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Jésus, le voyant couché 13, et apprenant qu’il était dans cet état depuis
longtemps, lui dit : « Veux-tu étre guéri ? »

Le malade lui répondit : « Seigneur, je n’ai personne pour me plonger
dans la piscine au moment ou I’eau bouillonne ; et pendant que j’y
vais, un autre descend avant moi. »

Jésus lui dit : « Leve-toi, prends ton brancard, et marche. »

Et aussitot I’homme fut guéri. Il prit son brancard : il marchait !

Evangile de Jésus Christ selon Saint Jean, chapitre 5, versets 6 & 9

Note au lecteur :

Travail réalisé dans le cadre du Dipldme Universitaire Ethique du numérique en
santé. Assistance publique - Hopitaux de Paris ; Faculté de médecine - Université
de Paris-Saclay. Pour reproduire ou utiliser ce document, veuillez consulter
[’auteur ou le directeur de |’enseignement.
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Introduction

En une fraction de seconde, la vie bascule : I1ésion médullaire. Plus de sensibilité en
dessous de la lésion, incapacité de bouger ses quatre membres, sensation de n’étre
plus qu’une téte sans corps. Rejouer mille fois le scénario de 1’accident, vouloir

remonter le temps, redevenir « comme avant ». Exactement comme avant.

Et maintenant, c’est possible ! Enfin, presque possible. En tout cas, imaginable.
Intelligence artificielle (1A), microélectronique, biomatériaux, batteries nouvelle
génération, neurosciences : tous ces éléments peuvent étre combinés pour fabriquer
un exosquelette piloté par la pensée et «faire remarcher les tétraplégiques »
(Clinatec, 2014c).

Ce mémoire se penche sur le projet BCI de Clinatec qui affiche cette ambition. Dans
la premiére partie, nous considérerons quelques-unes des questions éthiques qu’il
souleve. Dans la deuxiéme partie, nous tenterons d’utiliser une grille de lecture
portant sur I’imaginaire et regarderons si certaines tensions éthiques peuvent étre

levées en modifiant le récit autour de cette innovation.

Pour enrichir nos réflexions, nous avons pu mener deux entretiens :

- Le premier entretien a été fait le 2 aout 2023 avec Céline Extenso?, co-
fondatrice en 2019 du collectif féministe et antivalidiste Les Dévalideuses (Les
Dévalideuses, 2021). Céline Extenso est tétraplégique, atteinte d 'une myopathie qui
a été détectée au cours de sa premiere année de vie. Pour compenser son handicap,
elle a recours a des auxiliaires de vie dont elle est I’employeuse. Elle a décrit ce
fonctionnement dans une interview en 2017 (Vion, 2017). Céline Extenso est
présente sur internet, via des blogs et des réseaux sociaux, depuis pres de 25 ans.
Grace a cette présence, elle a pu a la fois développer une parole didactique a
destination des personnes valides et renforcer ses liens avec les personnes

handicapées, tous handicaps confondus. Depuis quelques années, elle bénéficie de

1 « Céline Extenso » est un pseudonyme. C’est le nom sous lequel elle est la plus présente sur
internet.



traitements médicamenteux innovants qui ralentissent 1’évolution de sa pathologie

et lui ont permis de regagner un peu de motricite.

- Le deuxieme entretien a été réalisé le 22 aout 2023 avec Virginie Brun,
Directrice de Clinatec depuis juillet 2021. Virginie Brun est directrice de recherche
au CEA. Avant de diriger Clinatec, et donc de dépendre de la Direction de la
Recherche Technologique (DRT), elle travaillait dans le domaine de la protéomique
et était rattachée a la Direction de la Recherche Fondamentale (DRF). Ces deux
directions opérationnelles du CEA sont impliquées dans le développement de la
thématique « médecine du futur» du CEA ou elles jouent des roles
complémentaires, la DRT étant en général positionnée sur des TRL plus élevées
que la DRF. De 2013 a 2017, Virginie Brun et son équipe DRF étaient hébergees

dans 1’hétel a projets de Clinatec pour bénéficier de leur environnement clinique.

Description du dispositif technigque et questionnements
ethiques

Introduction
Clinatec est une structure de recherches quadripartites située a Grenoble. Les quatre
partenaires sont le CEA, le Fonds de dotation Clinatec, le CHU Grenoble Alpes et
I'Université Grenoble Alpes (CEA-Leti, 2017). Ces quatre partenaires sont associés
par une convention quadripartite. Virginie Brun en explique la raison :
« En fait, chaque entité garde son autonomie de gouvernance et c'est nécessaire
parce que [...] ces partenaires sont pas tous des établissements publics. Le fonds
de dotation, en fait, il a un statut particulier avec une mission particuliere. En
particulier, il doit servir des, comment dire, des intéréts collectifs pour le public,

il ne doit pas servir des intéréts privés. Alors que le CEA a une fonction de
transfert technologique vers des partenaires industriels. »

Les quatre partenaires déterminent ensemble la stratégie scientifique de Clinatec et
alimentent cette stratégie avec des projets, des personnels de recherche ou des
fonds. Ainsi, le « projet BCI », pour Brain Computer Interface, qui « a pour objectif
de permettre aux personnes souffrant d’un handicap moteur lourd de retrouver de
la mobilité grace a un systéeme de compensation. » (Clinatec, 2016), est un projet

CEA soutenu financiérement par le Fonds de dotation Clinatec. A ce titre, il apparait



dans les compte-rendus d’activité du Fonds de dotation Clinatec, ce qui n’est pas
les cas des projets de Clinatec qui ne sont pas soutenus par ce fonds.

Le projet BCI se décline en différents sous-projets. Le projet phare consiste a
associer des implants cérébraux a un exosquelette pour permettre a la personne
placée dans cet exosquelette de faire des mouvements commandés par son activité
cérébrale (Benabid et al., 2019). Dans la suite de ce mémoire, ¢’est ce sous-projet

que nous désignerons par « projet BCI ».

L’idée du projet BCI a vu le jour il y a une quinzaine d’années. Elle est présentée
comme le fruit de la rencontre entre un neurochirurgien et un ingénieur-chercheur
du CEA (Clinatec, 2014e). L’essai clinique en cours prévoit 1’inclusion de cing
patients (ClinicalTrials, 2015). Pour I’instant, seulement trois personnes ont été
incluses. Le premier patient, dont nous ne connaissons pas le prénom, a été exclu
de I’essai car au moment de la procédure chirurgicale, les implants n’ont pas
fonctionné et ont d0 &tre immédiatement retirés (Benabid et al., 2019). Le deuxieme
patient, « Thibault », a été opéré en juin 2017 et a fait fonctionner 1I’ensemble du
dispositif. Cela a donné lieu a une publication preuve de concept en 2019 (Benabid
et al., 2019). Un troisieme patient, « Mathieu », a été opéré en novembre 2019

(Thermoz-Liaudy, 2021) et participe toujours a I’essai clinique.

Le projet BCI est composé de trois unités : i. les implants cérébraux, qui permettent
de collecter I’intention de mouvement du patient-utilisateur ; ii. un exosquelette 4-
membres, qui permet d’effectuer ces mouvements ; et iii. un ordinateur, qui décode
en temps réel le mouvement imaginé par le patient et commande 1’exosquelette pour
les effectuer (Benabid et al., 2019). Nous avons assez peu d’informations sur ce
troisieme composant. De plus, nous ne maitrisons pas les concepts techniques
nécessaire pour en comprendre les subtilités. C’est pourquoi notre questionnement

éthique se concentrera sur les deux premiers composants.

Implants cérébraux

Les implants cérebraux utilises dans le projet BCI sont des implants propriétaires
WIMAGINE. lls sont positionnés sur la dure-mere (voir Figure 1), a droite et a
gauche, pour mesurer des électrocorticogrammes (ECoG). La mesure d’un ECoG

est présentée comme un compromis entre la mesure d’un électroencephalogramme
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Figure 1 : La dure-mere est la plus externe des trois membranes constituant les
méninges avec la pie-meére et I'arachnoide. Crédit : Grook Da Oger — Travail
personnel, CC BY-SA 3.0 (Wikipedia, 2005a).

(EEG), faite via un dispositif non invasif (électrodes positionnées sur le cuir
chevelu) mais ne permettant pas la collecte d’un signal suffisamment précis et
stable, et la mesure de signaux neuronaux via des électrodes implantées dans le
cortex cérébral, systtme déja utilisé avec succés pour faire fonctionner des
neuroprotheses (voir par exemple (Collinger et al., 2013)), mais plus fragile et
présentant plus de risques que les implants WIMAGINE (voir revue dans (Larzabal
et al., 2021)). La mise en place des implants nécessite une opération chirurgicale
consistant a enlever deux portions de 1’os du crane, de la taille et de la forme des
deux implants, et remplacer ces piéces osseuses par les implants. Ils sont ainsi en
contact direct avec la dure-meére. Chaque implant est prolongé par des antennes
plates en silicone positionnées sur 1’0os du crane. Le cuir chevelu est replacé au-
dessus des antennes et des implants, les rendant invisibles (Mestais et al., 2015). Le
signal mesuré par les implants est collecté par un casque, sans fil, placé sur la téte
du porteur. Le positionnement précis des implants pour recueillir majoritairement
des informations sur la motricité est déterminé en amont grace a de la neuroimagerie
(Benabid et al., 2019).

Les implants WIMAGINE sont utilisés dans d’autres projets, comme le projet BSI,
pour brain-spine interface, qui a donné lieu a une publication cette année en

permettant a une personne ayant subi une section partielle de la moelle épiniére de



remarcher en utilisant des béquilles ou un déambulateur (Lorach et al., 2023). Le
projet BSI, auquel collabore Clinatec, consiste a établir un « pont numerique » entre
le cerveau et la moelle épiniere pour contourner la lésion médullaire partielle du
porteur et ainsi, tout en lui permettant de retrouver la capacité de marcher quand le
dispositif est en fonctionnement, favorise sa rééducation neuronale : aprés quelques
mois d’utilisation, le patient récupére un peu de mobilité de ses membres inférieurs,
sans 1’aide du dispositif (Lorach et al., 2023).

Dans le projet BCI, les implants collectent des signaux pour bouger les quatre
membres de 1’exosquelette. Concernant les membres supérieurs, les signaux
collectés permettent de faire des mouvements suffisamment élaborés pour
permettre au patient de toucher avec ses mains, dans 1’exosquelette, des cibles
positionnées face a lui. Concernant les membres inférieurs, les signaux collectés ne
décomposent pas les mouvements des jambes mais permettent de mettre en route
ou d’arréter le mouvement de marche de 1’exosquelette (Benabid et al., 2019).

L’utilisation des implants par le patient nécessite un apprentissage contraignant.

Les questions éthiques autour de 1’utilisation d’interfaces cerveau-ordinateur (1CO)
font ’objet de plusieurs travaux, par exemple ceux menés par Eric Racine et ses
collaborateurs. Dans un article daté de 2017, ils passent en revue les préoccupations
éthiques, juridiques et sociales liees a ces dispositifs en les classant selon huit
catégories : i. la sécurité des utilisateurs et 1’analyse bénéfice-risque (user safety
and risk-benefit analyses) ; ii. I’humanité et la personnalité (humanity and
personhood) ; iii. la stigmatisation et la normalité (stigma and normality) ; iv.
’autonomie (autonomy), v. la responsabilité (responsability) ; vi. I’éthique de la
recherche et le consentement éclairé (research ethics and informed consent) ; vii. la
vie privée et la slreté (privacy and security) et viii. I’équité (justice). Les auteurs
notent que d’autres questions se posent, possiblement tout aussi importantes mais
qu’ils ne discutent pas car elles ne sont pas citées dans les articles qu’ils passent en

revue.



Il serait trop long de discuter les implants WIMAGINE selon toutes ces catégories,
c’est pourquoi nous ne développerons pas les catégories ii. humanité et

personnalité, iii. stigmatisation et normalité et v. responsabilite.

