chosepokeles mémes signaux qui sont alors
visualisés...

Dr M. Bintner : Cela dépend de qui lit cette imagérEst-ce la pensée ou simplement un
fonctionnement erratique de quelques cellules coilempestendent certains scientifiques ?

Dr E. Kauffmann: peut-on craindre des utilisatioo@mmerciales liees aux nouvelles
techniques d’explorations ? Peut-on sélectionnerp#sonnes suivant leur agressivité pour
pouvoir en faire de bons militaires ? Quelle limii@ns leur utilisation? On peut agir sur les
personnes et se dire que face a telle réponsea entvainer telle chose. Je pense donc que la
limite n’est pas forcéement médicale, mais elle e aussi civile ou militaire.

Dr M. Lopes : je vais donner la parole au Dr C. @haqui va aborder la réponse a travers
sSon exposeé.

« Débat faisant suite a la présentation du Dr C. Chdin.

Dr E. Kauffmann : Certains malades psychiatriquaéissqnt particulierement violents ou des
violeurs, peuvent bénéficier de sortie sous résdeverise de médicaments. Quelle fiabilité
avons-nous a ces prises de médicaments et quetecpon par rapport a la population
générale si notre voisin sort de prison en sachaliit doit prendre un traitement et qu'il le

prend selon sa bonne volonte.

Dr Harisolofo-Tafika (psychiatre) : Il n'y a pas darantie. En psychiatrie, quand les malades
ont été mis sous traitement, leur comportement pleis pareil que pendant leur internement.
La garantie c’est tout simplement le suivi en aratnite quand ils sortent. Il n’y a pas de
garantie particuliére. Sinon, au jour d’aujourd’;htous savez qu’on est en train de faire
passer beaucoup de choses par rapport a ca, awmes législateurs qui essayent de trouver
des solutions de signataires des demandes de degimalades en hospitalisation d’office et
ce ne sera plus le seul médecin du service quéeidera, mais avec le concours de son cadre
de service, plus un médecin extérieur.

F. Favier, Citoyen: Je m’interroge plus globalemear le vocabulaire, « bioéthique »,
« neuroéthique », y-a-t-il d’autres « éthique >fired’autres mots d’organes ou de fonctions
qui seraient accolés au mot « éthique » ? Qustléagpart de l'invasion de ce « bio » ou de



ce « médical » dans la vie quotidienne au détrirjeedirais de l'interrogation éthique sur le
respect que I'on doit a chacun de sa différencdeeson unicité ? On a évidemment de
'admiration et de I'adhésion quand on voit les grés des neurosciences qui vont nous
permettre de comprendre et pouvoir soigner desofmgies, comme on a de I'admiration
devant les progres de la génétique qui vont nousgtere de comprendre des pathologies et
d’espérer un jour pouvoir les soigner, mais deilée que la biologie, la médecine, la science
se mélent de décrypter ou d’analyser la pensémnigortement (sexuels notamment, etc...),
la je dis qu’il y a danger et qu'on assiste depeiidécryptage du génome et des déillusions
qui ont été propagées par la thérapie génique, e@is méme en remontant plus haut, avec
le test du Q.l. par exemple, il y a une volonténtitre des individus dans des catégories et
cette « biologisation » de la question sociale c8@re avec une société dans laquelle on
cherche a justifier, je dirais, les inégalités enftes individus, sans tenir compte de leur
histoire, etc...

Je terminerai en reprenant I'exemple que le Dr Kaaihn a cité, si on considére que la
neuro-imagerie d’'un militaire a montré qu'’il avaie proportion a I'agressivité, on va dire
vous voyez la corrélation est bonne et que lintgtion que I'on fait de ces images est
correcte, mais si on prend la méme image d’agréssitiez un trader, on va dire : voila ¢a
c’est bien, voila quelqu’un qui a un vouloir-vivige puissance de décision et de combativité
et 'on ne verra pas l'agressivité. L'interprétatiqui en sera faite, sera une interprétation
sociale, politique d’un fait scientifique, d’'une age, qui n’a pas vraiment de validité, sauf
statistique, c’est-a-dire en clair, une probab#itéine probabilité ce n’est pas une causalité.

