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Résumé exécutif

Les neurotechnologies sont des technologies émergentes qui établissent une connexion
avec le cerveau humain, et grace auxquelles 'activité neuronale humaine peut étre enregistrée
et/ou modifiée. Ces technologies ouvrent de nouvelles possibilités pour explorer et influencer
le cerveau humain, ou pour communiquer avec lui. Les neurotechnologies médicales offrent la
possibilité d'aider les personnes souffrant de troubles neurologiques ou psychiatriques tels que
la maladie de Parkinson, la démence, les accidents vasculaires cérébraux et les troubles
dépressifs majeurs. Les systemes neurotechnologiques non médicaux fournissent de nouveaux
outils et de nouvelles méthodes pour surveiller et moduler I'activité cérébrale chez les sujets
sains, ainsi que pour leur permettre d'interagir avec les dispositifs numériques. Pouvoir
intervenir efficacement et en toute sécurité sur le cerveau humain grace aux neurotechnologies
est une frontiere scientifique qui doit étre franchie pour le bien de I'humanité. Cependant, cela
souleve dans le méme temps des défis €éthiques et juridiques majeurs. La neuroéthique et le
neurodroit sont les deux principaux domaines de recherche qui traitent respectivement des
questions éthiques et juridiques soulevées par notre capacité toujours plus grande a agir sur le
cerveau par le biais des neurotechnologies.

Au cours de la derniere décennie, les études philosophico-juridiques dans les domaines
de la neuroéthique et du neurodroit ont accordé une importance croissante a I'analyse normative
des défis éthico-juridiques que posent les sciences de l'esprit et du cerveau en maticre de droits,
de libertés et d'obligations. Cette entreprise d'analyse des implications éthiques et juridiques
des neurosciences porte le nom de « neurodroits ». Les « neurodroits » peuvent étre définis
comme les principes éthiques, juridiques, sociaux ou naturels de liberté ou de droit dans ce qui
touche au domaine cérébral et mental d'une personne. Il s'agit donc des régles normatives
fondamentales régissant la protection et la préservation du cerveau et de 1'esprit humains. Dans
leur version la plus répandue, les « neurodroits » sont caractérisés comme une catégorie
émergente de droits de 'homme destinés a protéger l'espace cérébral et mental de la personne.

La réflexion sur les « neurodroits » a fait I'objet d'une large couverture dans les médias
grand public, et est devenue une thématique courante du discours public consacré a la



neuroéthique. En outre, elle est en train de devenir un outil réglementaire en politique
internationale. Pourtant, plusieurs défis méta-éthiques, ¢éthico-normatifs, juridico-
philosophiques et pratiques doivent encore étre résolus pour que les « neurodroits » puissent
étre utilisés comme des instruments efficaces dans la gouvernance mondiale des
neurotechnologies, et étre intégrés de maniere adéquate dans le droit international des droits de
I'homme. Dans le but de relever ces défis, ce rapport tente de fournir une analyse éthico-
normative, historique et conceptuelle compléte sur les « neurodroits ». En particulier, ce rapport
poursuit un quintuple objectif : (i) fournir une vue d'ensemble des neurotechnologies
biomédicales actuelles et futures ; (ii) reconstituer 1'histoire des « neurodroits » et les situer
dans 1'histoire plus large des idées ; (ii1) résumer les initiatives politiques en cours concernant
les « neurodroits » dans le paysage politique international actuel ; (iv) aborder de manicre
proactive certains défis éthico-juridiques non résolus ; et (v) identifier les domaines prioritaires
pour orienter la poursuite de la réflexion universitaire et du travail politique dans ce domaine.

Les conclusions de ce rapport suggerent que les « neurodroits » reflétent des intéréts
humains fondamentaux qui sont profondément ancrés dans l'histoire des idées. Ces droits
introduisent des spécificités normatives quant a la protection du domaine cérébral et mental de
la personne. Ces spécificités ne s'inscrivent pas dans une répétition des cadres de droits de
I'homme déja existants, mais ajoutent un nouveau niveau fondamental de protection normative.
Cela corrobore 1'idée que les étres humains jouissent d'un ensemble général de droits les
protégeant contre certains types d'interférences visant leur cerveau et leur esprit, y compris
contre des interférences liées a l'utilisation abusive des neurotechnologies. Dans une large
mesure, les conclusions du présent rapport corroborent également la thése, plus forte sur le plan
normatif, selon laquelle les droits et libertés fondamentaux relatifs au cerveau et a 1'esprit
humains doivent étre considérés comme le substrat fondamental de tous les autres droits et
libertés.

Cette vue d'ensemble montre qu'il n'existe pas encore de consensus total au sujet des
limites normatives et conceptuelles des « neurodroits », pas plus que sur la terminologie a
employer. Des divergences existent quant a la manicre dont ces droits sont interprétés, nommeés
et conceptuellement articulés. Néanmoins, un certain degré de convergence se dessine autour
de la désignation de trois grandes familles de « neurodroits ». Tout d'abord, la nécessité de
dispositions spécifiques pour protéger les informations privées contenues dans le cerveau
semble faire I'objet d'un haut degré d'acceptation et de reconnaissance. Le droit a la vie privée
mentale semble étre le candidat le plus solide conceptuellement pour assumer ce role.
Deuxiémement, le droit a l'intégrit¢é mentale semble avoir le plus haut degré d'ancrage
juridique. Bien qu'il y ait quelques variations dans l'interprétation de ce droit, il existe un
consensus théorique total sur la nécessit¢ de protéger la personne contre les dommages
psychologiques et les interférences mentales. Troisiemement, il y a eu différentes propositions
de « neurodroits » visant a préserver et promouvoir la liberté de 1'esprit humain, et empécher
ainsi toute manipulation extérieure. Il s'agit notamment d'interprétations qui cherchent a faire
¢voluer le droit a la liberté¢ de pensée, le droit a la liberté cognitive et le droit a I'identité
personnelle.

A coté de cela, des droits positifs tels que la promotion de la justice et de 1'égalité —
garantir, par exemple, un acces égalitaire aux neurotechnologies biomédicales et promouvoir



le bien-étre des patients sur la base du principe éthique de bienfaisance — ont jusqu'a présent
occupé un réle secondaire dans le débat sur les « neurodroits ».

L'introduction des « neurodroits » dans le cadre des droits de 'homme peut nécessiter
d'ajouter de nouveaux protocoles aux instruments existants, ou méme de créer de nouveaux
instruments multilatéraux spécifiquement dédiés a la neuroéthique et au neurodroit. Dans les
deux cas, certaines questions éthiques, méta-éthiques et juridiques fondamentales doivent étre
résolues afin de surmonter des problémes tels que l'inflation des droits, et de fournir aux
« neurodroits » une justification normative adéquate. Il s'agit par exemple de présenter des tests
et examens justifiant l'introduction des « neurodroits », de clarifier la relation entre
« neurodroits » moraux et « neurodroits » juridiques, et d'harmoniser les « neurodroits » avec
les instruments normatifs existants.

La Convention du Conseil de I'Europe pour la protection des droits de I'nomme et de la
dignité de I'étre humain a 1'égard des applications de la biologie et de la médecine (Convention
d'Oviedo) offre une plate-forme et une base normative idéaux pour protéger et promouvoir les
« neurodroits ». Etant donné qu'elle met I'accent sur l'interdiction de I'utilisation abusive des
innovations dans le domaine de la biomédecine, sur la protection de la dignité et de I'identité
de tous les étres humains et sur la garantie du respect de leur intégrité et de leurs libertés
fondamentales, la Convention est parfaitement adaptée pour consacrer des « neurodroits » tels
que le droit a I'intégrité mentale, le droit a l'identité personnelle et le droit a la liberté cognitive.

Comprendre, traiter et améliorer le cerveau et I'esprit humains constitue I'un des grands
défis scientifiques de notre époque. Atteindre ces objectifs tout en préservant la justice, les
droits fondamentaux et la dignité humaine, telle est la tache parallele de I'éthique et du droit.
Les « neurodroits » seront probablement un outil utile pour accomplir cette tache.



1. Introduction : La révolution neurotechnologique

La neurotechnologie est le terme générique couramment employé pour décrire un
ensemble large et hétérogene de méthodes, de systémes et d'instruments qui établissent une
connexion avec le cerveau humain, et grace auxquelles on peut enregistrer et/ou modifier
I'activité neuronale. En d'autres termes, nous pouvons appeler neurotechnologie toute
technologie permettant d'explorer, d'influencer ou d'intercommuniquer avec le cerveau humain.

Au cours des trois dernieres décennies, I'innovation technologique et les découvertes
scientifiques dans les domaines des neurosciences et de I'ingénierie biomeédicale, alliées aux
progrés concomitants de la modélisation informatique et des logiciels d'apprentissage
automatique utilisés pour I'analyse des données, ont conduit a accumuler les progrés en matiere
de neurotechnologie. Ces progreés ont permis I’avénement d’un large éventail d'applications
cliniques touchant a la prévention, au diagnostic, au traitement et aux soins des personnes
atteintes de troubles neurologiques et psychiatriques. En raison du rythme soutenu de ces
progres, des auteurs ont baptisé ce processus du nom de « révolution neurotechnologique »
(Scott, 2013). En outre, la réduction des colts du matériel, ainsi que I'augmentation de la taille
du marché des neurotechnologies, ont récemment permis la diffusion d’applications
neurotechnologiques dans différents domaines extra-cliniques de I'activité humaine, comme la
justice, la défense, la communication et I'industrie de consommation. Cette diffusion en dehors
du cadre purement clinique s'est accompagnée d'une réflexion accrue, d'un débat, et, plus
récemment, d'une délibération sur les implications éthiques, juridiques et sociales de la
neurotechnologie. En raison des progrés technologiques et de la diffusion sociale des
applications neurotechnologiques, l'intérét du public pour la neurotechnologie s'est en effet
accru ces derniéres années.

Le présent rapport poursuit un quintuple objectif. Premierement, il fait le point sur les
systemes et méthodes neurotechnologiques actuels et futurs. Deuxiémement, il donne un
apercu critique des implications éthiques et juridiques actuelles et a venir des
neurotechnologies, en mettant I'accent sur leurs implications en matiere de droits de I'nomme,
notamment sur 1I’émergence de la catégorie des « neurodroits ». Troisiemement, il résume les
initiatives politiques en cours sur les « neurodroits » dans le paysage politique international.
Quatriemement, il aborde de maniére proactive certains défis éthiques et juridiques encore non
résolus, qui sont liés a I'introduction des « neurodroits » dans le cadre des droits de I'homme.
Enfin, il identifie des domaines prioritaires pour orienter la poursuite de la réflexion
académique et du travail politique vers ces derniers.

La premiere section de ce rapport présente un résumé de [I'histoire de la
neurotechnologie, une vue d’ensemble des systémes et des méthodes neurotechnologiques
actuels, et une évaluation critique des capacités et des limites de ceux-ci.

1.1.Histoire et taxonomie de la neurotechnologie

1.1.1. Imagerie cérébrale
L'histoire de la neurotechnologie débute a la fin du XIXe siécle. Dans la seconde moitié

du XIXe siecle, différentes techniques ont été mises au point pour détecter les composantes de
l'activité cérébrale. En 1873, le physiologiste italien Camillo Golgi découvre une méthode
d'imprégnation chromatographique qui lui permet de visualiser les neurones au microscope.




Deux ans plus tard, le physiologiste anglais Richard Canton utilise un instrument
électromécanique appelé galvanomeétre (du nom de I'anatomiste italien Luigi Galvani) pour
observer les impulsions électriques provenant des surfaces du cerveau d'un lapin et d'un singe,
tous deux vivants. Quarante-neuf ans plus tard, en 1924, le psychiatre allemand Hans Berger
enregistre le premier électroencéphalogramme (EEG) humain. Gréace a un instrument de sa
propre invention, Berger a pu observer et mesurer l'activité électrique du cerveau humain et
découvrir les ondes alpha, c'est-a-dire les oscillations neuronales situées dans la gamme de
fréquences de 8 a 12 Hz, qui se sont plus tard avérées tres importantes dans les processus de
neurofeedback. Depuis, I'EEG, en tant que méthode de surveillance électrophysiologique, est
abondamment utilisé en clinique comme en recherche pour enregistrer I’activité électrique du
cerveau. Cette activité électrique y est enregistrée de maniére non invasive, c'est-a-dire depuis
I'extérieur du créne : des électrodes sont placées sur le cuir chevelu et mesurent les fluctuations
de tension issues des flux d’ions qui parcourent l'intérieur des neurones, et qui, ce faisant,
générent un courant électrique.

Parallélement a 1’¢lectricité, le magnétisme a aussi contribu¢ a dévoiler l'activité
cérébrale aux scientifiques. En 1971, le chimiste américain Paul Lauterbur s’est servi de
gradients de champ magnétique et d’une technique de rétroprojection pour créer des images
d'objets physiques. Les premieres images obtenues a l'aide de cette technique ont été publiées
en 1973 dans la revue Nature. C'était la premiére fois que des champs magnétiques et des ondes
radio étaient utilisés pour recréer des images de corps physiques (Lauterbur, 1973). Lauterbur
a donné a sa méthode le nom de « zeugmatographie », terme qui a ensuite été remplacé par
I'expression plus courante « imagerie par résonance magnetique » (IRM). L'IRM s'est
rapidement révélée trés utile pour visualiser les structures internes du corps, par essence
difficiles a observer. Il était déja clair a cette époque que le cerveau humain était un sujet de
prédilection. La toute premiere IRM du cerveau humain fut réalisée en 1982 par le scientifique
américain John Schenck a l'aide d'un aimant de 1,5 tesla suffisamment puissant pour voir a
travers le corps humain et en obtenir des images claires et haute résolution.

Toutefois, disposer de cartes anatomiques du cerveau ne suffit pas pour observer les
mécanismes cérébraux, c'est-a-dire les processus et les fonctions du cerveau. Pour réaliser de
telles observations, il a fallu développer de nouvelles neurotechnologies. Grace aux recherches
pionnieres du physiologiste Angelo Mosso, on avait deja émis I'hypothese, a la fin du X1Xe
siécle, que le flux sanguin du cerveau était intimement relié & la fonction cérébrale. Mosso avait
observé que, lorsque des patients effectuaient des taches cognitives comme des calculs
mathématiques, les pulsations cérébrales augmentaient localement. Vers la fin des années

La fonction cérébrale désigne le fonctionnement des | 1980, grace a I'IRM haute résolution,
circuits neuronaux dans le cerveau. Il s’agit des | des chercheurs du Massachusetts
ma”ifeStfi‘“O”S QGEJVO”a'eSt Ide'sggfig;i’?tsg; ti’(‘j@#jé: General Hospital ont confirmé et
Egrr]rfg(re;ﬂsisser)éggilzg(r:\essde'une pensée, .d'unepexpérience documenté cette augmentation du debit
ou d'une action, il est possible dutiliser des méthodes | Sanguin cérébral dans les zones
statistiques pour déterminer de maniere fiable quelles | soumises a une plus grande activité

zones du cerveau ont subi un changement de signal | neyronale. La méthode quiils ont
magnétique, c'est-a-dire quelles zones du cerveau

utilisée exploite les images du cortex
visuel primaire : ils ont calculé les
volumes sanguins cérébraux obtenus

Figure 1- Fonctionnement du cerveau




dans le cadre d’une stimulation, puis les ont comparés aux volumes obtenus dans le cadre d’un
état non stimulé. Ils ont ainsi pu réaliser des cartes fonctionnelles du cerveau, qui montrent une
activité accrue dans les zones soumises a une stimulation. Presque a la méme époque, Seiji
Ogawa, de I'Université de Tokyo au Japon, a montré qu'il était possible de détecter les
différentes propriétés magnétiques de I'némoglobine, dans sa forme oxygénée comme
désoxygénée, en utilisant I'IRM. En exploitant les propriétés de cette technique, on peut en
effet observer les variations du signal magnétique au sein du cerveau. Gréce a cette nouvelle
méthode, connue aujourd'hui sous le nom d'imagerie dépendant du niveau d'oxygene sanguin
ou « blood-oxygen-level dependent » (BOLD) en anglais, une nouvelle technique appelée
imagerie par résonance magnétique fonctionnelle (IRMf) a été dérivée de I'IRM. L'IRMf
permet de mesurer l'activité cérébrale de maniere indirecte, c'est-a-dire en partant des
marqueurs indirects que sont les réponses hémodynamiques (i.e. le débit sanguin cérébral). Les
techniques actuelles d'IRMf permettent de localiser l'activité cérébrale, de visualiser
graphiquement les schémas d'activation cérébrale et de déterminer leur intensité par le biais
d’un code couleur. Ces techniques sont désormais utilisées a des fins variées, par exemple pour
évaluer les risques préopératoires, pour détecter des anomalies fonctionnelles en cartographiant
les zones du cerveau (détecter, par exemple, une asymeétrie hémisphérique gauche-droite dans
les régions du langage et de la mémoire), ou encore pour observer la récupération post-AVC
ou postopératoire des patients. L'IRMf a également été utilisée pour surveiller les effets des
thérapies médicamenteuses et comportementales sur les patients, ou méme pour aider au
diagnostic d'affections neurologiques comme la dépression ou la maladie d'Alzheimer (de VVos
etal., 2018 ; Li, Xu, & Lu, 2018).

Depuis la naissance de I'IRMf, une révolution neurotechnologique a eu lieu. Au cours
des trente dernieres années, le nombre, la variété et le degré de précision des outils
technologiques capables de visualiser, d'enregistrer ou méme de modifier I'activité cérébrale
n'ont cessé d'augmenter. Au cours des années 1990, souvent qualifiées de « décennie du
cerveau », l'utilisation des techniques d’imagerie cérébrale a connu un essor spectaculaire.
Outre I'EEG, I'IRM et I'lRMf, un certain nombre d'autres techniques se sont rajoutées au fil du
temps, notamment la tomographie par émission de positons (TEP), la
magnétoencéphalographie (MEG) et la spectroscopie proche infrarouge fonctionnelle (fNIRS).
La TEP, qui est aujourd'hui I'une des principales techniques de la médecine nucléaire, est
utilisée pour observer les processus métaboliques dans I'organisme, y compris dans le cerveau.
Elle détecte les paires de rayons gamma indirectement émis par un radioligand (une substance
biochimique radioactive) capable d'émettre des positons (antiparticules d'électrons), et qui est
introduit dans 1'organisme par le biais d’une molécule biologiquement active appelée « traceur
radioactif ». L'application de cette technique a I'étude du cerveau repose sur I'hypothése que
les zones de radioactivité accrue sont associées a une activité cérebrale accrue. Comme dans le
cas de I'IRMf, la TEP mesure de maniere indirecte le flux sanguin des differentes parties du
cerveau, flux qui est généralement consideré comme lié a I'activité neuronale. La TEP est
aujourd'hui utilisee a différentes fins de diagnostic, notamment pour rechercher des tumeurs
cérébrales, pour diagnostiquer la maladie d'Alzheimer, ou encore pour la préparation pré-
chirurgicale de I'épilepsie.

La MEG, en revanche, permet de cartographier l'activité cérébrale en enregistrant, a
I’aide de magnétomeétres trés sensibles, les champs magnétiques produits par les courants



électriques naturellement présents dans le cerveau. Mesurée pour la premiere fois par le
physicien David Cohen en 1968, le processus de MEG était a I'origine réalisé dans une piece
blindée magnétiquement afin de réduire le bruit de fond magnétique. Les capteurs MEG
d'aujourd'hui (environ trois cents) sont placés a I'intérieur d'un casque, qui couvre la majeure
partie de la téte de I’individu. De cette maniere, on peut recueillir les mesures MEG plus
rapidement et plus efficacement. Plus récemment, des prototypes de casques MEG portatifs
ont été développés : il s’agit de systemes MEG qui peuvent étre portés comme un casque et qui
permettent un mouvement libre et naturel lors du balayage, le patient n’étant alors plus obligé
de rester immobile dans un scanner (Boto et al., 2018).

La fNIRS a été découverte par Frans Jobsis en 1977. Il avait observé que les tissus
biologiques étaient relativement transparents a la lumiére dans la région du proche infrarouge,
c'est-a-dire entre 700 et 1300 nanométres, de sorte que la transmission d’une quantité suffisante
de photons a travers les organes du corps permettait de les surveiller in situ (Jobsis, 1977).
Dans cette région du proche infrarouge, I'némoglobine — dans ses deux principales variantes,
I'oxyhémoglobine (O2HDb) et la désoxyhémoglobine (HHb) — présente un mode d'absorption
dépendant de I'oxygene. Elle joue donc le rdle de chromophore (substance responsable de
I'absorption des rayonnements électromagnétiques dans le champ visible) au sein des tissus
biologiques qui absorbent la lumiere dans cette région du proche infrarouge. Comme elle ne
nécessite pas de matériel particulierement encombrant ni lourd, la fNIRS est désormais utilisée
dans une grande variété d'appareils portatifs et d'applications, et permet, par exemple, de suivre
I'activité cérébrale générée par le comportement d’un individu au cours de sa vie quotidienne.

Les neurotechnologies telles que I'EEG, la fNRIS (et peut-étre, dans un avenir proche,
la MEG et I'IRMf portatives) transforment la technologie de I’imagerie cérébrale en la rendant
utilisable a grande échelle. Cela se traduit par le développement de capteurs miniaturisés,
fonctionnant sur batterie et sans fil, qui peuvent mesurer I'activité cérébrale en accompagnant
I’individu dans ses déplacements (Ayaz, l1zzetoglu, l1zzetoglu, & Onaral, 2019).

Enfin, au cours des dix derniéres années, I'optogénétique a été de plus en plus utilisée
en neurosciences « pour étudier la maniere dont des types de cellules spécifiques contribuent
aux fonctions cérébrales et aux états de troubles cérébraux » (Boyden, 2015). Cette technique
consiste a utiliser la lumiére pour contrdler des neurones génétiqguement modifiés en amont afin
que les canaux ioniques qu’ils contiennent deviennent particulierement sensibles a la lumiere.
Bien que les outils d'optogénétique ne soient pas encore tout a fait au point et n‘aient
actuellement qu'une application limitée dans la pratique clinique, on peut de plus en plus s’en
servir comme outils de connectivité neuronale et de phénotypage cellulaire, aussi bien que
comme outils d'enregistrement et d'imagerie cérébrale. Il a ainsi été avancé que « les résultats
émergeant de l'utilisation de lI'optogénétique dans les neurosciences fondamentales, et de la
neurotechnologie dans son ensemble, fourniront dans les années a venir des informations
variées sur de nouvelles molécules a cibler pour développer des médicaments, de nouveaux
circuits visant a stimuler électriquement le cerveau, de nouveaux protocoles de medecine
régenérative, et d'autres stratégies pour aider a réparer le cerveau » (Boyden, 2015).

1.1.2. L ’électroencéphalographie intracranienne
Contrairement a toutes les techniques précédentes, 1’¢€lectroencéphalographie

intracranienne ne mesure pas l'activité cérébrale depuis I'extérieur, mais depuis l'intérieur du




crane. La forme la plus courante d’électroencéphalographie intracranienne est
I'électrocorticographie (ECoG). Bien que cette technique utilise des électrodes pour enregistrer
I’activité électrique (elle est en cela similaire a I'électroencéphalographie classique), ces
électrodes ne sont pas placées sur le cuir chevelu, mais directement sur la surface exposée du
cerveau, c'est-a-dire sur le cortex lui-méme. L'EC0G, qui nécessite une intervention
neurochirurgicale, n'est pas faite pour étudier le cerveau de sujets sains — car le risque de
dommages collatéraux serait trop élevé comparé aux bénéfices potentiels —, mais elle est
largement utilisée sur les modeles animaux et sur les humains dans un cadre neurochirurgical.
Dans une procédure d’exploration pré-chirurgicale, elle sert par exemple a localiser et a
déterminer les limites des foyers pathologiques, notamment dans les zones les plus sujettes aux
phénomenes épileptiques. En termes de qualité de mesure, le fait de pouvoir placer des
électrodes directement sur le cortex rend I'ECoG beaucoup plus précise, informative et détaillée
que I'EEG, et ouvre une fenétre de tir beaucoup plus large pour accéder aux processus cognitifs
humains.

En 2017, une entreprise privée du nom de Neuralink a commencé & travailler sur un
systéme d’électroencéphalographie intracranienne capable de lire les informations du cerveau.
Le systeme se fonde sur des sondes, composées principalement de polyimide et disposant d’un
conducteur mince en or ou en platine. Les sondes doivent étre insérées dans le cerveau a 1’issue
d’un processus automatisé réalisé par un robot chirurgical. Chaque sonde se compose d'une
zone de fils contenant des électrodes capables de localiser les signaux électriques dans le
cerveau, ainsi que d'une zone sensorielle ou le fil interagit avec un systéme électronique pour
amplifier le signal cérébral avant qu’il ne soit capté. Chaque systeme comprend jusqu'a 3072
électrodes par formation. Cette technologie a jusqu’a présent €té testée sur des modeles
animaux (rongeurs, suidés et singes), mais I’entreprise a prévu de commencer prochainement
des expériences sur I'nomme.

1.1.3. Interfaces cerveau-machine pour aider le contrdle moteur et la communication
A T’origine, les techniques d’imagerie cérébrale ont été développées, et sont d’ailleurs

encore largement mises en ceuvre, dans le domaine du diagnostic. Le but est de détecter des
anomalies dans le cerveau des patients, comme des lésions, des tumeurs ou des indicateurs
d'épisodes épileptiques. Cependant, depuis la fin des années 1960, une branche de la
neurotechnologie s'est développée dans le but non seulement de « lire » I'activité cérébrale,
mais aussi de I'exploiter pour créer un canal de communication direct entre 1’utilisateur et des
ordinateurs numériques. Ce domaine de recherche est connu sous le nom d'interface cerveau-
machine (ICM), et doit en partie sa naissance aux investissements massifs du ministere
américain de la Défense, ainsi qu’a des recherches approfondies menées sur des mod¢les
animaux. En 1969, un neurone du cerveau d'un singe a été connecté avec succes a un dispositif
extérieur placé devant le visage de ce singe. Le dispositif était capable de se déplacer en
fonction de l'activité du neurone : un mouvement se déclenchait lorsque le singe pensait
activement a quelque chose. Aprées plusieurs séances d'entrainement, I'animal avait appris a
activer intentionnellement un de ses neurones afin de déclencher l'activité du dispositif
extérieur. Cependant, on date généralement l'invention officielle des interfaces cerveau-
machine de 1973, soit quatre ans plus tard, lorsque Jacques Vidal publia un article sur la
communication cerveau-machine intitulé « Toward Direct Brain-Computer Communication »




(Vidal & JJ, 1973). Dans cet article, le terme anglais « brain-computer interface », ou BClI,
apparait pour la premiere fois. L’article présente également un prototype de canal direct de
communication entre le cerveau et un ordinateur. Les premiéres démonstrations des BCI de
Vidal s’intéressaient au controle des mouvements dans une simulation de dédale. Quinze ans
plus tard, des chercheurs de I'université de Skopje ont réussi pour la premiére fois a utiliser une
BCI pour controler un robot grace a I'activité cérébrale.

Dans les années 1970 et 1980, différentes études ont réussi a etablir des canaux de
communication de plus en plus fiables entre I'activité

Syndrome d'enfermement : FEtat

cérébrale d'animaux non humains et les systéemes
informatiques. Vers la fin des années 1990, les
premiéres interfaces invasives pour les humains
souffrant de handicaps moteurs ont été développées.
Des chercheurs de l'université Emory d'Atlanta,
dirigés par Philip Kennedy et Roy Bakay, ont été les
premiers & installer chez un étre humain un implant
cérébral capable de produire des signaux de qualité

neurologique dans lequel le patient est
alerte et conscient, mais incapable de
bouger ou de  communiquer
verbalement en raison d'une paralysie
compléte de la quasi-totalité des
muscles volontaires du corps, a
I'exception des mouvements verticaux
des yeux et de leur clignement. On a
généralement confirmation que le
patient est conscient grace a sa

suffisante pour simuler les mouvements souhaités par
le patient. Le patient, un Américain de 50 ans,
souffrait de ce que l'on appelle le syndrome
d'enfermement. L'implant a été installé dans le
cerveau du patient en 1998, et lui a permis d'apprendre
a contrbler un curseur d'ordinateur grace a sa propre
activité cérébrale.

