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Introduc'on	

•  L’ac'vité	de	recherche	est	elle	éthique	?	
•  Qu’est	ce	que	l’éthique	?	
•  L’éthique	vis	à	vis	de	la	médecine?	
•  Les	spécificités	du	domaine	du	handicap	?	
•  L’informa'que	vis	à	vis	de	l’éthique	et	du	
handicap	?	

©	Pr.	Chris'an	Toinard	–	Ethique	et	assistance	au	handicap	–	INSA	Centre	Val	de	Loire	–	LIFO		



L’éthique	et	la	recherche	
•  Les	revues	les	plus	pres'gieuses	:	rétracta'ons	

mul'pliées	par	10	depuis	les	années	80	
•  Fraude	:	plagiat,	fabrica'on	de	résultats,	falsifica'on,	

‘’cuisinage’’	et	embellissement	(une	étude	sur	5	est	
embellie	dans	certains	domaines)	

•  1957	:	Robert	Merthon,	‘’la	culture	de	la	science	est	
dans	une	certaine	mesure	pathogène’’	Congrès	de	
l’American	Sociological	Society	

•  Eblouissante	efficacité	de	la	science	:	les	chercheurs	
réussissent	toujours,	ordinateur	facilite	le	trucage,	
probabilité	du	hazard,	…		

•  Daniel	Fanelli	:	2%	déclare	frauder,	14%	connaître	un	
fraudeur,	méthode	discutable	34%	

•  Reproduc'bilité	impossible	dans	9	cas	sur	10	
•  INSERM	1er	bureau	de	l’intégrité	scien'fique,	puis	

CNRS,	Ins'tut	Pasteur,	INRA,	Paris	6,	…	
•  2015	affaire	Voinnet,	membre	de	l’Académie	des	

sciences	et	médaille	d'argent	du	CNRS	
•  Rapport	Corvol	en	juin	2016		
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Emission	La	Méthode	Scien'fique,	
‘’Fraude	scien'fique	:	faut-il	changer	
les	règles	?’’,	France	Culture,	6	
octobre	2016.	



Ethique	=	morale	
•  Cicéron	:	‘’comme	l’éthique	touche	

aux	mœurs	(mores)	que	l’on	nomme	
en	grec	ethos,	nous	appelons	
habituellement	ceme	par'e	de	la	
philosophie,	philosophie	des	mœurs,	
mais	il	convient	d’accroître	notre	
langue	en	la	nommant	
‘morale’	(moralem)’’	

⇒ Pas	d’accep'on	unique	
⇒ Charles	Péguy	invite	à	nous	méfier	des	

rappels	à	l’éthique	(imposture)	
⇒ L’éthique	diffère	de	la	loi	Cicéron	106-43	av.	J.-C.	
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Ethique	médicale	
•  Dr	House,	Saison	1	épisode	4	
•  Deux	traitements	possibles	A	et	B	pour	des	enfants.	Comment	

savoir	lequel	marche.	Que	fait	le	Dr	House	?	(conférence	
invitée	‘’Pourquoi	les	médecins	s’intéressent	ils	à	l’éthique’’	
Dr	Fondras,	Envirorisk	juin	2016)	
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L’éthique	médicale	

•  Comité	Consulta'f	Na'onal	d’Ethique	(CCNE)	
– Didier	Sicard	:		

•  «	l’éthique	n’est	pas	un	ordre	moral	que	l’on	peut	
transme0re	comme	un	corpus	auquel	les	étudiants	
doivent	se	soumemre	»	
•  «	la	tenta1ve	permanente	d’interroga'on	sur	le	sens	
d’une	pra'que	permemant	de	faire	le	lien	entre	le	
bénéfice	ou	le	maléfice	suscité	par	le	progrès	pour	une	
personne	ou	une	société	»	

⇒ Les	études	en	neurosciences	s’appuient	
maintenant	sur	la	philosophie	
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Code	de	déontologie	médicale	

•  Ensemble	de	111	ar1cles	de	loi	qui	précise	le	serment	
d’Hippocrate	

•  Le	code	de	déontologie	est	contrôlé	par	le	conseil	de	
l’ordre	des	médecins		

•  Code	d’éthique	qui	rend	le	travail	du	médecin	
par'culièrement	exigeant	avec	un	très	haut	niveau	de	
responsabilité	(coordonne	tout	le	parcours	de	soin)	

•  En	contre	par'e,	le	médecin	bénéficie	d’une	grande	
indépendance,	on	ne	peut	limiter	sa	liberté	
professionnelle	tant	que	celle-ci	reste	conforme	à	ce	
code	(idée	encore	plus	forte	que	le	code	de	l’éduca'on)	
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No'on	de	risques	