Citoyen : Pour en revenir a une chose concréeteyojgdrais savoir quel est le niveau
d’avancement de la médecine francaise dans le dents protheses, par exemple pour des
aveugles de la possibilité de connecter des nesrdaes le cas de nerfs coupés ou de section
de la moelle épiniere, la possibilité de conneétates électrodes ou de coupler avec des
interfaces électroniques ?

Concernant la méthodologie de la magistrature ola giestice, je pense que ¢a c’est un autre
domaine et je pense que I'on ne peut pas tout gdreméme temps, car déja quand on
commence a demander parfois a la justice et a tastnature de filmer les proces qui sont
litigieux, je crois que c’est déja une avancée bleteensuite c’est a eux de faire leur travail.

Dr M. Lopes : Pour répondre & la question des intpleeffectivement en France pour ce qui
est de l'audition c’est possible. |l existe deplamts cochléaires qui sont mis chez un groupe
de malades patrticulier. Pour ce qui est de faisecd@nections entre une moelle sectionnée et
un appareil artificiel, ce n’est pas encore quelcjuese que I'on fait, mais il y a effectivement
un axe de recherche en ce sens. Par contre, se géveloppe et qui est déja relativement au
point ce sont les bioprothéses de substitution.

Citoyen : En implantant des électrodes dans lex,yen arrive a faire revoir a peu pres
certains aveugles.

Dr M. Lopes : On donne des interprétations. Jeuie gas sdr de la qualité de la vision que
'on a avec ce genre de substitution. C'est commer ge son, on a une perception de
'environnement mais ce n’est pas forcément leesotant que tel.

Citoyen : Non je parle des yeux. Mais c’est déjaldmaine du possible et c’est déja quelque
chose de tangible pour un aveugle.



Dr M. Lopes: Tout a fait, tout comme les biopra® On peut trouver sur Internet des
bioprotheses mécaniques du membre supérieur et eanrtia dit tout a I'heure, il existe des
casques qui permettent, par la force de la pedsédéplasser un robot a distance.

Pour répondre a la question de la « neuroéthiqueffectivement, il n'y a pas de

« cardioéthique » ni d’ « ophtalmoéthique » ; Ique part, on fini par diluer I'éthique au
risque de discréditer le mot « éthique ».

Il faut savoir que la bioéthique était initialemeatédiée a I'Homme et son environnement,
alors que I'éthique médicale était plus dédiéeragngs medical.

En France, en traversant I'Atlantique, le termeicéthique » (terme crée en 1971 par
monsieur Potter), a perdu un petit peu la dimensimriogique qu’il a aux Etats-Unis. En
France, on emploie indifferemment « bioéthique & éthique médicale ». Je crois que la on
fait un amalgame qui est tout a fait acceptableigaon sens on parle de la méme chose.

La « neuroéthique », pourquoi ce mot-la qui estméccar il ne date que de quelques années
seulement ? Peut étre aussi parce qu’on a ungeetinégligé la place de ces réflexions que
I'on est en train de mener a I'heure actuelle ssrrieurosciences. Mais sinon, est-ce que la
« neuroéthique » doit exister en tant que tellefa @ét partie de I'éthique médicale. Ce sont
des questionnements éthiques comme les autresaquneshents sur le faetus, la PMA, ect... .
Apres, peut étre que I'on peut les déenommer diffénent pour se différencier et bien
préciser le champ de réflexion, mais en tant giiedéa n’a aucune raison d’étre.

Citoyen : Moi je pense que la question est pourquéthique médicale », pourquoi pas
seulement « éthique ».