Au cours des deux décennies suivantes, plusieurs groupes de recherche ont accompli
de grands progres dans la transformation des données générées par les électrodes du cerveau
en actions effectuées par un ordinateur. Les BCI d'aujourd'hui permettent aux patients
tétraplégiques d'utiliser des tablettes, d'écrire des courriels, de se servir d’un chat, de diffuser
de la musique ou de regarder des vidéos sur YouTube — et ce uniquement grace a leur activité
cérébrale. Récemment, un patient tétraplégique a pu jouer I'Hymne a la joie de Beethoven en
commandant directement par la pensée une application de simulation de piano (Nuyujukian et
al., 2018). Outre les curseurs et les tablettes, on trouve également, parmi les appareils
numériques pouvant désormais étre directement controlés par le cerveau, les bras robotisés (par
exemple, pour les patients qui ont été amputés d'un membre), des fauteuils roulants
électroniques, voire des robots humanoides.

Les BCI modernes peuvent étre divisées en deux types : invasives et non invasives.
Les BCI invasives enregistrent les signaux du cerveau grace a une implantation chirurgicale de
réseaux d'électrodes dans le cerveau, ou en étant directement connectées au systéeme nerveux
central. Les BCI non invasives créent une interface entre les signaux cérébraux et des
technologies d’imagerie cérébrale telles que I'électroencéphalographie (EEG), qui enregistre
I'activité cerébrale grace a des électrodes placées a I'extérieur du crane. Les BCI invasives et
non invasives ont néanmoins pour point commun qu’elles établissent une interaction directe
entre le cerveau de l'utilisateur et un dispositif informatique. On présente généralement cette
interaction sous la forme d’un cycle en quatre étapes.

capacité a comprendre le langage
verbal et a répondre a ses
interlocuteurs par des mouvements
oculaires, qui sont en fait sa seule
fenétre sur le monde. De plus, I'EEG

Figure 2- Le syndrome de I'enfermement
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La premiere phase est celle de I'entrée de données, c'est-a-dire la génération, par un
individu, d'une activité cérébrale spécifique en réponse a un stimulus. Cette activité cérébrale
est générée lorsque 1’individu est placé dans un certain état cognitif ou effectue une certaine
tache mentale. Par exemple, lorsqu'un utilisateur de BCI contrdle un fauteuil roulant
électronique, une matrice contenant tous les choix d'itinéraires possibles est présentée sur
I'interface que I'utilisateur regarde. Un modele d'activation cérebrale fréquemment utilisé dans
les BCI sont les potentiels évoqueés (PE), c'est-a-dire les réponses cérébrales qui sont le résultat
direct d'un événement sensoriel, cognitif ou moteur spécifique. Parmi ces PE, un intérét
croissant s’est formé autour de 1'onde P300, généralement déclenchée lors de la prise de
décision (Fazel-Rezai et al., 2012). Dans notre exemple, lorsque I'itinéraire souhaité arrive sur
I'interface, les signaux cérébraux de l'utilisateur contiendront un signal P300 qui pourra étre
détecté par la BCI.

La deuxiéme phase est celle de la mesure et de I'enregistrement de I'activite
cérébrale. Au cours de cette phase, les schémas d'activité cérébrale de l'utilisateur genérés lors
d’un processus cognitif ou lors de I’exécution d’une tiche mentale sont détectés et mesurés par
I'interface. Par exemple, lorsqu'un utilisateur de BCI choisit une certaine option d'itinéraire (un
point d’arrivée précis ou une instruction de tourner a gauche), la BCI peut détecter en temps
réel I'onde P300 générée par le cerveau de cet utilisateur. La mesure enregistrée peut étre mise
en ceuvre de différentes manieres selon le type de BCI utilisé. Le type le plus courant de BCI
non invasive s’appuie sur l'électroencéphalographie (EEG) ; il existe également d'autres
systemes de mesure, comme la spectroscopie fonctionnelle dans le proche infrarouge (fNIRS)
ou des solutions invasives comme I'électrocorticographie (ECoG).

Afin que la BCI puisse les utiliser et générer a partir d’elles les sorties attendues (c'est-
a-dire les résultats souhaités par I'utilisateur), les données neuronales brutes mesurées au cours
de la deuxieme phase doivent d’abord étre décodées, puis classées. Ce processus de décodage
et de classification a généralement lieu lors de la troisieme phase du cycle de la BCI. Au cours
de cette phase, les données sont traitées pour « nettoyer » les signaux cérébraux, c'est-a-dire
pour augmenter le rapport signal/bruit (la mesure de la force du signal souhaité par rapport au
bruit de fond) et pour filtrer les aspects les plus pertinents de chaque signal. Ce traitement est
nécessaire, car il permet de distinguer les caractéristiques pertinentes du signal des
caractéristiques non pertinentes, notamment du bruit de fond di a l'activité cérébrale sous-
jacente et qui n'est pas dirigée vers I'exécution de cette tdche mentale spécifique. Dans ce
processus de décodage et de classification, l'intelligence artificielle joue un réle fondamental.
Les algorithmes d'apprentissage machine sont en effet entrainés a décoder correctement les
signaux neuronaux enregistrés et amplifiés, ainsi qu'a classer correctement les données qui en
résultent.

Une fois décodés, les signaux peuvent étre traduits en sortie. La sortie est I'exécution,
gréce au contr6le permis par la BCI, de I'action initialement prévue, souhaitée ou jugee
bénéfique par l'utilisateur (dans notre exemple, tourner a gauche en fauteuil roulant). Les
dispositifs pouvant étre contrdlés de la sorte sont par exemple des dispositifs motorises (des
fauteuils roulants électroniques et des membres robotisés), des dispositifs de détection, ou
différentes applications logicielles et matérielles (y compris des applications pour smartphone).
A la fin de chaque cycle, l'utilisateur constate la sortie d’information issue du cycle qui vient
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de s’achever (par exemple, percevoir que le fauteuil roulant tourne a gauche), et le cycle suivant
peut alors commencer.

1.1.4. Neurostimulation
La neurotechnologie permet non seulement de lire I'activité cerébrale, mais aussi de

réécrire les signaux neuronaux. En effet, non seulement le cerveau émet des signaux
électriques qui peuvent étre enregistrés directement ou indirectement par des machines, mais
il est également capable de recevoir des signaux électriques provenant de l'intérieur ou de
I'extérieur de lui-méme. Ce type de neurotechnologie capable de moduler I'activité cérébrale
est généralement appelé « neurostimulation » ou « neuromodulation » selon son mode de
fonctionnement, car il stimule électromagnétiquement certaines régions du cerveau. La
neurostimulation procede en appliquant des electrodes sur le cerveau, sur la moelle épiniere ou
sur un nerf péripherique. Elle peut fonctionner de deux manieres différentes : soit en stimulant
activement les nerfs pour produire une réponse biologique naturelle, soit en appliquant
directement sur la zone cérébrale d’action des doses infimes d’agents pharmaceutiques ciblés.

La neurostimulation et la neuromodulation peuvent étre invasives ou non invasives.
Parmi les méthodes invasives, la plus courante — et la plus prometteuse — est la stimulation
cerébrale profonde (SCP). La SCP est la principale forme de traitement chirurgical utilisée
pour traiter les symptémes de troubles neurologiques affectant la motricité, comme la maladie
de Parkinson et la dystonie. Il s'agit donc d'une pratique invasive qui nécessite I'implantation
d’électrodes a l'intérieur du cerveau. Ces électrodes sont reliées a des fils qui en constituent
I’extension et qui sont acheminés sous la peau, derriere 1'oreille du patient et le long de son
cou. Ces extensions sont & leur tour reliées & un boitier générateur d'impulsions (un dispositif
similaire a un stimulateur cardiaque), généralement placé sous la peau de la poitrine ou au-
dessus de I'estomac. Une télécommande permet au patient d'allumer et d'éteindre le générateur
d'impulsions. Lorsque I'appareil est allumé, les électrodes stimulent & haute fréquence la zone
cérébrale concernée. Cette stimulation modifie certains des signaux électriques du cerveau a
I'origine des symptdmes de la maladie de Parkinson, notamment des tremblements. Au cours
des deux derniéres décennies, la recherche en neurotechnologie a montré que la SCP pouvait
réduire les symptdmes et améliorer la qualité de vie des personnes atteintes de la maladie de
Parkinson a un stade avancé, et dont les symptdmes ne peuvent plus étre atténués par des
médicaments. Bien que la SCP soit généralement implantée lors de stades avancés de la
maladie de Parkinson, des études récentes ont montré que I'utilisation précoce de la stimulation
cérébrale profonde pouvait également avoir des effets bénéfiques. Dans certains cas, la SCP
est capable d'éliminer le tremblement et permet au patient de retrouver les fonctions motrices
nécessaires pour réaliser ses activités quotidiennes comme se laver, manger, boire, lire, etc.
Les systemes SCP de derniére génération sappuient sur des ordinateurs intelligents
interconnectés avec le cerveau, qui ajustent automatiquement le niveau de stimulation en
fonction des symptémes de chaque personne. C'est ce qu'on appelle la SCP en boucle fermée.
Avec la SCP traditionnelle en boucle ouverte, un neurologue doit ajuster manuellement les
parametres de stimulation tous les 3 a 12 mois aprés I'implantation de la SCP. En revanche,
dans les systemes de SCP en boucle fermée de derniere génération, la programmation des
parametres de stimulation est effectuée automatiquement par l'appareil, qui sait quel
biomarqueur est mesure.
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Comme le courant électrique peut traverser le créne, la neurostimulation et la
neuromodulation peuvent également étre mises en ceuvre de maniére non invasive. Cette
propriété est largement exploitée par un large éventail de technologies que 1’on désigne sous le
nom de stimulation électrique transcranienne. C’est le cas de la stimulation transcranienne a
courant continu (tDCS), et de la stimulation transcranienne & courant alternatif (tACS). A
I’origine, la tDCS et la tACS ont toutes deux été développées pour traiter des patients souffrant
de lésions cérébrales ou de troubles psychiatriques comme la dépression. En raison de leur
nature non invasive, ces deux technologies ont été testées en paralléle pour savoir si elles
amélioraient certaines fonctions cognitives chez des individus en bonne santé. Au cours des
derniéres années, certaines études ont mis en évidence que la stimulation électrique
transcranienne générait bel et bien des améliorations cognitives, modérées, mais néanmoins
significatives. L'une des plus importantes de ces études a été menée par les neuroscientifiques
Robert Reinhart et John Nguyen de I'université de Boston, qui ont utilisé une combinaison
d'EEG et de la tACS pour surveiller, puis stimuler de maniére non invasive le cerveau de deux
groupes de participants. Le premier groupe était composé de personnes agées de 20 a 29 ans.
Le second groupe comprenait des personnes beaucoup plus agées, de 60 a 76 ans. En comparant
grace a I’EEG les performances de ces deux groupes sur des taches de travail et des taches
faisant spécifiqguement appel a la mémoire, les chercheurs ont constaté que les individus plus
agés étaient plus lents et moins précis pour se souvenir des objets qu'ils avaient vus, ou pour
identifier les différences cachées entre deux images presque identiques. Le groupe plus agé
présentait également une synchronisation moindre de I'activité cérébrale qui a lieu entre deux
parties du cerveau fortement impliquées dans les processus de mémorisation, a savoir le cortex
frontal et le cortex temporal. Aprés que leur cortex frontal et le cortex temporal ont été stimulés
pendant vingt-cing minutes a l'aide de la tACS, les sujets 4gés ont vu s’améliorer non seulement
la synchronisation de leur activité cérébrale, mais aussi leurs performances aux tests de
mémoire, au point que les résultats qu’ils obtenaient étaient comparables a ceux du groupe des
vingtenaires. Cet effet a persisté plus de cinquante minutes aprés la stimulation, avant que
I’activité cérébrale et les performances du groupe plus &gé ne reviennent a des niveaux
normaux. En utilisant ce type de stimulation, les chercheurs ont non seulement démontré qu'ils
pouvaient reconnecter ou resynchroniser les circuits de mémoire, mais aussi qu'ils pouvaient
faire temporairement revenir certains aspects de I'horloge biologique de la mémoire humaine
au niveau qu’ils avaient quarante ans avant (Reinhart & Nguyen, 2019). Des résultats de ce
type démontrent la possibilité, au moins en principe, d'utiliser les neurotechnologies non
seulement pour décoder I'activité cérébrale et contréler des objets par la pensée, mais également
pour ameliorer les capacités cognitives humaines au-dela de leur seuil de normalité biologique
(seuil qui est a comprendre statistiquement parlant) : un phénomene généralement désigné sous
I’expression d’« amélioration cognitive » (Bostrom & Sandberg, 2008).

1.1.5. Neurotechnologie omniprésente
Les neurotechnologies ont été originellement développées, et sont encore

principalement mises en ceuvre, dans le contexte de la medecine clinique et de la recherche en
neurosciences. Toutefois, ces derniéres années, un certain nombre d'applications
neurotechnologiques ont fait leur entrée sur le marché, et sont désormais intégrées dans des
appareils grand public destinés a des utilisateurs en bonne santé qui les utilisent a différentes
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fins non cliniques. On regroupe généralement I’ensemble de ces applications non invasives,
évolutives et possiblement omniprésentes de la neurotechnologie sous le terme générique de
« neurotechnologie omniprésente » ou « pervasive neurotechnology » en anglais (lenca,
Haselager et Emanuel, 2018). Cette notion est empruntée a celle, plus largement utilisée,
d'« informatique ubiquitaire ». Aujourd’hui, on trouve parmi les applications de la
neurotechnologie omniprésente : les BCI pour contrbler des appareils ou le neuromonitoring
en temps réel, les systémes de conduite de véhicules s’appuyant sur des neurosenseurs, les
outils d'entrainement cogpnitif, la stimulation électrique et magnétique du cerveau, les objets
connectés portatifs utilisés pour le bien-étre mental, et les systémes de realité virtuelle.

La plupart de ces applications utilisent des enregistrements EEG ou d'autres techniques
non invasives pour surveiller l'activité électrique du cerveau a différentes fins, comme le
neuromonitoring (évaluation en temps réel du fonctionnement cérebral), I'entrainement
neurocognitif (utilisation de certaines bandes de fréquences pour améliorer le fonctionnement
neurocognitif) et le contréle a distance des objets. Ainsi, les BCI reposant sur I'EEG sont de
plus en plus utilisées comme accessoires portatifs pour toute une série d'activités quotidiennes,
notamment les jeux, le divertissement et le contrdle a distance des smartphones. Par exemple,
les sociétés Emotiv, Neurosky et Muse proposent une large gamme de casques sans fil,
utilisables au quotidien, a connecter aux smartphones et ordinateurs personnels compatibles.
Le contrble cérébral peut donc étre utilisé pour contréler a distance différents types d'appareils
et entreprendre différentes activités, notamment les jeux ou d'autres formes de divertissement,
le marketing, l'autocontréle et la communication. Ainsi, grace a la neurotechnologie
omniprésente, utiliser des interfaces cerveau-machine pour contréler des appareils ne se limite
plus au domaine clinique. Récemment, par exemple, le constructeur automobile Nissan a
présenté une sorte d'interface cerveau-voiture : cette interface détecte les ondes cérébrales du
conducteur afin de surveiller sa capacité d'attention, et donc d'anticiper et de prévenir les
éventuelles baisses d'attention dues a la fatigue ou au sommeil. L'objectif du systéme est de
permettre au vehicule de réagir quelques fractions de seconde plus vite que ce que le temps de
réaction naturel du conducteur aurait permis. Selon le constructeur automobile, cette
technologie peut améliorer non seulement la sécurité, mais aussi la qualité de la conduite, et ce
méme chez les conducteurs expérimentés. Un autre dispositif appelé UDrone, fabriqué par la
société chinoise EEGSmart, permet de contrdler un drone gréce a l'activité cérébrale. L'UDrone
est un petit appareil 1éger, il est équipé d'une caméra de huit mégapixels et peut rester en l'air
pendant sept minutes environ. L'activité cérébrale de I’utilisateur est lue par EEG et traduite en
un signal sans fil grace auquel il est possible de contréler I'appareil.

La possibilité d’un contrdle cerébral non invasif a également attiré I'attention du secteur
de la communication mobile. Plusieurs grandes entreprises, dont Apple et Samsung, intégrent
désormais des gadgets neuronaux dans les accessoires qui accompagnent leurs principaux
produits. Par exemple, des accessoires pour iPhone tels que le casque XWave permettent déja
aux utilisateurs de se connecter directement aux iPhones compatibles gréce a une lecture de
leurs propres ondes cérébrales. Parallelement, des prototypes de la prochaine génération de
Samsung Galaxy Tabs et d'autres appareils mobiles ou portatifs ont été testés : leur contrdle
serait assuré par l'activité cérébrale via une BCI reposant sur I'EEG (Powell, Munetomo,
Schlueter et Mizukoshi, 2013). A la lumiére de ces tendances, certains experts ont prédit que
les dispositifs neuronaux seront progressivement préférés par les humains, quand ils voudront
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interagir avec les ordinateurs, au clavier, a I’écran tactile, a la souris et aux dispositifs de
commande vocale.

Les dispositifs d’imagerie cérébrale et les BCI ne sont pas les seuls a entrer dans la
catégorie des neurotechnologies omniprésentes : différents stimulateurs cérébraux électriques
appartiennent également a cette catégorie. Contrairement aux dispositifs d’imagerie cérébrale,
les stimulateurs neuronaux ne sont pas utilisés dans le but principal d’enregistrer ou de décoder
I'activité cérébrale, mais plut6t pour stimuler ou moduler électriquement I'activité cérébrale.
Les appareils de stimulation transcranienne a courant continu (tDCS) portatifs et faciles
d’utilisation constituent la forme la plus répandue de stimulateur neuronal grand public. Ils sont
utilisés dans le cadre de différentes formes de consommation, et visent a optimiser les
performances cérébrales dans des taches cognitives variées, en fonction de la région cérébrale
stimulée. Récemment, la stimulation magnétique transcranienne (TMS) — une technique
magnétique qui stimule pendant un bref laps de temps de petites régions du cerveau a des fins
diagnostiques et thérapeutiques — a également évolué vers des dispositifs portatifs, qui se sont
averés efficaces dans le traitement de la migraine (Lefaucheur et al., 2014).

Depuis 2018, le géant technologique Facebook consacre une équipe de 60 ingénieurs a
la construction d'une interface cerveau-machine qui permettra aux utilisateurs de rédiger des
messages sur le réseau social en utilisant uniquement leur esprit, s’abstrayant ainsi des
commandes clavier et vocales. L'équipe prévoit de plus d'utiliser des techniques d'imagerie
optique pour scanner le cerveau a une fréquence de cent fois par seconde afin de détecter le
langage silencieux dans la téte d’un individu, et de le transposer ensuite en un texte écrit.
Regina Dugan, responsable de la division Building 8 au sein du secteur Recherche &
Développement de Facebook, a expliqué que le but était de permettre aux utilisateurs de taper
cent mots par minute, soit cing fois plus vite que manuellement sur un portable. Cette
technologie, baptisée « interface cérébrale directe » par Facebook, combinera des algorithmes
d’apprentissage machine chargés de détecter le langage a des systémes d’imagerie cérébrale
optique a résolution spatiale avancée, ainsi qu’a des dispositifs cérébraux de nouvelle
génération. Parmi les autres entreprises actives dans le secteur de la neurotechnologie
omniprésente, on peut également citer Neuralink et Kernel. Kernel a mis au point de nombreux
logiciels et dispositifs de suivi de 1’activité cérébrale, comme le logiciel « Sound ID », un
programme qui, a partir des seules données cérébrales de 1’utilisateur, peut indiquer quelles
paroles ou quelle chanson il est en train d’écouter, ou bien les dispositifs « Flux » et « Flow ».

En résumé, si les neurotechnologies ont permis, au cours des dernieres décennies, de
déchiffrer certains mysteres du cerveau humain, de mieux le comprendre d'un point de vue
scientifique et de s’appuyer sur lui a des fins médicales, la décennie qui vient de s'ouvrir verra
probablement les neurotechnologies devenir omniprésentes, participer a des dimensions
variées de notre vie et devenir de plus en plus efficaces dans la modulation neuronale de notre
psychologie et de notre comportement. S'il convient de se réjouir des progres continus réalises
dans le développement des neurotechnologies, les implications éthiques et juridiques de la
révolution neurotechnologique doivent étre prises en compte de maniére précoce et proactive.
A mesure que les neurotechnologies progressent, il est ainsi crucial d'évaluer notre cadre actuel
des droits de I'nomme afin de savoir s’il est bien équipé, sur le plan conceptuel comme sur le
plan normatif, pour relever les nouveaux défis posés par l'intersection du cerveau, de la

15



machine et de la société ; pour fournir des orientations aux chercheurs et aux acteurs de
I’innovation ; et pour assurer la protection des individus et des différents groupes.

1.2.Quelles informations la neurotechnologie peut-elle lire ?
Bien qu’étant treés différentes en termes de fonctionnalité, d'applicabilité et de mode

d'utilisation, les différentes neurotechnologies décrites ci-dessus ont du moins une
caractéristique commune : elles peuvent enregistrer des données quantitatives concernant la
structure, l'activité et le fonctionnement du cerveau humain. 1l s'agit notamment, d’une part de
mesures directes de la structure, de I'activité et/ou de la fonction du cerveau (par exemple, le
courant neuronal ou la somme des signaux bioélectriques de I'EEG), et d’autre part
d'indicateurs fonctionnels indirects (par exemple, le flux sanguin dans I'lRMf et la fNIRS). On
peut appeler « données du cerveau humain » ces données quantitatives sur la structure,
I'activité et la fonction du cerveau humain. Les données du cerveau humain peuvent réveéler des
informations sur I'état de santé d'une personne (par exemple, sa santé neurologique ou
psychiatrique) et il est possible, dans une certaine mesure, d’en tirer des déductions sur les
processus mentaux.

Informations sur le cerveau et la santé -

mentale : Comme nous l'avons vu, les techniques Un biomarqueur est « une
—_— o . = | caractéristique objectivement
d’imagerie cérébrale peuvent étre utilisées pour obtenir | mesurée interprétée, selon le cas,
des images de la morphologie (par exemple, avec CQTm? un indicateur de processus
I'IRM), de la fonction (par exemple, avec I'lRMf), du biologiques normaux, de-processus

] ) pathogénes ou bien de réponses
meétabolisme (par exemple, avec la TEP) ou du contenu | pharmacologigues  une intervention
moléculaire (par exemple, avec la spectroscopie RM) du | thérapeutique ~ »  (Biomarkers
cerveau humain. Les données générées par ces
techniques d’imagerie cérébrale peuvent étre utilisées

Figure 3- Définition du biomarqueur

pour identifier des biomarqueurs de maladies cérébrales, que 1’on appelle biomarqueurs
d’imagerie cérébrale. Par exemple, si I’on s’intéresse aux biomarqueurs d’imagerie cérébrale
de la maladie d'Alzheimer (MA), on peut tenter de mesurer le dép6t de béta-amyloide avec la
TEP de 'amyloide, ou le niveau d’atrophie du cerveau et de I'hippocampe avec I'IRM (Bateman
et al., 2012). Les biomarqueurs d’imagerie cérébrale peuvent également étre utilisés pour
identifier les signes précoces du déclin cognitif (Gordon et al., 2018). Par exemple, les
biomarqueurs d’imagerie cérébrale de la sclérose en plaques (SEP) comprennent le comptage
et le volume des lésions développées, des Iésions en développement et des trous noirs. Quant
aux biomarqueurs d’imagerie cérébrale de 'accident vasculaire cérébral ischémique, il peut
s’agir, lors de la phase aigué, du volume de la pénombre ischémique, que les techniques de
résonance magneétique peuvent estimer. Plus récemment, on a utilisé les données d’imagerie
cérébrale pour identifier les signes de troubles mentaux comme la dépression et la
schizophrénie (Castanheira, Silva, Cheniaux, & Telles-Correia, 2019). Les biomarqueurs de
troubles neurologiques, psychiatriques et mentaux sont cependant des données sensibles, car
elles peuvent toucher au coeur méme d'un étre humain, a savoir a sa santé et sa vie mentales.

Informations sur _les états mentaux : Au niveau neurobiologique, les données
cérébrales sont les manifestations les plus directes des états mentaux. Les neurotechnologies
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actuelles, notamment les techniques non invasives, ne sont pas encore capables de décoder les
pensees. Cela signifie que ces technologies sont incapables de fournir un apercu complet,
détaillé et en temps réel des schémas neuronaux sous-tendant les processus cognitifs.
Cependant, elles permettent déja, grace a une méthode connue sous le nom d’inférence inverse
(Poldrack, 2011), de déduire le lancement de certains processus mentaux (par exemple, des
processus perceptifs et cognitifs) de schémas spécifiques d'activation du cerveau. On utilise
pour cela des méthodes invasives comme des méthodes non invasives d'enregistrement (et de
manipulation) des circuits neuronaux. Chez les animaux de laboratoire, des études ont montré
qu’il était possible de décoder la perception visuelle et de la manipuler avec une grande
précision (Carrillo-Reid, Han, Yang, Akrouh, & Yuste, 2019 ; Marshel et al., 2019). Dans les
études menées sur des sujets humains, les chercheurs ont utilisé des scans IRMf et des signaux
d'électrocorticographie a haute densité pour décoder avec précision I'imagerie mentale et le
langage silencieux (Horikawa, Tamaki, Miyawaki, & Kamitani, 2013 ; Kay, Naselaris,
Prenger, & Gallant, 2008). Des travaux récents sur les enregistrements EEG intracraniens de
I'activité cérébrale liée a la parole ont par ailleurs atteint une précision remarquable dans
I'identification des schémas d'activité cérébrale liés au langage intérieur (Moses, Leonard,
Makin, & Chang, 2019). Les techniques dites ML ont quant a elles contribué a améliorer
I'analyse des processus cognitifs, également enregistrés a partir de mesures EEG (Hubbard,
Kikumoto, & Mayr, 2019 ; Omurtag, Aghajani, & Keles, 2017). De plus, I'lRMf est capable de
montrer des zones soumises a une activité accrue liée aux processus de mémoire. Une technique
d'analyse relativement récente basée sur des algorithmes intelligents, appelée analyse de motifs
multi-voxels (MVPA), a montré quant a elle qu’elle pouvait détecter des motifs spécifiques
d'activité cérébrale apparaissant lorsque les individus sont en train de se souvenir d'expériences
particuliéeres, et donc décoder des informations liées a la mémoire. La MVPA est une méthode
statistique qui traite les données d'IRMf par le biais d’un algorithme informatique programme
pour apprendre automatiquement les schémas neuronaux associés a des pensées ou a des
experiences spécifiques. L'une des premieres applications de la MVPA a la mémoire humaine
a été relaté par une publication parue dans la revue Science en 2005 (Polyn, Natu, Cohen et
Norman, 2005). Dans cette étude, des chercheurs de I'Université de Pennsylvanie et de
Princeton ont demandé aux sujets de leur expérience d’imaginer une série de personnes
célebres, de lieux et d'objets courants ; une IRMf était conduite en méme temps. A partir des
données recueillies, les chercheurs ont entrainé un algorithme intelligent & identifier les
schémas d'activité associés a chacune des trois catégories (personnes célebres, lieux ou objets).
Par la suite, on a invité les sujets a se souvenir des images qu’ils avaient précédemment
visualisées. L’algorithme s'est alors montré capable de reconstruire les traces neuronales
spécifiques a chaque catégorie d'images, et a prédit ces derniéres de maniere précise quelques
secondes avant chaque réponse. Par exemple, avant que le sujet ne homme une personne
celébre, l'algorithme identifiait le schéma d'activité « personne célebre » dans le flux de
données IRMT, un schéma qui correspondait a I'activation d'une zone du cortex utilisée dans le
traitement des visages. De méme, avant que le sujet ne désigne une chaise, I'algorithme a pu
détecter le schéma d'activité « objet » dans les données neuronales, et ainsi de suite.

