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Ne dites plus «big da ta» mais «don nées mas sives». Si ce n’est ce chan ge ment lexi cal, le
der nier avis du Co mi té con sul ta tif na tio nal d’éthique (CCNE) – ren du pu blic ce mer cre di et
por tant sur les en jeux éthiques des «don nées mas sives de san té»– n’a

rien d’au to ri taire. Il se veut pé da go gique, bien plus que nor ma tif. «Ça bouge très vite, avec
beau coup de fan tasmes au tour, a ex pli qué en pré am bule le pré sident du CCNE, le Pr Jean-
Fran çois Del frais sy. Nous sommes face à une rup ture tech no lo gique, il faut s’en em pa rer,
et faire en sorte que l’homme garde la main.» Pas de po si tion dé � ni tive donc, plu tôt un
contrôle a pos te rio ri de ces bou le ver se ments, avec quelques re com man da tions gé né ra -
listes.
Une ques tion consti tue le point de dé part des ré �exions du co mi té : qu’est-ce qu’une don -
née de san té? A ce su jet, le chan ge ment est sai sis sant. Hier, une don née de san té, c’était
tout simple et sur tout très li mi té : c’était une in for ma tion mé di cale, comme la sur ve nue
d’un symptôme, une me sure san guine, une ana lyse bio lo gique, et tout ce la s’échan geait
entre un ma lade et un mé de cin. «C’est tra di tion nel le ment par l’in ter ro ga toire, l’aus cul ta -
tion, l’ob ser va tion que l’on re cueillait alors ces don nées, constate le rap port du CCNE. Ce
que rend pos sible le nu mé rique, c’est de pou voir ac cé der à ces in for ma tions hors la pré -
sence réelle du corps.» Tout peut alors de ve nir une in for ma tion de san té.

Le Co mi té na tio nal d’éthique a re mis mer cre di un avis sur l’em ploi mé di cal
des mé ga don nées. Une évo lu tion bien ve nue se lon l’ins tance, mais qu’il
fau dra en ca drer de pré cau tions.

Big da ta et bioé thique : «Que
l’homme garde la main»

Libération · 30 magg. 2019 · Par ÉRIC FAVEREAU



30/5/2019 Big da ta et bioé thique : «Que l’homme garde la main»

https://www.pressreader.com/france/liberation 2/2

Gé nome.
«Votre ti cket de su per mar ché montre ce que vous man gez, il peut in di quer que vous sui vez
peut-être un ré gime, ou que vous avez des sou cis car diaques», constate Pierre Del mas-
Goyon, ju riste et rap por teur de l’avis. «Au jourd’hui, la com bi nai son de mul tiples don nées
entre elles, même sans lien avec la san té (code pos tal, tra jets, nu mé ro de carte bleue, âge,
etc.), peut contri buer à une in for ma tion nou velle re la tive à la san té d’une per sonne, note le
CCNE. On as siste à un chan ge ment d’échelle. Ces don nées, en plus, sont pé rennes ; les uti -
li ser ne les dé truit pas, elles sont réuti li sables, avec une pos si bi li té de di� u sion mas sive.
En �n, elles ont une ca pa ci té à gé né rer de nou velles don nées par re cou pe ments.» Ce la n’est
pas sans consé quence : on peut pas ser ain si «d’une mé de cine cu ra tive à par tir de
symptômes ob ser vés à une mé de cine pré vi sion nelle qui an ti cipe à par tir de fac teurs de
risque».
De la science-�c tion ? Nul le ment. Cette évo lu tion en traîne d’in nom brables ap pli ca tions.
Ain si la lec ture des cli chés ra dio peut chan ger to ta le ment : grâce à des banques de don nées
et en suite via un al go rithme de lec ture, il n’y au ra plus be soin for mel le ment de lectures
hu maines pour dé tec ter telle tu meur, telle ano ma lie. Tant mieux, di ront cer tains. Mais qui
se ra, dès lors, res pon sable s’il y a une er reur? La ma chine ou le mé de cin? Pour le CCNE, la
ré ponse se veut claire : «Qu’elle porte sur le diagnostic ou sur le trai te ment, l’uti li sa tion
d’al go rithmes doit être consi dé rée comme une aide à la dé ci sion hu maine, ex cluant toute
au to ma ti ci té de la dé ci sion mé di cale.» Bref, le der nier mot au mé de cin. Mais s’il n’y a pas
de mé de cin… Autre consé quence de ces bou le ver se ments sur la quelle in siste le co mi té : le
gé nome. «Au jourd’hui, les don nées gé no miques se mul ti plient, elles ne sont plus ré ser vées
à la sphère mé di cale, elles cir culent dé sor mais sur les ré seaux so ciaux via des tests di rects
aux consom ma teurs», constate le CCNE. Des en tre prises com mer ciales pro posent ain si de -
puis quelques an nées des lectures com plètes de votre ADN, pour pointer vos vul né ra bi li tés
gé né tiques. Ce sé quen çage com plet ne prend pas plus de qua rante heures, et vous coûte
800 dol lars (en vi ron 715 eu ros).
Consen te ment.
Pre nons un cas par ti cu lier : une per sonne vient consul ter pour un dia bète. Après lec ture
gé no mique, on lui trouve, au pas sage, une sus cep ti bi li té à un cer tain type de can cers du
sein. Est-ce bien utile ? Que doit faire le mé de cin ? Lui dire ou ne pas le dire ? Quelle cer ti -
tude a-t-on ? «On peut ar ri ver vers une mé de cine de pré ci sion, faite au cas par cas, mais ce
n’est pas sans dan ger, s’alarme le CCNE. N’y a-t-il pas un risque, par ce pro�lage, de stig -
ma ti ser cer tains groupes à risque, et de cas ser la né ces saire so li da ri té ?» Face à cette rup -
ture tech no lo gique, le consen te ment de meure un re père so lide. Mais comment le mettre en
pra tique à l’heure des mé ga don nées ? Le CCNE ne donne pas de ré ponse dé � ni tive, évo -
quant l’évo lu ti vi té de la si tua tion. «Sur le consen te ment, il est né ces saire de lan cer une ré -
�exion», ré sume, bien sa ge ment, le Co mi té. In �ne, le CCNE ne veut pas jouer les gen -
darmes à tous crins. Il se montre con�ant : «Nous es ti mons qu’on ne sau rait adop ter une
po si tion hos tile à ces tech no lo gies nu mé riques en rai son des risques dont elles sont por -
teuses, car il se rait contraire à l’éthique de ne pas fa vo ri ser leur dé ve lop pe ment si elles
peuvent bé né � cier à la san té de tous et ai der à la ra tio na li sa tion des coûts.» •