Dr C. Charlin: C’est un petit peu ce que je vaaldire en vous parlant de bioéthique,
neuroéthique. Ethigue médicale c¢a tourne toujowt®we de 'Homme en tant qu’étre
biologique ou déterminé par des caractéristiquel®diques.

Dr M. Lopes : Si on utilise le mot « éthique » démste sa profondeur, il n’est pas nécessaire
de distinguer bioéthique et autre. Mais comme Jeusavez, il existe des comités d'éthique
dans les grandes entreprises et chacun a songuéthisi jose dire, personnelle. C’est un
mot qui est tellement vulgarisé, qu'il ne veut ptliee grand chose en soit. C’est pour cela
gu’on applique a I'éthique le substantif « médical€éthique médicale s’adresse aux progres
scientifiques qui dépassent largement l'aspect dférentes techniques car on parle
egalement de recherche.

Je pense que si on employait le mot « éthique guel, sans rien d’autre, alors je ne sais pas
trop a quoi on ferait allusion, parce que finaletbn@a pourrait étre I'éthique de I'’économie
(et d’ailleurs cela existe) et a ce moment-la,gage que I'on mélangerait trop les choses. Je
pense que le terme d’éthiqgue médicale pour l'iistant comme « bioéthique », est un terme
gu'’il faut garder.

Citoyen : « L'Homme est un loup pour 'lHomme »,ciences sans conscience, n'est que
ruine de I'ame », tout cela c’est formidable, déjaoulais poser la question : sommes-nous
dignes du savoir de ce que nous héritons aujour@’hues cellules souches, c’est vraiment
guelque chose de tres important, est-ce qu'ord&stbanques de données des tissus malades
afin de pouvoir échanger ensuite ces banques sleste/ec d’'autres pays ? Les Etats-Unis le
font, le Japon le fait aussi. Les Etats-Unis omit hiar le faire apreés I'Europe, c’est-a-dire que
les cellules souches ont été autorisées pour dedrimentations en Europe et aprés I'ére
Bush, Barack Obama a autorisé donc les expérimensasur les cellules souches. Est-ce
gu'on travaille réellement sur les cellules sogclmmme possibilité thérapeutique de
solution pour un tas de maladies ? Est-ce qu’'oasabadses de données sur les tissus malades,



des cancers, des types de Parkinson ou Creutdfmtdbb ou toutes ces maladies
dégénératives ?

A-t-on cryogénisé les cellules des malades afifaite des banques de données, pour pouvoir
ensuite les étudier et étudier les codes génétiguessayer de percer les points communs
entre les différents cancers ? Aujourd’hui ce aiipertinent dans un cancer c'est d’adapter
un traitement a l'individu.

Dr M. Lopes : Tout a fait d’accord avec votre dereiremarque ; C’est d’ailleurs une des

voies de recherche qui se font a I'heure actueikgs la je crois que nous sommes hors sujet,
et je vous invite a assister au débat « la recleesan 'embryon et les cellules souches » qui

aura lieu mardi prochain.