•  Lorsque	l’on	soigne	l’on	prend	un	risque	1)	
que	cela	marche	et	2)	que	cela	échoue	

•  Tout	soin	cons'tue	une	prise	de	risque	qui	
doit	être	partagée	

•  Les	soignants,	les	bénéficiaires	ou	la	société	
peuvent	ne	pas	vouloir	prendre	le	risque	
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Handicap	
•  loi	du	11	février	2005	dans	son	Ar'cle	114	considère	que	

”cons8tue	un	handicap,	au	sens	de	la	présente	loi,	toute	
limita8on	d’ac8vité	ou	restric8on	de	par8cipa8on	à	la	vie	en	
société	subie	dans	son	environnement	par	une	personne	en	
raison	d’une	altéra8on	substan8elle,	durable	ou	défini8ve	
d’une	ou	plusieurs	fonc8ons	physiques,	sensorielles,	mentales,	
cogni8ves	ou	psychiques,	d’un	poly-handicap	ou	d’un	trouble	
de	santé	invalidant”	

⇒ Reconnaissance	passe	par	la	demande	d’un	médecin	auprès	
de	la	MDPH	

⇒ La	prise	en	charge	est	la	plupart	du	temps	coordonnée	par	
des	médecins	spécialistes	(MPR,	Psychiatre,	Neurologue,	…)	
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Médecine	collégiale	pour	le	handicap	
•  Secret	médical	

	

•  Pas	de	partage	avec	les	travailleurs	sociaux,	enseignants,	
etc…	
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Risques	informa'ques	et	handicap	
•  Nombreux	projets	(interface	pour	polyhandicapés,	
ges'on	des	ac'vités	pour	les	au'stes,	assistance	à	
l’écriture,	assistance	troubles	bipolaires,	…)	

•  Limites	:	
–  Evaluer	la	recevabilité	
–  Résultats	tronqués	(candidats	compétents,	encadrement	
dans	les	ou'ls,	…)	

–  Ignore	certains	effets	délétères	(régression,	perte	
d’autonomie,	défaillance,	vulnérabilité,	coût	sociétal,	…)	

–  De	plus	en	plus	d’interroga'ons	?	(évaluer	bénéfices	et	
maléfices	d’une	technologie	informa'que…	au	regard	de	
l’efficacité,	la	fiabilité…	et	du	coût)	
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Envirorisk	23	Juin	2016,	Y.	Kergosien	-	LI	Polytech	Tours,	C.	Toinard		-	LIFO	INSA	CVL	

Planifica'on	des	soins	
•  L’informa'que	peut	aider	à	planifier	et	donc	
améliorer	la	prise	en	charge	(Problème	
combinatoire	spécifique	pas	étudié)	

	
	



Logiciel	Polytech	Tours	

Envirorisk	23	Juin	2016,	Y.	Kergosien	-	LI	Polytech	Tours,	C.	Toinard		-	LIFO	INSA	CVL	

	
•  Nécessite	des	modifica'ons	manuelles		
•  Risque	de	complexité	accrue	pour	les	usagers	
	
	
	



Logiciel	INSA	CVL	

Envirorisk	23	Juin	2016,	Y.	Kergosien	-	LI	Polytech	Tours,	C.	Toinard		-	LIFO	INSA	CVL	

	
•  Aucune	automa'sa'on	
•  Autorise	toutes	les	modifica'ons	manuelles		
•  U'lisé	en	pra'que	(IEM	Bourges)		



Echelles	et	analyse	de	données	

•  Echelles	d’évalua'on	du	handicap,	préconisa'on	sta's'que,	
améliora'on	par	collecte	et	analyse	de	données	

⇒ Coopéra'on	ADAPT,	UPEC,	Paris	6,	…	
⇒ Evaluer	les	risques	(implica'on,	qualité	du	soin,	...)	
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RTR	Risques	informa'ques	et	handicap	

•  Travail	entre	disciplines	(Médecins,	
Paramédicaux,	Philosophes,	Pa'ents,	
Associa'ons,	ARS,	Comités	d’éthique,	…)	

•  Sur	la	Région	Centre	(ADAPT,	GEDHIF,	Hôpital	
Jacques	Coeur,	CHU	Tours,	Espace	de	Réflexion	
Éthique	Région	Centre,		...)	

•  Travail	en	cours	sur	des	échelles	d’évalua'on	de	
l’éthique	selon	différentes	vues	(Pa'ent,	
Soignant,	Entourage,	Etablissement,	Société,	…)	
(ADAPT,	Paris	6,	…)	!!	
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