Concernant I’humanité et la personnalité (ii.), cette catégorie fait I’objet d’un travail
de revue détaillé dans (Burwell, Sample, & Racine, 2017) que nous ne saurions
enrichir en considérant le projet BCI. De plus, nous partageons avec des auteurs
cités dans cette revue I’avis que les changements d'identité induits par la maladie
chronique ou le handicap sont eux-mémes radicaux et qu’il serait malvenu de notre
part de vouloir dénier I’accés a ces technologies prometteuses au prétexte qu’elles
pourraient aussi changer la personnalité des personnes en bénéficiant. La question
de la stigmatisation et de la normalité (iii.) nous semble se poser de facon plus
importante sur la partie exosquelette du projet BCI, ¢’est pourquoi nous la traiterons
dans la sous-partie correspondante. Nous ne discuterons pas non plus de la question
de la responsabilité, qui englobe les questionnements légaux liés a 1’utilisation de
I’intelligence artificielle et la difficulté (impossibilité ?) de garantir la robustesse de
son fonctionnement?. Ce sujet est en pleine effervescence et plusieurs groupes de
travail, nationaux ou internationaux, élaborent des recommandations techniques et

des propositions d’évolutions législatives.

Passons maintenant en revue les autres points identifiés par Racine et al. et voyons

comment ils s’appliquent aux implants WIMAGINE.

Sécurité des utilisateurs et analyse bénéfice-risque

La question de la sécurité (i.) se pose en particulier pour les implants nécessitant
une intervention chirurgicale, ce qui est le cas des implants WIMAGINE, et
destinés a rester longtemps en place. Elle prend la forme d’interrogations sur le
rapport bénéfices / risques pour les porteurs, en considérant non seulement les

risques médicaux (suites opératoires, infections, usures) mais aussi les risques liés

2 « Robustesse » étant ici a comprendre comme la « stabilité de la performance ». Dans son ouvrage
de wvulgarisation (Sabouret & Assis, 2019), Nicolas Sabouret écrit a propos de I’intelligence
artificielle, p. 38 :« Faire de I’'IA, c’est donc concevoir des programmes qui trouvent une solution
pas trop mauvaise [nous soulignons] en temps raisonnable, pour un probléme dont on sait que la
bonne solution ne peut pas étre obtenue a coup sdr ! ».

6



a un mauvais fonctionnement, qui peuvent mettre en danger le porteur ou entrainer

un manque si le dispositif ne fonctionne plus.

Concernant le premier point, I’essai clinique en cours montre une bonne tolérance
a moyen terme des implants WIMAGINE (Larzabal et al., 2021). Virginie Brun
nous 1’a confirmé a propos du premier patient, Thibault, qui a complété 1’essai

clinique et en est sorti :

« il ne fait plus d'entrainement a Clinatec. Par contre, il a conservé ses implants.
Donc ca fait cing ans qu'il est implanté. Les implants sont tres bien tolérés, y a
pas de probléme. Et on a pu faire des mesures du signal émis, enfin transmis, par
les implants, aprés cing ans d'implantation et en fait, c'est..., ¢ca marche
parfaitement. »

Si I'idée d’implanter des électrodes dans le cerveau peut sembler tres
impressionnante pour une personne valide, le point de vue d’une personne
tétraplégique, déja soumise a de multiples procédures médicales, est plus
pragmatique. Ainsi, a la question sur I’acceptabilité d’avoir des implants dans le
cerveaux, Céline Extenso répond :
« C'est une idée a laquelle je suis pas familiere, familiarisée, et qui, forcément,
fait un peu peur. Par exemple, on n’a pas envie que quoi que ce soit entre a
I'intérieur de nous d'électrique, enfin voila. En soit, c'est pas une idée dont on

réve, mais bon, dans le domaine de la médecine, y a des pacemakers, y a d'autres
dispositifs, des pompes, machins... C'est une idée a laquelle on peut se faire. »

Concernant le probleme éthique de mettre en place un dispositif fragile qui peut
tomber en panne et créer une frustration, Virginie Brun nous a proposé d’échanger
avec I’équipe clinique qui suit Thibault pour qu’elle nous éclaire sur son ressenti
apres la sortie de ’essai, c¢’est-a-dire alors que les implants ne lui sont plus utiles.
Par manque de temps, nous n’avons pas pu les rencontrer. Cependant, Céline
Extenso trouve que cette inquiétude sur le risque de frustration si le dispositif ne
fonctionne plus est non avenue, voire méprisante :

« C'est pas tenable comme argument. Enfin ! Est-ce que tu vas dire : " on va pas

donner plus d'argent aux pauvres parce que si un jour ils le re-perdent, ben s’ils

le re-perdent, ben ils vont étre tristes quoi . Bah non, t'as un probléme, tu essaies
de le compenser, enfin ! »



A plusieurs égards, les implants WIMAGINE nous semblent poser les mémes
questionnements que les implants cochléaires, qui sont peut-étre méme plus
problématique en ce que leur installation nécessite de detruire les cellules ciliées
résiduelles de ’oreille interne, empéchant 1’utilisation d’autres types de dispositifs
pour compenser la perte d’audition. Malgré de nombreuses discussions lorsque les
implants cochléaires sont apparus, leur bénéfice est maintenant majoritairement
reconnu et, en France, ils sont inscrits sur la liste des produits et prestations
remboursables. Il nous semble que 1’évaluation du bénéfice-risque des implants
WIMAGINE sera principalement dépendante des effecteurs, ici un exosquelette,

qu’ils feront fonctionner.

Autonomie

Racine et al. rappellent que : « For ethicists, autonomy refers to an individual’s
capacity to self-determine®. » et soulignent que la question de I’autonomie est
primordiale et recouvre des questions comme la responsabilité, le consentement
éclairé et la vie privée (Burwell et al., 2017). Dans le cadre de dispositifs en contact
direct avec le cerveau, la question est soulevée de ’intention réelle de 1’individu et
de ce qui pourrait étre, en fait, une initiative (un bug) de la machine. La question se
pose par exemple d’une pulsion réfrénée de faire un geste qui serait transformée par

la machine en ce geste.

Pour le projet BCI, il nous semble qu’il ne peut pas y avoir de garantie absolue que
cela n’arrivera jamais : comme nous 1’avons mentionné plus haut, une IA n’est
jamais totalement fiable ((Sabouret & Assis, 2019), p.38). Cependant, les risques
peuvent étre limités en portant une attention particuliere a la phase d’apprentissage,
pour I'utilisateur et pour I’IA ; en faisant des contréles réguliers pour vérifier qu’il
n’y a pas de dérive de fonctionnement au cours du temps et, bien sdr, avant toute
mise sur le marché, en faisant des essais cliniques sur un nombre suffisamment
élevé de volontaires. A cet égard, Virginie Brun nous a indiqué que 1’inclusion des

patients était difficile :

« quand ils s'engagent dans un essai clinique comme ¢a, ils viennent, tu vois, une

% Traduction : «pour les éthiciens, I’autonomie fait référence a la capacité d’un individu a
s’autodéterminer. »



semaine ou quinze jours par mois, tous les mois, pour faire des entrainements a
Clinatec et tu sais, certaines de ces personnes travaillent etc.[...] C'est assez
difficile d'inclure des patients dans l'essai parce que y a pas beaucoup de patients
éligibles et parce que ¢a les engage, si tu veux, dans un essai qui est mobilisant
pour eux. Et a Grenoble. Donc, quand ils habitent loin, faut qu'ils fassent les
trajets, pour des patients qui sont quand méme tétraplégiques, c'est compliqué »

Toujours concernant I’autonomie, Racine et al. remarquent que pour plusieurs types
d’ICO, ces dispositifs permettent en fait une augmentation de 1’autonomie des
utilisateurs : «[T]he actual threat to autonomy exists because of the patient’s
condition, and BCI alleviates this by allowing the patient to express his or her
thoughts and behaviors. In this way, BCI is regarded as instrumental to human
dignity via the development of human agency.* » (Burwell et al., 2017). On peut
par exemple penser aux 1CO facilitant la communication de personnes atteintes de

locked-in syndrom.

La question de I’augmentation d’autonomie du patient dans le cadre du projet BCI
se pose. En effet, contrairement a ce qui est possible avec les exosquelettes des
membres inférieurs destinés aux personnes paraplégiques, le patient utilisateur du
projet BCI ne peut pas s’équiper seul de I’exosquelette. Il sera donc dépendant
d’une aide humaine a minima pour la mise en place et le retrait du dispositif, comme
c’est actuellement le cas pour la mise en place d’une personne tétraplégique dans
un fauteuil roulant. De plus, si I’objet du projet BCI est de permettre a des personnes
tétraplégiques de se déplacer et d’effectuer des gestes, il existe déja des alternatives
efficaces, comme le fauteuil roulant électrique, pour les déplacements, et les
auxiliaires de vies, pour faire les gestes a la place de la personne®. Il existe des

4 Traduction : « La menace réelle pour l'autonomie existe en raison de I'état du patient, et I''CO
I'atténue en permettant au patient d'exprimer ses pensées et ses comportements. De cette maniere,
I'ICO est considérée comme un instrument de la dignité humaine par le biais du développement de
la capacité d'action humaine. »
5 Dans une interview (Vion, 2017), Céline Extenso décrit ainsi ce qu’elle attend des auxiliaires de
vie qu’elle emploie :
« IIs remplacent mes bras. Réalisent les gestes avec moi et pour moi. Cela comprend tout ce
qu’une personne humaine peut faire dans une journée : la toilette, garder mon petit neveu, sortir,
faire les courses, partir en week-end... ».
En miroir, Noé Théry décrit ainsi son métier d’auxiliaire de vie (Théry, 2023) :
« Quand I’Autre se gratte, je gratte. Quand 1’Autre se lave, je lave. Quand 1I’Autre ouvre son
courrier, je déchire I’enveloppe. Quand I’ Autre s habille, j’habille. Quand 1’ Autre se retourne
dans son lit, je retourne. »



fauteuils roulants électriques actionnables grace au mouvement infime des doigts,
via un écran tactile, ou grace a des mouvements du visage, via un joystick
actionnable par le menton, les levres ou la langue. Les conditions d’inclusion dans
I’essai clinique du projet BCI sont telles que ces patients sont sans doute aussi
capables de piloter un fauteuil électrique en utilisant un des dispositifs
susmentionnés. L’amélioration d’autonomie dans le projet BCI, si elle existe,
tiendrait alors principalement pour ces patients dans le fait d’utiliser un exosquelette

plutot qu’un fauteuil®. Nous en discuterons dans la partie dédiée aux exosquelettes.

Cependant, les implants WIMAGINE permettent, eux aussi, le pilotage d’un
fauteuil électrique, méme si cela est pour I’instant peu mis en avant par la
communication de Clinatec (voir par exemple la vidéo 5 du matériel supplémentaire
de la publication (Benabid et al., 2019)). Les implants WIMAGINE offrent donc
une alternative supplémentaire pour piloter des fauteuils électriques,
particulierement intéressante pour des personnes trés lourdement handicapées, ne
pouvant pas utiliser les dispositifs actuellement disponibles sur le marché. Lors de
notre entretien, lorsque nous avons demandé a Céline Extenso si ¢’était important
pour ces personnes de pouvoir se déplacer, elle n’a pas hésité :

« Oui, oui, oui, ca 'y a pas de souci ! Y a des personnes qui ont vraiment tout leur

esprit. Et méme si elles ont pas tout leur esprit, la possibilité de se déplacer, c'est
quelque chose d'important. Ouais, ouais, ouais. »

Ethique de la recherche et consentement éclairé

Pour ce qui est de 1’éthique de la recherche et le consentement éclairé, les auteurs
soulignent les interrogations concernant le « overhyping » (que I’on peut traduire
par « survalorisation ») de la technologie (Burwell et al., 2017). lls craignent que le
consentement ne soit affecté par des attentes trop grandes de personnes désespérées
et qu’elles n’en viennent a accepter des solutions thérapeutiques dont le risque
excederait le bénéfice. A cet égard, le projet BCI ne nous semble pas avoir de
specificité par rapport a toute technologie médicale novatrice (médicament,

opération chirurgicale, dispositif médical) destinée, non pas a empécher la mort,

® Par manque de place et de temps, nous n’explorerons pas ’acceptabilité relative entre des implants
cérébraux, relativement discrets, et un dispositif de joystick qui implique que le patient « fasse des
grimaces ».
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mais a améliorer une qualité de vie jugée comme dégradée, voire ralentir une
détérioration de I’état général : il est des situations dans lesquelles il est acceptable
de prendre le faible risque de complications mortelles pour un gain qui ne concerne
pas directement 1’espérance de vie mais concerne la qualité de vie, et ce choix
dépend de la personne concernée’. Les conditions d’inclusion de I’essai clinique du
projet BCI précisent d’ailleurs (ClinicalTrials, 2015): «Lack of adequate
compensation for the deficits in terms of quality of life. In other words, the
expression by the patient of a need for additional mobility, oriented towards greater
autonomy »%. 11 s’adresse a des patients qui ne sont pas satisfaits des moyens de

compensation déja a leur disposition.