Mr Luis Campinos : Moi je peux comprendre la quastijui a été posée par F. Favier parce
gu'en fait les progres de la science dans le doenaas explorations fonctionnelles
notamment dans le domaine des sciences neurolagagidelle que de nouveaux champs de
guestions se posent et on s’attarde donc sur lexi@h éthique dans ces nouveaux champs.
Ce sont ces nouveaux chapitres qu’on peut appaleuroéthique », « cardioéthique » peut-
étre demain, mais en tous les cas, il y a un pnobla la base qui est celui de I'éthique qui
constitue une quétte universelle. Lorsqu’on posgukestion sur les neurosciences, lorsqu’on
voit les progres qui nous font passer aujourd’hwingbrphologique au fonctionnel, je crois
gu'’il y a tellement de question nouvelles qui sequmt a nous et pour lesquelles nous n'avons
pas de réponse aujourd’hui, il faut rester relatignt pragmatique. Je souhaiterai énoncer
deux ou trois points, qui a mon sens, méritentre’éttenus : le premier, c’est gu'’il n'y a pas
de corrélation définitive ou étroite ou permanesmére le morphologique et le fonctionnel.
L’exemple d’enfants qui n'ont pas de corps calletixjui ont une vie pratiquement normale,
sinon normale est la pour le montrer. Le deuxiespeet c’est que I'exploration fonctionnelle
est une photographie a l'instant donné. En matikégolution, cette photographie évolue
parce que le fonctionnement grace a la plastiait€atveau fait que de nouvelles fonctions
ont été mises en route et que le résultat faibwetr une normalité au malade dans sa vie au
quotidien. Il faut étre donc extrémement pragmaigo la matiére et a mon sens, la question
essentielle qui est posée aujourd’hui, lorsqu’oit @es progrés en matiére d’explorations en
neurosciences, c’'est de garder présent a I'espnt da rédaction de la Loi, ce principe
intangible, celui du libre arbitre du malade, diogen ou de ses ayants-droits. Nous avons la
chance de vivre dans un pays qui est la Francppotitoutes ces raisons, il a été décidé par
le Législateur que les Lois de la Bioéthique sertaievues tous les 4 ans. Ce n’est pas le cas
dans beaucoup de pays, ou il n'y a méme pas dsurda Bioéthique. Cela est la preuve que
le Législateur a conscience que les progrés dei¢gace sont telles, qu'il faut revoir la Loi
tous les 4 ans. Je pense qu’il y a un autre dogsiedemande une tres grande réflexion et
cette question a été abordée par certains, c’astde la détention et de le sectorisation des
données stockées dans des bases de donnéesacaestaal probleme essentiel.

Il est d’autant plus essentiel a un moment ou caiesde mettre en place un dossier patient
unique, ou des bases de données vont étre stodiiasgles sites semblent-ils en dehors des
établissements de santé et selon des normes auritd préciser trés exactement, précisément
pour éviter tout abus possible qui aille au-delalalébre volonté exprimée par le patient.
J'espére que la nouvelle Loi de Bioéthique dansddesaines encore tres flous comme celui
ouvert par le développement actuel de I'exploraganmeurosciences consacrera ce principe
de la liberté individuelle ou chacun doit gardecégacité de dire ce qu’il souhaite faire des
explorations des images qui ont été obtenues & gag explorations dont il a été I'objet.



Mme F. Gayon (biologiste) : Je voulais revenirlggrpossibilités de ces explorations
fonctionnelles. On parlait tout a I'heure des cogmpes d’assurance, est-ce qu’on ne fait pas
avec des tests prédictifs et éventuellement selndsultats d'IRM fonctionnelles ou sur une
spectroscopie en France, des sélections lors pan@g de demande de prét ? Quand on
emprunte de I'argent, on peut vous demander de teirtest HIV, triglycérides, cholestérol,
est-ce que cela ne rejoint pas ? Est-ce que cepdsgiéja une dérive ? Qu’est-ce qui est
critiquable, est-ce le test prédictif ? Si on étéit que ce soit a 100 % exact, est-ce que ce
serait critiquable éthiguement parlant ? Est-ceagugoit le fait que c’est prédictif qui est
critiquable éthiguement ? On peut se tromper, @dst critiquable, donc ce n’est pas
éthique.

Dr E. Kauffmann : C’est vrai qu’'en souscrivant & g@éts, on nous demande maintenant
suivant les sommes qui sont demandées, les étaanti®. On doit se soumettre a différents
examens, cardiologie, etc.. , peut-étre qu’on peutomprendre, mais c’'est soumis a

condition d’age, a condition de santé et on peut-pre comprendre les enjeux et que peut-
étre que si j'étais presque mourrant, je couvrmaifamille d’'une bonne assurance, mais que
peut-étre qu’on me découvrirait aussi des chosamqe devrait pas me découvrir. Quelle

est la limite de la mutualisation des problemessaeté, mutualisation francaise que nous
avons de ce coté la.