Par ailleurs, au cours des quinze derniéres années, les techniques algorithmiques visant
a décoder les souvenirs se sont affinées, et sont désormais capables, dans une certaine mesure,
de deviner les souvenirs d'une personne a partir de I’analyse des données de son cerveau. Dans
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une étude, des chercheurs ont pu identifier, reconstruire et différencier les souvenirs visuels de
personnes qui avaient regardé un épisode précis d’une série télévisée. Sur la base des seules
données neuronales, les chercheurs ont ainsi pu révéler des détails mnémoniques trés preécis,
comme le fait de savoir si la scéne a été filmée en extérieur ou en intérieur, ou celui de savoir
si le protagoniste était présent ou non. Bien que les sujets se soient souvenus de la méme scene
en la décrivant avec des mots différents, les traces neuronales dans leur cerveau, décodees par
I’algorithme, correspondaient a des schémas d'activation tres similaires (Chen et al., 2017).

Dans le décodage de la mémoire, la mémoire visuelle joue assurément un réle
privilégié. En 2017, des chercheurs américains ont réussi, a partir de la seule activité cérébrale,
a décoder le contenu visuel d'images percues par les sujets de leur expérience. En utilisant des
algorithmes d'apprentissage profond, une approche de I'lA qui tente de calquer le
fonctionnement du cerveau, les chercheurs ont construit un modele de la fagon dont le cerveau
humain encode les informations. Ils ont invité les sujets a regarder des centaines de courtes
vidéos pendant que, dans le méme temps, une machine IRMf mesurait I'activité neuronale de
leur cortex visuel et d’une autre zone de leur cerveau. En paralléle, un réseau de neurones
artificiel chargé de traiter des images a été entrainé a associer les images video a l'activité
cérébrale. Lorsqu'on a demandé aux sujets de regarder de nouvelles vidéos, I'algorithme a pu
prédire avec précision les zones du cerveau qui seraient activées, et méme visualiser quelles
caractéristiques des informations visuelles étaient traitées par chaque zone du cortex. Sur le
méme principe que 1’expérience précédente, un autre réseau de neurones était quant a lui
capable de deviner avec un taux de précision de 50 % quelle catégorie d’images le sujet était
en train de regarder parmi les 15 catégories possibles. Les chercheurs ont aussi montré que,
grace a I’TA, il était non seulement possible de déchiffrer les souvenirs, mais aussi de dévoiler
les images mentales du cerveau d’un individu. Pour ce faire, ils ont entrainé un réseau de
neurones a reconstruire partiellement, en convertissant les signaux cérébraux en pixels, le
contenu visuel de ce qu’un participant de 1’expérience voyait.

Outre les phénomenes de mémoire, on peut également utiliser les techniques décrites
ci-dessus pour déduire d'autres types d'informations mentales. Un exemple notable est celui
des intentions cachées. Grace a la neurotechnologie et a I'lA, différents groupes de
scientifiques ont réussi, ces dernieres années, a identifier les processus conscients, mais aussi
ce que I'on a appelé les intentions cachées d'une personne. Ainsi, on serait capable de prédire
ses actions futures. Des études de ce type ont montré a plusieurs reprises que l'activité
neuronale inconsciente est premiere chronologiquement, et peut influencer les décisions libres
des étres humains. Par exemple, des neuroscientifiques dirigés par le psychologue britannique
John-Dylan Hynes ont affirmé étre capables de décoder, a partir de l'activité cérébrale de
certains participants a leur étude, des informations exactes sur les actions que ces individus
avaient l'intention d'accomplir. La tche en question consistait & choisir d’additionner ou de
soustraire deux nombres, et de garder cette intention secrete pendant quelques secondes.
Pendant ce court intervalle, les scientifiques ont pu déterminer avec une précision de 70 %
laguelle des deux actions (addition ou soustraction) les sujets avaient I'intention d'effectuer en
secret (Bles & Haynes, 2008). Des résultats similaires ont été obtenus avec succes quand des
choix moteurs et des choix de raisonnement étaient en jeu : ils ont bel et bien pu étre prédits a
partir de signaux cérébraux. Par exemple, des chercheurs du Bernstein Center for
Computational Neuroscience de Berlin ont montré que le résultat d'une décision libre
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d'additionner ou de soustraire des nombres pouvait étre déecodé en analysant I'activité neuronale
des cortex prefrontal et pariétal médians quatre secondes avant que le participant ne fasse son
choix en son for intérieur. Ces signaux qui précedent le choix conscient suggerent que la
préparation inconsciente des choix ne se limite pas a la préparation motrice. Au contraire, des
décisions impliquant des échelles d'abstraction tres différentes semblent pouvoir étre anticipées
a partir d'une activité cérébrale antérieure (Soon, He, Bode, & Haynes, 2013). Des études de
ce type, toutes inspirées de recherches menées au début des années 1980 par le physiologiste
Benjamin Libet, ouvrent des scénarios tres inquiétants concernant le concept de libre arbitre
et tous les autres concepts éthico-juridiques qui en découlent.

Gréce aux techniques de ML, les scanners cérébraux peuvent aujourd’hui étre utilises
pour observer ou prédire les intentions et les souvenirs qui sont en jeu quand on sollicite un
choix binaire (addition/soustraction) dans le cadre de protocoles expérimentaux bien définis.
Mais ils peuvent également étre utilisés pour décoder des préférences plus générales. Une
étude américaine a montré que les scans IRMf permettent de déduire avec succes les opinions
politiques des utilisateurs en identifiant les différences fonctionnelles dans le cerveau des
électeurs démocrates et celui des électeurs républicains (Schreiber et al., 2013). De méme, les
préférences en matiere de mode de vie ont été associées a des différences fonctionnelles
présentes dans le cerveau des hommes et des femmes. D'autres études entrainent méme des
algorithmes d'apprentissage machine afin de prédire, a partir de données neuronales, des
préférences tres privées telles que l'orientation sexuelle (Safron et al., 2018), le désir de
consommer des substances illicites comme la cocaine, ou encore le plaisir du jeu (Kober et al.,
2016).

La possibilité d'identifier de maniére non invasive de telles particularités mentales a
partir de différences cérébrales fonctionnelles a suscité un intérét particulier en dehors du
domaine biomédical, notamment a des fins de marketing. Déja au début des années 2000,
McClure et ses collegues avaient utilisé I'RMf pour mettre en évidence des différences
fonctionnelles (activation accrue dans le cortex préfrontal dorsolatéral et I'nippocampe)
présentes dans le cerveau des personnes buvant consciemment du Coca Cola par rapport aux
mémes personnes buvant la méme boisson mais sans étiquette, donc sans savoir qu’il s’agissait
de Coca Cola. Leurs résultats ont montré que les stratégies de marketing (par exemple, la
présence de la marque Coca Cola) peuvent entrainer des réponses différentes dans le cerveau
des consommateurs (McClure et al., 2004). Cela signifie que lorsque nous buvons un Coca
Cola dans une bouteille ou I'étiquette de la marque est visible, nous aimons davantage cette
boisson que lorsque nous la buvons dans une bouteille sans étiquette, méme si la boisson est
exactement la méme. Ces résultats ont conduit a la création d'une branche des neurosciences a
I'intersection avec le marketing, appelée neuromarketing. Ce domaine de recherche s'est
rapidement développé au cours de la derniére décennie. Aujourd'hui, plusieurs multinationales
comme Google, Disney, CBS et MacDonald's emploient des services de recherche en
neuromarketing pour mesurer les préférences et les impressions des consommateurs vis-a-Vvis
de leurs publicites ou de leurs produits. En outre, un certain nombre de sociétés spécialisées
dans le neuromarketing, dont EmSense, Neurosence, MindLab International et Nielsen,
utilisent régulierement des techniques d’imagerie cérébrale, principalement I'lRMf et I'EEG,
mais aussi la « steady state topography » (SST) ou méme des mesures physiologiques (par
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exemple, la réponse galvanique de la peau), pour étudier, analyser et prédire le comportement
des consommateurs.

Méme les réves se sont avérés étre, dans une certaine mesure, décodables
algorithmiquement gréce a la neurotechnologie. En 2013, des chercheurs du Computational
Neuroscience Laboratory de Kyoto ont montré qu’ils pouvaient décoder les réves en se basant
uniquement sur l'activité cérébrale d’individus endormis. En développant une approche de
décodage neuronal s’appuyant sur des modéles d'apprentissage machine, les chercheurs ont pu
détecter, classer et prédire le contenu des images visuelles révees par les sujets de 1’expérience,
dont I’activité cérébrale était enregistrée par une IRMf (Horikawa et al., 2013).

Les souvenirs, les images mentales, les intentions et les réves sont autant de processus
essentiels de la vie cognitive humaine dont le fonctionnement et le contenu sont de plus en plus
accessibles a I'étude empirique. En combinant les neurotechnologies et I'intelligence
artificielle, il est désormais possible de décoder différentes composantes du contenu
informationnel extrémement riche du cerveau. En raison de ce potentiel informationnel, ces
technologies ont souvent été envisagées comme une forme de « lecture du cerveau » (Haynes,
2011), en s’inspirant ainsi de l'analogie entre le déchiffrage des informations et des états
mentaux a partir de données neuronales, et I'interprétation d'un texte écrit par la lecture.
Certaines de ces études, comme nous l'avons vu, ont méme réussi a atteindre un degré suffisant
de solidité épistémique pour pouvoir construire des modeles prédictifs.

En résumé, ces dernieres années, la richesse quantitative et qualitative des
enregistrements neuronaux s'est progressivement et rapidement améliorée. Ce processus
d'amélioration a été rendu possible par I'amélioration matérielle des machines, mais aussi, et
surtout, par I'amélioration des techniques d'analyse — ce pour quoi l'intelligence artificielle a
joué, et continue de jouer, un réle clef.

1.3.Les informations que la neurotechnologie ne peut pas lire
Les neurotechnologies actuelles, notamment les techniques non invasives, ne sont pas

encore capables de décoder les pensées. Cela signifie que les neurotechnologies, a leur niveau
actuel de développement technologique, ne sont pas capables de fournir un compte rendu
complet, détaillé, intelligible et en temps réel des schémas neuronaux sous-tendant des
processus mentaux bien spécifiques comme les souvenirs ou les émotions. Pour décoder les
pensées, il faudrait donc étre capable de révéler le contenu des états mentaux, que 1’on appelle
le contenu mental. Le contenu mental désigne la fagon dont un certain état mental en vient a
étre tel qu’il est. Par exemple, le contenu mental de la mémoire d'une personne est ce dont cette
personne se souvient réellement. Le contenu mental de la perception d'une personne est ce qui
est réellement percu par cette personne, etc. En philosophie de I'esprit, on avance ainsi qu’il
existe deux principaux types de contenus mentaux : les contenus conceptuels, et les contenus
non conceptuels.

Le contenu conceptuel est le contenu sémantique d'un état mental. Il est considéré
comme analogue au contenu que nous pouvons trouver dans les mots, les expressions et les
phrases du langage verbal. Les états mentaux a contenu conceptuel sont également appelés
« attitudes propositionnelles ». Le contenu conceptuel d'un état mental comme un souvenir est
une proposition particuliere qui peut en principe étre exprimée par une phrase. Par exemple, si
une personne se souvient a un moment précis d'un événement passé, comme « la nuit de son
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18° anniversaire, sa mere portait un chemisier blanc », il faudrait, pour décoder le contenu
sémantique de cet état mental, élaborer une neurotechnologie capable d'identifier dans les
signaux cérébraux de cette personne en pleine réminiscence les corrélats neuronaux d'une
proposition affirmant que la nuit de son 18° anniversaire, sa mere portait un chemisier blanc.
Dans I’idéal, cette neurotechnologie devrait méme étre capable de transposer telle quelle la
proposition « le soir de mon 18e anniversaire, ma mere portait un chemisier blanc » a partir des
seules données cérébrales.

Le contenu non conceptuel, en revanche, est un contenu mental qui n'est pas exprimé
sous la forme d'une proposition, mais qui reléve de 1’expérience vécue, de la qualité d’une
chose, de la phénoménologie. Selon une longue tradition de pensée philosophique et
scientifique, le contenu non conceptuel est le contenu généralement constitutif des sentiments,
des expeériences et des sensations. Alors que le contenu conceptuel peut étre sémantiquement
évalué de maniére assez directe, cela n’est pas possible pour le contenu non conceptuel. Les
états mentaux au contenu non conceptuel sont communément désignés sous le nom d’états
« qualitatifs », « expérientiels » ou « phénoménaux ». Le contenu de ces états mentaux est de
nature qualitative, expérientielle ou phénoménale, et n'est donc jamais identifiable a une simple
proposition. Par exemple, si une personne Vit une certaine expérience qualitative quand elle
sent le parfum d'une glycine, il faudra reconnaitre les corrélats neuronaux de cette expérience
qualitative unique (et non d’autres expériences) dans les données neuronales de la personne si
I’on veut décoder ce contenu non conceptuel. Dans 1’idéal, cette expérience qualitative telle
que la neurotechnologie 1’a identifiée devrait aussi, au moins en principe, pouvoir étre
reproduite dans le cerveau d'une autre personne. Une fois que les corrélats neuronaux de cette
expérience précise ont été identifiés, recréer les mémes corrélats dans le cerveau d'un autre
individu devrait, en principe, faire vivre la méme expérience qualitative a ce dernier.

Au stade du développement de la neurotechnologie en 2021, le décodage du contenu
mental, qu'il soit conceptuel ou non, n'est pas possible. Cependant, certaines études récentes
montrent que des éléments de contenu conceptuel peuvent étre décodés a partir de I'activité
cérébrale humaine. Jack Gallant et son équipe de I'université de Berkeley ont analysé la maniére
dont les cerveaux de sept individus placés sous IRMf réagissaient au visionnage de 129 minutes
d’extraits de bandes-annonces de films et d'autres sources (Huth et al., 2016). Ils avaient en
amont créé un algorithme de décodage qui s'est montré capable, a partir des signaux d’activité
cérébrale mesurés par I’'IRMf, de décoder des informations détaillées au sujet des catégories
d'objets et des actions apparaissant dans les films. Bien que cet algorithme ne soit pas
suffisamment puissant pour décoder le contenu sémantique complet des informations mentales,
il est suffisamment puissant pour décoder avec précision la présence ou l'absence de catégories
sémantiques générales (par exemple, animal vs structure), de catégories spécifiques (par
exemple, un chien ou un mur) et d'actions (par exemple, parler vs courir). En d'autres termes,
I'algorithme n'est pas capable de retranscrire une représentation mentale telle que « c'est Fuffy,
mon chien adoré », mais il peut décoder le contenu mental « c'est un chien » ou méme « ce
chien court ».

Il faut considérer de facon réaliste les limites actuelles du décodage mental par la
neurotechnologie, afin d’éviter que le grand public ait des attentes irréalistes, et guider une
gouvernance qui puisse s’appuyer sur des faits prouvés. Il convient toutefois de souligner que
les limites actuelles de la neurotechnologie en matiére de décodage mental sont contingentes,
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c’est-a-dire qu’elles ne sont pas une fatalité. En effet, étant donné que les états mentaux
résultent de I'activité neuronale et sont élaborés par elle, il n'y a aucune raison logique de penser
que le contenu mental soit destiné a rester a jamais indécodable. Au fur et a mesure que les
dispositifs et les méthodes neurotechnologiques s'amélioreront, la capacité des systémes
neurotechnologiques a décoder le contenu mental s'ameliorera en conséquence.

Outre les limites actuelles qui touchent le décodage du contenu mental, il convient
également de souligner que de nombreuses neurotechnologies actuellement disponibles au
grand public ont une précision limitée. Il a été observé que de nombreux fabricants de produits
neurotechnologiques grand public faisaient de la publicité en vantant des effets (par exemple,
I'amélioration du bien-étre mental) soit non fondés, soit vaguement corroborés par des preuves
scientifiques (Wexler & Reiner, 2019). Encore une fois, cependant, cette limite a la précision
des produits de consommation actuels est une limite contingente, sans doute causée par la
nouveauté de ce secteur industriel, ainsi que par la vérification assez sporadique de ces
systémes. A mesure que les entreprises de neurotechnologie grand public améliorent leurs
dispositifs, et que davantage de données cérébrales deviennent disponibles pour mener des
analyses et entrainer les algorithmes, il est donc plausible de prédire que la précision et la
solidité scientifigue des produits neurotechnologiques grand public augmenteront en
conséquence.

22



2. Défis éthiques

2.1. Neuroéthigue et neurodroit
Depuis les années 1990, le développement continu des neurotechnologies et leur

application croissante dans le secteur biomédical ont suscité de nombreuses reflexions sur les
implications éthiques et juridiques liées a I'exploration et/ou a la modification du cerveau
humain. Ces réflexions ont donné naissance a deux nouveaux champs d'investigation normative
situées a l'intersection des neurosciences, de la bioéthique, de la médecine et du droit : la
neuroéthique et le neurodroit.

Le mot « neuroéthique » a été inventé par William Safire en 2002. 11 I’a originellement
défini comme « I'examen de ce qui est bien et mal, bon et mauvais dans le traitement, le
perfectionnement ou I'invasion importune et la manipulation inquiétante du cerveau humain »
(Safire, 2002). La méme année, Adina Roskies a proposé de diviser le domaine en deux
branches intimement liées : I'éthique des neurosciences et les neurosciences de I'éthique. Elle
définit la premiére comme un cadre moral visant a réguler, ordonner et guider le comportement
dans la recherche neuroscientifique. Quant a la seconde, elle la définit au contraire comme
I'étude empirique de la maniére dont la moralité en tant que telle trouve son origine dans le
cerveau humain et est suivie ou non par celui-ci (Roskies, 2002). Dans ce rapport, nous nous
concentrerons quasi exclusivement sur I'éthique des neurosciences, bien que certaines
réflexions puissent tout aussi bien valoir pour la neuroscience de I'éthique.

L'apparition du terme « neurodroit » a précédé d'une dizaine d'années celle du terme
« neuroéthique », puisqu'il a été inventé par J. Sherrod Taylor et al. en 1991 afin de désigner
la collaboration croissante entre neuropsychologues et avocats au sein du systeme de justice
pénale (Taylor, Harp, & Elliott, 1991). Cependant, il s'agissait d'une définition tres restreinte,
qui pouvait difficilement englober le large spectre des études neurolégales modernes. Plus tard,
sa signification a été élargie pour désigner I’ensemble de I’espace de réflexion situé a
I’intersection des neurosciences et du droit (Shen, 2016).

Une étape historique pour la neuroéthique et le neurodroit a été franchie, en mai 2006,
lorsque la Société internationale de neuroéthique (INS) a été fondée, dans le prolongement
d'une réunion qui s’était tenue la méme année a Asilomar en Californie. L'INS a joué un role
central dans l'institutionnalisation de la neuroéthique et du neurodroit comme disciplines
universitaires a part entiere.

Tout au long des années 1990 et au début des années 2000, quatre grandes thématiques
ont dominé l'opinion publique et la réflexion académique consacrée a la neuroéthique et au
neurodroit : I’admissibilité éthique de I'amélioration des fonctions cognitives (en particulier par
le biais des nootropes) (Farah et al., 2004 ; Turner & Sahakian, 2006) ; les implications
philosophico-juridigques de la neuroscience qui étudie le libre arbitre, avec un accent particulier
mis sur les notions de responsabilité morale et de culpabilité 1égale (Fins, 2004 ; Moreno,
2003 ; Pereboom & Caruso, 2002) ; I'éthique de I’imagerie cérébrale et du deéchiffrage du
contenu de l'esprit (Farah, 2002) (llles, Kirschen, & Gabrieli, 2003 ; llles et al., 2004) ; et la
validité, ainsi que lI'admissibilité, des preuves neuroscientifiques devant les tribunaux.

De plus, depuis le début des annees 2000, un cinquieme domaine complémentaire
d'investigation neuroéthique et neurojuridique est apparu. Il entreprend d’examiner les défis
éthico-juridiques des neurosciences et des neurotechnologies au prisme des catégories
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normatives que sont les droits et les devoirs (voir 3.2). Cette maniere d'analyser les implications
éthiques et juridiques des neurosciences est aujourd’hui connue sous le nom de « neurodroits ».

Les implications éthiques des neurosciences et des neurotechnologies peuvent des lors
étre regroupées en trois grandes thématiques : vie privée ; autonomie, agentivité et
responsabilité ; justice. Dans ce qui suit, nous allons fournir une analyse concise de chacune de
ces trois catégories.

2.2. Vie privée
La protection de la vie privée est une préoccupation éthique majeure qui s’impose a

nous face a la collecte, a la diffusion et au traitement des donnees cérébrales. Si le traitement
de n'importe quelle donnée humaine pose des problémes de respect de la vie privée, on estime
que le traitement des donnees cerébrales pose de nouveaux defis a la notion de respect de la
vie privée, et ce pour quatre raisons principales : le contrble conscient limité de I’individu sur
ses propres enregistrements cérébraux, la protection du for intérieur, la richesse
informationnelle, et le risque de neurodiscrimination.

Tout d'abord, il faut rappeler que la vie privée est a la fois un droit et une capacité. En
tant que telle, elle repose sur la capacité consciente d'un individu a filtrer le flux de données et
a en isoler intentionnellement les informations qu’il considére comme privées. Les données
cérébrales, en revanche, échappent le plus souvent a ce contrdle conscient et ne peuvent donc
pas toujours étre intentionnellement isolées. Parmi les types d'informations auxquels les
neurotechnologies peuvent accéder, on trouve non seulement les processus cérébraux
conscients, mais aussi les processus subconscients (par exemple, la cognition inconsciente ou
les états affectifs subconscients), sur lequels un individu a, par définition, un contréle conscient
limité, voire nul. Par exemple, lorsqu'un participant & une expérience d’imagerie cérébrale
donne son accord pour que son activité cérébrale soit enregistrée dans le cadre de I'objectif de
I'étude indiqué dans le formulaire de consentement éclairé, il est toujours possible, en principe,
de collecter des informations subconscientes redondantes sans que ce participant en soit
conscient, ou bien sans son autorisation. Contre cette objection, on pourrait faire valoir que
lorsqu'un individu consent a autoriser I'acquisition de ses données cérébrales, il accepte aussi
de renoncer a protéger ses informations mentales, du moins dans une certaine mesure.

Toutefois, dans les scénarios ou la collecte de données cérébrales serait soit obligatoire
(par exemple, dans le secteur militaire ou dans le cadre du travail), soit trés avantageuse (voir,
par exemple, le projet de Facebook de rendre la dactylographie cérébrale plus rapide que I'écran
tactile), le risque de partager ses données sous la pression d’une contrainte explicite ou
implicite est bien concret. En outre, il est possible d'enregistrer des données redondantes, c'est-
a-dire des données liées a une fonction et/ou une structure cérébrale, et de les utiliser pour une
finalité autre que celle a laquelle I’individu a explicitement consenti. Cela augmente donc le
risque de voir violée I'exigence de limitation de la finalité, a savoir le principe selon lequel des
données collectées pour une finalité déterminée ne doivent pas étre utilisées pour une autre
finalité incompatible. Cette exigence est protégée par le Réglement général sur la protection
des données (RGPD) de I'UE, Yqui stipule que les données a caractére personnel doivent étre

1 Les réflexions sur la vie privée et la protection des données contenues dans ce rapport sont
principalement inspirées du Réglement général sur la protection des données (RGPD) de I'UE,
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collectées pour des finalités déterminées, explicites et légitimes, et ne pas étre traitées
ultérieurement de maniére incompatible avec ces finalités (article 5, paragraphe 1, point b) du
RGPD).

Si le probleme du contréle conscient limité est commun a d'autres types de données
(par exemple, les données génétiques), il acquiert une plus grande complexité éthique dans le
domaine neuronal. En effet, les données cérébrales ne peuvent pas étre séparées entre données
traitées d’une part, et systeme générant ces données et prenant les décisions pour les traiter (le
cerveau humain) d’autre part. lenca et Andorno ont appelé cela le « probléme de l'inception »
(lenca & Andorno, 2017b). En outre, contrairement a d'autres mesures physiologiques, on peut
considérer que les données cérébrales disposent d’un contenu sémantique : leur nature est donc
propositionnelle. Comme nous l'avons vu précédemment, la possibilité d’un décodage
sémantique modéré (le décodage du contenu conceptuel) a déja été démontrée par des
expériences effectuées grace a I’imagerie cérébrale (Huth et al., 2016). Par conséquent,
I'acquisition non autorisée des données cérébrales d'une personne, par exemple au titre de
preuve devant un tribunal, ou apres avoir été exigées par les forces de l'ordre lors d'un
interrogatoire, peut violer le droit de garder le silence, c'est-a-dire le principe juridique qui
garantit a tout individu le droit de refuser de répondre aux questions des agents de I’autorité
publique ou des fonctionnaires d’un tribunal. Dans les enquétes criminelles, le fait que I'activité
cérébrale génere des contenus sémantiques et des attitudes propositionnelles souleve par
exemple la question de savoir si les résultats de cette activité doivent étre considérés comme
une preuve physique ou comme un témoignage. Le premier type de preuve désigne uniquement
des éléments materiels, comme des cheveux, des échantillons de sang, des empreintes digitales
ou d'autres matériaux biologiques. Le second est constitué des déclarations ou des paroles
prononceées par I’accusé, par une victime ou par des témoins. La reconnaissance officielle de
la capacité des données cérébrales a servir, de maniere fiable, de témoignage devant les
tribunaux, est actuellement trés rare.

Deuxiemement, les informations cérébrales sont liées a ce que le philosophe du XVlle
siecle René Descartes appelait le « locus internus », c'est-a-dire le for intérieur d'une personne
(également appelé « forum internum »). Dans ce for intérieur, on trouve les informations non
exprimees par la personne, ses préférences préconscientes, ses souvenirs, ses intentions cachées
et ses croyances. Ces informations sont dites intérieures parce qu'elles existent uniquement
dans I'esprit de cette personne précise, éventuellement sous une forme propositionnelle — méme
si cette personne ne les extériorise pas dans le monde extérieur par la parole, I'écriture ou par
tout autre comportement. A ce titre, il a été avancé que les informations cérébrales constituaient
le dernier ressort de I’individu en matiére de confidentialité des informations qui le
concernent, : elles comprennent en effet les comportements non exécutés, ainsi que tout
discours intérieur ou toute autre action non externalisée (lenca & Andorno, 2017b). En
principe, la vie privee de l'esprit pouvait donc étre préservée méme si le comportement
individuel était constamment surveillé (suivi des activités, technologie numérique personnelle,
auto-quantification ou simple observation). En revanche, la collecte et le traitement de données
cérébrales permettent une certaine latitude d'acces aux informations mentales, et ce méme en

car il s'agit de I'une des lois sur la protection des données les plus complétes au monde, et car
elle a également un impact extraterritorial sur d'autres systemes juridiques.
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I'absence de comportement observable. Cela peut donc remettre en question I'intimité de I'esprit
ou ce que I’on appelle la vie privée mentale.