Il nous semble que les risques dans cette catégorie peuvent étre minimisés en
veillant, comme exigé dans tout essai clinique, a informer le plus honnétement
possible le patient sur ce qu’il peut attendre de cette technologie et des risques qu’il
encourt, et en s’assurant que cette information soit mise a jour en fonction des
connaissances accumulées. Le site de Clinatec met plusieurs fois en scene des
échanges entre des personnes tétraplégiques et le professeur Benabid (Clinatec,
2014b, 2014c). Il nous semble essentiel que ce ne soit pas le professeur Benabid qui
informe le patient et recueille son consentement, ni d’autres personnes de 1’équipe
trop impliquées dans la « vision » portée par le professeur. Le mieux serait, selon
nous, que cette information soit faite par des professionnels extérieurs a Clinatec et
en charge de la rééducation ou de la réadaptation de personnes souffrant de Iésions
médullaires®. La question du recueil du consentement nous semble cependant moins
compliguée dans le cas du projet BCI que dans le cas de dispositifs ICO destinés a
des personnes souffrant d’un locked-in syndrom ou atteintes de dépression

profonde.

" Par manque de temps, nous ne nous sommes pas penchés sur la question de 1’évolution
différentielle de 1’état général des patients concernés par le projet BCI, avec ou sans ce dispositif.

8 Traduction : « Absence de compensation adéquate des déficits en termes de qualité de vie. En
d'autres termes, I'expression par le patient d'un besoin de mobilité supplémentaire, orienté vers une
plus grande autonomie. »

% La prise en charge des blessés médullaires se décline en trois phase i. la phase aigte, ii. la phase
de rééducation et iii. la phase de réadaptation (Perrouin-Verbe, 2005). Les professionnels intervenant
a ces différentes phases peuvent avoir une vision différente du besoin patient. Ainsi, un professionnel
intervenant dans la phase aigiie, pourra avoir tendance a prioriser le « retour a la normale », alors
qu’un professionnel intervenant dans la phase de réadaptation aura plus tendance a insister sur
I’autonomie.

11



Nous voulons souligner ici une particularité de 1’essai clinique du projet BCI. Dans
la vidéo (France 3 Auvergne-Rhone-Alpes, 2019), Thibault, devenu tétraplégique
en 2015 aprés un accident, exprime une grande satisfaction de participer a cet essai
clinique (2:06/2 :34) :

« Pour moi, c’était trés valorisant intellectuellement de participer a quelque

chose, de ne pas juste rester chez moi a rien faire. »

Cependant, nous remarquons que Thibault est tres seul : méme s’il se sent acteur
dans la mise au point du projet BCIL, il n’est pas considéré comme faisant partie de
1I’équipe qui travaille sur ce projet (I’article (Benabid et al., 2019) a 24 signataires
mais Thibault n’en fait pas partie). Il n’a pas non plus vraiment interagi avec
Mathieu, le patient suivant. A nos questions sur 1’éventuelle solitude de Thibault,
Virginie Brun explique® :

« Je sais qu'il est trés entouré par I'équipe médicale. QUu'ils ont créé des liens entre

lui et I'équipe médicale, assez forts. Entre patients, non, parce qu’ils se sont...,
enfin, y a pas eu... la période de transition a di étre tres tres courte.

J'ai du mal a te répondre. Je pense qu'il faudrait vraiment que tu discutes avec
des personnes qui étaient proches des patients pour leur entrainement. lls te
diraient comment ils vivaient ¢a. »

Dans (Scardigli, 2013), Victor Scardigli prend I’exemple de la mise au point et du
déploiement du Flight management system (FMS), pilotage automatique développé
pour I’Airbus 320, et souligne la solidarité¢ entre les utilisateurs face a cette

technologies nouvelle et déroutante (p. 44) :

« ils ont mis en place des lieux d’échanges et des modes d’information sur les
problemes nouveaux et la facon de les gérer, bref, ils ont commencé a
s’approprier I’innovation »
Par manque de temps, nous n’avons pas pu interroger les personnes de 1’équipe de
recherche, malgré I’invitation de Virginie Brun. Cependant, il nous semble que
cette solitude des premiers patients-utilisateurs devrait étre un point d’attention et

qu’il pourrait étre bénéfique de favoriser la mise en place d’un espace d’échanges

101 a encore, par manque de temps, je n’ai pas pu interroger les personnes de 1’équipe malgré la
proposition de Virginie Brun.
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entre eux, sans 1I’équipe. Il nous semble aussi qu’une réflexion pourrait étre menee
pour reconnaitre I’implication de ces patients-utilisateurs dans la mise au point des

premiers prototypes.

Vie privée et sOreté

Racine et al. indiguent que la préoccupation sur la vie privée et la sureté est 1’une
des préoccupations les plus souvent mentionnees concernant les ICO (Burwell et
al., 2017). De facon plus large, la question du respect de la vie privée de personnes
handicapées est un sujet important et complexe qui n’est pas propre au projet BCI.
Ainsi, dans un article de blog, Céline Extenso livre ce témoignage a propos de sa
scolarisation dans un établissement spécialisé, aucun des colleges et lycées de sa

ville n’étant accessible (Extenso, 2005) :

« Je me vois dans les couloirs bleu pale décrépis, seule pour fuir la mauvaise
compagnie, en attendant la prochaine heure de cours, la fin de la journée, la fin
de l'année. L'attente qu'une personne daigne s'‘occuper de moi. Attendre qu'elle
ait fini de se lamenter qu'elle n'a pas que ca a faire. Attendre qu'elle se taise, par
pitie. Aux toilettes (pendant la période "délicate” du mois :-)), les entendre
tu fais la petite Céline ?!" lui répondra (hurlera) sa collégue... Elle se tait la petite
Céline et ca vaut mieux pour vous. »

Face a une population qui est déja particulierement exposée a des atteintes a sa vie
privée, les implants WIMAGINE présentent-ils un risque supplémentaire ? C’est
I’'une des craintes des équipes de Clinatec qui y font particulierement attention.

Ainsi, Virginie Brun nous explique :

« [les implants WIMAGINE] enregistrent des signaux cérebraux et ces signaux
cerébraux sont des signaux qui sont hétérogénes dans le sens ou ils sont
mélangés. Alors, méme si on positionne les implants sur des zones cérébrales
qui sont associées a des fonctions particulieres, et nous, c'est des fonctions
motrices, malgré tout, tu enregistres des signaux cérébraux et dans ces signaux
cerébraux, il y a la pensée du patient. [...]

Donc il faut que l'utilisation de ces implants soit extrémement cadrée dans
I'usage. Nous, on utilise nos implants BCI uniquement pour extraire des signaux
d’intention motrice et pour faire une réhabilitation fonctionnelle motrice. |[...]
On sait que les signaux sont composites, mais on n'est pas allé jusqu'a
déterminer, si tu veux, la composition de ces signes. On sait qu’il y a d'autres
signaux que les signaux moteurs, mais on ne sait pas lesquels, et on s'interdit de
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les regarder. »

A cette précaution d’usage, s ajoutent des précautions techniques : la transmission
des signaux collectés par les implants est faite via un signal radio crypté (Benabid
et al., 2019) et ces données sont traitees comme des données sensibles qui ne

doivent pas étre diffusées.

Equité
Racine et al. remarquent que la question de I’équité se trouve a différents niveaux :

- D’une part dans les étapes de recherche pour développer ces implants. Une

partie des questionnements rejoint alors les questions d’éthique de la recherche.

- D’autre part, quand ces implants seront sur le marché, la question d’un

acces juste se posera. Sur sa page internet (Clinatec, 2014e), Clinatec affiche :

« La diffusion au plus grand nombre est un principe. La dimension
industrielle, qui est au centre des préoccupations et de 1’organisation de Clinatec
est une chance pour des millions de malades, car des innovations produites a
grande échelle deviennent accessibles a tous. »

Cependant, un dispositif comme le projet BCI ne pourra finalement s’adresser qu’a

un nombre restreint de patients et restera trés onéreux. Céline Extenso a propos de

ce projet, souléve deux problémes :

« Ca me pose beaucoup de problemes parce que c'est une vision individualisée
du handicap a compenser qui dédouane la société de s'‘organiser pour étre plus
accessible a tous. Les exosquelettes, c'est des solutions hyper colteuses, qui ne
pourront étre proposées qu’aux personnes les plus favorisées et les plus
dépendantes, probablement, [...] enfin bref. »

« Par contre, la personne qui va se casser la jambe temporairement, avec ses
béquilles, va continuer a galérer dans une société pleine d'escaliers et les, enfin
il y a toutes sortes de handicaps plus légers, qui n‘auront pas, qui ne pourront pas
avoir des solutions hyper, tu vois, hyper colteuses. »

Pour mémoire, en France, 1’assurance maladie ne prend en charge qu’une partie du
codt des fauteuils roulants électriques, éléments essentiels de 1’autonomie des
personnes tétraplégiques. Le projet BCI, s’il voit le jour sous la forme actuellement
imaginee, sera certainement plus onéreux parce qu’il est composé de plus

d’¢éléments et est plus complexe qu’un fauteuil roulant électrique. De plus, pour étre
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partiellement pris en charge par la solidarité nationale en étant inscrit sur la liste des
produits et prestations remboursables, il faudra qu’il fasse la preuve de sa valeur
ajoutée par rapport aux dispositifs déja existants et moins onéreux. A noter que si
I’entiéreté du dispositif s’adressera sans doute a un nombre réduit de patients, toutes
les personnes tétraplégiques ne répondant pas aux conditions requises pour étre
équipées, on peut cependant espérer des économies d’échelle sur les composants
pris individuellement qui, nous 1’avons vu pour les implants WIMAGINE, ont aussi

un usage en dehors du projet BCI.

Toujours concernant 1’équité, Racine et al. soulévent la question des personnes
valides utilisant les implants pour augmenter leurs performances. C’est aussi une

préoccupation mentionnée par Céline Extenso au cours de notre entretien :

« Ca pose évidemment toute la question de ce qu'on attend d'un corps et d’ot on
s'arréte. Est-ce qu'on va redonner des possibilités a des gens qui en ont perdu un
tout petit peu, et qui peuvent compenser, et est-ce qu'on va donner plus de
possibilités si les technologies le permettent a des gens qui n‘ont pas de probléeme
et qui voudraient juste étre un peu plus forts ? Voila. Ou est ce qu'on met la
limite, évidemment. »

Cette inquiétude sur les risques de dérives transhumanistes est partagée a Clinatec,
qui regarde avec méfiance les implants Neuralink développés par Elon Musk, (voir
par exemple (Fiani, Reardon, Ayres, Cline, & Sitto, 2021)), avec des moyens
financiers qui excédent largement ceux dont dispose Clinatec. Lorsque nous
demandons a Virginie Brun si la préoccupation autour du transhumanisme est réelle
ou seulement de la « mousse médiatique », elle réagit :

« Ah non non, c'est pas de la mousse médiatique ! Neuralink, c'est un exemple

d'utilisation de la technologie BCI pour du transhumanisme et de I'hnomme
augmente. Et nous, c'est un domaine qu'on s'interdit absolument.