Citoyen : Vous qui étes médecins, chercheurs aeadfns quelle mesure intervient ce
changement de Loi tous les 4 ans parce qu’'apparamimea un facteur tres important qui
est d’ordre économique et qui est une sorte desecem avant et ou les problémes d’éthiques
vont étre I'objet d’exigences économiques, car stne@ concurrence avec un certain nombre
de pays pour des thérapeutiques dans toutes slertiamaines. Est-ce qu’a ce moment la, on
ne va pas dire, voila en France on est en retadbmt ces 4 ans nous permettent d’aligner
I'éthique a I'exigence économique, en sachant qogrpssivement par le biais des médias,
des choses qui ont été choquantes il y a a peu3tress, aujourd’hui sont anodines. Qui
vous interdit a titre de patricien de faire desé@kpentations sur des malades ?

Comment est-ce que vous étes encadrés ? Qui dieidela ? Vous voyez cela pose des tas
de problémes. Est-ce que ce projet de réflexianymerojet qui a pour but de faire remonter
les questions ou est-ce que les choses sont degtatlies ?

Dr M. Lopes: C’est une remarque tres pertinentey b des choses qui sont établies

certainement et je ne vous cacherai pas que cestaies questions sur la PMA, les cellules

souches, etc.. sont déja réglées et qu'en la reakketoi existe déja dans ces cadres bien
précis et je dirai quand méme que la perspectivmeal’influence de ces débats sur un

enrichissement de cette Loi est réelle et autheati®i une ébauche sur les neurosciences
apparait au décours de ces états généraux, canell®nt pas parties des Lois de Bioéthique,
on aura déja apporté un plus, encore faut-il évident qu’on tienne compte de ce qui est dit

dans cet amphithéatre et lors des autres soit@ek signifierait que le peuple francais a été

ecouté. Cela dit, c’est I'avenir qui va nous répend

Citoyen : J'interviens pour revenir sur les remagjde la dame au sujet des assurances, car
c’est vrai que le probléme est que I'on peut wiliseaucoup d’autres moyens pour cerner ou
pour avoir les informations dont on a besoin quesc# en cardiologie, que ce soit en
radiologie, etc.. . Donc, avant d’avoir une imad@Mf, il faut quand méme avoir la
technologie pour faire cette image. Il faut avas ltechniciens derriere et cela colte de
I'argent d’investir dans les machines et ce n'est @ la portée de n'importe qui. Est-ce qu'on
se pose vraiment les bonnes questions ?



Dr M. Lopes : Je vous rappelle Monsieur que laagdiphie du crane était le standard dans
les années 1970 dans les traumatismes craniegs,aetuellement c’est le scanner et peut-
étre demain ce sera I'lRM...

Citoyen : Oui, mais il faudrait avoir déja les upments suffisants. Il n’y a pas de secret
dans le retard que ce soit dans le domaine de I'tRNEe petscan, hous sommes trés en retard
en France et cela fait des années déja.

Dr M. Lopes : Nous sommes tout a fait conscientsadfait, mais si I'imagerie est nécessaire,
elle sera realisée...

Citoyen : Oui, bon d’'accord. Ca c’est la premignese. Mais, écoutez. En informatique, on a
ce que I'on appelle le Social Engineering, c’eslit& que vous pouvez avoir les systemes
informatiques les plus performants au monde, aescnheilleures sécurités, il suffit de
guestionner intelligemment I'entourage et vous aleaformation dont vous avez besoin,
donc ce que je suis en train de vous dire c’estvgus ne posez pas les bonnes questions.

Dr M. Bintner : Il me semble que le Dr Charlin t@utheure a dit gu’il suffisait de demander
aux médecins qui sont experts aupres des compagiassurance et des cabinets de
recrutement éventuellement (je ne sais pas si s®lpratique, mais pour les assurances je
pense en tout cas que cela se fait) pour obtegaldénent des images de radiographie du
cerveau, d'IRM.