Troisiemement, la richesse informationnelle des enregistrements cérébraux. Ces
derniers peuvent en effet contenir sous forme codée des informations hautement privées sur les
individus dont ils proviennent, comme certaines caractéristiques prédictives sur leur santé,
leurs attitudes et leurs états mentaux. Comme nous I'avons vu précédemment, de nombreuses
études menées depuis le début du troisiéme millénaire ont démontré qu’il était possible, a partir
des données cérébrales d’une personne (enregistrées via EEG, IRMT ou autres), de décoder des
contenus mentaux comme des intentions cachées (Haynes et al., 2007), des informations
dissimulées (Bles & Haynes, 2008), des images naturelles (Kay et al., 2008), des expériences
visuelles (Nishimoto et al., 2011) et les éléments inconscients présidant a la prise de décisions
libres (Bode et al., 2011). Certaines études ont réussi a atteindre un degré suffisant de solidité
épistémique pour construire des modéles prédictifs. Par exemple, deux études célébres ont
utilisé I''RMf pour prédire le flux de conscience (Haynes & Rees, 2005) et les choix d'une
personne sur sa préparation motrice, mais aussi, et de maniére surprenante, sur ses intentions
abstraites. Ces études ont soulevé un cri d’alarme légitime au sein de la communauté
scientifique, car la conscience, l'intentionnalité et le libre choix sont des composantes
essentielles de la faculté que I'on appelle habituellement le « libre arbitre » dans la tradition
théologique et philosophique. Bien que le débat reste ouvert quant a la possibilité de décoder,
non seulement les corrélats neuronaux des informations mentales, mais aussi leur contenu réel,
il est indéniable que, ces derniéres années, la richesse quantitative et qualitative des
enregistrements neuronaux s'est progressivement et rapidement améliorée. Ce processus
d'amélioration a été permis par I'amélioration des machines, mais aussi et surtout par
I'amélioration des techniques d'analyse, dans laquelle l'intelligence artificielle a joué, et
continue de jouer, un rdle clef. Dans un avenir proche, décoder des informations mentales
privées devrait devenir de plus en plus envisageable grace aux progrés concomitants de la
technologie des capteurs, de la résolution spatiale des enregistrements et des techniques
d'apprentissage machine visant a reconnaitre des formes et a extraire des caractéristiques.

En raison de leur richesse informationnelle, les données cérébrales ont également une
dimension biométrique. Les signaux cérébraux permettent en effet de distinguer ou de retracer
I'identité d'un individu, et sont liés a celui-ci. Certains enregistrements cérébraux (par exemple,
les signaux EEG) peuvent étre utilisés comme identifiant biométrique unique, similaire en cela
aux empreintes digitales ou a I'ADN. En 2007, des informaticiens britanniques ont développé
un cadre biométrique basé sur I'EEG pour vérifier automatiqguement I'identité (Palaniappan &
Mandic, 2007). Depuis lors, de nombreux systémes biométriques non intrusifs, basés sur
I'EEG, ont été développés pour reconnaitre, authentifier et identifier des personnes. Cependant,
contrairement a d'autres informations identifiantes, les ondes cérébrales peuvent en théorie étre
enregistrées a des fins biométriques a l'insu de la personne (par exemple, comme activité
secondaire dans une étude de neuromarketing), donc en I'absence d'une réelle capacité de la
personne a consentir & la collecte et a l'utilisation de ces informations. A mesure que le marché
des dispositifs portatifs basés sur I'EEG se développe, et en I'absence de toute capacité réelle
d'obtenir un consentement éclairé quant au traitement des données qu'ils générent, de nouvelles
réponses pour protéger les données cérébrales doivent étre établies.
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Enfin, le traitement des données cérébrales, notamment des biomarqueurs d’imagerie
cérébrale, engendre un risque de « neurodiscrimination », c'est-a-dire d’une discrimination
fondée sur les signatures neurales d'une personne (qui pourraient indiquer, par exemple, une
prédisposition a la démence) ou bien sur sa santé mentale, ses traits de personnalité, ses
performances cognitives, ses intentions et ses états emotionnels. La neurodiscrimination est, a
bien des égards, semblable a la discrimination génétique, qui intervient lorsqu'une personne est
traitée différemment par son employeur ou sa compagnie d'assurance au motif qu'elle est
porteuse d'une mutation génétique causant ou augmentant le risque d'une maladie héréditaire.
Tout comme le risque de discrimination génétique est une préoccupation de plus en plus
pressante en raison de la disponibilité croissante des tests génétiques, dont des tests génétiques
achetables directement par le consommateur (Chapman, Mehta, Parent, & Caplan, 2019), la
neurodiscrimination deviendra probablement elle aussi une préoccupation éthique de plus en
plus pressante en raison de la disponibilité croissante de la neurotechnologie omnipresente,
dont font partie des dispositifs et appareils neuronaux directement achetables par le
consommateur. La discrimination génétique est explicitement interdite par I'article 11 (chapitre
IV) de la Convention d'Oviedo, qui stipule que « toute forme de discrimination a I'égard d'une
personne en raison de son patrimoine génétique est interdite ». Il pourrait peut-étre devenir
nécessaire d'inclure une disposition similaire pour interdire un type de discrimination qui se
fonderait sur les caractéristiques neurobiologiques d’une personne. Une telle disposition peut
contribuer a renforcer la protection de la dignité de tous les étres humains, ainsi qu’a
promouvoir leurs droits et leurs libertés sans discrimination (article 1). Si notre société attache
de I'importance a I'acces aux soins de santé pour les personnes en bonne santé comme pour les
malades, pour les personnes neurodominantes comme pour les personnes neurodiverses, nous
devrions soutenir largement des interdictions strictes de toute neurodiscrimination dans le cadre
de l'assurance maladie, y compris de I'assurance maladie de I'employeur, car elles peuvent
porter atteinte aux principes éthiques garantissant des soins de santé universels, ainsi que
I'équité des systémes de soins de santé.

Les pratiques de gestion des données neurotechnologiques posent également des
problémes de confidentialité. Les individus concernés peuvent en effet perdre le contrdle de
leurs données cérébrales de plusieurs fagons :

Q) en consentant a la collecte de leurs données sans étre conscient et sans étre

suffisamment informé ;

(i) en donnant un consentement éclairé au traitement de leurs données pour une
certaine finalité, mais en restant inconscient des utilisations ultérieures de leurs
données a des fins différentes (y compris leur récupération par des tiers) ;

(iii)  en étant contraint a la collecte de leurs données cérébrales (par exemple, une
obligation venant de I'employeur, ou au cours d’un interrogatoire de police) ;

(iv)  acause d’un accés non autorisé a ces donnees a des tiers ;

(v) a la suite d'un vol de données.

lenca et Haselager (2016) ont passe en revue les différents défis de sécurité poses par
les BCI et identifié plusieurs vulnérabilités qui pourraient étre exploitées par des acteurs
malveillants pour obtenir illégalement 1’accés aux informations cérébrales en piratant ces BCI.
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2.3. Autonomie, agentivité et responsabilité

L'utilisation croissante de [I'apprentissage machine et, plus généralement, de
I'intelligence artificielle pour optimiser le fonctionnement des BCI, a également des
conséquences sur les notions éthiques d'autonomie, d'agentivité et de responsabilité. Par
exemple, Haselager (2013) a fait remarquer que, lorsque le contréle d'une BCI dépend en partie
de composants algorithmiques intelligents, il peut devenir difficile de discerner si la sortie
comportementale en résultant a réellement été effectuée par l'utilisateur. Cette difficulté
introduit un principe d'indétermination au sein du processus cognitif chapeautant le cycle de
vie d’une action de sa conception (ou intention) jusqu'a son exécution. Par consequent, ceci
crée également une incertitude sur l'attribution de la responsabilité a I'auteur de 1’action.

Ce principe d'indétermination pourrait remettre en cause la notion de responsabilité
individuelle, remise en cause dont les répercussions sur le droit pénal et le droit des assurances
sont évidentes. De plus, il pourrait générer un sentiment d'aliénation chez I'utilisateur,
notamment chez un individu vulnérable comme c’est le cas d’un patient neurologique.
Imaginons par exemple qu'un patient souffrant de tétraplégie utilise une BCI fortement enrichie
en composants intelligents visant a extraire, décoder et classifier des informations : comment
sera-t-il possible de déterminer quelles composantes des actions du patient sont attribuables a
la volonté du patient, et lesquelles sont attribuables a I'l A ? Cette question est particulierement
ardue, comme mentionné ci-dessus, dans des circonstances ou l'attribution de la responsabilité
a une signification juridique. Plus généralement, Thompson a observé que I'utilisation des BCI
est problématique pour le droit pénal. La raison en est que le droit pénal exige qu'une personne
ne puisse étre jugée pénalement responsable que si elle a satisfait a l'exigence suivante
fondatrice de I’acte de culpabilité : « l'agent a accompli un comportement (convenablement
specifié) ». En revanche, les agents qui agissent sur le monde a l'aide d'interfaces cerveau-
machine n‘accomplissent manifestement aucun comportement, de sorte que s’ils commettent
des crimes a l'aide de BCI, statuer pour savoir si leur action est assimilable a un acte de
culpabilité n’est pas évident (Thompson, 2019).

En outre, il est possible que la place centrale de ces composants intelligents dans le
fonctionnement des BCI puisse affecter I'expérience subjective, et donc I'identité personnelle.
Cette hypothése a récemment obtenu une premiére confirmation empirique dans une étude
qualitative consacrée a I'expérience personnelle des patients utilisant des BCI (Gilbert, Cook,
O'Brien, & llles, 2019 ; Gilbert, Goddard, Viafia, Carter, & Horne, 2017). 1l convient toutefois
de noter que si I'lA peut brouiller les aspects subjectifs de I'identité personnelle, une BCI
optimisée par I'lA, prise dans son ensemble, peut considérablement améliorer la capacité de
l'utilisateur a agir dans un environnement donné, en particulier lorsqu'elle est utilisée pour le
contr6le moteur par un patient souffrant d'une déficience motrice grave. Il est donc difficile de
déterminer si, dans 1’absolu, les BCI intelligentes peuvent accroitre ou non l'autonomie de
l'utilisateur. Au contraire, il est necessaire d’évaluer au cas par cas, et de déterminer dans
quelles circonstances, dans quels intervalles de temps et dans quels domaines mentaux ou
physigues on détecte un changement (positif ou négatif) dans I'autonomie de l'utilisateur. Pour
réaliser ces évaluations, il est important d'acquérir non seulement des informations
quantitatives et objectives (par exemple, des mesures mathématiques ou des observations
comportementales), mais aussi des informations qualitatives et subjectives. Dans cette derniére
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catégorie, on trouve en particulier les auto-évaluations de I'utilisateur, considérées comme une
fenétre d’acces a I’expérience a la premiére personne de l'utilisateur (Ferretti & lenca, 2018).

Comme nous I'avons vu, avec l'augmentation des utilisations non cliniques des BCI, un
autre défi éthique qui se profile sera celui de I'amélioration cognitive ou de toute autre
amélioration cérébrale, c'est-a-dire toute augmentation fonctionnelle du systeme nerveux.
Alors que les applications cliniques des BCI visent a restaurer les fonctions motrices ou
cognitives chez les personnes souffrant de déficiences physiques ou cognitives, comme les
survivants d'un accident vasculaire cérebral, les applications de BCI visant a 1’amélioration
cérébrale pourraient, dans un avenir proche, conduire a des performances cognitives ou
physiques supérieures a ce que 1’on observe habituellement chez les personnes en bonne santé.
Il sera alors urgent de discuter des types d'amélioration a autoriser et dans quelles circonstances
les autoriser. Aujourd'hui déja, il existe un vaste écosysteme d'entreprises privées qui
commercialisent des BCI non invasives auprés d'un nombre sans cesse croissant d'utilisateurs
en bonne sante, et cela a des fins comme l'auto-quantification, I'entrainement cognitif, le
neurogaming (des jeux vidéo contrblés par le cerveau et utilisés a des fins récréatives ou
compétitives) et la polysomnographie. Certaines entreprises, dont Emotiv qui est basée a San
Francisco en Californie, affirment publiquement (bien que sans preuve scientifique solide) étre
en mesure de « contribuer a améliorer le bien-étre et la productivité » des utilisateurs en bonne
santé cognitive. Par ailleurs, les BCI dédiées au contréle moteur permettent déja, non seulement
d'amplifier les capacités existantes, mais aussi d'acquérir des facultés autrement absentes chez
I'tre humain : en particulier, le contrdle télépathique de dispositifs robotiques comme les
drones ou d’autres vehicules semi-autonomes. Ce mode d'interaction homme-machine est
largement répandu dans I'industrie des transports et le secteur militaire. Bientot, la diffusion de
ces applications et la validation scientifique de leurs mécanismes de fonctionnement rendront
incontournable un questionnement éthique sur I’augmentation humaine.

Enfin, I'utilisation malveillante de la neurotechnologie par des tiers, notamment par le
biais d’interventions extérieures détournant le contrdle des systémes neurotechnologiques
utilisés par un individu, ont des conséquences sur I'autonomie, I'agentivité et la responsabilite.
Il a été expérimentalement démontré que ces neurotechnologies pouvaient étre piratées par des
acteurs malveillants qui veulent s’en octroyer le contréle. Ce type d'attaque pourrait avoir des
conséquences délétéres pour la victime, notamment en conduisant a I'extraction non consentie
de ses informations mentales, a I'expropriation du contréle conscient de ses membres robotisés,
ou encore a des blessures physiques et psychologiques graves causées par l'augmentation
intentionnelle de I'intensité de la neurostimulation (Chaudhary & Agrawal, 2018 ; lenca &
Haselager, 2016 ; Pugh, Pycroft, Sandberg, Aziz, & Savulescu, 2018 ; Pycroft et al., 2016).

2.4. Justice
Les conséquences de la neurotechnologie en matiére de justice touchent a la

détermination des conditions d'un acces juste et équitable aux avantages qu’elle peut fournir.
lenca (2018) a désigné sous le nom de « démocratisation » de la neurotechnologie toute
approche de gouvernance congue pour universaliser et distribuer uniformément les avantages
potentiels induits par la neurotechnologie (lenca, 2019a). Distribuer également et
équitablement les avantages potentiels induits par la neurotechnologie est de premiére
importance s’agissant des neurotechnologies médicales comme les implants DBS utilisés pour
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traiter la maladie de Parkinson, les technologies d'assistance intelligentes utilisées pour traiter
la démence, les interfaces neurales compensant la perte de la fonction motrice, et les
technologies de réhabilitation cérebrale. Ces dernieres années, cependant, des auteurs ont
commencé a réfléchir aux conséquences que peuvent avoir sur la justice et I'équité des
neurotechnologies congues pour améliorer les fonctions cognitives (lenca, Shaw, & Elger,
2019).

Par ailleurs, le probleme des disparités mondiales en matiére d’accés a la
neurotechnologie a des fins médicales est une autre question éthique essentielle pour la justice
mondiale, car de nombreuses Etats du Sud a faible revenu ne disposent pas d'infrastructures de
diagnostic et de soins suffisantes (Palk et al., 2020).
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3. Les défis des droits de I'homme

Alors que la neurotechnologie progresse et ouvre de nouvelles possibilités pour
surveiller et contréler les fonctions cognitives, affectives, conatives et physiques, I'incertitude
regne quant a savoir si, et comment, le droit doit faire face a ces avancées. En particulier, on
peut se demander si les questions éthiques posées par les tendances émergentes en matiere de
neurotechnologie peuvent étre entiérement traitées par les acteurs méme de la
neurotechnologie. Ces derniéres années, plusieurs experts ont affirmé que la complexité des
défis ethiques souleveés par la neurotechnologie (et I'lA) ne pouvait étre régulée que par le biais
d’orientations éthiques professionnelles, de bonnes pratiques et de 1’autorégulation. Au
contraire, il a été avancé ailleurs qu’il faudrait, pour instituer une bonne gouvernance sur ces
questions, une révision, voire une réforme radicale de concepts juridiques présents notamment
dans le droit civil, le droit commercial, le droit pénal et la philosophie du droit. Alors que la
littérature savante a porté une attention significative aux applications émergentes de la
neurotechnologie dans le contexte du droit pénal, ou bien a l'utilisation croissante des preuves
neuroscientifiques dans les tribunaux, une faible attention a été accordée aux conséquences du
développement de la neuroscience et de la neurotechnologie sur le droit des droits de I'homme.
Pourtant, cette composante du discours tenu sur la neuroéthique et le neurodroit est
particulierement pertinente, car la nature universelle du cadre des droits de I'nomme pourrait
fournir une base solide pour fonder ce que Boire appelle une « jurisprudence de I'esprit » (Boire,
2001).

Etant donné que la fonction cérébrale et les facultés mentales recoupent plusieurs
domaines de I'activité humaine, il est peu probable qu'une approche unique de la gouvernance
des neurotechnologies puisse étre efficace. Par conséquent, tout cadre d’une gouvernance
mondiale des neurotechnologies devrait englober plusieurs niveaux : neuroéthique, droit
souple, innovation responsable, et réglementation contraignante. Plus important encore, étant
donné la place centrale du cerveau dans la vie humaine, les défis normatifs de la
neurotechnologie et de I'lA devraient étre fondés sur les cadres des droits de I'homme.

Il n'entre pas dans 1’objectif de ce rapport de discuter des différentes théories des
fondements des droits de I'nomme, ni de prendre position a leur sujet. Aux fins du présent
rapport, on adoptera donc une conception pratique et large des droits de I'nomme, comme celle
proposée par Beitz (2011, p. 109). Selon Beitz, les droits de I'homme sont « des exigences dont
I'objet est de protéger des intéréts individuels urgents contre des dangers prévisibles (« menaces
communes ») auxquels les individus sont exposés au cours des circonstances typiques de leur
vie dans un ordre mondial moderne composé d'Etats » (Beitz, 2011). De maniére générale, on
peut dire que I'objectif des droits de I'hnomme est d'assurer les conditions négatives et positives
nécessaires pour qu’un individu puisse mener une vie minimalement bonne (Fagan, 2015).

On a pu voir que les défis éthiques posés par les BCI et autres neurotechnologies nous
incitaient a aborder une question éthique et socio-juridique fondamentale : déterminer si, ou
dans quelles conditions, il est légitime d'accéder a l'activité neuronale d'une personne ou
d'interférer avec elle (lenca, 2017). Cette question doit étre posée a différents niveaux de
juridiction, notamment au niveau des droits de I'homme (lenca & Andorno, 2017). La raison
pour cela provient d'un triple fait : d'abord, comme nous I'avons expliqué, I'activité neuronale
se déefinit comme le substrat fondamental de I'identité personnelle et, par conséquent, de la
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responsabilité morale et juridique. Par conséquent, le déchiffrage et la manipulation de I'activité
neuronale au moyen de techniques neurotechnologiques pourraient, en toute logique, avoir des
répercussions sans précédent sur l'identité personnelle des utilisateurs, et introduire un élément
d'obscurcissement, voire d'indétermination, dans l'attribution de la responsabilité morale et
juridique. Deuxiémement, l'activité cérébrale est détectable chez tout étre humain,
indépendamment de son genre, de son sexe, de sa nationalité, de son ethnie ou de son
appartenance politique ou religieuse. Enfin, comme indiqué plus haut, les données cérébrales
comportent non seulement des informations électrophysiologiques, mais aussi des informations
mentales. Selon une tradition qui va d'Homere a John Milton et jusqu’a Virginia Woolf, le
domaine de I'esprit et les informations qui lui sont associées doivent étre protégés en tant que
domaine prive par excellence, et étre considéré comme le dernier territoire inaccessible a
I'érosion de la confidentialité de 1’information et a l'intrusion insidieuse de la société des
données.

Alors que la neurotechnologie est susceptible d'affecter des droits de I'nomme comme
la vie privée, la liberté de pensee, le droit a I'intégrité mentale, la non-discrimination, le droit a
un proces équitable ou le principe de non-incrimination, la plupart des dispositions du droit
international des droits de I'nomme ne font aucune référence explicite aux neurosciences et/ou
a la neurotechnologie. Contrairement a d'autres développements biomédicaux, qui ont déja fait
I'objet d'efforts normatifs nationaux et internationaux, la neurotechnologie reste encore
largement une terra incognita pour le droit des droits de I'homme. Cependant, le constat des
conséquences potentielles des neurosciences et des neurotechnologies sur les propriétés
inhérentes aux étres humains réclame une réponse rapide et applicable de la part du droit des
droits de I'hnomme.

3.1. Lacunes dans les cadres internationaux des droits de I'homme
Les instruments relatifs aux droits de I'nomme, tels que la Déclaration universelle des

droits de I'nomme des Nations unies (DUDH, 1948) et le Pacte international relatif aux droits
civils et politiques (PIDCP, 1966), ont été rédigés avant que le cerveau humain ne devienne
I’objet de mesures (& I'exception pres de quelques techniques comme I'EEG), avant qu’il ne
soit soumis a l'analyse informatique et avant qu’il ne soit directement modifiable par
I’intermédiaire du neurofeedback ou de la neurostimulation. Ces instruments ne définissaient
donc pas explicitement les conditions d'accés au cerveau humain et aux informations qui
peuvent en étre extraites, ni les conditions que doit respecter une intervention
neurotechnologique pour préserver la dignité humaine et les droits de I'nomme (lenca et al.,
2021).

Ceci étant dit, la DUDH énonce malgré tout une liste de « droits fondamentaux et de
libertés fondamentales », et affirme leur caractere universel en tant que droits inhérents,
inaliénables et applicables & tous les étres humains. A y regarder de plus prés, certains des
droits et libertés contenus dans la DUDH font implicitement référence a la protection du
cerveau et de I’espace mental (par exemple, l'article 18 sur la « liberté de pensée »). Toutefois,
ils n’ont pas pu énoncer explicitement des scénarios mettant en jeu certains risques spécifiques
rendus possibles par les neurotechnologies, ni fournir un cadre correctement articulé pour
protéger le cerveau et I'esprit humains.
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Dans les décennies qui suivirent I'adoption de la DUDH, de nouvelles déclarations ont
été rédigees afin de protéger les droits de I'nomme face aux effets potentiellement néfastes des
avancées technologiques. Par exemple, les progrés de la génétique, notamment le
développement des technologies de séquencage et d'édition du génome, ont été abordés par
I'UNESCO dans sa Déclaration internationale sur les données génétiques humaines (2003).
Cette déclaration reconnait aux données génétiques humaines une « spécificité » qui tient a leur
nature sensible, car « elles peuvent indiquer des prédispositions génétiques concernant des
individus », et aussi car « ce pouvoir predictif peut étre plus étendu que ne I’indiquent les
évaluations faites au moment de ’obtention des données » (Préambule). A partir de ce statut
particulier, la Déclaration définit ensuite les conditions régissant une utilisation légitime des
données génétiques humaines, en mettant lI'accent sur le consentement libre et éclairé, la
prévention de la discrimination et de la stigmatisation, la protection de la vie privée et de la
confidentialité, et le partage équitable des bénéfices induits avec I’ensemble de la société.

Si on les compare aux données génétiques, les données cérébrales manquent de
garanties explicites, et les instruments des droits de I'homme ne les protégent pas autant que
d’autres données. Autre exemple, la Convention d'Oviedo du Conseil de I'Europe (1997)
contient des dispositions explicites sur les technologies et pratiques biomédicales tels que les
tests génétiques prédictifs, le génie génétique, la procréation médicalement assistée, la
recherche sur les embryons in vitro, ou le prélevement d'organes et de tissus sur des donneurs
vivants a des fins de transplantation. Cependant, elle ne contient aucune disposition relative a
la neurotechnologie, et ne fait aucune référence a la protection du cerveau et de I'esprit humains.
De plus, dans le paysage du droit international humanitaire, il n'existe aucun traité international
specifique traitant des éventuelles applications militaires de la neurotechnologie. Et ce, malgré
le fait que les traités de désarmement, comme la Convention sur I’interdiction des armes
biologiques (CIAB) de 1972, abordent les applications au domaine militaire d'autres
biotechnologies, comme les armes biologiques et les armes a toxines, et interdisent leur
développement, leur production, leur acquisition, leur transfert, leur stockage et leur utilisation.

Par conséquent, aborder la question des droits de I'hnomme en relation avec les
neurotechnologies — et, plus largement, en relation avec le cerveau et I'esprit humains — apparait
comme un défi de plus en plus fondamental. En 2017, lenca et Andorno ont réalisé une
évaluation éthico-juridique des droits de I'homme a l'ére des neurosciences et des
neurotechnologies (lenca & Andorno, 2017b). Ces auteurs ont mené une analyse paralléle et
comparative des tendances émergentes en matiére de neurotechnologie, ainsi que des
dispositions de droits de I'nomme liées a la protection du cerveau et de I'esprit humains que
contiennent les instruments existants en matiere de droits de I'homme, tels que la DUDH des
Nations unies (1948), la Charte des droits fondamentaux de I'Union européenne (2000) et la
Déclaration universelle sur la bioéthique et les droits de I'hnomme de I'UNESCO (2005). Leur
analyse a permis de conclure que les droits de I'hnomme existants sont nécessaires, mais qu'ils
ne sont peut-étre pas suffisants sur le plan normatif — ou, du moins, pas assez souples pour
répondre aux problémes nouveaux souleveés par la neurotechnologie. Pour cette raison, les
auteurs ont également fait valoir que « les possibilités ouvertes par les développements
neurotechnologiques et leur application a divers aspects de la vie humaine obligeront a
reconceptualiser certains droits de I'homme, voire a créer de nouveaux droits pour protéger les
personnes contre des dommages potentiels » (lenca et Andorno, 2017b).
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Des lacunes normatives ont donc été décelées dans le droit supranational et
international. lenca et al. (2021) ont ainsi donné un apercu des lacunes actuelles du cadre
juridique en vigueur. Ils ont observé qu’a I’évidence, il n’existait actuellement, dans le droit
supranational et international, aucun cadre contraignant de gouvernance spécifiquement dédié
au cerveau humain et aux informations qui en sont issues. Or, toutes les données générees par
les systemes neurotechnologiques devraient étre considérées comme des données a caractere
personnel, telles que définies par des instruments comme le RGPD de I'Union européenne,
juridiguement contraignant, les Lignes directrices de 'OCDE de 2013 sur la protection de la
vie privée, non contraignantes, et la Convention pour la protection des personnes a I'égard du
traitement automatisé des données a caractére personnel du Conseil de I'Europe. Ces
instruments définissent les données a caractére personnel comme toute information sur une
personne physique identifiée ou identifiable (art. 4 du RGPD ; art. 1 des Lignes directrices de
I'OCDE sur la protection de la vie privée ; art. 2a de la Convention du Conseil de I’Europe).

Cependant, il convient de prendre garde a plusieurs points spécifiques si on doit
considérer une telle définition a I’aune du progrés neurotechnologique. Premiérement, les
instruments de protection des données comme le RGPD ne sont pas toujours applicables si les
données obtenues par les systemes neurotechnologiques sont anonymisées (lenca et al., 2021)
— et ceci malgreé le fait que la difficulté technique qu’implique I'anonymisation des données
cérébrales laisse la voie ouverte a une possible désanonymisation. La possibilité que des
données cérébrales anonymisées redeviennent identifiables est réelle au vu du type de
technologies traitant ces données, ainsi que de la précieuse richesse informationnelle de celles-
ci. Des chercheurs ont ainsi démontré qu'il était expérimentalement possible de ré-identifier
des sujets en s’appuyant sur des mesures électrophysiologiques ou des données fournies par
I’imagerie cérébrale. Il est méme possible de deviner des états émotionnels présents ou de
prédire des comportements futurs a partir de ces données cérébrales, ainsi que de décoder des
informations sensibles a partir de l'activité neuronale des sujets ou de leurs phénotypes
numériques (Omurtag et al., 2017 ; Schwarz et al., 2019).