On est uniquement, si tu veux, dans de la réhabilitation de fonctions perdues,
mais certainement pas une augmentation des capacités humaines. Donc on
travaille avec des patients qui ont perdu des fonctions et on leur restaure leurs
fonctions motrices, point. »

Virginie Brun souligne I’importance des contraintes réglementaires comme garde-

fous contre toute dérive transhumanistes :

« [ll'ya] laconscience, les objectifs des chercheurs, qui sont renforcés par toutes
les, j'allais dire, les barriéres, les regles éthiques et de toutes les autorités
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réglementaires, hein. Donc c'est trés bien comme ca. Il y a tout un tas de garde-
fous, jallais dire, qui font que l'activité a Clinatec, elle est exclusivement
réservée a de la restauration de fonctions perdues chez des patients. »

Elle observe que ces barrieres semblent aussi ralentir Elon Musk qui a beaucoup

communiqué sur sa volonté « d’augmenter » les humains :

« Alors la question qu'on se pose, nous c'est, est-ce que Neuralink, ils vont le
faire ou pas, tu vois ? [...] Parce qu'a la fin, a force de jouer la-dessus, si tu veux,
je pense qu'il y a une réticence des autorités a leur donner des autorisations pour
des usages médicaux. Et donc maintenant, on les sent beaucoup plus prudents. »

Une autre question recensée par Racine et al., est celle du choix des implants. En
effet, la procédure chirurgicale d’implantation d’électrodes étant complexe, il est
probable qu’un patient ne pourra pas étre équipé de différents implants tout au long
de sa vie. Il faudrait donc veiller a ce que les patients soient bien informés de toutes
les options possibles et de leurs avantages et limitations, telles qu’elles seront
connues ou anticipées au moment ou la procédure sera envisagée, avant de faire un
choix d’implants qui pourrait s’avérer définitif. Grace a leur implantation sur la
dure-mere, qui nécessite seulement d’enlever des morceaux d’os, les implants
WIMAGINE ne devraient pas poser ce probléme. Lors de notre entretien, Virginie

Brun dit a ce propos :

« On n'a jamais eu la demande et on n’y a jamais pens€, mais je vois aucune
contre-indication a lui retirer les implants, voire méme peut-étre lui les laisser et
lui en mettre d'autres. [...] [E]n fait, ils sont non-invasifs, donc ils ne créent pas
de réaction de gliose!!. Parce que tu peux imaginer qu’un implant invasif va créer
de la gliose et derriére, d'une certaine maniére, il empéche de remettre un implant
au méme endroit. Nous, vu qu’ils sont a la place de l'os, sur la dure-mere, on n'a
pas ce type de réaction biologique, si tu veux, qui peut hypothéquer [...] des
implants successifs. »

Alors que I’idée d’implanter des €lectrodes sur le cerveau interroge spontanément,
la combinaison de 1’idée d’électricité et de cerveau convoquant un imaginaire

angoissant autour du mythe de Frankenstein, voir Figure 2, le recours a un

1L a gliose est définie comme : « Processus de prolifération pathologique de la névroglie, qui peut
étre considéré comme schématiquement équivalent a la fibrose. » (Académie de Médecine, 2023)
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Figure 2 : Tllustration d’une adaptation audio de Frankenstein ou le Prométhée
moderne de Mary Shelley (Shelley, 1818) diffusée par Audible (Audible, s. d.)

exosquelette peut sembler a premiere vue moins sujet a discussion. Pourtant, alors
qu’une recherche dans PubMed avec les mots clefs (("brain computer interface"
OR "BCI" OR "brain machine interface” OR "Brain-computer Interfaces"[Mesh])
AND ("ethics" OR "Ethics" [Mesh])) donne 132 résultats >, la recherche
(("exoskeleton” OR "Exoskeleton Device" [Mesh]) AND (“"ethics" OR
"Ethics"[Mesh])) donne 58 résultats'®, ce qui rapporté au nombre d’occurrences de
("brain computer interface” OR "BCI" OR "brain machine interface” OR "Brain-
computer Interfaces” [Mesh]), d’une part!*, et ("exoskeleton” OR “Exoskeleton
Device”’[Mesh]), d’autre part'®, donne a peu prés le méme ratio d’articles
concernant 1’éthique pour les ICO (1 article sur 75) et les exosquelettes (1 article
sur 73). Nous allons voir dans la partie suivante que les exosquelettes convoquent

un imaginaire qui peut, lui-aussi, mettre en lumiére des tensions éthiques.

Exosquelette

Dans sa version finale, le projet BCI integrera un exosquelette EMY, pour
Enhancing Mobility ¥ | 4-membres, permettant a la fois la marche et des
mouvements fins des bras du porteur. Dans sa version actuelle, I’exosquelette n’a
pas d’équilibre, donc la marche n’est possible que si 1’exosquelette est attaché au
plafond d’une salle dédiée. L’exosquelette a été congu pour ressembler a un corps

humain, voir Figure 3 (Benabid et al., 2019).

12 Recherche faite le 31/07/2023. La méme recherche faite en aout 2016 donnait 29 articles (Burwell
etal., 2017), ce qui indique I’intérét croissant pour cette technologie et les questions qui en découlent
13 Recherche faite le 31/07/2023.

149899 occurrence le 31/07/2023

154226 occurrences le 31/07/2023

16 e nom de cet exosquelette peut étre traduit comme « qui accroit la mobilité ».
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C EMY exoskeleton

Figure 3 : Exosquelette EMY utilisé par le projet BCI. Illustration extraite de
(Benabid et al., 2019)

L’utilisation d’exosquelettes ne laisse pas indifférents les militants antivalidistes
qui y voient une injonction a avoir une posture de personne valide - étre debout,
bouger ses membres - pour atteindre un but - se déplacer, accéder a un objet - qui
pourrait étre atteint de fagon aussi ou plus efficace d’une autre maniére. Ainsi, en
réaction a ’annonce du projet BSI de pont numérique, qui n’implique pas un
exosquelette mais permet & une personne partiellement paraplégique de marcher,
Elena Chamorro a tweeté (ElenaChamorro5 [@Chamorro5Elena], 2023) :

« #Handicap #Validisme #ViveLesRampes Paraplégique, je ne me soumettrais
pas a des rééducations douloureuses [pour] grappiller 1 peu de votre normalité
imposée. Tant mieux si la science progresse [mais ce que] I'on veut [c’est que]
les droits des [personnes] handicapées progressent, au lieu de reculer »

Sur Wikipedia, le validisme, aussi appelé capacitisme, est défini ainsi (Wikipedia,
2012a) :

« oppression pouvant prendre la forme de discrimination, de préjuge ou de
traitement défavorable contre les personnes vivant un handicap [...]. Le systéeme
de valeurs capacitiste, fortement influencé par le domaine de la médecine, place
la personne valide, sans handicap, comme la norme sociale. Les personnes non
conformes a cette norme doivent, ou tenter de s'y conformer, ou se trouver en
une situation inférieure, moralement et matériellement, aux personnes valides ».

Au cours de notre entretien, Céline Extenso 1’a défini ainsi :

« le validisme, c'est la discrimination subie par les personnes handicapées, du
seul fait de leur handicap. Du seul fait qu'elles ne correspondent pas a la norme
admise qui fait qu'un corps est considéré en bonne santé, corps ou esprit
évidemment. Et si un corps n’atteint pas ses fonctionnalités ou cet aspect normal,
normatif, il est considéré comme inférieur et I'idéologie validiste légitime, par
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ce fait, le fait de nous considérer comme inférieurs et, pardon je me répéte,
justifie les discriminations. »

Cependant, au-dela de leur aspect normatif, les exosquelettes des membres
inférieurs auraient un intérét thérapeutique. Un article de revue sur les méthodes de
rééducation apres un AVC fait le point sur I’'usage des exosquelettes dans ce cadre
et suggere que cette voie soit prometteuse, en particulier grace aux progres attendus
sur ’encombrement et le confort des exosquelettes (Hobbs & Artemiadis, 2020).
De méme, la start-up Wandercraft, créée en 2012, a commercialise Atalante, le
premier exosquelette auto-équilibré a bénéficier d’un marquage CE de dispositif
médical pour assister des personnes dans leur réapprentissage de la marche
(Wandercraft, s. d.). lls ont lancé en 2023 une étude clinique pour évaluer
scientifiquement les bénéfices de cette approche de rééducation. A minima, les
exosquelettes des membres inférieurs permettent de verticaliser les patients, ce qui
a de nombreux bénéfices reconnus pour la santé. On peut d’ailleurs noter que

plusieurs modéles de fauteuil roulants électriques le permettent aussi.

Dans le cas d’une utilisation chez des personnes ayant une section médullaire
compleéte, on peut s’interroger sur le risque d’infliger des blessures a un corps qui
n’est plus capable de transmettre au cerveau des signaux de douleur en cas de
mauvaise manipulation. Cependant, il y a peu de littérature sur de tels risques. Un
article de 2018 sur quatorze personnes en fauteuil roulant suite a une blessure de la
moelle épinicre suggere que I’utilisation d’un exosquelette au niveau des jambes
n’est pas un probléme pourvu que la sélection des patients soit soigneuse (Gagnon
et al., 2018). Virginie Brun nous a confirmé que c¢’était un point d’attention a
Clinatec :

« C'est un risque d'escarres. De blessures et d'escarres, et donc c'est pour ¢a que

des que le patient est mobilisé pour faire les tests avec I'exosquelette, il est trés

trés entoure sur le plan medical. Donc il y a toujours un médecin. Il y a un kiné

aussi, et on a mobilisé [...] des ergothérapeutes, tu vois, pour faire des coussins,
etc. [...] parce qu'il ne sent pas et il peut se blesser, oui. »

En plus de leurs effets bénéfiques pour 1’état physique des porteurs, les
exosquelettes des membres inférieurs sont souvent vantés pour leurs bienfaits

moraux. En particulier, il est souvent souligné qu’ils permettent aux personnes
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handicapées de se retrouver a la méme hauteur que les personnes valides. Ainsi,
dans un reportage de France 3 Nouvelle-Aquitaine, la premiére réaction d’un joueur
de rugby-fauteuil a qui I’on montre une vidéo d’exosquelettes de membres

inférieurs est de dire ((France 3 Nouvelle-Aquitaine, 2019) 2:39) :

« Mais apres, si ¢ca permet de pouvoir oublier I’espace d’un instant le fauteuil
roulant et pouvoir parler aux gens a la méme hauteur... »

Céline Extenso est moins convaincue. A ma question sur les bénéfices physiques et

moraux des exosquelettes, elle répond :

« Alors les bienfaits physiques, oui, clairement. Je pense que c'est reconnu
médicalement, il y a des études, voila.

Les bienfaits moraux, je pense que c'est un truc de valides ou d'anciens valides.
Je pense que c'est beaucoup plus les personnes qui ont eu un accident, qui vont
se sentir ré-humanisées par la station debout. Nous, enfin moi et la plupart des
gens que je fréquente, on a toujours été assis et on est humains pour autant. Il
n’y a pas ce culte de la station debout [nous soulignons].

Au niveau de la hauteur de parole, c'est vrai que des fois c'est bien, c'est pratique.
Par contre, moi j'ai un fauteuil qui a un lift qui me permet de monter, alors pas
en position debout, mais assis et étre vraiment a hauteur d’épaule d'une personne
debout. Et en fait, je I'utilise trés peu. Et je crois qu'on est nombreux a l'utiliser
peu pour ¢a. Donc, je pense que c'est surévalué par un regard valide, ou validiste,
ou anciennement valide. »

Le «culte de la station debout », comme 1’appelle Céline Extenso, est souvent
dénoncé par les militants antivalidistes. Ainsi, en janvier 2023, Emmanuel Macron
a annoncé le déblocage d’une enveloppe de dix-millions d’euros pour le
déploiement de prés de deux-cents exosquelettes dans des établissements de soins
médicaux et de réadaptation en France (Dal'Secco, 2023). 1l I’a fait dans le cadre
de ’inauguration de Station Debout, une structure ayant pour objectif de « permette
une activité physique réguliere et a visée de réentrainement aux personnes
présentant un handicap moteur » (Station Debout, 2022). Le ministre des
solidarités, de 1’autonomie et des personnes handicapées, citant sans doute le
discours d’Emmanuel Macron, avait alors tweeté (Jean-Christophe COMBE
[@IJCCOMBE], 2023) :

«"Se mettre debout pour étre a hauteur d'Homme". Visite aujourd’hui avec
@EmmanuelMacron de la Station debout, lieu unique dédié a la marche pour les
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personnes a mobilité réduite. »

Ce tweet a provoqué de nombreuses réactions de personnes sensibilisées a la
question du validisme. Parmi les moins virulentes, Armelle, rédactrice du blog
Andy in the city (Armelle, 2019), a tweeté (Andy in the city [@Andyinthecityl],
2023a, 2023b) :

« "'se mettre debout pour étre a hauteur d'homme" sous entendu pour étre comme
un valide...parce que la norme c'est encore d'étre valide dans la société.... on peut
étre trés heureux assis, étre debout n'est pas notre but ultime en tant
qu'handie...cette vision est validiste 1/2 »