Dr M. Lopes : Le médecin expert de I'assurance peutemander directement au patient.
C’est comme quand vous contractez une assuranapi’'ele vous demande un bilan

biologique, mais le médecin expert de I'assuraneepeut pas le demander lui-méme au
meédecin hospitalier. Il le demande au patient qus@n ame et conscience le lui fournit. Le
médecin expert de I'assurance ne peut pas demand®€édecin hospitalier si un patient n’a
pas une IRM antérieure, et le meédecin hospitalier pas le droit de divulguer cette

information, du moins sans l'autorisation du pdtien

Citoyen : Oui, mais est-ce que dans ce cas-la genepas se poser la question d’intervenir
eventuellement par le biais de la Loi ? Est-ceapite position de médecin qui demande un
tel examen en sachant les conséquences que ceélavpawderriére, en I'occurrence ici, des
conséquences financieres, est-ce déontologiquernarict ? Est-ce que le conseil de I'ordre
n'a pas une position par rapport a ce genre degpeaf

Dr M. Lopes : Pour un médecin conseil d'une assigason employeur, c’est la compagnie
d’assurance. Donc s'’il accepte d’étre employé patdmpagnie d’assurance, c’est qu'il est
conscient de cette déontologie la. C’est pour agle jinsistais sur le mot éthique tout a
’heure car c’est vrai qu'on a tous une éthiquesans noble du terme, on ne devrait pas
décliner toutes ces éthiques la parce que finalem® serait tous en marche vers une quéte
universelle, or ce n'est pas le cas. Il y a I'éqaied’un coté, il y a le médecin de l'autre et au
milieu de tout cela il y a « nous », citoyen. Led®&n aura « un sens éthique » qui sera tout a
fait en harmonie avec I'exercice de ses fonctidessaque pour nous c¢a pourrait presque
devenir choquant. Je caricature a I'extréme.

Citoyen : Oui, mais finalement cela va étre compdigl’arriver a obtenir quelque chose qui
mette tout le monde d’accord. Est-ce qu’il n'y aupas une possibilité aussi au niveau des



formulaires de consentement d’harmoniser un pewheses et peut étre de préciser par
rapport a l'utilisation que I'on peut ou non faoles données, avoir une meilleure législation,
une réglementation de ces formulaires de consentepnéalable ? Cela serait quelque chose
d’envisageable, non ?

Dr M. Lopes : Les formulaires de consentement stexit que dans le cadre de la recherche, a
guelques exceptions pres, pas dans le cadre ditmlic médicales au quotidien et ce que
nous avons essayée de vous faire transmettre comimenation, c’est qu’en fait entre la
recherche et I'utilisation qui en est faite de eathage, il N’y a qu’un petit pas. Quand on a la
méme technologie, on arrive a peu pres aux mémgesadien sdr, a peu pres. La, on le fait
dans le cadre de pathologies somatiques ou autre=uts, mais c’est la méme technique que
le chercheur, sauf qu’il utilisera une machine #IRlus puissante et il va l'utiliser dans un
cadre tres particulier pour faire avancer les pregiCela veut dire que dans 10 ans par
exemple on peut étre amené a utiliser les méthqgdasilisent les chercheurs a I'heure
actuelle et on aura donc des images qui sont dmtueht considérées comme étant des
images de la recherche. Il faut anticiper sur Iesfides dérives ; on n’arrive pas encore a lire
dans la pensée, mais il faut se projeter dans eniaproche...

Dr A. Fourmaintraux : Je voudrais mettre un bémo gue tu as dit concernant les
consentements qui existent déja en meédecine.tSidiesses a la génétique ou a la
cytogénétique, on doit faire signer un consenten@ain’est pas de la recherche. Ma
guestion est la suivante : un médecin d’assurameeie le demandeur de prét au GHSR dans
le service du Dr Bintner, est-ce que le Dr Bintade droit de refuser I'lRM qui est destinée a
dépister un Alzheimer par exemple ?