L'article 4, n° 15 du RGPD définit également un type spécifique de données
personnelles appelées données de santé, qui sont définies comme « des données relatives a la
santé physique ou mentale d'une personne physique ». A premiére vue, les informations
dérivées du cerveau et de I'esprit d'une personne constituent des données de santé, dans la
mesure ou elles peuvent étre utilisées pour émettre des conclusions sur I’état de santé physique
et mentale d'une personne physique. Cette interprétation est soutenue par l'article 29, qui en
profite pour préciser que les données de santé en tant que catégorie comprennent également les
informations relatives a la capacité intellectuelle ou émotionnelle d'une personne (Kohnstamm,
2011). Cela impliquerait que les données cérébrales devraient bénéficier de la plus haute
protection (cf. article 9, RGPD). Cependant, la question de savoir si toutes les données
cerébrales peuvent étre considérées comme des données de santé, et donc traitées comme
sensibles comme l'exige le RGPD, n’est pas tranchée. Ainsi, il a pu étre avancé que les données
cerébrales générees par les neurotechnologies grand public n’étaient pas des « données de
santé », et disposaient donc potentiellement d’une moindre protection par rapport aux donnéees
prélevées dans le cadre clinique, ces dispositifs grand public n’étant pas concernés par les
régimes de réglementation des dispositifs médicaux (Rainey et al., 2020). Cela signifie que les
données cérébrales collectées par le biais de neurotechnologies non cliniques, comme les BCI
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grand public, sont sous-protégees, et que de possibles violations de la vie privee mentale, ainsi
que des risques de neurodiscrimination, peuvent survenir.

Deuxiemement, il est exceptionnellement difficile de sauvegarder le droit a I'oubli
d’une personne lorsque 1’on a affaire a des utilisateurs de neurotechnologies. Le droit a I'oubli
désigne le droit qu’a une personne de demander a un responsable de gestion des données de
supprimer ses données personnelles des répertoires de données concernés. Comme nous l'avons
vu précédemment, les données cérébrales échappent souvent au contrdle conscient et peuvent
facilement étre désanonymisees. Par conséquent, les personnes concernées peuvent ne pas étre
conscientes des données qui sont collectées a leur sujet, ni a quelles fins elles sont collectées.
En outre, méme si une personne est initialement capable de consentir au traitement des données
et qu'elle peut les faire supprimer ensuite, le responsable de la gestion de ces données ou
d'autres personnes peuvent toujours user de ces données supprimées pour établir un lien entre
celles-ci et la personne dont elles sont issues. Dans le cas de données cérébrales contenant des
informations inconscientes, le responsable de leur gestion pourrait méme conserver des
données dont la personne n'a pas conscience (lenca et al., 2021). La nature méme des données
cérébrales pourrait ainsi compromettre la capacité des personnes concernées a exercer sur elles
leur droit d'acces, de modification et de suppression. Par exemple, Greenberg a fait remarquer
que toute personne ne possedait pas nécessairement un ordinateur suffisamment puissant pour
traiter les données d'une BCI (Greenberg, 2019). De méme, la suppression des données
cerébrales pourrait diminuer considérablement la précision des modéles ML générés avec ces
données. La conséquence en est que le droit a I'oubli aurait du mal a s’appliquer aux BCI a
cause de l'impact qu'une telle suppression de données aurait sur la précision des modéles
prédictifs pilotés par I'lA (ibid.).

Troisiémement, bien que les lois internationales sur la protection des données, a I’instar
du RGPD, soient essentielles pour protéger les données personnelles, le niveau de protection
qu’elles offrent aux données cérebrales semble insuffisant : ces lois autorisent en effet certaines
exemptions aux droits des personnes lorsque les données concernées sont traitées a des fins de
recherche ou de statistique (telles que définies a l'article 5 (1) (b) RGPD). C'est également le
cas lorsque la recherche est menée par une entité privée, comme une entreprise de
neurotechnologie grand public. Etant donné que les données cérébrales sont en grande partie
traitées par des entités qui se réclament de fins scientifiques et statistiques, cela signifie qu'une
partie du traitement des données cérébrales par des acteurs publics comme par des acteurs
privés (par exemple, des agences gouvernementales ou des entreprises de neurotechnologie
grand public) inclut des exemptions aux principales régles de protection des données. En effet,
il est difficile de déterminer avec certitude a quelles conditions le privilege d'utiliser les
données cérébrales, dont jouit la recherche scientifique, s'appliquerait également aux données
cérebrales collectées en dehors du domaine biomédical. C'est pourquoi lenca et al. (2021) ont
appelé a mettre en place une transparence plus grande sur les différentes finalités de la
recherche, et a permettre aux individus d'intervenir dans la gestion ultérieure de leurs propres
données au cas ou elles soient utilisées a des fins indésirables (lenca et al., 2021).

Quatriemement, comme nous l'avons vu précédemment, les données cérébrales peuvent
porter atteinte a un autre principe normatif fortement associé a la confidentialité des
informations et a l'autonomie personnelle, a savoir la limitation de la finalité. Les catégories
sensibles de données a caractére personnel (y compris les données de santé) ne peuvent étre
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collectées qu'a des fins spécifiques qui doivent étre précisées au moment ou la personne
concernée donne son consentement. Par exemple, selon le RGPD, I’'impératif de limitation de
la finalité exige que les données a caractére personnel soient collectées pour des finalités
specifiques, explicites et Iégitimes, et ne soient pas utilisées par la suite d’une maniere qui
serait incompatible avec ces finalités (article 5, paragraphe 1, point b), du RGPD). Cependant,
la mise en ceuvre de cette exigence de limitation de la finalité dans le domaine des données
cérebrales est particulierement difficile : en effet, les neurotechnologies actuelles ne peuvent
pas isoler en amont les données nécessaires a la finalité de la myriade de signaux cérébraux
enregistrés par le dispositif (probleme de rapport signal/bruit), qui comprend également des
processus subconscients. Cela signifie qu'une grande quantité d'informations redondantes peut
étre collectée — dont la personne concernée n'a, dans une large mesure, pas conscience. Des
mesures de sécurisation des données, comme la confidentialité différentielle, ont été proposées
pour garder un certain équilibre entre le consentement d’une part, et I’intrication de finalités
précises au sein d’un traitement global d’autre part. Toutefois, il est difficile d’adapter ces
mesures a la limite de ré-identifiabilité prévue par la loi (lenca et al., 2021). En outre, les outils
techniques de filtrage sélectif — comme des anonymiseurs attachés a l'interface cerveau-
machine (Chizeck & Bonaci, 2014) et les systémes se fondant sur l'identification par
radiofréquence (RFID) pour identifier I’activités cérébrale en temps reel et de maniere
sécurisée (Ajrawi et al., 2021), en sont a leurs premiers stades de développement. Compte tenu
de ces facteurs, il peut étre plus difficile, pour les individus, d'exercer un contréle sur leurs
données cérébrales que cela ne 1’est pour d'autres catégories de données.

La prévention de la neurodiscrimination est un autre domaine ou la couverture juridique
est déficiente. Bien que « toute forme de discrimination fondée sur le patrimoine génétique
d'une personne » soit interdite par la Convention du Conseil de I'Europe pour la protection des
droits de I'hnomme et de la dignité de I'étre humain a I'égard des applications de la biologie et
de la médecine (Convention d'Oviedo), aucun mécanisme de protection n’interdit
explicitement la neurodiscrimination. Ceci est problématique, car le potentiel qu’ont les
données cérébrales de révéler des caractéristiques sensibles est tres élevé (Rainey, Bublitz,
Maslen, & Thornton, 2019). Il deviendrait donc possible de discriminer des individus sur la
base de leurs caractéristiques neurologiques et/ou psychologiques.

Enfin, lenca et al. (2021) ont fait valoir que les garanties fournies par les
réglementations sur la protection des données ne sont pas forcément bien applicables aux
données prélevées au niveau d’un groupe. Cette incapacité a faire évoluer les mécanismes de
protection de maniere adéquate fait peser un double risque sur la vie privée des groupes. Tout
d’abord (A), des tiers peuvent émettre des déductions sur les caractéristiques d’un groupe de
personnes en se fondant sur une ou plusieurs spécificités inhérentes a leurs données céerébrales
et partagées par tous les individus du groupe. Il peut s'agir, par exemple, d'un temps de réaction
plus lent que la moyenne a des tests cognitifs, ou bien d'une augmentation de I'activité cérébrale
en fonction de I’adoption de certains comportements en ligne. De plus (B), a partir de leurs
données cérébrales, méme anonymisées, les individus peuvent étre catégorises a leur insu
comme faisant partie d'un groupe jusque-la insoupgonné (lenca et al., 2021). Cela peut, la
encore, entrainer une neurodiscrimination a leur encontre.
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3.2. Introduction de la notion de « neurodroits ».
Comme nous lavons vu précédemment, la recherche en neuroéthique s'est

principalement concentrée sur des sujets tels que I’admissibilité¢ éthique de I'amélioration
cognitive grace aux nootropes, les implications philosophico-juridiques de la neuroscience du
libre arbitre, I'éthique de I’imagerie cérébrale (notamment concernant le déchiffrage de I'esprit),
ainsi que la validité et I'admissibilité des preuves neuroscientifiques dans les tribunaux.

Depuis le début des années 2000, un nouveau domaine d'investigation neuroéthique et
neurojuridique est apparu. Il a entrepris d’examiner les défis éthico-juridiques des
neurosciences et des neurotechnologies au prisme des catégories normatives que sont les droits
et les devoirs. Le travail de Boire et Sententia sur la notion de « liberté cognitive » (Boire,
2001 ; Sententia, 2004) est une étape pionniere dans cette direction. La liberté cognitive y est
définie comme « le droit et la liberté de contrbler sa propre conscience et son mécanisme de
pensee électrochimique » (Sententia, 2004, p. 227). 1l convient de noter que ce champ
d'investigation neuroéthiqgue a émergé dans le prolongement des débats dominants
susmentionnés en neuroéthique et en neurodroit. Boire, par exemple, a développé ses réflexions
sur la liberté cognitive dans le contexte des débats qui ont cours sur I'éthique de I’imagerie
cerébrale et de la lecture des pensées (Boire, 2001). De méme, Sententia a développé sa
définition et son analyse normative de la liberté cognitive en faisant le point sur le débat
consacré, au sein de la réflexion neuroéthique, a I'amélioration cognitive (Sententia, 2004).

Le point de départ de leurs analyses, si on le compare aux travaux antérieurs menes sur
la neuroéthique, est cependant différent : il est de nature théorico-normative. Les deux auteurs
affirment ainsi que le concept de liberté cognitive doit étre interprété, non pas comme une
simple description neurophilosophique ou comme un desideratum moral, mais comme un
« droit fondamental » (Sententia, 2004, p. 223). Ce point de vue est bien illustré par I'argument
de Sententia selon lequel les progrés neurotechnologiques nécessitent une analyse de haut
niveau qui parte des « droits individuels inscrits dans notre constitution démocratique », ainsi
que par son affirmation selon laquelle la liberté cognitive « est le substrat nécessaire pour
quasiment toutes les autres libertés » (Sententia, 2004, 227). Dans les années 2010, cette
conception d’une liberté cognitive fondée sur les droits a été approfondie par I'analyse de
Farahany portant sur le quatriéme amendement de la Constitution des Etats-Unis et sur la clause
d'auto-incrimination du cinquieme amendement (Farahany, 2012). En outre, elle a été
vigoureusement réaffirmée par la thése de Bublitz selon laquelle le recours aux « interventions
sur I'esprit en dehors des contextes thérapeutiques » doit pousser le droit a reconnaitre la liberté
cognitive (que lui appelle « autodétermination mentale ») comme un « droit humain
fondamental » qui « garantit la souveraineté d'un individu sur son esprit » (J.-C. Bublitz, 2013).
Bien gu'aucun des auteurs susmentionnés n‘ait fait usage de ce terme, ce corpus d'études a jeté
les bases du domaine de réflexion né a l'intersection de la neuroéthique et du neurodroit, et qui
est aujourd’hui de plus en plus connu dans le grand public sous le nom de « neurodroits ». Ce
domaine de réflexion a introduit un nouvel angle pour examiner les défis éthico-juridiques qui
se posent dans les sciences de I'esprit et du cerveau, a savoir 1’approche en termes de droits —
droits juridiques comme droits au sens philosophique ou droits moraux —, de libertés et
d'obligations.

Le terme « neurodroit » a été introduit pour la premiere fois par lenca et Andorno en
avril 2017 dans un article (lenca & Andorno, 2017a) complétant leur analyse éethico-juridique
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des droits de I'nomme a I'ére des neurosciences et des neurotechnologies (lenca & Andorno,
2017b). Cette analyse est parvenue a la conclusion que les droits de I'hnomme déja existants,
bien qu’ils soient nécessaires, pouvaient étre normativement insuffisants pour répondre aux
questions soulevees par la neurotechnologie. Pour cette raison, les auteurs ont fait valoir que
« les possibilités ouvertes par les développements neurotechnologiques et leur application a
divers aspects de la vie humaine nécessiteront une reconceptualisation de certains droits de
I'nomme, voire la création de nouveaux droits pour protéger les personnes contre des
dommages potentiels » (lenca & Andorno, 2017b). En d'autres termes, ils ont présenté les
« neurodroits » comme une catégorie émergente de droits fondamentaux portant sur la
protection du cerveau et de I'esprit d'une personne.

IIs ont notamment identifié quatre « neurodroits » qui, selon eux, pourraient revétir une
grande importance dans les décennies a venir : le droit a la liberté cognitive (qu'ils interprétent
comme Sententia et Bublitz), le droit a la vie privée mentale, le droit & I'intégrité mentale et le
droit a la continuité psychologique. Cet article a suscité un vif débat dans les médias et dans la
communauté universitaire : de nombreux auteurs ont exprimé leur soutien a cette proposition
des « neurodroits », mais il y eut aussi certaines voix dissidentes. Entre autres, Cascio a
approuve la proposition, mais s'est demandé en paralléle si les « neurodroits » devaient étre
considérés comme des droits Iégaux de I'esprit ou bien comme des droits Iégaux de la personne
(Cascio, 2017). En outre, il s’est interrogé de maniére critique sur les limites des
« neurodroits », en particulier dans le cas des mineurs. A peu prés au méme moment, Pizzetti
a soutenu, dans une lettre adressée a I'UNESCO, que les quatre droits neuronaux identifiés par
lenca et Andorno pourraient constituer les éléments constitutifs d'une « Déclaration universelle
sur les neurosciences et les droits de I'hnomme » (Pizzetti, 2017). En revanche, Nawrot a critiqué
la proposition et a émis des doutes sur la capacité des « neurodroits » a « réconcilier I’ intrusion
technologique dans notre chateau intérieur » (a comprendre au sens figuré comme faisant
référence au cerveau et a I'esprit humains) avec le concept de « liberté de pensée » et le
« fondement d'un Etat démocratique régi par le droit » (Nawrot, 2019). Sommaggio &
Mazzocca ont également étudié plus avant la relation entre droits de I'homme et liberté
cognitive (Sommaggio & Mazzocca, 2020). lls en ont conclu que la notion de liberté cognitive
fournissait le terrain conceptuel nécessaire a la construction d'une « déclaration des neurodroits
de I'nhnomme ».

Environ six mois plus tard, le débat sur les « neurodroits » a été relancé et amplifié par
un article publié dans Nature par une équipe de vingt-cing chercheurs dirigée par Rafael Yuste
et Sara Goering (Yuste et al., 2017). Les auteurs ont identifié quatre domaines de préoccupation
liés aux neurotechnologies et a I'lA : la vie privée et le consentement, I'agentivité et I'identité,
l'augmentation, et enfin les biais et les préjugés. Pour chacun de ces quatre domaines de
préoccupation, ils ont fait valoir que des « clauses protégeant ces droits (appelés neurodroits) »
devraient étre ajoutées aux traités internationaux (ivi). Cet article a eu une influence
considérable sur I'opinion publique. En faisant passer le discours sur les « neurodroits » de
I'analyse éthico-juridique a I’élaboration de politiques, cette proposition a eu un grand impact
sur des réformes législatives menées au niveau national, notamment au Chili. Bien que la
sémantique, la justification théorique et la caractérisation normative de ces droits n'aient pas
été entierement abordées dans le bref article original, cette proposition a été présentée plus en
détail quelques années plus tard par le méme groupe (Goering et al., 2021), ainsi que par Yuste,
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Genser et Hermann (Yuste, Genser, & Herrmann, 2021). En outre, le travail de Yuste a abouti
a la création de la Neurorights Initiative a I'Université de Columbia — le premier groupe de
réflexion institutionnel sur les « neurodroits » —, puis, en collaboration avec des partenaires
européens et nord-américains, a celle du Neurorights Network, premier réseau international de
chercheurs travaillant sur les « neurodroits », et dont les membres se comptent actuellement
sur quatre continents.

3.3. Définition des « neurodroits ».

Dans ce rapport, les « neurodroits » sont définis comme les principes éthiques,
juridiques, sociaux ou naturels de liberté ou de droit qui touchent au domaine cérébral et mental
d'une personne. Il s’agit donc des régles normatives fondamentales visant a protéger et
préserver le cerveau et I'esprit humains. Par conséquent, I’étude des « neurodroits » constitue
un sous-domaine de la recherche neuroéthique et neurojuridique. Comme l'indique cette
définition, les « neurodroits » sont des droits complexes et protéiformes, qui sont généralement
interprétés comme des droits moraux (c'est-a-dire des droits au sens philosophique) et comme
des droits juridiques. L'étude des « neurodroits » est une voie d'investigation privilégiée pour
savoir si le cadre existant des droits de ’homme est suffisant pour bien prendre en compte les
questions posées par les neurotechnologies, ou si, au contraire, 1’on doit envisager de créer de
nouveaux droits de I'homme dédiés au champ neuro-cognitif afin de réguler les
neurotechnologies.

3.4. Ancrer les « neurodroits » dans I'histoire des idées

Les « neurodroits » ne viennent pas de nulle part. Dans I'histoire de la philosophie et de
la pensée juridique et politique, il est possible de voir dans plusieurs édifices conceptuels des
antécédents historiques, et des fondements conceptuels des « neurodroits ». On peut identifier
en particulier trois grandes familles conceptuelles : la liberté de pensée et de conscience, le
droit a la vie privée, et le droit a lI'intégrité mentale. Examinons-les en détail.

3.4.1. Liberté de pensée et de conscience
La thése selon laquelle I'esprit humain et ses processus cognitifs sont libres est

omniprésente dans [I'histoire des idées. Bien que la liberté de pensée n’ait pas été
particulierement encouragée, et ait méme été légalement persécutée pendant la majeure partie
de I'histoire de I'humanité, une tradition culturelle visant a protéger cette liberté fondamentale
traverse toute I'histoire de la pensée.

L'une des toutes premieres traces de l'idée de liberté de pensée remonte a la dynastie
Maurya, qui régnait sur une grande partie du sous-continent indien au Ille siécle avant notre
ére. En particulier, au cours de la seconde moitié du siecle, I'empereur indien Ashoka le Grand
émit des édits promouvant le respect de la « liberté de conscience » (Luzzatti, 2006). En
Europe, pendant la démocratie athénienne, les tensions politiques continues entre démocratie
et oligarchie ont conduit & I'émergence du terme de parrhésia. Bien que la traduction littérale
la plus proche en frangais moderne soit la « franchise », la parrhésia a souvent été invoquée
par les partisans de la démocratie comme synonyme de « liberté d'expression » pendant les
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périodes ou le risque d'oligarchie menacait la démocratie, par exemple pendant la guerre du
Péloponneése (431-404 avant notre ére).

Au ler siecle avant notre ére, Paul de Tarse a quant a lui réfléchi aux limites de la liberté
de pensée. Dans sa premiere lettre aux Corinthiens, il se demande jusqu’a quel point la liberté
[eleutheria] de quelqu'un devrait étre jugée par la conscience [suneideseos] d'un autre (10:29,
Collins & Harrington, 1999). Dans la philosophie chrétienne, la notion de liberté de pensée est
souvent étroitement liée a la notion de liberum arbitrium, que I'on a ’habitude de traduire en
francais par « libre arbitre». Cependant, alors que la liberté de pensée et de conscience
constituait, dans cette conception, un principe normatif (souvent lié a un engagement politique
en faveur de la tolérance religieuse), le concept de libre arbitre était a I'origine compris comme
le constat descriptif qu’aucune nécessité ne pesait sur la volonté humaine. Cette definition
descriptive du libre arbitre est enracinée dans la philosophie grecque de I'Antiquité tardive, en
particulier chez les stoiciens. Par exemple, le philosophe stoicien Epictéte (50-vers 135 de notre
ere), considérait comme un « fait que rien ne nous empéche de faire ou de choisir quelque
chose » (Long, 2002).

Tout au long de la Renaissance, plusieurs concepts de nature similaire sont apparus. Par
exemple, au XVlle siécle, le pasteur et théologien puritain Roger Williams a inventé la notion
de « liberté d'ame », a savoir I'idée que Dieu a doté les étres humains du droit inné de choisir
leur foi (Gaustad, 2001). Cette notion est ensuite devenue la « liberté de religion » ou « liberté
de culte », actuellement protégée par l'article 18 de la DUDH. La Déclaration des droits des
Etats-Unis contient également une garantie, dans le premier amendement, énongant qu’il est
interdit d’édicter des lois interférant avec la religion « ou qui en interdisent le libre exercice ».

Le poéte John Milton, contemporain de Williams, a quant & lui utilisé I'expression
« liberté de I'esprit » pour désigner le droit et la capacité des gens a protéger leur esprit des
interférences extérieures (Milton, 1791). Milton a été parmi les premiers penseurs a introduire
I'idée que l'esprit humain était le dernier refuge de la liberté personnelle et de
l'autodétermination. Au X1Xe siécle, cette idée a été reprise et développée par John Stuart Mill,
qui a affirmé que « [s]ur lui-méme, sur son propre corps et sur son esprit, l'individu est
souverain » (Mill, 1859, p. 12). Comme l'a observé Martah Farah, cette souveraineté de
I'individu sur lui-méme se fonde sur « une intuition de la liberté individuelle [...] qui n'était
méme pas refusée aux prisonniers : la liberté de penser ses propres pensées et d'avoir sa propre
personnalité » (Farah, 2002, p. 23). Enfin, au XXe siécle, la romanciére Virginia Woolf a
réaffirmé cette idée en écrivant : « Il n'y a pas de porte, ni de serrure, ni de verrou que vous
puissiez placer sur la liberté de mon esprit » (Woolf, 1929). Cette conception de I'esprit comme
lieu ultime de la liberté individuelle a eu une grande influence sur le débat concernant les
« neurodroits ». Ainsi, Sententia s'est fait I'écho de cette tradition en affirmant que « le droit et
la liberté de contrbler sa propre conscience et ses processus de pensée électrochimiques
constitue le substrat nécessaire pour quasiment toutes les autres libertés » (Sententia, 2004).
De méme, Levy a déclaré que « si nous avons le droit & une sphere de liberté dans laquelle nous
avons le droit de faire ce que nous voulons, notre esprit doit étre inclus dans cette sphére »
(Levy, 2007 ; 38, p. 179).

Comme on I’a indiqué précédemment, cette liberté de pensée au sens normatif est
protégée par la Déclaration universelle des droits de I'homme (DUDH), juridiguement
contraignante pour les Etats membres du Pacte international relatif aux droits civils et
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politiques (PIDCP). Le droit a la liberté de penseée est explicité a I'article 18, qui stipule ce qui
suit :

Toute personne a droit a la liberté de pensée, de conscience et de religion ; ce droit
implique la liberté de changer de religion ou de conviction, ainsi que la liberté de manifester
sa religion ou sa conviction, seule ou en commun, tant en public qu'en privé, par
I'enseignement, les pratiques, le culte et I'accomplissement des rites (article 18).

La liberté de pensée est également protégée par l'article 9 de la Convention européenne
des droits de I'nomme (CEDH, 1950). Cependant, la CEDH donne une définition relativement
restreinte de la liberté de pensée, en 1’associant étroitement a la liberté de conscience et de
religion.

En revanche, le Comité des droits de 'nomme des Nations unies (CDH) a souligné que
la portée du droit a la liberté de pensée est « vaste et profonde ; elle englobe la liberté de pensée
sur tous les sujets » (Comité des droits de I'nomme des Nations unies, 1993). En d'autres termes,
bien que la DUDH établisse un lien entre liberté de pensée et liberté de religion, elle ne réduit
pas la premiere a la seconde, car la liberté de pensée doit étre considérée comme ayant une
portée plus étendue et plus profonde. En outre, le CDH a précisé qu’il convient de bien
distinguer la « liberté de pensée, de conscience, de religion ou de conviction » de la « liberté
de manifester sa religion ou sa conviction » (Comité, 1993). En outre, il précise que la DUDH
« N'autorise aucune limitation, quelle qu'elle soit, a la liberté de pensée et de conscience ou a la
liberté d'avoir ou d'adopter une religion ou une conviction de son choix. Ces libertés sont
protégées de maniére inconditionnelle » (ivi).

Dans le débat sur les « neurodroits », lenca et Andorno ont souligné a nouveau cette
distinction entre liberté de pensée et liberté de manifester une pensée ou une croyance. lls ont
affirmé que la liberté cognitive protégeait la sphére de la pensée avant méme que la pensée ne
s’extériorise ou ne se manifeste par la parole, I'écriture ou le comportement. A ce titre, selon
eux, la liberté cognitive est chronologiquement antérieure a toute autre liberté (lenca &
Andorno, 2017b) et compléte la liberté d'expression, la liberté de la presse et la liberté de
réunion.

Aux Etats-Unis, la protection de la liberté de pensée est fréquemment associée au
premier amendement (Richards, 2015). Bien qu'il ne mentionne pas explicitement la liberté de
pensée, les tribunaux américains ont explicitement fait référence a un « droit a la liberté de
pensée du premier amendement » (Doe vs City of Lafayette, Indiana, 2003). La Cour supréme
des Etats-Unis a quant & elle déclaré qu'« au cceur du premier amendement se trouve I’idée
qu'un individu doit étre libre de croire comme il I'entend » (Abood vs Detroit Board of
Education, 1977).

La liberté de pensée a souvent été vue comme le précurseur et I'ancétre d'autres libertés
telles que la liberté de religion et la liberté d'expression. En vertu de cette nature primordiale,
la liberté de pensée sert d’axiome pour de nombreuses autres libertés, qui ne conditionnent pas
son fonctionnement ni son existence. Ce role fondamental de la liberté de pensée comme
substrat des autres libertés a été reconnu, entre autres, par le juge Benjamin Cardozo de la Cour
supréme des Etats-Unis, dont le raisonnement dans I'affaire Palko contre Connecticut (1937)
était le suivant : « La liberté de pensée [...] est la matrice, la condition indispensable de presque
toutes les autres formes de liberté. A de rares exceptions prés, on peut retracer la reconnaissance
de cette Vérité qui irrigue notre histoire politique et juridique » (Polenberg, 1996). L'argument
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de Sententia selon lequel la liberté cognitive doit étre considéree comme le substrat de toutes
les autres libertés peut s'inscrire dans cette tradition juridico-philosophique.

S'il semble évident que le droit a la liberté de pensée protege de maniére adequate les
manifestations extérieures de la pensée, comme la pratique religieuse ou le changement de
religion, on peut néanmoins se demander si ce droit est suffisamment large pour inclure la
protection de la pensée au sens neuropsychologique du terme. Les dispositions légales
protégeant la liberté de pensée semblent bien équipées pour protéger le « locus externus » — le
comportement, les énoncés verbaux, les textes écrits ; mais elles semblent beaucoup moins bien
équipées quand il s’agit de protéger le « locus internus » — les informations non exprimées, le
langage silencieux, les intentions cachées, les préférences préconscientes par exemple.