« Nous voulons I'accessibilité partout, le respect de nos droits humains, de notre
dignité, l'inclusion scolaire et professionnelle... c'est ¢a qu'on veut avant tout er
c'est loin d'étre pris en compte... (Par ailleurs I'exosquelette n'est pas un gadget
pour faire joujou) »
Quant a Céline Extenso, elle a eu une reaction plus cinglante (Celine Extenso
[@celinextenso], 2023) :

« Les sous-hommes et sous-femmes que nous sommes ont bien recu le message,
merci. »

Deux photos, sans description pour les rendre accessibles aux personnes non-
voyantes, accompagnaient le tweet du ministre. Elles sont reproduites sur la Figure
4. Plusieurs mois apres cette inauguration, a ma question sur Station Debout, Céline
Extenso se rappelle surtout du tweet du ministre (qu’elle attribue par erreur a

Emmanuel Macron) :

« Alors. Moi je me souviens de la sortie de ce, enfin de I'annonce de ce projet, et
du tweet de Macron qui était en mode hyper validiste, évidemment, bah, comme
je te disais, de retrouver, je sais plus comment c'était formulé exactement, mais
de retrouver une humanité dans le fait d'étre debout. Et c'était toute une équipe
de personnes valides et debout, évidemment, en tout cas visiblement valides, et
une seule personne en fauteuil, et Macron mettait sa main sur I'épaule de la
personne en fauteuil. Enfin voila, de facon hyper paternaliste et génante et
validiste. »

Alexandra Kapeller et ses collégues se sont interrogés sur les problémes éthiques,
légaux et sociaux posés par 1’usage d’exosquelettes. Pour répondre a cette question,

ils ont interrogé des experts et consulté la littérature. Ils ont identifié douze
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Figure 4 : Images accompagnant le tweet de Jean-Christophe Combe
annongant 1’inauguration de Station Debout par le président Emmanuel
Macron (Jean-Christophe COMBE [@JCCOMBE], 2023)

problémes qu’ils ont classés en trois catégories : i. aspects individuels (« Wearable
Robots and the Self »), ii. aspects relationnels (« Wearable Robots and the Other:
Interpersonal Perspectives » et iii. aspects sociétaux (« Wearable Robots in
Society ») (Kapeller, Felzmann, Fosch-Villaronga, & Hughes, 2020). Nous n’allons
pas paraphraser cette revue, mais nous allons en souligner quelques points qui nous
semblent pertinents dans le cadre du projet BCI et des entretiens que nous avons

menés.

Aspects individuels

Dans la premiere catégorie, Wearable Robots and the Self, Kappeler et al.

mentionnent la question de la vision de soi en évoquant en particulier le mélange
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humain / machine qui peut étre perturbant. Ce n’est pas un probléme évoqué par
Céline Extenso, qui a déja I’habitude de ce lien étroit avec son fauteuil roulant
¢lectrique qu’elle percoit de fagon positive. En revanche, I’exosquelette lui pose un

autre probleme par rapport a son image corporelle :

« ga mettrait mon corps a distance des autres. Déja, avec le fauteuil, les gens ont
un peu peur [...] de me toucher, mais en plus si j'ai des armatures, des sangles et
un gros coffre dans le dos... Et enfin. Je pense que mon corps ferait encore plus
peur, méme si je suis debout. [...] Non, je pense que je me sentirais plus d'étre
un corps nu, enfin «nu », habillé, mais accessible, tu vois, assise dans un
fauteuil, que barricadée dans un exosquelette. [...]

Moi, je me sentirais enfermée dans un scaphandre. Je ne sentirais pas mon corps
libére, alors que peut étre que, aux yeux des valides, la station debout est
tellement, tellement, importante que ¢a rendrait la silhouette plus normale. [...]
Pour avoir eu rien qu’un corset, ou des parties de mon fauteuil qui venaient caler
mes genoux, j'ai I'impression que ¢a met une distance symbolique, plus ou moins
percue, enfin pas forcément consciente, évidemment. Mais que [...] le moindre
renfort de carapace, un peu, peut mettre une distance, soit dans mon esprit, soit
dans I'esprit des personnes valides. »

Toujours dans cette catégorie, Kapeller et al. mentionnent le fait de ne plus avoir
accés a cette technologie et les problemes psychologiques que cela pourrait
engendrer. La encore, ce n’est pas une préoccupation de Céline Extenso, qui est
parfois confrontée aux défaillances techniques de son fauteuil et sait

pragmatiquement y faire face :

« plus la technologie est fine et plus les pannes sont fréquentes et compliquées a
réparer, c'est sdr. [...] Mais bon [...] quand je ne suis pas dependante d'une
technologie, a la place, je suis dépendante d'une personne et les personnes ont
aussi leurs défaillances. C'est différent, mais c'est vrai que I'idée de créer une
dépendance, je ne I'ai pas parce que pour moi, c'est remplacer une déependance
par une autre. Mais c¢’est vrai que pour certaines personnes, comme je disais, qui
ont un handicap plus léger, ¢ca peut, ca peut étre une question, ouais.
Effectivement, tant qu'on peut avoir des solutions simples, c'est aussi prendre
moins de risques sur l'avenir et..., et compter sur ses propres stratégies
adaptatives, c'est aussi une base plus sécure, quoi. »

Un dernier point que soulignent Kapeller et al. dans cette catégorie est que les
utilisateurs, et les proches des utilisateurs, doivent étre parfaitement informés de ce

que permettent ou non les exosquelettes. Cela évite des mises en danger et des
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déceptions. Le récit, autour de ce que peut ou ne peut pas faire un exosquelette, doit
étre, comme pour les implants ICO, le plus honnéte possible.

Aspects relationnels

Dans la catégorie Wearable Robots and the Other, Kapeller et al. soulévent le
probléme du validisme et de I’injonction a correspondre a la norme que les
exosquelettes peuvent incarner. Nous en avons déja parlé plus haut. Dans leur
article preuve de concept sur le projet BCI, Alim Louis Benabid et ses collegues
précisent d’ailleurs a propos de I’exosquelette EMI: « The exoskeleton was
designed as a wearable humanoid universal neuroprosthesis mimicking the human
body shape and its mobility!’. » (Benabid et al., 2019). C’est aussi dans cette
catégorie que Kapeller et al. mentionnent le fait que les exosquelettes correspondent
a une solution individuelle au handicap, ne visant pas 1’accessibilité pour tous.

Céline Extenso, en tant que militante antivalidiste, tient le méme discours :

« ¢a me pose beaucoup de problémes parce que c'est une vision individualisée
du handicap a compenser qui dédouane la société de s‘organiser pour étre plus
accessible a tous. »

« le modéle médical du handicap, c'est celui qui a prédominé depuis toujours et
jusqu'aux années 70, [...] qui considére le handicap comme une chose
individuelle, un probleme individuel a réparer, a compenser. [...] Le modéele
social considere que le handicap est tout autant la résultante d'un environnement
inadapté. Et que dans une situation ou I'environnement est parfaitement adapte,
trés souvent, le handicap peut disparaitre, ou en tout cas ne plus avoir de sens,
d'étre nommé comme ca. Alors il reste des problémes médicaux, des douleurs,
des fatigabilités, mais pas un handicap a faire les choses, au méme titre. Et du
coup l'exosquelette [...] rentre vraiment pleinement dans cette vision
individuelle du probléme, et renforce le focus fait sur I'individuel, alors qu’il faut
autant miser sur le collectif. »

Aspect sociétaux

Dans la troisieme catégorie, Wearable Robots in Society, Kapeller et al. soulévent

le probleme de la justice sociale et de I’acces a ces technologies. Comme nous

17 Traduction : « L'exosquelette a été congu comme une neuroprothése universelle humanoide
portable imitant la forme du corps humain et sa mobilité. »
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I’avons vu plus haut, ce probléme sera sans doute encore plus prégnant concernant

le projet BCI.

Conclusion de la premiére partie

Dans cette premiére partie nous avons presenté le projet BCI et passé rapidement
en revue quelques problémes éthiques qu’il souléve. Les questionnements éthiques
sont la somme des interrogations portant sur les ICO, revues dans (Burwell et al.,

2017) et des exosquelettes, revues dans (Kapeller et al., 2020).

Deux préoccupations éthiques importantes, la valeur normative (le validisme) et
I’équité, nous semblent pouvoir étre atténuées en modifiant le récit fait autour du

projet BCI.

Quiels récits, quels imaginaires

Introduction

En introduction des livres de la collection Modélisations des imaginaires :
innovations et création, aux éditions Manucius, Pierre Musso rappelle ((Scardigli,
2013), p.5) :

« Les imaginaires informent et forment les objets techniques dans le processus
d’innovation. L’objet technique étant une construction sociale et culturelle, on
peut lire les imaginaires qui I’ont formé comme autant de couches géologiques,
et les transformer en matiere premiére pour les analyser, voire les modéliser.

La technique est faite a la fois d’instrumentalité et de représentations sociales :
I’anthropologue Georges Balandier parle ainsi de " techno-imaginaire ". Les
technologies d’information et de communication sont saturées de représentations
sociales, de fictions et d’imaginaires, producteurs de différenciation ou de
mimétisme »

Cette grille de lecture autour de 1’imaginaire et du récit nous semble intéressante
pour interroger les tensions éthiques autour du projet BCI. Ce projet est ainsi
présenté sur le site de Clinatec dans une page intitulée « Demain, refaire marcher
les tétraplégiques » (Clinatec, 2014c) qui évoque les textes bibliques, en particulier
le miracle de la guérison a la piscine de Béthesda dans 1’évangile selon Saint Jean
(Wikipedia, 2012b). En 1’état, le projet BCI met surtout l’accent sur le

développement de la manipulation des membres supérieurs: les bras de
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2 clinatec

Figure 5 : Logo de Clinatec

I’exosquelette sont commandés finement par le patient-utilisateur alors que pour les
membres inférieurs, il ne s’agit « que » de faire démarrer ou arréter un mouvement
de marche préenregistré (Benabid et al., 2019). Pourtant, dans le titre de la page, il
n’est question que de marcher, ce qui souligne une fois de plus la valeur symbolique
trés forte du fait d’étre debout. D’ailleurs, le logo de Clinatec est un homme, debout,
qui marche (Figure 5). Le projet BCI mobilise aussi, involontairement, un
imaginaire négatif. On retrouve ainsi le mythe du Golem (Wikipedia, 2003), avec
la dimension effrayante supplémentaire qu’il intégre en lui un humain. Cette
intégration évoque 1’image plus actuelle du docteur Octopus, représentée par
exemple dans le film Spider-Man 2 de 2004 (voir (Wikipedia, 2005b)) : une
technologie audacieuse est connectée sur la moelle épiniere du porteur, dans le film,
le savant-inventeur, pour lui donner des membres supplémentaires (des tentacules)
qui prennent le dessus sur sa personnalité et en font un étre maléfique. Cet
imaginaire négatif, qui en appelle a nos représentations communes, peut jouer sur
I’acceptation des innovations technologiques. Il est important de 1’identifier pour

construire un récit qui I’atténue.

Dans cette deuxiéme partie du mémoire, nous allons discuter du récit proposé par
Clinatec autour du projet BCI en montrant I’interrogation éthique qu’il porte et
proposer d’autres récits qui nous semblent plus éthiques compte-tenu des attentes
de la société actuelle. Il faut noter ici que lors de notre entretien, Virginie Brun nous

a indiqué que le site internet allait étre prochainement modifié*® :

« le site de Clinatec n’est pas du tout a jour, on est en train de le refaire. On va
le refaire en impliquant les quatre partenaires de maniére a ce qu'il reflete de

18 Pour avoir accés aux pages décrites dans ce mémoire, nous recommandons d’utiliser
https://web.archive.org/ qui archive les pages du site www.clinatec.fr depuis 2016.
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maniere exhaustive les projets qui sont réalisés. Donc dans quelques temps, il y
aura un site qui sera beaucoup plus complet en termes d'information, parce que
celui-13, il est assez ancien. »

Mimer la normalite, la tentation du validisme
Pierre Musso et ses collégues écrivent, citant Patrice Flichy ((Musso, Coiffier, &
Lucas, 2014), p. 44) :

« [L]’imaginaire d’une innovation regroupe de nombreux imaginaires : Ceux des
concepteurs ; des médiateurs (services de marketing ou de communication,
" littérateurs " - romanciers, vulgarisateurs, journalistes, organismes d’études, de
sondages, de tendances, d’enquéte) et des utilisateurs (Flichy, 2003). Dans
I’innovation, 1’imaginaire n’est pas un simple face-a-face entre innovateurs et
utilisateurs potentiels, mais un processus holistique enchevétrant des imaginaires
"a plusieurs étages ", comprenant de multiples médiations et interventions
d’acteurs. »

Il nous semble que la communication que fait Clinatec sur son site internet autour
du projet BCI est encore trop focalisée sur I’imaginaire des concepteurs du projet.
Drailleurs, I’initiateur du projet, le professeur Benabid, est beaucoup mis en valeur
sur le site, ce qui est inhabituel pour des projets de recherche complexes mettant en
jeu une équipe importante de chercheurs, ingénieurs, médecins etc. Ainsi, la
création de Clinatec est présentée comme déclenchée par la rencontre de « deux
éminents spécialistes » (Clinatec, 2014e) : « En 2006, le Pr Alim-Louis Benabid et
Jean Therme se rencontrent. ». Sur la page (Clinatec, 2014c), I’encart rapportant les
propos de Philippe Pozzo di Borgo, ouvre par: « Quand j’ai rencontré le Pr
Benabid ». On retrouve exactement la méme accroche sur la page (Clinatec, 2014b),
dans la bouche cette fois de « Thibault » le premier patient-utilisateur du projet
BCI : « Quand j'ai rencontré le Professeur Benabid pour la premiére fois, on s'est

dit que c'était impossible alors on a essaye. ».