Dr C. Charlin : Actuellement, non, c’est pour cetléil faut légiférer. Quand vous étes face au
médecin conseil de I'assurance, donc face au médeciest chargé de vous faire des tests, il
peut vous demander tout un tas d’'information méeicat ces informations il ne peut les
demander qu’au patient. Si le médecin conseil asslirance téléphone ou envoie un courrier
au Dr Bintner ou a moi-méme pour nous demanderudedmmuniquer les informations
médicales concernant tel ou tel patient, nous opew# pas le faire. On est tenu au secret
professionnel, de ce c6té il n’y a pas de probldpae.contre, si le médecin conseil demande
au patient une IRM pour l'assurer, le patient net pas lui opposer le secret médical.

Dr A. Fourmaintraux : Est-ce que le médecin a laitdide refuser un examen qui n'a pas
d’intérét a proprement médical ? Le patient ne tvgas pour avoir un diagnostic ou pour se
faire soigner, est-ce qu’'un médecin hospitaliereadioit de refuser un examen qui est
indidment demandé, qui n’est pas strictement mé@ical

Dr C. Charlin : La je pense que c’est faux. Partigrpour revenir a ce que vous disiez, cela
ne me choque pas qu’'on demande a quelqu’un deuagesérologie HIV ou de dire combien
il fume de cigarettes par jour et depuis combientadeps quand on remplit un certificat
médical car cela permet au médecin d’établir uques

Citoyenne : Mais dans le cadre de I'IRM utilisémslaette optique, ce serait aussi établir un
risque.

Dr C. Charlin : Non ce n’est pas établir un risgae si on fait faire une IRM a un patient qui
permet de dire de facon quasi-certaine qu'il vdatéc une maladie d’Alzheimer dans 5 ans,
ce sera un élément d’une fin de non-recevoir.



Mme F. Gayon : L'IRM étant prédictive et donc pésesa 100 %, on ne peut pas déterminer
avec certitude la pathologie, ni dire dans quekssune elle le deviendra, ni méme en terne de
durée, or pourtant c'est demandé par les policesssdrance et méme si Monsieur
Fourmaintraux dit : « je refuse de faire ¢a », iehhl’'assureur sera en droit de refuser sa
demande. C’est pour cela qu’il faut Iégiférer, cast la porte ouverte a toutes sortes de
dérives car en cas de refus du médecin hospitdlieouvera trés certainement quelqu’un qui
acceptera de le faire. Il faut donc qu’il y ait dess en amont.

Citoyen : Le probleme ce n’est pas l'informatiorgisila gestion de I'information. On sait
tous tres bien que I'information c’est aussi le it

Dr L. Campinos : Je suis tout a fait d’accord asequi vient d’étre dit. L'important c’est la
gestion de cette information qui va étre stocké aes possibilités d’effractions qui sont
pratiquement inéluctables, et c’est tout le proldem

Le secret médical s’applique a toute personne amoharge un patient, y compris au
médecin des assurances. Le médecin hospitaligras'ée droit d’'informer les assurances des
causes du déces. Un médecin hospitalier n'a pdreiede donner au médecin des
assurances, fusse-t-il médecin, les causes du d&oepatient, quelle que soit la pathologie
concernée et méme dans le cas de suicides. Un mélbscassurances est comme n’importe
guelle autre personne vis-a-vis d’'un médecin habeit Mais les assurances contournent le
probleme puisqu’elles demandent au patient oufarséie de lui donner ces informations.
C’est le patient qui demande au médecin hospitdli&ablir un certificat de santé pour le
remettre au médecin qui lui en aura fait la demande