Enfin, étant donné que des rapports récents indiquent qu’une surveillance neurologique
forcée est pratiquée sur des travailleurs dans des installations en Chine, il devient d’autant plus
important de considérer que les cadres des droits de I'nomme devraient protéger la capacité des
personnes a prendre des décisions libres et efficaces au sujet de la collecte et du traitement de
leurs données cérébrales personnelles. La Convention européenne des droits de I'nomme
(CEDH), qui protege les droits a la vie privée et a la liberté de pensée (articles 8 et 9), peut, a
ce titre, offrir un cadre conceptuel et normatif approprié pour empécher les utilisations
coercitives des neurotechnologies. Lorsque la Convention 108 du Conseil de I'Europe sur la
protection des données aura été modernisée et entrera en vigueur, elle pourrait par exemple
servir de base solide a des spécifications supplémentaires. Cependant, d'autres spécifications
pourraient s’avérer nécessaires pour étendre la portée et I'objectif du droit a la liberté de pensée
au-dela du seul respect de la liberté de conscience et de religion, et ce afin de pouvoir protéger
tous les états cognitifs, affectifs et autres états mentaux, qu’ils soient exprimés ou non. La
clause de l'article 9 de la CEDH, qui indique que « toutes les croyances reconnues sont
protégées par ce droit », peut par exemple offrir une base appropriée pour cette caractérisation
élargie. Toutefois, les croyances sont généralement considérées comme une catégorie
spécifique d'états mentaux, car elles possedent un contenu sémantique et des attitudes
propositionnelles. Mais des représentations mentales impliquant des qualités sensorielles,
comme les perceptions et les souvenirs épisodiques, ne sont généralement pas considérées
comme des croyances. C’est également le cas de certaines attitudes propositionnelles comme
les désirs : alors que les croyances tentent de représenter le monde tel qu'il est et qu'elles n'ont
pas l'intention de le changer, les désirs sont formés de représentations de la maniere dont le
monde pourrait ou devrait étre. En d'autres termes, les croyances constituent une catégorie trop
étroite, qui s’avére donc insuffisante pour protéger I'ensemble de I'esprit. Pour cette raison, de
futures réformes des droits de I'nomme pourraient étre nécessaires pour garantir que le droit a
la liberté de pensée protége non seulement toutes les croyances, mais aussi tous les états
mentaux qui ne sont pas des croyances.

3.4.2. Vie privée
Bien que le droit a la vie privée ait été en partie contenu dans les notions de liberté de

pensee et d'autonomie personnelle, la premiere conceptualisation cohérente du droit moderne
a la vie priveée remonte a un article fondamental, publié en 1890 par Samuel Warren et Louis
Brandeis. Dans cet article, la vie privée est définie comme « le droit d'étre laissé seul »
(Brandeis & Warren, 1890). Au moment de la rédaction de leur article, la principale
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préoccupation de Warren et Brandeis concernait I'intérét croissant de la presse pour les
commérages et la révélation dinformations personnelles sur des individus sans leur
consentement préalable. Ce cas spécifique de confidentialité a été inclus par Alan Westin et
d'autres auteurs dans la notion plus large de « vie privée informationnelle », c'est-a-dire le
contrdle des informations sur soi-méme. Selon Westin, on peut définir la confidentialité de
I'information comme le droit de chacun a déterminer pour lui-méme quand, comment et dans
quelle mesure ses informations personnelles doivent étre communiquées a d'autres personnes
(Westin, 1968).

Le droit international des droits de I'hnomme reconnait formellement le droit a la vie
privée. La Déclaration universelle des droits de I'hnomme (DUDH) stipule que « nul ne sera
I'objet d'immixtions arbitraires dans sa vie privée, sa famille, son domicile ou sa
correspondance, ni d'atteintes a son honneur et a sa réputation. Toute personne a droit a la
protection de la loi contre de telles immixtions ou de telles atteintes » (article 12). De méme,
la Convention européenne des droits de I'nomme (CEDH) de 1950 stipule que « toute personne
a droit au respect de sa vie privée et familiale, de son domicile et de sa correspondance » et
précise que ce droit implique « la protection contre les écoutes téléphoniques, la collecte
d'informations privées par les services de sécurité d'un Etat et les publications portant atteinte
a la vie privée » (article 8).

Dans le monde numérique d'aujourd'hui, le droit a la vie privée prouve sa pertinence au
vu de ce contexte de développement de méthodes complétement nouvelles de traitement de
I'information, qui étaient impensables a I'époque de Warren et Brandeis, ou méme des
rédacteurs de la DUDH et de la CEDH. Parmi ces nouvelles méthodes, on trouve en particulier
les techniques de traitement des données cérébrales, qui visent a révéler des informations
concernant les processus mentaux ou la santé neurologique d'une personne. Ces techniques
comprennent d’une part I'analyse prédictive de données neuronales primaires, comme les
enregistrements cérébraux, et d’autre part les déductions établies & partir des données
secondaires (par exemple, des données phénotypiques ou comportementales) grace a des
techniques comme l'informatique affective. Yuste et al. ont de fait affirmé qu'« un niveau
extraordinaire d'informations personnelles peut déja étre atteint a partir des traits
caractéristiques fournis par les données des personnes », et donc que « les citoyens devraient
avoir la capacité — et le droit — de garder privées leurs données neuronales » (Yuste et al., 2017).
Sur la base de considérations similaires — avec une attention particuliére portée aux failles de
sécurité des neurodispositifs, a la nature des données neuronales et au potentiel déductif des
techniques avancées d'analyse de données —, lenca et Andorno ont proposeé de réinterpréter le
droit a la vie privée en le faisant évoluer. Ils ont ainsi proposé la reconnaissance d'un « droit a
la vie privée mentale » qui protégerait explicitement les individus contre I'intrusion non
consentie de tiers dans leurs données mentales (qu'il s'agisse de données cérébrales ou de
données indicatives pourvoyeuses d'informations neurologiques, cognitives et/ou affectives),
ainsi que contre la collecte non autorisee de celles-ci (lenca & Andorno, 2017b).

Un curieux précedent historique du droit a la vie privée mentale est par ailleurs rapporté
par le philosophe du XVle et du XVlle siécle Francis Bacon. Il a en effet relaté que la reine
Elisabeth lere avait révoqué une loi de censure de la pensée a la fin du XVle siecle, parce
qu’elle n’aurait pas apprécié d’« ouvrir des fenétres dans les ames et les pensées secrétes des
hommes » (Brimacombe, 2000). Au début du XXe siécle, I'historien John Bagnell Bury a
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également mis en avant la relation qui existe entre intimité mentale et liberté de pensée. Dans
son célebre ouvrage intitulé A History of Freedom of Thought, il affirme ainsi qu'« un homme
ne peut jamais étre empéché de penser ce qu'il veut tant qu'il cache ce qu'il pense » (Bury, 1914,
p. 1). Cela suggere que l'exercice du droit a I'intimité mentale, et donc la dissimulation de ses
propres pensées, est nécessaire pour exercer pleinement son droit propre a la liberté de pensee.

Si on se réfere au contexte historique dans lequel il a été rédigé et adopté, il est normal
que l'article 8 de la CEDH mentionne par exemple explicitement les écoutes téléphoniques,
mais pas les défis que posent a la vie privée la technologie numérique (confidentialité
numérique) et la neurotechnologie (vie privée neurologique et mentale). Cependant, le monde
de 2021 est profondément différent de celui de 1950 en ce qui concerne la collecte, le traitement
et le partage des informations : de nouvelles dispositions peuvent donc s’avérer nécessaires
pour protéger la vie privée dans ce contexte d'évolution technologique constante. La
Convention d'Oviedo, en revanche, offre une base suffisamment large et libre de référence
technologique pour réglementer le respect de la vie privée mentale. Elle stipule en effet que
« toute personne a droit au respect de sa vie privée en ce qui concerne les informations relatives
a sa santé » (article 10(1)). Toutefois, la portée de cet article de la Convention parait malgré
tout encore trop limitée, car il protege uniquement les informations concernant la santé, et
pourrait donc échouer a protéger de maniéere adéquate les données mentales ou neuronales
traitées dans un cadre non sanitaire — comme c’est le cas, par exemple, des informations sur les
intentions cachées, ou bien sur les convictions personnelles.

3.4.3. Intégrité mentale
Si la liberté de pensée protége le cerveau et I'esprit humains contre toute ingérence

extérieure importune, et si le droit a la vie privée protege les informations personnelles (y
compris les informations mentales) contre toute intrusion extérieure, il existe en paralléle
d'autres principes normatifs qui protégent également le cerveau et I'esprit humains contre les
préjudices. Dans I'histoire des idées, le principe éthique de « non-malfaisance » constitue ainsi
la construction conceptuelle la plus complete pour protéger l'intégrité d'une personne et
empécher les préjudices.

L'obligation morale « de ne pas nuire » (en grec ancien : éni dnincel 8¢ Koi adikin
eipEewv) est déja présente dans certaines versions anciennes du serment d'Hippocrate, et est
largement citée dans toute la littérature déontologique médicale. Dans le livre Epidémies du
Corpus hippocratique, il est ainsi écrit que : « Le médecin doit [...] avoir deux objectifs précis
en téte en ce qui concerne la maladie, a savoir, faire du bien ou ne pas faire de mal » (livre I,
sect. 11, trad. Adams, en grec : dokéewv, Tepl T0 vovonuata, dVo, dEeAEEY, §| U PAdmTew).
Cette obligation morale a ensuite été reformulée dans la maxime latine « primum non nocere »,
c'est-a-dire « d'abord ne pas nuire »% . Bien que le principe de non-nuisance soit ancré dans
I'éthique de la médecine et de la recherche biomédicale, caractériser le préjudice n'est pas
toujours dépourvu d’ambiguité. La littérature sur I'éthique médicale a donc entrepris de classer
les préjudices en fonction de leur ampleur, de leur gravité, de leur durée et de leur réversibilité

2 Contrairement a ce que I'on croit généralement, I'expression latine « primum non nocere » n'est pas d'origine
ancienne. Smith (2005) a pu remonter & Thomas Sydenham (1624-1689) en suivant un livre de Thomas Inman
(1860) intitulé Foundation for a New Theory and Practice of Medicine. Voir : (Smith, 2005)
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(Meslin, 1990). De plus, elle distingue différents types de préjudice en fonction de la sphere
ou de la capacité personnelle qui a été affectée par I’acte malveillant : on peut a cet égard
distinguer entre préjudices physiques, préjudices psychologiques et préjudices socio-
économiques. Cependant, la séparation entre les dommages physiques et psychologiques est
discutable, car elle présuppose une conception ontologique dualiste de la personne (corps vs
esprit). En outre, on peut observer que les nouvelles formes de préjudice rendues possibles par
les technologies émergentes rentrent difficilement dans cette classification (Favaretto, De
Clercq, Gaab et Elger, 2020 ; Hayes, 2017). La prévention des préjudices psychologiques, par
exemple des dommages causés par des abus psychologiques, est un exemple historique éminent
précédant 1’apparition des « neurodroits », en particulier du droit a I'intégrité mentale.

Historiquement, les expressions « intégrité mentale » et « intégrité psychologique » ont
été utilisées, bien que de maniére non systématique, pour désigner le pendant psychologique
du principe d'intégrité physique (également appelée « intégrité corporelle »). L'intégrité
physique désigne le principe normatif d'inviolabilité du corps humain, ainsi que la capacité et
le droit de la personne d'exercer un contrle autonome sur son corps. Cela étant, I'intégrité
physigue est une condition fondamentale de I'autonomie et de I'autodétermination.

Selon I'approche des capabilités élaborée par Martha Nussbaum — une approche
normative du bien-étre humain, qui se fonde sur la capacité effective de la personne a atteindre
son bien-étre —, I'intégrité physique est bien plus qu'un droit : elle est aussi l'une des dix
capabilités principales recensées par la philosophe. En effet, celle-ci définit I’intégrité physique
comme un ensemble de capabilités dont font partie la capabilité « de se déplacer librement d'un
endroit a l'autre » et la capabilité « d'étre protégé des agressions violentes ».

L'intégrité physique est actuellement protégee par de nombreuses législations
nationales, mais également par le droit international des droits de I’homme. Au niveau national,
I'intégrité physique a été reconnue, entre autres, par les tribunaux de la République d'Irlande
comme un « enumerated right » protégé par le mécanisme général de garantie des « droits
personnels » contenu dans l'article 40 de la Constitution irlandaise. Au niveau international, la
DUDNH et le Pacte international relatif aux droits civils et politiques (PIDCP) protegent tous
deux l'intégrité physique.

En revanche, les occurrences du droit a I'intégrité mentale dans I'histoire des idées sont
plus rares. Comme I'a observé Douglas, « contrairement au droit a I'intégrité physique, le droit
a l'intégrité mentale ne bénéficie d'aucune tradition philosophique significative » (Douglas,
2014). Exception notable, Welford a utilisé, au début des années 1970, la notion d'intégrité
mentale comme un critére de démarcation pour délimiter la frontiére éthique entre obligation
d'offrir un traitement maintenant en vie, et acharnement thérapeutique déraisonnable,
notamment chez les patients en phase terminale, les personnes séniles et les nourrissons
gravement déficients (Welford, 1970).

Le droit a I'intégrité mentale, au méme titre que le droit a I'intégrité physique, est assuré
par la Charte des droits fondamentaux de I'UE (CDF), dont l'article 3 stipule que « toute
personne a droit au respect de son intégrité physique et mentale ». La Charte se concentre en
particulier sur trois exigences : le consentement libre et éclairé, la non-commercialisation des
éléments du corps humain, et I'interdiction des pratiques eugéniques et du clonage reproductif
humain. En outre, elle promeut un droit d'accés aux services de santé mentale. Cependant, il
n’y a aucune référence explicite aux pratiques liées a la neurotechnologie, ni aux préjudices
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spécifiques que peut causer une interférence malveillante dans le domaine neuropsychologique
d'une personne. Surtout, comme I'a noté Douglas, « trés peu de travaux ont été réalisés pour
déterminer [...] quelles sortes d'influence mentale entrent dans son champ d'application »
(Douglas, 2014).

L'intégrité mentale est également protégée par la Convention relative aux droits des
personnes handicapées (CDPH), un traité international des Nations unies sur les droits de
I'nomme visant & protéger les droits et la dignité des personnes en situation de handicap.
Contrairement au CFR et a la CDPH, la CEDH ne fait quant a elle aucune référence explicite
a la protection de I'intégrité physique et/ou mentale.

Tout comme il est difficile de séparer complétement préjudices physiques et
psychologiques, tracer une ligne de séparation nette entre intégrité physique et intégrité mentale
est une tache conceptuellement ardue, voire absurde dans la mesure ou les fonctions et les
facultés mentales tirent leur cause de processus physiques. C'est pourquoi il faudrait plutot se
tourner vers des tentatives de préserver et de respecter I'intégrité de I'étre humain de maniére
plus holistique (c'est-a-dire en englobant I'intégrité physique et mentale dans un méme
ensemble), qui sont plus a méme de surmonter ce dualisme. L’article 1 de la Convention
d'Oviedo peut offrir une base appropriée pour une telle approche holistique, puisqu'il stipule
que la Convention « protege la dignité et I'identité de tous les étres humains et garantit a chacun,
sans discrimination, le respect de son intégrité ».

En outre, le droit & I'intégrité mentale est intimement lié au droit a la vie privee, car la
protection de la vie privée comprend l'intégrité physique et psychologique d'une personne.
L'intégrité mentale présente également des affinités avec les principes normatifs régissant la
protection des personnes atteintes de troubles mentaux. En particulier, l'article 7 de la
Convention d'Oviedo du Conseil de I'Europe (« Protection des personnes atteintes de troubles
mentaux ») définit les conditions dans lesquelles les personnes atteintes de troubles mentaux
peuvent ou non étre soumises a une intervention sans leur consentement. L'intégrité mentale
peut donc étre envisagée dans la continuité de l'article 7 de la Convention d'Oviedo, et semble
bien adaptée pour protéger également les personnes atteintes de troubles mentaux.

En ce qui concerne le risque de discrimination, si la discrimination génétique est déja
interdite, entre autres, par la Convention d'Oviedo du Conseil de I'Europe (article 11) et par la
loi américaine de 2008 sur la non-discrimination en matiere d'information génétique, il n'existe
aujourd'hui aucune garantie explicite contre la neurodiscrimination. Par conséquent, une
reconceptualisation éventuelle du droit devrait chercher a délimiter le champ légitime de la
manipulation d’un procédé neuronal, a empécher les interventions sur le cerveau qui
causeraient des dommages mentaux, et a interdire les pratiques de traitement des données
cérébrales pouvant entrainer une neurodiscrimination.

A c6té des objectifs civils, il faut également, pour assurer la protection de I'intégrité
mentale, définir les limites de la modulation de I'activité cérébrale a des fins militaires. Le droit
de la guerre qui s’applique lors des conflits armés (appelé jus in bello ou droit humanitaire
international) ne protege pas explicitement les militaires contre la violation de leur intégrité
mentale. Il est nécessaire de rédiger de nouveaux principes normatifs, semblables a ceux qui
régissent les armes autonomes, afin de protéger les soldats contre une utilisation offensive et
abusive de la neurotechnologie en temps de guerre comme en temps de paix. C’est d'autant
plus important que les progreés récents des applications militaires de la neurotechnologie et de
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I'lA ouvrent la perspective d’une application militaire effective de la neurotechnologie (Rickli
& lenca, 2021)

3.4.4. ldentité personnelle

En philosophie, et plus particulierement en philosophie de Il'esprit, on définit
généralement l'identité personnelle comme I'identité unique d'une personne, celle-ci étant
généralement considérée comme un sujet de conscience qui perdure au fil du temps. On peut
donc décrire l'identité personnelle comme un ensemble de propriétés fondamentales qui
définissent une personne en tant qu'individu ou qui font d'elle la personne qu'elle est en la
distinguant des autres. On identifie subjectivement ces propriétés (par exemple, par
introspection) comme étant celles pour lesquelles le sujet éprouve un sentiment particulier
d'attachement ou de propriété. Pour cette raison, I'identité personnelle est plus subjective que
d'autres formes d'identité, par exemple I'identité nationale.

La notion d'identité personnelle présuppose souvent le concept de personnalité, c'est-a-
dire la jouissance du statut de personne. La plupart des philosophes définissent le statut de
personne comme la possession d'un certain ensemble de propriétés mentales (Baker, 2000). On
peut exprimer cette conception de I'identité d'une personne fondée sur les propriétés mentales
par la phrase suivante : « Nécessairement, le sujet X est une personne au moment t si et
seulement si les propriétés x, y, z s'appliquent ». Selon certains auteurs, il n'est peut-étre méme
pas nécessaire de posséder ces propriétés mentales au moment t, car il suffirait d'étre capable
d'acquérir ces propriétés (Chisholm 1976 : 136f.), ou d'appartenir a un groupe dont les membres
posseédent habituellement ces propriétés (Wiggins 1980 : ch. 6). Bien qu'il y ait un accord
généralisé sur la pertinence des propriétés mentales pour définir I'identité personnelle, il existe
un désaccord important autour de la détermination des propriétés mentales qui seraient
spéecifiquement constitutives de I'identité personnelle. Parmi les candidats potentiels, on trouve
par exemple : la conscience de soi, la proprioception, ou encore la capacité de souffrir (Garrett,
2002 ; Noonan, 2019 ; Price-Williams, 1957).

En plus d'étre composée de certaines propriétés mentales, l'identité personnelle se
caractérise également par le fait de persister dans le temps (Dainton & Bayne, 2005 ; Noonan,
2019). En effet, la plupart des gens se percoivent comme conservant la méme identité
individuelle au fil du temps, malgré le remplacement continu des cellules corporelles et les
nouvelles expériences de vie qu’ils acquiérent. La question de la persistance de l'identité
personnelle est abordée par les théories de la continuité psychologique de [l'identité
(Schechtman, 1994). Ces théories définissent I'identité personnelle comme composée d’une
superposition de chaines de connexions psychologiques causées de maniére appropriée. Ces
connexions psychologiques sont, par exemple, des souvenirs ou d'autres états cognitifs ou
affectifs, comme une intention et I'action réalisée par cette intention.

L'une des premiéres contributions aux théories de la continuité psychologique est celle
du philosophe du XVIlle siecle John Locke, pour qui une personne est « un étre intelligent et
pensant, qui a une raison et une réflexion, et qui peut se considerer comme lui-méme, la méme
chose pensante, en différents temps et lieux » (1975 : 335). Cela signifie qu'une personne est
une personne si et seulement si elle a la capacité de se considérer elle-méme dans une continuité
avec son moi passé, et de conserver les proprietés mentales constitutives de son identité malgré
le passage du temps et les changements de lieux. Selon la plupart des contributions aux théories
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de la continuité psychologique, la persistance désigne une certaine relation psychologique entre
les propriétés mentales passées, présentes et futures. Et donc a tout moment, une personne
hérite de propriétés mentales telles que les croyances, les souvenirs et les preférences de son
mMoi passé.

lenca et Andorno ont soutenu que protéger cette chaine des propriétés mentales
constitutives de I'identité d'une personne est nécessaire si I’on veut protéger la dignité et les
droits fondamentaux de cette personne (lenca & Andorno, 2017). En particulier, ils ont fait
valoir qu'il convient de disposer d’un droit a la continuité psychologique afin d’empécher que
des interventions extérieures auxquelles la personne n’a pas consenti ne causent des ruptures
indésirables dans la chaine des états mentaux constitutifs de I'identité de cette personne (comme
cela pourrait étre le cas, par exemple, dans le cadre d’une neurostimulation forcée).

Dans la théorie juridique, le droit a I'identité personnelle est défini comme le droit de
chacun de se forger une identité individuelle, de développer une conscience et de protéger cette
identité et cette conscience individuelles contre toute limitation, manipulation ou effacement
extérieurs (Marshall, 2014). Selon cette définition, le droit a I'identité personnelle est de fait
intimement associé au droit a la vie, car ce n'est qu'en existant que les individus peuvent cultiver
leur identité. Ce droit est reconnu en droit international par une série de déclarations et de
conventions. Ainsi, la Cour européenne des droits de I'homme (CEDH) a interprété l'article 8
de la Convention européenne des droits de 'hnomme de maniére a ce qu’il inclue « l'identité
personnelle » dans la notion de « vie privée », dont la protection contre les intrusions non
désirées est explicitement garantie®. Dans un autre arrét (Bruggemann et Scheuten contre
Allemagne), la CEDH a souligné I'importance pour l'identité personnelle des relations
concernant le « champ émotionnel » et « le développement de la personnalité ».

3.5. Une taxonomie conceptuelle des « neurodroits »

Alors que la visibilité des débats sur les « neurodroits » dans I'opinion publique est
cruciale pour garantir l'engagement public ainsi qu’une participation démocratique aux
processus délibératifs sur ces questions, la rareté relative de ces débats au sein de la littérature
académique nourrit des risques d'ambiguité sémantique, d'ambiguité normative et de confusion
conceptuelle*. Ces risques sont exacerbés par la présence de multiples terminologies, qui, en
outre, ne sont pas toujours conciliables. Plus important encore, plusieurs questions méta-
éthiques, normatives et juridiques doivent toujours étre résolues. Pour ces raisons, nous
tenterons dans cette section de fournir une classification systématique des « neurodroits » qui
ont été proposés jusqu'a ce jour. Enfin, dans la section suivante, nous discuterons des
principales questions conceptuelles encore ouvertes. Nous pouvons d’ores et déja identifier au
moins cing familles thématiques de « neurodroits » en fonction des principes éthiques normatifs
dont ils decoulent : les « neurodroits » dérivés de la liberté de pensée ; ceux dérivés de la
protection de la vie privée ; ceux dérivés de la protection de I'intégrité mentale ; ceux dérivés
de I'identité personnelle ; et enfin, les principes éthiques annexes.

% Voir : Goodwin c. Royaume-Uni (2002) 35 EHRR 18, p. 90.

4 Une recherche du terme de « neurorights » dans le moteur de recherche Google a donné plus de 22 000 résultats.
La méme recherche effectuée dans Google Scholar a permis de trouver un peu plus d'une centaine d'entrées (état :
juin 2021).
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3.5.1. Famille thématique : la liberté de pensée

Au sein du débat sur les
Agentivité & Libre « neurodroits  », quatre  droits

arbitre conceptuellement dérivés de la liberté
de pensée, ou du moins associés a
celle-ci, ont été proposés. 1l s'agit du
droit a la liberté cognitive, du droit a
I'agentivité et au libre arbitre, du droit
a la liberté mentale et du droit a la
liberté de pensée elle-méme.

Comme nous lavons wvu
précedemment, la liberté cognitive a été
un précurseur du débat sur les
« neurodroits ». Malgré quelques différences conceptuelles mineures dans l'interprétation de
ce droit, il existe un consensus général dans la littérature pour dire que la liberté cognitive
implique le contrdle autonome et sans entrave d'une personne sur son esprit. Ce point de vue
est bien illustré par l'utilisation par Bublitz de la liberté cognitive comme synonyme
d'« autodétermination mentale » (Bublitz, 2013). Selon Bublitz (2013), ce droit comprend deux
principes fondamentaux et intimement liés : (a) le droit des individus a utiliser les
neurotechnologies émergentes ; (b) la protection des individus contre une utilisation coercitive
et non consentie de ces technologies. En d'autres termes, la liberté cognitive est le principe qui
garantit « le droit de modifier ses états mentaux a l'aide de dispositifs neuronaux, ainsi que le
droit de refuser de le faire » (Bublitz, 2013, p. 234). De maniere analogue, lenca et Andorno
ont souligné que la liberté cognitive était un « droit complexe qui doit reposer sur les prérequis
des libertés négatives et positives » comprises dans le sens que leur donne Isaiah Berlin (Berlin,
1969). On trouverait donc : la liberté négative de faire des choix au sujet de son propre domaine
cognitif sans étre restreint ou empéché par des obstacles, des barriéres ou des interdictions
extérieures ; la liberté négative d'exercer son propre droit a I'intégrité mentale sans contraintes
ou violations extérieures de ce droit ; et enfin, la liberté positive d'avoir la possibilité d'agir
pour prendre le contréle de sa vie mentale (lenca & Andorno, 2017b). Farahany a ajouté une
strate phénoménologique a ces définitions, puisqu'elle a défini la liberté cognitive comme « le
droit a I'autodétermination sur nos cerveaux et sur nos expériences mentales » (Farahany, 2019,
p. 97). En outre, elle a également fourni I'analyse la plus détaillée et la plus compléte a ce jour
de I'éventail des libertés et des droits englobés par ce droit. Selon elle, il s'agit notamment de
« la liberté de pensée et de rumination, du droit & accéder a soi-méme et a s’altérer, et du droit
de consentir a des modifications de notre cerveau et de nos expériences mentales ou bien de
les refuser » (p. 98). Enfin, elle souligne que le droit a la liberté cognitive, comme tous les
intéréts individuels, « n'est pas absolu, mais doit étre mis en balance avec les codts sociétaux
qu'il occasionne » (ivi).