Le role du professeur Benabid dans la création de Clinatec et le projet BCI est
incontestable, et son implication se poursuit encore aujourd’hui, alors qu’il a plus
de 80 ans. Virginie Brun en témoigne :
« [Le professeur Benabid] est encore présent. Alors, un petit peu moins qu'avant,
hein, mais il est encore présent. 1l a des projets sur lesquels il a eu une

contribution importante qui tournent encore a Clinatec. Donc sur le plan
scientifique, il vient. »
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Mais si I’'imaginaire dans lequel il s’inscrit a été fécond et est certainement encore
une force motrice remarquable pour les gens qui travaillent avec lui et les mécenes
qui participent au financement des travaux de Clinatec, il est aussi empreint de
validisme. Ce biais est logique. D’une part, le professeur Benabid est
neurochirurgien. Cela signifie que dans sa pratique professionnelle, il intervenait
dans la phase aigle de prise en charge des blessés medullaires (Perrouin-Verbe,
2005), alors qu’ils sont plongés dans le choc de leur nouvel état et qu’ils révent de
redevenir « comme avant ». D’autre part, le projet BCI a démarré en 2008 ((Fonds
de Dotation Clinatec, 2016), 3:12). A cette époque, le concept de validisme, apparu
en France a la fin des années 80 (Wikipedia, 2012a), était peu connu. Il n’est sorti
que récemment des cercles militants, voir par exemple (Donzel, 2019), et les

réflexes validistes sont encore trés présents dans notre société.

Ainsi, il est probable que 1’idée premiére d’utiliser un exosquelette dans le projet
BCI ne vise pas seulement a permettre aux personnes handicapées d’effectuer les
gestes dont elles ont besoin, mais de le faire de la « bonne fagon », qui est celle
d’avant la lésion médullaire, c’est-a-dire celle des personnes valides. Lors de notre

entretien, Céline Extenso a souligné la normativité inhibitrice de notre société :

« il y a des personnes paraplégiques qui préferent se déplacer au sol, assises, se
trainer au sol. Enfin, se trainer, en appui avec leurs bras, c'est pas du quatre-
pattes, c'est des..., c'est un mode de deplacement autre mais qui est hyper
déconsidéere par la societé [nous soulignons] parce que c'est les bébes qui se
trainent au sol, parce que ¢a se fait pas. Et ces personnes-1a, on va vouloir a tout
prix leur mettre des attelles, leur mettre, leur filer des bequilles et " restez surtout
pas au sol, parce que ca se fait pas, et c'est les sous-humains qui rampent ", et
voila. »

On trouve des traces de cet imaginaire validiste dans les pages internet de Clinatec,
avec par exemple des formulations maladroites. Ainsi, sur la page (Clinatec,
2014e), on peut lire :
« Une particularité qui permet de réunir au chevet des malades des équipes
pluridisciplinaires  regroupant roboticiens, mathématiciens, physiciens,

électroniciens, informaticiens, biologistes, neurologues, chirurgiens et
personnels de soins. »

Cette formulation représente le patient comme un individu passif et allongé (le

chevet désigne la téte de lit). Les personnes tetraplégiques ne passent heureusement
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CLINATEC RECHERCHE CHALLENGES ACTUALITES NOUS SOUTENIR

DONNER DES
PERSPECTIVES D'AVENIR
A DES MILLIONS DE

PERSONNES

Clinatec lutte contre
les maladies
neurodégénératives,
les cancers et les handicaps.

Figure 6 : Extrait de la page http://www.clinatec.fr/clinatec/ (Clinatec, 2014a)

pas toutes leurs journées allongées : ce n’était le cas ni de Philippe Pozzo Di Borgo,
soutien de Clinatec présenté sur sa fiche Wikipédia comme un entrepreneur et un
écrivain (Wikipedia, 2011), ni le cas ni de Philippe Streiff, parrain de Clinatec
(Wikipedia, 2007). Sur la page (Clinatec, 2014a), on peut voir I’illustration
reproduite Figure 6, ou il est question de « Donner des perspectives d’avenir a des
millions de personnes », une formulation que 1’on retrouve dans la vidéo ((Fonds
de Dotation Clinatec, 2016), 0:19) : « pour apporter des perspectives d’avenir aux
personnes en situation de handicap moteur », comme si les personnes handicapées
n’avaient pas de perspectives d’avenir. Quant a la page « Demain, faire remarcher
les tétraplégiques », nous la trouvons problématique (Clinatec, 2014c). Son titre,
déja, utilise « tétraplégique » comme un substantif et non comme un adjectif. Cela
peut faire grincer quelques dents®®. Ainsi, alors que nous interrogions Celine
Extenso sur la différence entre «étre handicapé » et «étre en situation de
handicap », elle nous a préciseé :

«la situation de handicap est quelque chose qui dépasse les personnes

handicapées, mais il faut pas que ca soit utilisé comme synonyme et comme
périphrase. " Handicapé " n'est pas un gros mot tant qu'on ne I'utilise pas comme

9 Lors de nos entretiens, il est arrivé de substantiver « handicapé » et « tétraplégique ». Nous le
mettons sur le compte d’un relachement da a 1’oralité.
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un substantif mais comme un adjectif [nous soulignons]. C'est, c'est tout a fait
O.K. et, voila, je suis handicapée, c'est comme ¢a. »

Ensuite, cette page commence par une accroche qui exclut les personnes
tétraplégiques de la conversation. Les personnes valides parlent aux personnes
valides (Clinatec, 2014c) :

« Imaginez-vous une vie ou vous auriez besoin d’aide pour effectuer le moindre
geste ? Les personnes tétraplégiques ne 1’imaginent pas. Elles le vivent au
quotidien. »

Puis, elle tombe dans le misérabilisme :

« La plupart seront toute leur vie dépendantes de leur entourage pour les
moindres gestes du quotidien, 24h sur 24. Jour aprés jour leur organisme
s’épuise, leur squelette se fragilise, et la douleur est souvent une compagne
habituelle. Clinatec se bat pour rendre leur autonomie a ces hommes et femmes
en créant un dispositif permettant de manipuler un exosquelette grace a des
signaux cérébraux. »

Concernant la dépendance, si la société fournit les moyens nécessaires, par exemple
des fauteuils roulants électriques a des prix abordables et des ressources financieres
pour recruter des auxiliaires de vies, la personne tétraplégique est, certes,
dépendante de son entourage®®, mais elle I’est comme un employeur dépend du
travail de ses employés et non pas comme un bébé dépend de la bonne volonté de
ses parents. La différence est énorme. La phrase « Jour apres jour leur organisme
s’épuise, leur squelette se fragilise, et la douleur est souvent une compagne
habituelle. » a des accents lamartiniens un peu grandiloquents 2. Quant a
I’autonomie pour laquelle Clinatec « se bat », il faudrait la définir précisément. Les
personnes tétraplégiques qui échappent a I’institutionnalisation se vivent déja
comme autonomes, non pas dans les gestes, puisqu’elles ont besoin d’aides
humaines pour les suppléer, mais dans tous les autres aspects de leur vie. D’ailleurs,
tel qu’il est actuellement envisagé, le projet BCI ne rend le patient-utilisateur que
partiellement autonome puisqu’il lui faudra une aide humaine pour étre placé dans
I’exosquelette : a ’avenir, ce projet pourra peut-étre remplacer une presence

humaine 24h sur 24 par une présence humaine plus intermittente, mais il ne

20 Cette notion de « dépendance de son entourage » serait a creuser.
2L « Ici-bas, la douleur a la douleur s'enchaine ; Le jour succede au jour, et la peine a la peine. » (de
Lamartine, 1838) p. 14
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permettra pas de s’en affranchir completement. Céline Extenso ne verrait pourtant

pas de probleme a remplacer intégralement 1’aide humaine par une aide technique :

« clairement j'aurais aucun souci a me faire assister d’un robot s’il était hyper
compétent. Ca résoudrait au contraire des problemes sociaux. Et je serais presque
moins perturbée par I'idée d'avoir un robot extérieur qui va ouvrir mon placard,
prendre une tasse et la mettre au micro-ondes et tourner le bouton et me la
donner, plutdt que par le fait de moi, dans un exosquelette, lever le bras, ouvrir
le placard. Ca me semblerait une solution tout aussi acceptable, et méme presque
plus. »

Elle s’interroge en revanche sur 1’acceptabilité pour la société de faire disparaitre

toute aide humaine :

« Et j'ai souvent vu des auxiliaires de vie, alors pas les miennes, ou pas les miens,
parce qu’ils sont assez peu validistes et ils comprennent complétement mon
ressenti, mon vécu et leur travail. Mais il y a beaucoup d'auxiliaires de vie qui
sont hyper scandalisées a I'idée qu'un jour, elles pourraient étre remplacées par
des robots. [...]

[D]e la part de la société, je pense qu'il y a un c6té frein. Ca va vraiment dans le
sens de, de ce que je t'ai dit auparavant. Tu verras, tu verras, tu trieras pour voir
si c'est intéressant de le garder ou pas. Mais y a un coté: les personnes
handicapées, en fait, doivent rester dépendantes de personnes humaines et
valides [nous soulignons], et la technologie ne peut pas combler le... [...]
I’humain. »

Il nous semble qu’en 2023, une posture éthique est d’éviter au maximum d’avoir
une attitude validiste. Pour cela, il faut étre attentif a ce que les propos tenus ne
soient pas dépréciatifs des personnes porteuses d’un handicap. Il ne s’agit pas de
nier les problemes médicaux et les douleurs, mais de reconnaitre que la vie des
personnes non-valides est tout aussi valable que la vie des personnes valides : un
handicap moteur n’empéche pas les personnes d’avoir une vie sociale, un avenir,
des désirs, des alternatives et de 1’autonomie. On peut d’ailleurs remarquer le
contraste entre la facon dont les personnes handicapées sont présentées sur le site
de Clinatec et la fagon dont Virginie Brun parle des patients-utilisateurs (voir par
exemple citation p.8), ce qui souligne 1’obsolescence du site internet actuel de

Clinatec.
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Il s’agit aussi d’accepter qu’il existe une multitude de fagons de faire les choses et
qu’elles peuvent étre différentes de ce que ferait une personne valide, mais tout
autant valables. Cette pression normative de la société est dommageable pour les
personnes handicapées car elle restreint leurs possibilités. Nous avons vu plus haut
I’exemple du déplacement a terre de certaines personnes paraplégiques. Céline
Extenso en parle aussi lorsque nous discutons d’un dispositif consistant en un
exosquelette de bras fixé sur un fauteuil roulant électrique (voir par exemple

(Inclusive, s. d.)) :

« L'exemple des [...] exosquelettes pour bras, des supports pour bras dont je te
parlais, il y a aussi une alternative avec un bras mécanique qui se fixe au fauteuil
et qui est un bras qui va lui-méme avec 3 doigts, je crois, au bout, qui va pouvoir
pincer des objets et amener un verre a la bouche de la personne handicapée et du
coup, enfin, ca fait vraiment un troisiéme bras. Et voila, et c'est une solution tout
aussi intéressante, mais [...] il y a encore plus de réticences de la part des
personnes handicapées et leur entourage pour acquérir ce bras-la qui est
évidemment encore plus visible et qui n'est pas un geste normal.