« Débat faisant suite aux présentations du Dr B. Hasiolofo Tafika et & I'’Abbé M-
A. Fontelle

Mr M. Raetz (Pasteur) : Il faut rappeler toutesrigles d’éthique qui touchent toutes les
formes d’éthique suivant ce qui a été préciséaditeure. Le premier point que je
soulignerai c’est : qu’est I'étre humain ? L'étnenain n’est effectivement pas qu’une chose,
un objet et il doit effectivement étre protégée ant tque tel. Il est une personne humaine qu'il
faut prendre globalement dans sa vérité. On a pautéa I'heure du fait que le probléme
n’était pas I'information mais son utilisation. @aurrait me semble-t-il dire aussi que le
probléeme n’est pas I'imagerie ou la technique, maist I'utilisation que I'on en fait.

Il m’arrive de dire régulierement qu’un couteauseit n’est pas mauvais, il nous permet
d’éplucher nos oranges, nos pommes, de couper viatrde, mais permet aussi de blesser
voire de tuer des personnes. Nous sommes doncrdiijouface a une difficulté : comment
gérer l'utilisation des choses ? C’est vrai qust eécessaire de poser un certain nombre de
lois, méme si ces lois ne régleront pas tous leslemes. Alors, il est important de poser
guelques regles. La technique doit étre au sededdHomme et non l'inverse et on se rend
compte qu’aujourd’hui, trop souvent, la techniqient prendre la place de ’'Homme alors
gue la technigue devrait toujours rester au sedgceEHomme. Il est important d’essayer de
chercher et de trouver ce qui est le plus avantageur permettre a la personne de mieux
vivre, de mieux s’épanouir, de mieux se dévelopeesonnellement dans notre société et
nous avons la des éléments qui devraient nous fieende poser un certain nombre de
limites face a ces questions d’'éthique.



Dr M. Li-Shim-Tan (représentant de la mairie du pam) : qui a tenu a féliciter la tenue de
ces états généraux.

Citoyen : pose la question de la présence degeiliffe cultes dans ces débats.

Dr E. Kauffmann : précise que les individus ontstdes sensibilités qu’il est important de
respecter. Faute de temps, le débat est interrobepr Kauffmann remercie les intervenants
et 'ensemble des participants.



Dr Manuel LOPES
Rapporteur de la séance

Conclusion

Les neurosciences interrogent car elles s’adressentorgane qui se dévoile au
comptes gouttes : Nous estimons n’utiliser que ti@%otre capacité cérébrale. A quoi
servent les 90% restants ? Si nous poussonsteéhes le réductionnisme « biologique », ne
pourrait-on pas se défendre en accusant notreaurplus précisément ces 90% restants,
comme étant responsables de nos actes, puisqaiagmhappant aux 10% que nous
contrélons ? Les neurosciences remettent-elleaeseda notion aristétolicienne « des étres
vivants doués de raison » que nous sommes ?. Qiendent alors les grands principes
éthiques d’autonomie et de consentement ?

Des recherches sont nécessaires pour comprenirecteonnement du cerveau, de
son développement et pour explorer le déterminigenehacun d’entre nous

Des recherches sont nécessaire pour découvrilykquathologie des maladies du
cerveau, notamment des maladies neurodégénérdtamed’optique d’un traitement précoce.

Une sécurité accrue des données meédicales et et peafessionnel accru doivent
étre exercés pour éviter les dérives graves pessdnvers les individus ! La vigilance reste
de rigueur, tant sur le bien-fondé des recherchaicales, que sur leur utilisation dont
certaines seraient purement mercantiles commenaoidgée I'essor du neuromarketing, ou le
dépassement de soit a des fins dictées par natitéalu paraitre...

Les données médicales doivent étre réservéesratigue médicale de 'ensemble des
protagonistes ayant en charge le patient, dansripective d’'une prise en charge médicale
optimale, et ne pas étre accessibles a tout actigaraqui pourrait nuire au droit du patient.