S’il y aun accord global sur les prémisses fondamentales de la liberté cognitive, il existe
cependant un désaccord quant a son domaine d'application. La plupart des définitions, y
compris celle de Bublitz rappelée ci-dessus, limitent le champ d'application de la liberté
cognitive aux seules altérations des états mentaux « induites » par les « dispositifs neuronaux »
ou les « neurotechnologies ». Dans le méme article, Bublitz propose une définition encore plus

Liberté cognitive

Liberté de
pensée

Liberté de pensée

Figure 4 - Liberté de pensée et concepts associés
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étroite de la liberté cognitive : elle devrait selon lui se limiter au droit d’utiliser la
neurotechnologie a des fins d’amélioration cognitive (p. 233). Cette définition semble donc
exclure toutes les altérations d’états mentaux qui n‘amélioreraient pas les fonctions cérébrales
(par exemple, celles qui les diminuent ou qui provoquent des changements qualitatifs plut6t
que quantitatifs). En revanche, et en s'inspirant de travaux antérieurs sur la manipulation en
ligne (voir Susser et al., 2018), lenca et Vayena ont proposé une définition plus large, qui
englobe également les altérations involontaires — qu'elles entrainent une amélioration, une
diminution ou une absence de modification des fonctions cérébrales — des états mentaux
induites par des procédés non neurotechnologiques, comme les réseaux sociaux et la
manipulation en ligne (lenca & Vayena, 2018). De méme, Farahany (2019) a proposé un large
champ d’application de la liberté cognitive au droit de la responsabilité civile. Ainsi, comme
la nature et la variété des technologies capables de décoder et/ou de modifier le cerveau humain
est en constante évolution, les définitions de la liberté cognitive exemptes de mention a des
technologies précises semblent préférables a celles qui en font mention.

Yuste et al. ont quant a eux défendu un « droit a I'agentivité, soit la liberté de pensée et
le libre arbitre de choisir ses propres actions » (Yuste et al., 2021). Bien que ces auteurs utilisent
ces trois notions comme synonymes, comme l'indique la conjonction de coordination
disjonctive « ou », l'agentivité, la liberté de pensée et le libre arbitre désignent ordinairement
des concepts bien distincts. L'agentivité, telle qu'elle est abordée dans la littérature de la
philosophie de I'action, désigne I'exercice ou la manifestation de la capacité d'agir d'un agent
(Gallagher, 2007 ; Proust, 2013). Le libre arbitre, comme nous l'avons vu, est une theése
ontologique designant la capacité des agents a choisir sans entrave entre différents modes
d'action (Dennett, 2015 ; Spence, 1996). En d'autres termes, I'agentivité appartient au domaine
de l'action ; mais le libre arbitre, en revanche, appartient au domaine de la cognition, et plus
particulierement a la prise de décision. Plus important encore, I'agentivité et le libre arbitre sont
habituellement concus comme des capacités ou des dispositions. 1ls sont de nature descriptive,
et non normative (Aarts & van den Bos, 2011). Pour déduire une normativité de ces énoncés
descriptifs, il faut faire découler des droits et des obligations a partir des capacités et des
dispositions contenus dans leur définition. Le fonctionnement logique d'une telle opération
reste cependant peu clair encore aujourd’hui. Enfin, comme I'observe Munoz, « le libre arbitre
est un concept porteur de multiples dimensions, qui pose plusieurs problémes philosophiques
non résolus » (Munoz, 2019).

La notion de liberté mentale est quant a elle rarement utilisée dans la littérature. Repetti
1’a mentionnée pour exposer sa théorie bouddhiste du libre arbitre (Repetti, 2018). Bublitz fait
un usage spécifique de la liberté mentale (qu'il appelle également « liberté d'esprit ») dans le
contexte des « neurodroits » : il la décrit en effet comme le « contréle conscient de son esprit »
(C. Bublitz, 2016). Il a avancé que la liberté mentale devrait étre classée parmi les libertés
juridiques et politiques les plus importantes (ivi). Cependant, il est difficile de savoir si son
interprétation de la liberté mentale équivaut a la liberté cognitive ou si elle s’en distingue
conceptuellement.

Enfin, certains auteurs ont avancé que la notion méme de liberté de pensée offrait un
terrain normatif approprié pour répondre aux défis que soulévent les nouvelles
neurotechnologies en matiere de droits de ’homme (Lavazza, 2018). Adopter la liberté de
pensée comme fondement normatif du contrdle autonome d'une personne sur son esprit
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présente I’avantage d’étre économe en concepts, suivant ainsi le principe du rasoir d'Ockham,
ou principe de parcimonie, qui stipule qu’« on ne doit pas multiplier les éléments si ce n’est
pas nécessaire » (Schaffer, 2015). La liberté de pensée étant déja inscrite dans le droit
international des droits de I'nomme et largement discutée en philosophie du droit, il serait,
toutes choses étant égales par ailleurs, plus économe d'adopter cette terminologie normative au
lieu de multiplier les éléments normatifs comme la liberté cognitive, la liberté mentale et les
droits a l'agentivité et au libre arbitre. Si cette approche économe devait étre poursuivie, il
conviendrait toutefois de préciser que « la protection de I'autodétermination d‘'une personne sur
son esprit devrait inclure I'ensemble du for intérieur » (C. Bublitz, 2015), c'est-a-dire tous les
états mentaux ou les capacités mentales, dont les phénomenes cognitifs, émotionnels et conatifs
conscients ou inconscients. Comme l'ont souligné lenca et Andorno, la liberté de pensée
constitue la justification fondamentale des libertés qui lui sont associées, a I’instar de la liberté
de choisir, de la liberté d'expression, de la liberté de la presse et de la liberté de religion. Une
interprétation évolutive de ce droit devrait donc se concentrer non seulement sur la protection
des manifestations extériorisées de la pensée, mais aussi de la pensée elle-méme.

On peut emettre, cependant, une objection contre cette conceptualisation élargie. En
effet, la notion de liberté de pensée, comme nous I'avons observé précédemment et telle qu’elle
est inscrite dans la DUDH et la CEDH, est historiquement mélée aux notions de liberté de
conscience et de religion. Son objectif initial et sa fonction historique pourraient donc étre
inconciliables avec la nécessité contemporaine de protéger le forum internum et de garantir la
liberté des personnes de s'autodéterminer dans le contexte de leur propre esprit. C'est pourquoi
certains auteurs ont avancé que la liberté de pensée et la liberté cognitive n’étaient pas
simplement des dénominations différentes, mais bien des droits conceptuellement distincts. Par
exemple, Farahany a affirmé que la liberté cognitive était un concept plus large que la liberté
de pensée, car elle englobait également, en plus de la liberté de pensée, les droits d’accéder a
soi-méme et de s’altérer, ainsi que le droit de consentir a des modifications de notre cerveau et
de nos expériences mentales ou de les refuser (Farahany, 2019). De ce point de vue, bien
qu’économe sur le plan conceptuel, assimiler la liberté cognitive a la liberté de pensée serait
injustifié. Par conséquent, l'introduction de nouveaux droits comme le droit a la liberté
cognitive ne serait pas une simple prolifération inutile d’éléments normatifs, mais une
clarification réellement nécessaire du cadre des droits de I'nomme & la lumiére de I'évolution
technologique.

3.5.2. Famille thématique : la vie privée
Contrairement aux « neurodroits » dérivés de la liberté de pensée, les « neurodroits »

issus du droit a la vie privée semblent se caractériser par un niveau de consensus conceptuel et
terminologique beaucoup plus important. On utilise
ordinairement 1’expression de vie privée

. . mentale pour désigner le droit des personnes
Vie Vie nentale pour Aeslg - des p

o o a étre protégées contre l'intrusion non
privee privee consentie de tiers dans leurs données

mentale neurale mentales, ainsi que contre la collecte et le
traitement non autorisés de ces données (lenca

& Andorno, 2017a, 2017b ; Shen, 2013 ; Yuste

Figure 1 Vie privée mentale & Vie privée neurale
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et al., 2021). Yuste et al. ont ainsi avancé que le respect de la vie privée mentale n'était pas
seulement un droit, mais aussi une capacité, celle « de garder ses pensées protégées contre leur
divulgation » (Yuste et al., 2021). Le lien entre vie privée mentale et droit général a la vie
privée est neanmoins discutable. lenca et Andorno soutiennent par exemple que la nature
particuliere des informations cérébrales nécessite qu’on ajoute des mesures spécifiques aux
cadres actuels de protection de la vie privée. Cela est dd, selon eux, au fait que les données
cérebrales touchent directement a la vie mentale intérieure et a la personnalité d'une personne,
et qu'elles sont obtenues d'une maniere bien particuliére. Selon eux, la vie privée mentale doit
protéger les ondes cérébrales car ce sont des données en elles-mémes, mais aussi car elles sont
géneratrices de données et constituent de véritables sources d'information. 1ls ont appelé ce défi
le « probléme de Il'inception ». De plus, un droit a la vie privée mentale protégerait non
seulement les données cérébrales conscientes, mais aussi les données qui ne sont pas (ou
seulement partiellement) soumises & un contrdle volontaire et conscient. Enfin, il garantirait la
protection des informations cérébrales en I'absence d'un outil externe capable d'identifier et de
filtrer ces informations. Cela contribuerait a garantir le droit des personnes de voir leurs
données cérébrales protégées contre tout acces non autorisé, et d’empécher la fuite inconsidéree
de ces données dans I'infosphere.

Des auteurs ont également débattu pour savoir comment faciliter I’insertion du droit a la
vie privée mentale dans une réglementation contraignante. lenca & Malgieri ont par exemple
proposé d’élaborer une évaluation de 1’impact de la protection des données mentales (MDPIA),
a savoir un audit verifiant les composants neurotechnologiques du traitement des données (par
exemple, les algorithmes d'lA) et réexaminant I'algorithme au cas ou certains risques pourraient
étre atténués simplement par un « changement de leur conception » (lenca & Malgieri, 2021).
Selon eux, les responsables du traitement des données mentales devraient étre obligés de se
conformer aux exigences suivantes :

a) Description du traitement (dont une description du fonctionnement de la technologie en

jeu) ;°

b) Réalisation d'un équilibrage entre les objectifs poursuivis, et la nécessité et la

proportionnalité du traitement des données ;8

¢) Evaluation des risques réels pour les droits et libertés fondamentaux, et proposition de

mesures appropriées pour atténuer ces risques.

Un autre concept fréquemment utilisé dans le droit des personnes a protéger les
informations relatives a leur cerveau est celui de vie privée neurale. Alors que la « vie privée
mentale » vise a protéger les informations mentales, quelle que soit la maniere dont elles sont
collectées ou déduites, la vie privée neurale concerne spécifiquement la protection des données
neurales, également appelées neurodonnées (Hallinan, Schiitz, Friedewald et de Hert, 2014 ;
lenca, 2015 ; Wolpe, 2017). La différence entre ces deux types de vie privée et de données
n'est pas anodine. Les informations mentales sont des informations relatives a des états

SMargot E Kaminski etGianclaudio Malgieri, « Algorithmic Impact Assessments under the GDPR : Producing
Multi-Layered Explanations » [2020] International Data Privacy Law <https://doi.org/10.1093/idpl/ipaa020>,
consulté le ler février 2021.

6 Dariusz Kloza et al., « Data Protection Impact Assessment in the European Union : Developing a Template for
a Report from the Assessment Process » (LawArXiv2020)DPiaLabPolicy Brief <https://osf.io/7qrfp>, consulté le
ler décembre 2020.
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mentaux comme les pensees, les souvenirs, les croyances, les perceptions et les émotions. Pour
un tiers, acquérir une information mentale nécessite un certain niveau de decodage. Les
informations neurales, en revanche, sont des informations sur le systéme nerveux. Bien que ces
deux types d'informations se chevauchent largement, ils ne sont toutefois pas superposables. Il
est ainsi possible d'accéder aux informations neurales sans accéder aux informations mentales,
et vice versa. Par exemple, en accédant aux biomarqueurs de la maladie d'Alzheimer présents
dans le cerveau d’une personne (par exemple, une mesure du depét de béta-amyloide grace a
la TEP de I'amyloide), on accéde aux informations neurales de cette personne. Toutefois, on
n'a pas automatiquement acces aux états mentaux de cette personne. Et I’opposé est vrai : Si on
utilise des technologies non neurales, comme la reconnaissance des visages et I'lA des
émotions, pour accéder a des informations sur I'état émotionnel d'une personne (par exemple,
un sentiment de peur), on dispose d’un certain degré d'accés aux informations mentales.
Cependant, 1’accés aux informations neurales de cette personne n’est pas automatique. Par
conséquent, la protection de la vie privée mentale et celle de la vie privée neurale semblent
constituer des instances complémentaires, irréductibles a la protection de la vie privée dans le
monde bio-numérique.

3.5.3. Famille thématique : /intégrité mentale

On observe également une convergence conceptuelle relativement forte concernant
I'intégrité mentale. Comme nous I'avons vu précédemment, ce droit a l'intégrité mentale est
inscrit dans la Charte des droits fondamentaux de I'UE (article 3). Cependant, des divergences
existent quant a son interprétation. lenca et Andorno ont soutenu qu’il faudrait peut-étre
soumettre le droit a I'intégrité mentale a une interprétation évolutive afin de mieux sauvegarder
le droit des personnes a étre protégées contre des manipulations illicites et nuisibles de leur
activité mentale. En revanche, Douglas a défini I'« intégrité mentale » comme « un droit contre
I'interférence mentale » (Douglas, 2014). De méme que Douglas, Lavazza a interprété
I'intégrité mentale comme « le controle, par I'individu, de ses états mentaux et de ses données
cérébrales de telle sorte que, s’il n’a pas donné son consentement, personne ne puisse lire,
diffuser ou modifier ces états et ces données afin de conditionner I'individu de quelque maniére
que ce soit » (Lavazza, 2018). La différence conceptuelle est ici importante. Alors que Douglas
et Lavazza interprétent I'intégrité mentale en lien étroit avec le droit a la liberté cognitive et le
droit a la liberté de pensée, la définition de lenca et Andorno établit une relation logique
nécessaire entre intégrité mentale et protection contre les atteintes au domaine neuronal et/ou
mental d'une personne. Dans le premier cas, il s'ensuit que I'intégrité mentale est subsumée par
la liberté cognitive et la liberté de pensée ; dans le second cas, elle leur est complémentaire.

Les travaux de Douglas sur les interventions médicales visant a la réhabilitation des
criminels peuvent nous aider a clarifier ce point. Selon lui, imposer, sans le consentement
explicite du patient, des mesures médicales qui « sont destinées a avoir des effets mentaux »
pourrait étre considéré comme une violation du droit a I'intégrité mentale, dans la mesure ou il
s'agit d'une sorte d'interférence mentale non consentie, donc « une menace sérieuse pour
I'agentivité » (Douglas, 2014). Selon la définition d'lenca & Andorno, ce type de mesures
médicales constitue dans tous les cas une violation de la liberté cognitive du bénéficiaire ;
cependant, elles constituent une violation de I'intégrité mentale uniquement si elles causent un
préjudice au sujet.
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En plus de ces considérations conceptuelles, consacrer le droit a I'intégrité mentale
nécessite de clarifier en amont la relation qu’entretient ce droit avec le droit a l'intégrité
physique ou corporelle. Comme indiqué précédemment, tracer une ligne de séparation nette
entre intégrité physique et intégrité mentale est une tache absurde, qui s’enracine dans une
ontologie dualiste (implicite ou explicite) de la relation corps-esprit. Puisque les fonctions et
les facultés mentales tirent leur cause de processus physiques, les tentatives holistiques visant
a préserver et respecter l'intégrité de I'étre humain, qui surmontent ce dualisme, sont
préférables. La recherche sur I'intégrité mentale devrait donc éviter les prémisses dualistes, et
plutdt chercher a fournir un cadre global pour la protection de I'intégrité personnelle qui
inclurait a la fois le corps humain, et les facultés et processus que ce corps contient.

L'article 1 de la Convention d'Oviedo constitue un bon exemple de cette approche
holistique, comme nous I'avons déja mentionné. De méme, la Cour supréme irlandaise a
déclaré, en 1965, qu’il existait un « droit de ne pas subir d'ingérence dans votre corps ou votre
personnalité » (Ryan vs Attorney General). Selon cette déclaration, l'intégrité physique et
mentale doit étre considérée comme une condition préalable unique et nécessaire a l'identité
personnelle. De la méme maniére, le quatriéme amendement de la Constitution des Etats-Unis
prévoit la protection du « droit des citoyens d’étre garantis dans leur personne », ce qui suggere
une conception de I'intégrité regroupant intégrité physique et intégrité mentale.

S'inspirant de commentaires précédemment formulés par d'autres pour motiver la
reconnaissance de ce droit, Douglas et Forsberg (2021) ont identifié et exposé trois
justifications distinctes pour la reconnaissance d'un droit l1égal a I'intégrité mentale : I'intuition,
la cohérence justificative et la considération du développement technologique. Le premier item
se réfere a l'intuition morale selon laquelle les personnes devraient étre protégées contre les
interférences mentales, en particulier contre les interférences « causant des souffrances
mentales » (Bublitz & Merkel, 2014). La cohérence justificative désigne le point de vue selon
lequel les justifications théoriqgues communes du droit a l'intégrité corporelle semblent
également appuyer un droit a l'intégrité mentale. Enfin, la considération du développement
technologique désigne le point de vue selon lequel les perturbations induites par les
développements neurotechnologiques récents, et probablement futurs, exigent une protection
accrue de la sphere mentale. Douglas et Forsberg reconnaissent, en conclusion, que chacune
de ces justifications est sujette & débat. Néanmoins, ils réaffirment également que « chacun de
ces candidats a la justification présente une certaine plausibilité, et justifie un examen plus
approfondi » (Douglas & Forsberg, 2021).
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3.5.4. Famille thématique : /’identité personnelle et la continuité psychologigue
Certains auteurs ont préconisé de reconnaitre une quatrieme famille de

« neurodroits » : celle qui dérive de la protection de l'identité
personnelle. Empruntant la terminologie aux études
Droit Droit meneées sur I'identité personnelle (Van Inwagen, 1997),
lenca et Andorno ont donné a ce droit le nom de droit a
_ - la « continuité psychologique » et I'ont décrit comme le
lidentité continuité droit de préserver « I'identité personnelle des personnes
psychologique et la continuité de leur vie mentale de toute altération
extérieure par des tiers qui ne serait pas consentie »
(lenca & Andorno, 2017a). Yuste et al., en revanche,
préconisent un « droit & l'identité », qu'ils décrivent
comme « la capacité de contrbler a la fois son
intégrité physique et son intégrité mentale » (Yuste
et al., 2021). Alors que la continuité psychologique, dans sa formulation originale, a des
affinités avec la liberté cognitive et la liberté de pensée, le droit a I'identité au sens de Yuste et
al. semble étre une condition préalable a l'intégrité physique et mentale. Par conséquent, ces
deux droits semblent protéger des intéréts humains différents, bien que complémentaires.

Le droit a I'identité et le droit a la continuité psychologique offrent tous deux une base
normative solide pour guider une intégration véritablement responsable de I'l A dans le contréle
des BCI, et pour préserver l'autodétermination et le sentiment d'identité personnelle d'une
personne de toute manipulation subconsciente. Ces droits peuvent aider les utilisateurs de BCI
a conserver le contrdle de leur comportement, sans éprouver de « sentiments de perte de
contréle », voire de « rupture » de leur identité personnelle (Gilbert et al., 2017). Dans cette
optique, Clausen et al. ont avancé que des « mécanismes de contréle par veto » devraient étre
inclus dans les BCI pour protéger I'autonomie et I'identité des utilisateurs. Dans le méme temps,
le droit & la continuité psychologique vise & protéger contre les interventions non autorisées de
tiers dans I'activité neuronale des utilisateurs de BCI. Ce droit pourrait, par exemple, protéger
les individus contre des neuromodulations qu’ils n’auraient pas autorisées: méme si ces
interventions ne causent pas de blessures ou de traumatismes a l'utilisateur, elles pourraient
néanmoins générer des modifications significatives au sein de la sphére psychologique de
I'individu (modifier, par exemple, ses préférences politiques et/ou religieuses, ses états
émotionnels ou ses souvenirs) sans le consentement explicite de ce dernier. Ce principe peut
devenir particulierement important dans un contexte de sécurité nationale et de recherche
militaire, ou des applications neurotechnologiques modulant les traits de personnalité (par
exemple, les techniques de neurostimulation) sont actuellement testées en vue d’améliorer le
combattant ou a d'autres fins stratégiques — par exemple, pour augmenter la capacité des soldats
et autres personnels militaires a agir avec motivation et détermination méme dans des situations
de stress ou en l'absence de sommeil (Tennison & Moreno, 2012). Ces technologies de
neuromodulation sont souvent mises en ceuvre a l'aide de dispositifs hybrides capables, grace
a I’EEG, de déchiffrer les signes d'une baisse d'attention, puis de modifier ces processus par
stimulation.

\

a ala

Figure 2 Identité & Continuité psychologique
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3.5.5. Principes éthiques annexes
Enfin, certains auteurs ont proposé de reconnaitre des droits qui ne sont pas directement

liés a la protection du domaine neuronal et mental, mais plut6t a la promotion des exigences
socio-techniques nécessaires pour réaliser les droits susmentionnés. Deux de ces principes
normatifs annexes sont ici proposés : le droit a un acces équitable a I'augmentation mentale, et
le droit a la protection contre les préjugés algorithmiques. Le premier est defini par Yuste et al.
comme « la capacité de garantir que les bénéfices de I’amélioration des capacités sensorielles
et mentales issus des neurotechnologies soient distribués équitablement dans la population »
(p.160-161) ; le second est défini par les mémes auteurs comme « la capacité de garantir que
les technologies ne comportent pas de préjugés » (ivi). En tant que tel, le droit & un acces
équitable a l'augmentation mentale semble une
condition préalable a la liberté cognitive
comprise dans un sens positif. Ce principe peut

étre considéré comme normativement proche de RLGCZZ tsg :gir
I'article 3 de la Convention d'Oviedo, qui exige mental g
a g augmentation Right to

et promeut un acces équitable a des soins de
santé de qualité appropriée. On peut toutefois se
demander si I'amélioration des fonctions algorithmic
cognitives entre dans le champ des soins de bias
santé. En revanche, le droit a la protection
contre les biais et préjugés algorithmiques
semble une vraie condition préalable au droit a l'intégrité mentale, car il protege contre
I'ensemble des préjudices générés par les biais et préjugés algorithmiques, et en premier lieu la
neurodiscrimination algorithmique. Il convient de noter que, contrairement a tous les autres
candidats au droit a I'intégrité mentale susmentionnés, le droit a la protection contre les biais
algorithmiques peut étre, et a été défendu dans des domaines qui n’ont pas de rapport avec la
sphére mentale et/ou neurocognitive (Garcia, 2016). De plus, on pourrait avancer que la
neurodiscrimination devrait étre interdite dans tous les cas, que cette discrimination soit causée
par un algorithme ou par un décideur humain. Par exemple, la Convention d'Oviedo interdit
« toute forme de discrimination fondée sur le patrimoine génétique d'une personne ». De la
méme maniere, les « neurodroits » devraient interdire toute forme de discrimination fondée sur
les caractéristiques neuronales et/ou les états mentaux d'une personne.

Enfin, il est surprenant de constater que les « neurodroits » positifs, tels que le droit des
personnes & accéder aux neurotechnologies et a les utiliser, n'ont été que rarement explorés.
Par exemple, la Convention des Nations unies relative aux droits des personnes handicapées
(CDPH) oblige les Etats & garantir et promouvoir la capacité des personnes en situation de
handicap a vivre de maniere indépendante et a participer a la vie sociale. Cela implique de
soutenir la recherche et le développement d'appareils d'assistance, ainsi que I'acces des patients
a ces appareils (voir l'article 4g de la CDPH). Les études futures devraient déterminer si ce
droit s'étend également a I'utilisation des neurotechnologies chez les personnes en bonne santé
a des fins telles que lI'amélioration des fonctions cognitives, comme le permettrait une
interprétation du droit a la liberté cognitive et du droit a un acceés equitable a I'augmentation
mentale comme des libertés positives.

Figure 3 Principes éthiques annexes
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Plus important encore, des recherches supplémentaires sont nécessaires pour
caractériser la nature de « neurodroits » positifs comme la promotion du bien-étre des patients
sur la base du principe éthique de bienfaisance, qui ont jusqu'a présent occupé un role
secondaire dans le débat sur les « neurodroits ».
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4. Les « neurodroits » dans la politique internationale

En I'espace de quelques années, les « neurodroits » sont passés du domaine de la réflexion
théorique a un sujet de débat de politique internationale. A ce jour, plusieurs acteurs
gouvernementaux, intergouvernementaux et non gouvernementaux participant activement a la
gouvernance des neurotechnologies ont inclus ou sont en train d'inclure les « neurodroits » dans
leur agenda.

Une premiére étape importante dans l'introduction des « neurodroits » en tant qu'outils
réglementaires a été franchie en 2019, lorsque le Conseil de I'Organisation de développement
et de coopération économiques (OCDE) a adopté une Recommandation sur I'innovation
responsable dans le domaine des neurotechnologies (OCDE-Conseil, 2019). Cette
recommandation de I'OCDE est un instrument de droit souple congu pour anticiper et relever
les defis éthiques, juridiques et sociaux soulevés par les neurotechnologies émergentes, tout en
favorisant I'innovation dans ce domaine. A ce titre, elle a établi la premiére norme
internationalement acceptée en matiere de gouvernance des neurotechnologies. La
recommandation de I'OCDE est principalement axée sur la gouvernance responsable des
acteurs de l'industrie des neurotechnologies. Elle contient néanmoins des dispositions sur trois
catégories de « neurodroits » : la vie privée mentale (qui met I'accent sur la protection des
données et des autres informations relatives au cerveau), I'intégrité mentale (qui met l'accent
sur l'anticipation et la surveillance d'une éventuelle utilisation involontaire et/ou d'un mauvais
usage de ces données) et la liberté cognitive.

L'OCDE n'est pas la seule organisation intergouvernementale qui place les « neurodroits »
au cceur de ses stratégies de gouvernance. En 2020, le Conseil de I'Europe a lancé un plan
d'action stratégique quinquennal centré sur les droits de I'homme et les technologies en
biomédecine : ce plan contient un module sur I'évaluation de la pertinence et de la suffisance
du cadre existant des droits de I'hnomme pour répondre aux questions soulevées par les
applications neurotechnologiques. L'objectif de ce programme est d'évaluer si les questions
éthiques et juridiques fondamentales soulevées par les neurotechnologies peuvent étre traitées
par « le cadre existant en mati¢re de droits de I’Homme [...] ou si de nouveaux droits de
I’Homme relatifs a la liberté cognitive, a la vie privée mentale, ou a I’intégrité mentale et la
continuité psychologique doivent étre envisagés pour encadrer les neurotechnologies ». Ce plan
d'action stratégique s'inscrit dans la continuité du cadre réglementaire introduit par la
Convention d'Oviedo, a savoir la prévention de l'utilisation abusive des innovations en
biomédecine et la protection de la dignité humaine.

En paralléle, la Commission des questions juridiques et des droits de I'homme (rapporteur :
M. Olivier BECHT, France) a publié un rapport intitulé Les interfaces cerveau-machine :
nouveaux droits ou nouveaux dangers pour les libertés fondamentales ? (Rapport Doc. 15147
| 24 septembre 2020). La Commission a fait valoir qu'une approche calibrée de la
réglementation de la technologie BCI était nécessaire, et qu’elle devrait englober a la fois des
cadres éthiques et une réglementation juridique contraignante. Elle a donc appelé les Etats
membres, les comités intergouvernementaux compétents du Conseil de I'Europe et le Comité
des Ministres a prendre des mesures spécifiques a cette fin.