La société n'est pas préte pour les personnes a 3 bras, dont un mécanique, /.../
alors que ca pourrait étre tout aussi efficace [nous soulignons]. Parce que moi,
si on me léve, si on me permet de lever le coude, I'épaule, le bras, en fait mes
mains ne sont pas forcément assez solides pour tenir un objet. Donc lever la
main, si c'est juste pour faire coucou, c’est pas le plus important, quoi. Alors que
cette pince-la, extérieure, bah permet d'avoir la pince de préhension solide. »
Lors de notre entretien, Virginie Brun nous a justement parlé de ce dispositif de

« troisieme bras » appelé bras Jaco (Ergo Diffusion, s. d.) :

«On a un bras Jaco, c'est un bras articulé qui est externe, que tu peux en fait,
associer au fauteuil. Et on pourrait avec BCl commander le bras Jaco. Donc si
tu veux, ca c'est des stratégies et des projets de recherche qui sont, j'allais dire,
en cours a Clinatec, hein. Ca fait partie des différents effecteurs qu'on teste par
controle BCI. »

Pour l’instant, le bras Jaco n’est pas pris en charge par la sécurité sociale, est de
couleur noire (comme les terrifiants tentacules du docteur Octopus) et est, si 1’on
en croit Céline Extenso, mal accepté par la société. Si cette solution se révéle
intéressante, il y aura un travail a faire pour qu’elle soit pleinement utilisable par

les personnes qui en auraient besoin.
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Pour dépasser la posture validiste, il nous semble aussi important de s’extraire d’une
vision individualiste du handicap et de laisser toute sa place a des solutions
collectives, en rendant la société plus accessible a tous. Les personnes handicapées
ne doivent pas dépendre de la bonne volonté de leur entourage mais doivent pouvoir
s’appuyer sur les aménagements mis en place par la société (accessibilité,
équipements, ressources etc.) Cette position est a la fois éthique et pragmatique :
n’importe qui peut se retrouver un jour, temporairement ou non, en situation de
handicap. Céline Extenso reconnait que c¢’est difficile et nous dit a propos du projet
BSI de pont numérique, qui permet de monter des escaliers (Lorach et al., 2023) :
« C'est difficile de concilier le point de vue individuel, au point de vue social et
collectif, en fait. Parce que, évidemment, individuellement, enfin, on est
tellement confrontés aux escaliers et a tout le reste, que, on ne peut pas dire, c'est
une solution pourrie en soi. On ne réve pas de monter les escaliers, [...] mais on
réve de ne plus étre confrontés a ce probléeme. Mais, voila, on en revient a ce que

je disais, ¢a va étre une solution pour une personne, qui ne sera pas applicable a
I'ensemble des personnes qui vont rester au pied des escaliers. »

Le projet BCI propose une solution individuelle qu’il est inimaginable de déployer
pour toutes les personnes qui en auraient besoin : il y a la question du codt de cette
solution, mais aussi de |’apprentissage pour faire fonctionner les implants
WIMAGINE, qui prend du temps et nécessite du personnel et du matériel, ainsi que
la question du format de I’exosquelette : seuls des corps relativement normés
peuvent en étre équipés. Enfin, il y a des contre-indications médicales (Gagnon et

al., 2018). A cet égard, les affirmations :

« Le principal critere de réussite de toutes les équipes est de voir leurs
innovations pénetrer dans les hopitaux et bénéficier a des millions de patients
atteints de maladies neurodégénératives, de cancer ou tétraplégiques. [...]

La diffusion au plus grand nombre est un principe. » (Clinatec, 2014e)

et

« Une production industrielle permet de proposer une offre adaptée a la demande
de millions de malades. L’objectif de Clinatec n’est pas de s’arréter a un
prototype qui bénéficierait uniquement a quelques patients. » (Clinatec, 2014d)

posent probleme si elles sont comprises comme s’appliquant au projet BCI. Nous

proposons de construire un récit non pas autour de la promesse de refaire marcher
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toutes les personnes tétraplégiques, mais en assumant et valorisant son aspect de
recherche fondamentale.

Propositions de récits

Nous proposons deux axes pour construire un récit plus éthique autour du projet
BCI. Le premier est de valoriser la démarche de recherche, par certains aspects tres
fondamentale, menée dans le cadre de ce projet. Le deuxiéme axe est, non pas
d’insister sur I’aspect utilitaire de compensation du handicap, mais sur les

sensations du patient-utilisateur.

Tour de Babel et briques technologiques

Le premier axe que nous proposons fait écho au mythe de la Tour de Babel
(Wikipedia, 2004). 11 s’agit de mettre 1’accent sur la recherche mise en ceuvre pour
avancer dans le projet BCIl. Cette recherche nécessite une intense
multidisciplinarité. La communication de Clinatec en parle déja: la création de
Clinatec est présentée comme issue de la rencontre de deux profils différents et
complémentaires, un neurochirurgien et un ingénieur (Clinatec, 2014e) ; Clinatec
est présenté comme un lieu unique qui « [associe] sur un méme site une plateforme
technique, ou naissent des dispositifs technologiques de pointe, et un hdpital doté
des meilleurs équipements. » (Clinatec, 2014e) ; les équipes pluridisciplinaires
«regroup[e]nt  roboticiens, mathématiciens, physiciens, électroniciens,
informaticiens, biologistes, neurologues, chirurgiens et personnels de soins. »
(Clinatec, 2014e). Nous pensons qu’il serait intéressant de mettre plus en avant le
défi que cela représente de faire travailler ensemble des personnes venant de
formations et d’environnements professionnels différents. Cela exige d’attirer des
personnes ayant des profils différents, de les rassembler autour d’un projet inspirant
et de développer une langue commune, transverse a chaque jargon spécialisé, pour
gu’elles se comprennent. Mettre 1’accent sur la multidisciplinarité requise pour
développer le projet BCI serait aussi I’occasion de faire une plus grande place aux
patients qui participent a la mise au point du dispositif et jouent un réle déterminant
dans la réussite du projet. Ainsi, Thibault, le premier patient a avoir complété 1’essai

clinique, témoigne ((France 3 Nouvelle-Aquitaine, 2019), 0:37) :

« ¢’était savoir un peu comment avoir les meilleures stratégies pour utiliser
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I’exosquelette. Par exemple au niveau des jambes, moi ¢a a été plus d’imaginer
de bouger tres fort les pieds, un petit peu, ¢a a donné de meilleurs résultats au
niveau des signaux pour pouvoir faire la marche, par exemple. [...]

comprendre comment cela fonctionnait, quelles étaient les meilleures stratégies.
Et je leur faisais un énorme retour par rapport a ¢a. »

Intégrer plus largement les personnes handicapées pourrait aussi étre I’occasion de
s’intéresser a la dimension collective de la compensation du handicap. Peut-étre le
Fonds de Dotation de Clinatec, qui n’a pas la méme obligation de transfert industriel
que le CEA, pourrait-il proposer a des sociologues de rejoindre les corps de métiers

déja présents a Clinatec pour travailler sur I’accessibilité dans notre société.

Le virage vers ce premier récit ne nous semble pas difficile. En effet, dans le rapport

d’activité 2020 du Fond de dotation de Clinatec, il est mentionné I’existence d’un
projet appelé « BCI@HOME » ((CLINATEC - Fonds de Dotation, 2021), p. 24) :
« Le projet BCI@HOME qui s’inscrit directement dans la thématique BCI de
Clinatec, a pour objectif de permettre de développer les briques nécessaires au
développement d’une neuroprothése motrice pour un usage a domicile. Ce
projet s’appuie sur le retour d’expérience de I’essai clinique en cours avec les
deux personnes utilisant la plateforme BCI. A terme, le projet BCIQHOME
permettra de mettre a disposition des sujets tétraplégiques une neuroprothese de

suppléance fonctionnelle qu’ils pourront utiliser a leur domicile de maniere
autonome. »

La présentation de ce projet est triplement intéressante : i. elle sort du binbme
implants / exosquelette du projet BCI et envisage le développement d’une
neuroprothése d’une autre nature, qui n’est pas précisée ; ii. elle parle de « briques
[technologiques] », concept sur lequel Clinatec devrait, selon nous, beaucoup plus
communiquer : tout au long du chemin pour se rapprocher de 1’objectif « projet
BCI », horizon lointain qui n’a pas forcément vocation a devenir un dispositif
médical largement diffusé, on développe des « briques technologiques » qui, elles,
atteindront les utilisateurs ; iii. I’'implication des patients dans le développement de

ce projet est explicite.

Concernant ce dernier point, la page suivante présente une ¢tude d’usage réalisée
dans le cadre du projet BCI@QHOME. Lara Mariton, responsable de cette étude, y
explique ((CLINATEC — Fonds de Dotation, 2021), p.25) :
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«J’ai pu consulter les acteurs francgais majeurs de la « profession » de la
tétraplégie : professeurs de médecine, ergothérapeutes, accompagnants, patients,
référents nationaux?2... Ces croisements de regards et d’expertises m’ont permis
de construire une vision a la fois globale et précise de la réalité des besoins en
autonomie a domicile pour accompagner la définition de la roadmap
technologique par les usages. [...]

[Concernant les prochaines étapes, i]l s’agira de conduire un test de concept

sur 2 fonctions plébiscitées aupres de I’écosystéme soignants/patients. »
Dans le rapport d’activité 2022 (CLINATEC — Fonds de Dotation, 2023), la
distanciation par rapport au projet BCI initial est encore plus perceptible. Ainsi,
p. 18, ’article portant sur le projet BCI? est titré : « BCI : ’espoir de " faire avec
les mains " » : on est enfin sorti du « culte de la station debout » dénoncé par Céline
Extenso. Le projet BCI@HOME semble d’ailleurs avoir été rebaptisé BCI4AGRASP
(qu’on pourrait traduire par « ICO pour saisir »). L’accent n’est donc plus sur la

marche mais sur la préhension. Virginie Brun nous confirme cette évolution :

« Pour moi, il y a quand méme deux phases dans [le projet BCI]. Il y a une
phrase, une phase de concept historique [nous soulignons], je dirais, de
conception et de démonstration pour aboutir a une preuve de concept de la
fonctionnalité de BCI pour les handicaps moteurs. Ca, c'est ce qui a été fait en
2019 avec larticle dans le Lancet, ou ils utilisent les implants chez un
tétraplégique pour piloter I’exosquelette. Le bénéfice patient, il est limité a I'issue
de cette phase, mais par contre, elle a eu I'intérét de démontrer la faisabilité du
concept [nous soulignons].

Et nous, actuellement, on est dans une phase de déploiement. Et moi je trouve
ca trés intéressant. Parce que ces implants, ils sont capables d'enregistrer des

22 Que les patients ne soient mentionnés qu’en quatriéme position, aprés méme les accompagnants,
nous pose probléme. Lors de notre entretien avec Céline Extenso, nous avons discuté de cette place
des aidants, et plus spécifiquement des familles :
« Pour la question des familles, c'est un sujet toujours un peu délicat parce que les familles vivent
le handicap au quotidien avec nous et subissent nos contraintes [...]. Quand on est handicapé
enfant, évidemment, c'est les parents qui s'occupent de tout ce qui est démarches. Et c'est énorme.
Et on ne néglige pas leur ressenti, leur vécu.
Par contre, ils ont souvent tendance a se sentir concernés autant que nous. [...] Il y a toujours
une mise a distance a faire. Les parents d'enfants handis sont nos alliés mais ne sont pas, ne
peuvent pas porter notre parole. Et c'est ce qui a longtemps posé probléme dans le militantisme
handi en France, c'est qu'il y a eu beaucoup d'associations de parents, mais qui étaient rarement...
Les postes importants étaient rarement occupés par des personnes handicapées elles-mémes. Et
en fait, la parole est trés difficile, est tres différente, je veux dire, pardon. »
23 Comme nous le disions en introduction, dans ce mémoire, nous avons appelé « projet BCI » le
projet historique implants / exosquelette. Les personnels de Clinatec en ont une acceptation plus
large en y intégrant d’autres effecteurs que I’exosquelette.

36



intentions de mouvement et de piloter des effecteurs. Et ces effecteurs, ils
peuvent étre trés diversifiés. Ca peut étre un exosquelette pour un tétraplégique,
mais tu vois, pour BSI, c'était une électrode de stimulation spinale pour un
paraplégique. Et en fait on a plein d'autres projets. Par exemple, on a une
électrode de stimulation spinale, maintenant, pour le membre supérieur, chez le
tétraplégique. »

Cette vision du projet BCl comme « concept historique » qui a permis une premiére

mondiale prouvant la puissance des implants WIMAGINE (Benabid et al., 2019)

mais qui n’a pas vocation a devenir un dispositif médical largement diffusé

s’intégre bien dans un récit de valorisation de la démarche scientifique, de la

recherche et de la pluridisciplinarité.

Sensations physiques et cérebrales

Nous avons vu ci-dessus que la recherche menée autour du projet BCI
« historique » est féconde, en conduisant au développement de solutions de
compensation plus simples, plus pragmatiques et moins onéreuses que le projet

BCI. Faut-il pour autant totalement abandonner 1’idée initiale ?

Nous pensons qu’un autre récit peut étre construit autour du projet BCI implants /
exosquelette. Il ne s’agirait ni de I’imaginer comme une solution de compensation,
ni comme un moyen de re-normalisation des corps handicapés, mais de construire
un récit autour du ressenti des patients-utilisateurs. Cette idée, qui n’est qu’une
ébauche, nous est venue lors de notre entretien avec Céline Extenso. Nous
discutions de la verticalisation, posture qu’elle avait pu a nouveau avoir apres un

changement de fauteuil roulant :

« Et au bout de vingt ans, j'ai pu le refaire grace a un fauteuil qui m'a permis de
le refaire, et c'était quand méme super kiffant, d'étre debout. Mais c'était
vraiment en mode nouvelle sensation et un peu manege, quoi. Pas manege hyper
fun, mais il y avait un coté expérience sensorielle. Voila, c'était pas dans la
symbolique debout, mais il y a un coté expérience sensorielle différente qui est
intéressant. »

Le théme des sensations est aussi apparu au cours de notre entretien quand nous
avons discuté d’un traitement médicamenteux experimental dont elle bénéficie qui

permet, a ce jour, d’arréter la progression de sa myopathie et lui a fait regagner de
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la mobilité. Avec humour, Céline Extenso avait alors affiché sur les réseaux sociaux
un intérét neuf pour le sport. Quand nous I’interrogeons a ce sujet, elle nous dit :
« Euh. Le sport... Non, le sport, c'était... C'est, ¢a a été vraiment dans un, dans
une optique de sensation. Pas de performance, pas de compétition. Tu vois,

j'aurais pas fait du sport avec quelqu'un d'autre [...]. C'était vraiment juste pour
kiffer les sensations, je pense. »

Jusqu’ici, nous nous sommes beaucoup focalisés sur I’aspect utilitaire des
innovations technologiques issues de Clinatec, que leur utilité soit de faire revenir
aun état pré-lésion ou qu’elle soit de rétablir une forme d’autonomie. Nous pensons
qu’il pourrait étre intéressant de réfléchir a un récit ou le projet BCI ne serait pas
utile... mais ferait du bien. Il ne s’agirait plus ici de développer le projet BCI
(historique) au service de la société, en re-normalisant une personne handicapée
pour la réintégrer dans celle-ci®*, mais de permettre a une personne handicapée de

retrouver des sensations.

La question des sensations se pose différemment pour des personnes tétraplégiques
en raison d’une lésion médullaire que pour des personnes tétraplégiques en raison
d’une myopathie. En effet, dans le cas d’une lésion médullaire compléte, les
personnes n’ont plus aucune sensation en dessous de la Iésion. Nous n’avons pas
eu le temps de discuter avec des personnes ayant des atteintes médullaires et des
professionnels impliqués dans la rééducation dans ce cadre, mais nous avons
I’intuition qu’il reste des sensations en lien avec la circulation du sang, 1’altitude, la
position... Ces sensations peuvent faire que le ressenti soit différent entre étre assis
dans un fauteuil, étre verticalisé et étre dans un exosquelette 4-membres qu’on peut
partiellement piloter grace a des implants. Méme si ces implants ne fonctionnent
gue dans un sens, ils sont uniqguement capables de collecter un signal, la plasticité
du cerveau est telle que nous ne serions pas surpris qu’il arrive a donner une illusion
corporelle lorsque la personne est dans 1’exosquelette et le pilote. Un peu comme
nous pouvons avoir 1’illusion corporelle de la totalité de notre voiture quand nous

la conduisons, méme sans retour sensoriel (heureusement) de la carrosserie. Si ces

24 Nous avons vu plus haut que les personnes handicapées sont, heureusement, toujours dans notre
société, et nous sommes convaincus que lorsqu’elles ne sont pas pergues comme en faisant partie,
ce n’est pas tant la faute du handicap que celle de la société, qui a alors le devoir d’y remédier
(Committee on the Rights of Persons with Disabilities, 2022).
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« sensations cerébrales » existent effectivement, nous pensons qu’elles ont de la
valeur et qu’il serait intéressant d’en faire ponctuellement bénéficier les personnes
qui seraient, dans le futur, équipées a plus large échelle des implants WIMAGINE,
que ce soit pour contréler un fauteuil roulant, un bras Jaco, un exosquelette des
membres supérieurs ou autre. Un peu comme Station Debout veut permettre a des
personnes paraplégiques d’utiliser ponctuellement des exosquelettes des membres
inférieurs (Station Debout, 2022), quand I’utilisation des implants WIMAGINE
sera plus répandue pour les personnes tétraplégiques, on pourrait imaginer la mise
en place d’un lieu ou ces personnes porteraient ponctuellement I’exosquelette EMY
dans un environnement sécurisé. L’objectif ne serait pas une autonomie accrue, ni

méme la réhabilitation, mais simplement « le kiff », comme dirait Céline Extenso.

Nous avons bien conscience qu’un récit autour des sensations et du plaisir n’est pas
facile, surtout en direction de personnes qui peuvent avoir besoin de la solidarité
financiére de la société. Nous pensons cependant que c’est un récit intéressant et
éthique. De plus, cet horizon de pouvoir un jour remarcher grace a un exosquelette
pourrait aider moralement les patients lors de la phase aigie de leur atteinte

médullaire.

Conclusion de la deuxiéme partie
Dans cette deuxieme partie, nous avons tenté une réflexion sur les imaginaires dans
lesquels pourrait s’inscrire le projet BCI et nous avons fait une proposition
d’évolution du récit autour de ce travail. Notre perception est que I’imaginaire qui
a servi de point de départ a ce projet, le retour a un état « normal » original, serait
désormais qualifié de validiste et qu’il n’est pas éthique de continuer a le cultiver.
A cet égard, Lara Mariton, dans le rapport d’activité 2020 est trés claire
((CLINATEC — Fonds de Dotation, 2021), p. 25) :
« Les 25 regards croisés ont permis d’identifier des attentes trés fortes et
convergentes comme le désir de " redevenir comme avant la Iésion " mais qui

malheureusement ne pourront pas étre satisfaites par des aides
techniques/technologiques [nous soulignons]. »

Sans nier que c’est cette vision originelle qui a permis de rassembler les énergies et
les financements pour créer Clinatec et développer les premiéres versions des

implants WIMAGINE, nous proposons d’inscrire la suite du projet BCI dans le
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double récit de la valorisation de la démarche de recherche, qui ne méne pas
forcément la ou 1’on s’y attendait mais est cependant féconde, et du droit des
personnes tétraplégiques de retrouver des sensations plaisantes sans une contrainte
utilitariste. Ce deuxiéme axe de récit est certainement compliqué quand il s’agit de
faire appel & des mécenes, mais ne nous semble pas impossible et aurait & nos yeux

des vertus antivalidistes.

Conclusion

Dans sa version originelle, le projet BCI du centre de recherche Clinatec avait pour
objectif d’équiper les personnes tétraplégiques d’un exosquelette piloté par la
pensée pour qu’elles puissent a nouveau utiliser leurs quatre membres. En suivant
les catégories définies par Racine et al. pour les ICO et Kapeller et al. pour les
exosquelettes (Burwell et al., 2017; Kapeller et al., 2020), nous avons rapidement
discute quelques questions éthiques soulevées par ce projet. Nous en avons identifié
deux, la valeur normative (le validisme) et 1’équité, qui nous semblent
particulierement importantes. Nous pensons que ces deux préoccupations éthiques

peuvent étre atténuées en modifiant le discours tenu par Clinatec.

En réfléchissant a I’imaginaire qui a servi d’inspiration a ce dispositif technique et
aux imaginaires qui pourraient lui étre substitués, nous sommes arrivés a une
proposition de récit qui s’articule selon deux axes : d’une part, présenter le projet
BCI originel non pas comme un but & atteindre, mais comme un horizon inspirant
qui donne lieu a une recherche fertile au service concret des personnes
tétraplégiques et, d’autre part, présenter la combinaison actuelle implants/
exosquelette comme un dispositif unique, ponctuellement utilisable par les

personnes tétraplégiques pour le plaisir des sensations qu’elle procure.

Ce travail n’est qu’une ébauche : la discussion éthique de la premiere partie pourrait
étre approfondie en considérant beaucoup plus finement les observations des
articles de Racine et al. et Kapeller et al. (Burwell et al., 2017; Kapeller et al.,
2020) ; la partie sur I’imaginaire et les récits est encore succincte et mériterait de
s’appuyer sur un corpus plus important ; enfin, cette réflexion serait grandement

enrichie par des entretiens supplémentaires, en particulier avec des personnes
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tétraplégiques suite a une atteinte médullaire et des personnes de I’équipe clinique

de Clinatec.
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Annexes

Abréviations

BCI : Brain Computer Interface. Dans ce meémoire, nous réservons cet acronyme
au «projet BCI » de Clinatec qui est le sujet de ce mémoire. Pour les autres

dispositifs, nous utilisons I’acronyme frangais ICO, voir ci-dessous.

BSI : brain-spine interface. Dans ce mémoire, le projet BSI désigne le projet
consistant a mettre en place un « pont numérique » pour faire remarcher un patient

ayant une atteinte partielle de la moelle épiniére (Lorach et al., 2023).

DRF : Direction de la Recherche Fondamentale, une des quatre directions

opérationnelles du CEA.

DRT : Direction de la Recherche Technologique, une des quatre directions
opérationnelles du CEA.

ECoG : ¢électrocorticogramme, mesure de 1’activité électrique du cerveau effectuée
au niveau du cortex cérébral. Cette mesure nécessite l’utilisation d’implants

invasifs, ici les implants WIMAGINE positionnés sur la dure-mere.

EEG : électroencéphalogramme, mesure de I’activité électrique du cerveau par un

dispositif non-invasif positionné a la surface du crane.
EMY : Enhancing MobilitY. Nom de I’exosquelette utilisé par le projet BCI.
IA : intelligence artificielle

ICO : interface cerveau-ordinateur, définie dans (Burwell et al., 2017) comme un
« dispositif qui détecte les signaux cérébraux vehiculant I'intention et les traduit en

sortie exécutable par une machine ». (trad)

TRL : Technology Readiness Level, échelle qui permet de positionner une
invention sur une échelle allant de I’idée (TRL basse) a la mise sur le marché (TRL

élevée).
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« Léve-toi ... et marche » : quels récits pour le projet BCI de Clinatec qui

promet de « faire remarcher les tétraplégiques » ?

Ce mémoire se penche sur le projet BCI qui consiste a développer un exosquelette
piloté par la pensée pour « refaire marcher les tétraplégiques ». Il s’appuie sur deux
entretiens que nous avons menés : un entretien avec Céline Extenso, militante
antivalidiste, et un entretien avec Virginie Brun, directrice du centre de recherche

Clinatec qui développe le projet BCI.

Dans la premiére partie, nous passons en revue quelques-unes des questions
éthiques soulevées par ce projet. Dans la deuxiéme partie, nous tentons d’utiliser
une grille de lecture portant sur I’imaginaire pour proposer des récits qui pourraient

lever certaines des tensions éthiques identifiées.

Mots clefs : éthique, techno-imaginaire, récit, validisme, capacitisme, interface
cerveau-ordinateur, exosquelette, tétraplégie, Iésion médullaire, recherche

biomédicale.
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