Les législateurs nationaux aussi sont actifs dans le domaine de la gouvernance des
neurotechnologies. Le développement politique le plus important dans ce domaine est
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I'approbation récente par le Sénat chilien d'une loi de réforme constitutionnelle qui définit
I'intégrité mentale comme un droit humain fondamental, ainsi qu’une loi sur la neuroprotection
qui protéege les données du cerveau et applique I'éthique médicale existante, codifiee dans le
code médical chilien actuel, a l'utilisation des neurotechnologies au sein de populations
distinctes des seuls patients. En avril 2021, la Commission du Sénat chilien sur 1’avenir a
approuvé le texte final qui modifiait I'article 19 de la Constitution, et qui reconnait donc les
« droits a l'intégrité physique et mentale » et protege « l'activité cérébrale et ses données ».
Cela fait du Chili « le seul pays disposant d’une proposition de loi et d’un amendement
constitutionnel rendant obligatoire la protection neuronale et protégeant explicitement les
neurodroits » (Yuste et al., 2021). De méme, le secrétaire d'Etat espagnol a I'lA a récemment
publié une charte des droits numériques qui intégre les « neurodroits » aux droits des citoyens
a I’ére nouvelle du numérique. Enfin, I'autorité italienne de protection des données a consacré
en 2021 la Journée de la protection des données aux « neurodroits », et a reconnu leur nécessite,
notamment celle du droit a la vie privée mentale et & I'intégrité mentale, si I’on veut traiter
correctement les conséquences de la neurotechnologie sur les droits de I'homme, en particulier
sur le droit a la vie privée.
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5. Questions ouvertes et avenir des « neurodroits »

Bien que (ou peut-étre précisement parce que) les « neurodroits » soient passes en
relativement peu de temps du domaine de la réflexion éthico-juridique a celui du plaidoyer et
de la politique, de nombreuses questions conceptuelles et pratiques restent sans réponse. La
premiére question consiste a déterminer s’il faut interpréter les « neurodroits » comme des
droits au sens philosophique (également appelés droits moraux), comme des droits juridiques,
comme des droits de I'nomme au sens du droit international des droits de I'hnomme, ou tout cela
a la fois.

En particulier, Capron (1976) a observé que, bien gu'ils soient intimement liés, droits
moraux et droits juridiques ne sont pas identiques, car il peut y avoir des circonstances dans
lesquelles une personne a le droit moral « de contraindre le comportement d'une autre personne
(ou autre), mais ne peut pas légalement le faire » (Capron, 1976). Plus radicalement, Thomson
a soutenu que droits Iégaux et droits moraux sont deux territoires distincts dans le domaine des
droits, parce qu'ils proviennent de sources différentes : alors que les droits moraux sont créés
par la raison pratique (phronesis, en termes aristotéliciens), les droits légaux sont uniquement
créés par un systéme juridique et par le processus d'élaboration des lois (Thomson, 1990). La
vue d'ensemble proposée dans ce rapport nous indique qu’il convient plutot de considérer les
« neurodroits » & la fois comme des droits au sens philosophique, c'est-a-dire des droits moraux,
et comme des droits juridiques, c'est-a-dire des droits qui existent en vertu des régles des
systemes juridiques, ou en vertu de décisions d'organes faisant autorité au sein de ces systemes.
Ceci est cohérent avec la these de John Stuart Mill selon laquelle il existe un lien analytique
étroit entre droits moraux et droits légaux, tous les droits étant dirigés vers la recherche d’un
fondement au bien-étre. Comme I'a constaté la théorie juridique antérieure, le fait de fonder les
droits juridiques sur des droits moraux peut fournir de meilleures justifications a la raison
pratigue et a la politique (Hohfeld, 1913). Par conséquent, toute future déclaration
internationale ou réforme législative sur la neurotechnologie et les droits de I'nomme pourrait
trouver un bénéfice a se fonder sur des « neurodroits » entendus comme des droits moraux.

Une deuxieme question urgente consiste a déterminer si les « neurodroits » au sens du droit
international des droits de I'hnomme doivent étre interprétés comme de tout nouveaux droits de
I'nomme, ou comme des évolutions de droits déja existants. Pour résoudre cette question, deux
principes peuvent nous guider. Le premier, comme nous l'avons vu, est le rasoir d'‘Ockham ou
la loi de I’économie, qui stipule qu’il ne faut pas multiplier les éléments si ce n’est pas
nécessaire. Le second principe se référe a « l'inflation des droits », c'est-a-dire la tendance a
qualifier de « droit de I'hnomme » tout ce qui est moralement souhaitable, et postule qu'il faut
éviter la prolifération injustifiée de nouveaux droits. La prolifération injustifiée de nouveaux
droits de I'hnomme est en effet problématique : elle diffuse avec elle un certain scepticisme a
I’encontre de I’ensemble des droits de I'homme dans la mesure ou elle y inclut de simples
desiderata ou des revendications purement rhétoriques. En d'autres termes, il faut éviter
I'inflation des droits, car elle ne peut que diluer I'idée centrale des droits de I'nomme et
détourner l'attention de I'objectif central de leurs instruments, a savoir protéger un ensemble
d'intéréts humains véritablement fondamentaux — et non pas protéger tout ce qui serait
souhaitable ou avantageux dans un monde idéal (lenca, 2021).
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De ce point de vue, I'approche la plus économe reviendrait a considérer les « neurodroits »
comme des interprétations évolutives de droits existants, tout en les soumettant a des examens
pour savoir s’ils pourraient constituer de nouveaux droits de I'hnomme. Plusieurs tests de ce
genre ont été proposés pour empécher l'inflation des droits. Par exemple, Alston a proposé une
liste de critéres qu'une revendication normative devrait satisfaire afin de pouvoir étre qualifiée
de « droit de I'nomme ». Selon lui, le nouveau candidat aux droits de I'nomme doit (i) « refléter
une valeur sociale fondamentalement importante » ; (ii) « étre cohérent, mais pas simplement
répetitif, vis-a-vis du corpus existant qui compose le droit international des droits de
I'nomme » ; (iii) « pouvoir atteindre un tres haut degré de consensus international », et (iv)
« étre suffisamment précis pour donner lieu a des droits et a des obligations clairement
identifiables » (Alston, 1984). De méme, Nickel a avancé que tout nouveau candidat au statut
de droit de I'nomme devait non seulement (i) concerner un bien trés important, mais aussi (ii)
répondre @ une menace commune qui peserait gravement sur ce bien, (iii) imposer des
obligations justifiables et proportionnées, et (iv) étre réalisable dans la plupart des pays du
monde (Nickel, Pogge, Smith, & Wenar, 2013). A la lumiére de notre analyse des défis éthiques
et des droits de 'nomme soulevés par les neurotechnologies, il apparait clairement que protéger
I'espace cérébral et mental d'une personne possede une valeur sociale fondamentalement
importante, vise a sauvegarder un bien trés important et répond a une menace grave qui péese
sur ce bien.

La plupart des « neurodroits » proposés jusqu'a présent semblent par ailleurs imposer des
obligations justifiables et proportionnées. En effet, aucune des normes examinées dans ce
rapport ne semble limiter I'innovation neurotechnologique, ni peser de maniere
disproportionnée sur les acteurs de ces neurotechnologies, sur les chercheurs ou sur toute autre
partie prenante. En outre, les « neurodroits » semblent compatibles avec le corpus existant du
droit international des droits de I'nomme : en effet, ils completent les droits et libertés
fondamentaux, mais, dans le méme temps, ils introduisent des spécificités normatives afin de
bien protéger le domaine mental de la personne, spécificités qui ne se contentent pas de répéter
le cadre déja existant des droits de I’homme. De plus, bien que I’accés aux neurotechnologies
soit inégalement réparti a I'échelle mondiale, la protection des « neurodroits » concerne tous
les pays du monde. Cependant, il est trop tot pour déterminer si et quels « neurodroits » seront
capables d'atteindre un haut degré de consensus international. L'approbation récente par le
Sénat chilien d'un projet de loi sur la protection neuronale promouvant le droit a I'intimité
mentale et le droit a I'intégrité mentale, ainsi que le consensus global autour de ces deux droits
dans la recherche éthico-juridique, font de ces derniers des candidats sérieux pour étre inclus
dans le cadre international des droits de I'nomme. Mais des recherches supplémentaires restent
a mener pour évaluer si, et quels « neurodroits » sont suffisamment précis pour donner lieu a
des droits et a des obligations clairement identifiables.

Comme en témoigne I'analyse ci-dessus, pour que le domaine des « neurodroits » progresse
et ait un impact cohérent sur la politique internationale, il doit surmonter les fluctuations
terminologiques et les ambiguités sémantiques qui sont les siennes aujourd’hui. Sans
terminologie commune, sans absence d’ambiguité Ssémantique et sans harmonisation
conceptuelle, il est peu probable que les initiatives promouvant les « neurodroits » débouchent
sur des politiques nationales et internationales efficaces. Cela ne signifie pas que ce processus
d'’harmonisation devrait éluder compléetement les points de vue divergents. Au contraire, il
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devrait les inclure dans une démarche démocratique pluraliste et délibérative. En outre, il doit
veiller a ce que les propositions de « neurodroits » soient correctement examinées, délimitées
sur le plan conceptuel, justifiées sur le plan normatif et ancrées dans la philosophie morale et
les réglementations existantes.

Cette analyse suggere que c’est le droit a la vie privée mentale qui bénéficie du plus large
consensus et de la plus forte stabilité conceptuelle dans le débat international. Cela s’explique
par I’existence d’un accord global sur la nécessité qu’il y a de protéger les données cérébrales
et mentales contre tout acces, examen ou modification qui n’auraient pas été autorisés. En ce
qui concerne le droit a I'intégrité mentale, le débat est ouvert quant a savoir si la protection
contre les atteintes est une exigence constitutive de ce droit. Toutefois, rappelons-le une fois
de plus, il existe un large consensus sur la nécessité de protéger la personne contre les
interférences mentales. Enfin, les candidats au statut de « neurodroits » qui relevent de
l'autodétermination mentale (c'est-a-dire la liberté de pensée, la liberté cognitive, la liberté
mentale) et de l'identité personnelle (c'est-a-dire les droits a l'identité personnelle et a la
continuité psychologique) se caractérisent par une plus grande variation sémantique et
interprétative. Cependant, malgré des terminologies multiples et souvent inconciliables,
I’accord global autour du fait que la liberté d'exercer un contréle sur sa sphere cognitive et
émotionnelle est la condition préalable de toutes les autres libertés, et constitue une condition
essentielle de I’autonomie personnelle et de I'autodétermination, persiste bel et bien.

Une troisieme question qu’il faudrait traiter concerne la maniere dont les
« neurodroits » peuvent étre mis en ceuvre et appliqués de maniére adéquate. Si, a l'avenir,
certains des « neurodroits » décrits dans ce document devaient étre examinés a plusieurs
reprises et obtenaient un grand soutien démocratique et délibératif, comment devraient-ils
ensuite étre appliques ? 1l existe deux types d'instruments chargés de mettre en ceuvre les droits
de I'nomme : les déclarations et les conventions. Les déclarations ne sont pas juridiquement
contraignantes, mais elles ont un impact politique, tandis que les conventions sont
juridiguement contraignantes en vertu du droit international. Les déclarations comme les
conventions peuvent accéder au statut de droit international coutumier au fil du temps, ce qui
les rend universellement contraignantes (Moscrop, 2014). La Déclaration universelle de
I'UNESCO sur le génome humain et les droits de I'hnomme de 1997, ainsi que la Déclaration de
I'UNESCO sur la bioéthique et les droits de I'hnomme de 2005 peuvent fournir un terrain
approprié et servir de référence pour tenter d’élaborer une déclaration analogue qui aurait pour
sujet le cerveau humain et les droits de I'homme. Parmi les conventions, la Convention pour la
protection des droits de I'hnomme et de la dignité de I'étre humain a I'égard des applications de
la biologie et de la médecine (Convention d'Oviedo) du Conseil de I'Europe constitue le modéle
le plus approprié et le plus complet pour fonder toute initiative future et tout instrument
international visant & protéger le cerveau humain. Etant donné qu'elle met l'accent sur
I'interdiction de I'utilisation abusive des innovations dans le domaine de la biomédecine, sur la
protection de la dignité et de l'identité de tous les étres humains et sur la garantie du respect de
leur intégrité et de leurs libertés fondamentales, la Convention est parfaitement placée pour
consacrer des « neurodroits » tels que les droits a I'intégrité mentale, a I'identité personnelle et
a la liberté cognitive. Les « neurodroits » pourraient faire I'objet d'un protocole additionnel
spécifique qui préciserait les dispositions de la Convention.
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Par ailleurs, les études juridiques devraient a 1I’avenir discuter du type d'instrument le plus
approprié pour inscrire les « neurodroits » dans le droit international des droits de I'hnomme. En
outre, elles devraient déterminer quelle est la meilleure maniére d’éviter le probleme de la
« sous-application » des droits de I'nomme (Koh, 1998), c'est-a-dire définir, tout en gardant
une perspective réaliste, comment faire en sorte que les Etats respectent les lois sur les
« neurodroits ».

Enfin, ces études devraient discuter de la place occupée par les « neurodroits » dans la
gouvernance des neurotechnologies. A moins d’étre partisan de la thése improbable selon
laguelle les «  neurodroits » seraient suffisants pour former la gouvernance des
neurotechnologies (et donc que la gouvernance des neurotechnologies pourrait étre entierement
réduite a la promotion des « neurodroits »), il est essentiel de clarifier les liens entre les
« neurodroits » et d’autres mécanismes de gouvernance, comme l'autorégulation de la part des
acteurs des neurotechnologies, ou bien les directives éthiques et les réglementations
contraignantes dans le droit de la santé, la protection des données, la protection des
consommateurs ou encore le droit pénal.
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6. Conclusions et options politiques

Depuis l'aube de I'humanité, I'innovation technologique a été un moteur majeur de la
transformation des sociétés et des cultures. Nos ancétres ont constamment modifié leur
environnement en développant des artefacts dont la complexité s'est progressivement accrue.
L'homo sapiens (littéralement « I'homme sage ») est fondamentalement un homo technologicus
(c'est-a-dire un « homme qui utilise des technologies »). Ces technologies de plus en plus
complexes ont évolué en méme temps que les humains et les sociétés humaines. Dans certains
cas, des transformations socio-technologiques majeures telles que I'invention de I'agriculture,
de I'écriture et de la médecine moderne ont eu des conséquences profondes sur la vie humaine
et sur la signification méme d’étre humain. Tout au long de ce processus d'évolution
technologique, les sociétés humaines ont introduit des systéemes de normes, qu'il s'agisse de
coutumes socialement acceptées, de recommandations prescrites par I'Eglise ou de lois
contraignantes appliquées par I'Etat.

Parmi ces systemes de normes, les droits de I'hnomme constituent les catégories les plus
fondamentales et les plus universelles. En effet, selon leur définition, les droits de I'homme
sont inhérents a tous les étres humains, quels que soient leur nationalité, leur sexe, leur origine
nationale ou ethnique, leur couleur, leur religion, leur langue ou tout autre statut. Les droits de
I'hnomme étant des droits qui doivent étre respectés simplement parce que nous existons en tant
qu'étres humains, leur définition conceptuelle et leur articulation sont interdépendantes de ce
que signifie étre un étre humain. Si la signification de I'étre humain évolue en raison des
changements socio-technologiques, les droits de I'nomme peuvent évoluer en conséquence.
Cette évolution est nécessaire pour protéger les libertés fondamentales et les droits qui font que
la vie humaine vaut la peine d'étre vécue & un moment historique donné.

La Convention européenne des droits de I'nomme est un exemple paradigmatique de
cette évolution normative. Plus de soixante ans apres son adoption, la CEDH n'a cessé d'évoluer
sous l'effet de la réflexion juridico-philosophigue et de la jurisprudence de la Cour européenne
des droits de I'nomme. Pour cette raison, la Convention a souvent été considerée comme un
« instrument vivant », capable de s'adapter aux changements qui se produisent dans nos
sociétés. Ce processus d'adaptation constante a également nécessité d’ajouter de nouveaux
droits a la Convention chaque fois que des droits fondamentaux sont apparus dans des
situations qui n'auraient pas pu étre prévues lors de I'adoption initiale de la Convention.

Au cours du siécle dernier, l'innovation dans les domaines de la biomédecine, de
I'information et de I'informatique a donné naissance a des technologies extrémement puissantes
et transformatrices. Ces technologies disposent d’une capacité sans precédent d’empiéter sur
les droits de I'nomme. Parmi ces technologies, la neurotechnologie et l'intelligence artificielle
(ainsi que leur combinaison) jouent un réle essentiel, car elles offrent de nouvelles possibilités
de surveiller, d'influencer, de modifier et de simuler le cerveau et I'esprit humains. Le cerveau
et l'esprit humains étant les substrats physiques et fonctionnels des facultés humaines
fondamentales comme l'identité personnelle, la conscience, le langage et les émotions, toutes
les technologies capables de surveiller, influencer, modifier et simuler le cerveau et I'esprit
humains affectent les droits de I'nomme. En conséquence, le constat de 1’évolution de ces
technologies doit inciter nos sociétés a réfléchir a ces conséquences, et a déterminer si une
évolution normative est nécessaire pour protéger et promouvoir les droits de I'nomme.

64



C'est a la science empirique, en particulier aux neurosciences, a la psychologie, a
I'anthropologie et a la médecine, que revient la tache d'étudier comment ces technologies
peuvent transformer les humains dans les années a venir. Comme ces technologies peuvent
influencer les capacités humaines au niveau neurobiologique et au niveau du traitement de
I'information, il est plausible de prédire que la révolution neurotechnologique actuelle
transformera la nature humaine au moins autant que certaines inventions précédentes qui ont
marqué leur époque.

Dans le méme temps, il faut impérativement que les disciplines normatives telles que
I'éthique et le droit déterminent quels aspects de la transformation anthropologique induite par
la technologie sont moralement souhaitables et légalement acceptables. En particulier, nous
devons déterminer quels droits les gens doivent avoir sur leur cerveau et leur esprit. Etant donné
que la neurotechnologie posséde le potentiel de modifier les caractéristiques fondamentales
(par exemple, la mémoire, la conscience, le raisonnement, les émotions, les croyances et les
désirs) de I'étre humain, elle contient aussi le potentiel de modifier les droits, les libertés et les
obligations fondamentaux de I'étre humain (lenca, 2019b).

Ce rapport a tenté de fournir une vue d'ensemble détaillée des principaux
développements technologiques dans les domaines de la neurotechnologie et de I'l A, en mettant
un accent particulier sur les interfaces cerveau-machine. En outre, il a tenté de résumer la
réflexion théorique existante sur les droits moraux et juridiques fondamentaux liés a I'utilisation
de ces technologies. Enfin, il fournit un compte rendu descriptif et une taxonomie conceptuelle
des « neurodroits », c'est-a-dire des principes moraux, juridiques, sociaux ou naturels de liberté
ou de droit concernant le cerveau et I'esprit d'une personne.

Cette analyse suggére que les « neurodroits » refletent des intéréts humains
fondamentaux qui sont profondément ancrés dans I'histoire des idées. Ces droits introduisent
des spécificités normatives quant a la protection du domaine cérébral et mental de la personne.
Ces spécificités ne s'inscrivent pas dans une répétition des cadres de droits de I'nomme déja
existants, mais ajoutent un nouveau niveau fondamental de protection normative. En outre, ils
corroborent la these que les droits et libertés fondamentaux relatifs a I'esprit et au cerveau
humains constituent le substrat fondamental de tous les autres droits et libertés. Par conséquent,
la protection des « neurodroits » est une tache fondamentale pour le droit international des
droits de I'homme.

Cette vue d'ensemble montre qu'il n'existe pas encore de consensus total au sujet des
limites conceptuelles et normatives des « neurodroits », pas plus que sur la terminologie a
employer. Il y a bel et bien des divergences quant a la maniére dont ces droits devraient étre
interprétés, formulés et articulés conceptuellement. Néanmoins, un certain degré de
convergence se dessine pour désigner trois grandes familles de « neurodroits ». Tout d'abord,
la nécessité de dispositions spécifiques pour protéger les informations privées contenues dans
le cerveau semble faire I'objet d'un haut degré d'acceptation et de reconnaissance. Le droit a la
vie privée mentale semble étre le candidat le plus solide conceptuellement pour assumer ce
role. Deuxiémement, le droit a I'intégrité mentale semble avoir le plus haut degré d'ancrage
juridique. Bien qu'il y ait quelques variations dans l'interprétation de ce droit, il existe un
consensus théorique total sur la nécessité de protéger la personne contre les dommages
psychologiques et les interférences mentales. Troisiémement, il y a eu différentes propositions
de « neurodroits » visant a préserver et promouvoir la liberté de I'esprit humain, et empécher

65



ainsi toute manipulation extérieure. Il s'agit notamment d'interprétations qui cherchent a faire
¢voluer le droit a la liberté de pensée, le droit a la liberté cognitive et le droit a I'identité
personnelle.

Il est en revanche surprenant que des droits positifs comme la promotion de la justice
et de I'égalité — garantir, par exemple, un acces égalitaire aux neurotechnologies a des fins
biomédicales, ou promouvoir le bien-étre des patients sur la base du principe éthique de
bienfaisance — aient jusqu'a présent occupé un réle secondaire dans le debat sur les
« neurodroits ».

Les familles de « neurodroits » énumérées ci-dessus semblent s’ancrer profondément
dans le cadre international des droits de I'nomme et dans la doctrine juridique. Cependant, elles
ne sont pas suffisamment spécifiées dans les instruments actuels des droits de I'homme tels que
la DUDH, la CEDH et le CFR. Par conséquent, un processus de réforme normative semble
nécessaire afin de caractériser de maniere adéquate les libertés ou les droits concernant
specifiquement I'esprit et le cerveau d'une personne. Ce processus peut se dérouler de deux
manieres : en adaptant I’ interprétation des droits existants, ou en créant de nouveaux droits.

Faire évoluer les normes face a I’innovation technologique n'est pas un phénomene
nouveau. Par exemple, I’apparition du ventilateur mécanique a donné naissance au concept de
mort cérébrale. 1l a ainsi obligé la loi a préciser plus clairement quelles fonctions font partie
intégrante de la vie et quelles fonctions n'en font pas partie, ainsi que la maniére de résoudre
les désaccords concernant le statut moral d'étres humains qui pourraient &tre considérés comme
gravement atteints de lésions cérébrales mais non pas morts (Machado, 2007). Plus important
encore, la CEDH a évolué en tant qu'« instrument vivant », car I'adoption de protocoles a ajouté
de nouveaux droits a la Convention. Il s'agit notamment du droit au respect de ses biens, du
droit a I'éducation, du droit a des élections libres au scrutin secret (protocole n° 1) et de
I'interdiction générale de la discrimination (protocole n° 12). On trouve également, plus
étroitement liés au domaine de la technologie biomédicale, la Déclaration universelle sur le
génome humain et les droits de I'nomme (DUGDH) de 1997 et la Déclaration internationale
sur les données génétiques humaines (DIDGH) de 2003. Ces instruments ont tous deux été
élaborés en réponse aux progres de la génétique et ont introduit de nouveaux droits tels que le
« droit de ne pas connaitre ses informations génétiques » (UDHGHR Art. 5(c) ; IDHGD (Art.
10)). De méme, la Convention d'Oviedo a introduit un protocole additionnel sur l'interdiction
du clonage humain pour répondre au développement de techniques de clonage artificiel se
fondant sur la reproduction de cellules et de tissus humains.

Il est souhaitable que les « neurodroits » suivent une trajectoire historique similaire,
afin d’étendre et d’améliorer la capacité de notre cadre des droits de I'nomme a aborder les
conséquences profondes de la neurotechnologie et de I'lA pour la nature humaine, la dignité
humaine et les droits de I'homme. L'introduction des « neurodroits » dans le cadre des droits
de I'hnomme peut nécessiter d’ajouter de nouveaux protocoles aux instruments existants, ou
méme de créer de nouveaux instruments multilatéraux entiérement consacrés a la neuroéthique
et au neurodroit. Dans les deux cas, il faudra résoudre certaines questions éthiques, méta-
éthiques et juridiques fondamentales afin de surmonter des problemes comme l'inflation des
droits, et fournir une justification normative adéquate pour les « neurodroits ». Il s'agit
notamment d'introduire des tests et examens justifiant lI'introduction des « neurodroits », de
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clarifier la relation entre « neurodroits » moraux et « neurodroits » juridiques, et d’harmoniser
les « neurodroits » avec les instruments normatifs existants.

La Convention du Conseil de I'Europe pour la protection des droits de I'hnomme et de la
dignité de I'étre humain a 1'égard des applications de la biologie et de la médecine (Convention
d'Oviedo) offre une plate-forme et une base normative idéaux pour protéger et promouvoir les
« neurodroits ». Etant donné qu'elle met I'accent sur l'interdiction de I'utilisation abusive des
innovations dans le domaine de la biomédecine, sur la protection de la dignité et de l'identité
de tous les étres humains et sur la garantie du respect de leur intégrité¢ et de leurs libertés
fondamentales, la Convention est parfaitement adaptée pour consacrer des « neurodroits » tels
que le droit a I'intégrité mentale, le droit a I'identité personnelle et le droit a la liberté cognitive.

Comprendre, traiter et améliorer le cerveau et I'esprit humains constitue I'un des grands
défis scientifiques de notre époque. Atteindre ces objectifs tout en préservant la justice, les
droits fondamentaux et la dignité humaine, telle est la tache parallele de I'éthique et du droit.
Les « neurodroits » seront probablement un outil utile pour accomplir cette tache.
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Annexe 1 : Glossaire

= Amélioration cognitive : Interventions sur le cerveau dans le but d’améliorer la
cognition (améliorer, par exemple, l'attention, la concentration et le traitement de
I'information au sein de fonctions exécutives comme le raisonnement et la prise de
décision).

= Biomarqueur : Marqueur biologique, indicateur mesurant un état ou une condition
biologique.

= Cerveau (humain) : Organe central du systeme nerveux humain.

= Cognition : Ensemble des processus mentaux tels que la pensée, la connaissance, la
mémoire, le jugement et la résolution de problemes.

= Contenu mental : Contenu d'un état mental, qu'il soit conceptuel ou non conceptuel.

= Continuité psychologique : Continuité de la vie mentale des personnes dans le temps
(par exemple, continuité entre des états mentaux non concomitants).

= Croyance : Conviction d’une personne qu’une certaine proposition sur le monde est
vraie.

= Imagerie cérébrale : Utilisation de diverses techniques pour obtenir, directement ou

indirectement, une image de la structure, de la fonction ou de la pharmacologie du
systéme nerveux.

= Intégrité mentale : Intégrité de I'esprit humain.

= Liberté cognitive : Droit des individus a prendre des décisions libres et compétentes
concernant leur esprit et leur cerveau.

= Neurodiscrimination : Discrimination qui se fonde sur des caractéristiques neurales.

= « Neurodroits » : Principes éthiques, juridiques, sociaux ou naturels de liberté ou de
droit liés au domaine cérébral et mental d'une personne.

= Neurostimulation : Modulation volontaire de I'activité du systeme nerveux par des
moyens invasifs (par exemple, des microélectrodes) ou non invasifs (par exemple, la
stimulation magnétique transcranienne ou la stimulation électrique transcranienne).

= Neurotechnologie : Ensemble large et hétérogene des méthodes, systemes et
instruments qui établissent une connexion avec le cerveau humain grace a laquelle
I'activité neuronale peut étre enregistrée et/ou modifiée.

= Personnalité : Statut de personne.

= Syndrome d'enfermement : Etat neurologique dans lequel le patient est alerte et
conscient, mais incapable de bouger ou de communiquer verbalement en raison d'une
paralysie compléete de quasiment tous les muscles volontaires du corps, a I'exception
des mouvements verticaux des yeux et du clignement des yeux.

* Vie priveée mentale : Droit des personnes contre I'intrusion non consentie de tiers dans

les données de leur cerveau, ainsi que contre la collecte non autorisée de ces données.
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