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Résumeé

Nous avons tenté de cerner les raisons qui fondent les prises de position d’étudiants
en formation dans le domaine des biotechnologies a propos de la question incertaine
et controversée de la faisabilité et de I'acceptabilité de la thérapie génique humaine.
L’état de conceptualisation de certains concepts en rapport avec la thérapie génique
et les positions des étudiants ont été recueillis par écrit avant et apres la réalisation
dun débat argumenté entrecoupé de phases de « dérangements »
épistémologiques. Durant la premiére phase de discussion les étudiants justifient
principalement leurs positions sur la base du dogme de Crick (considéré comme vrai
et définitif) et d'idées relatives a leur propre vision de la technologie génétique et de
la science d’'une facon générale. Des modifications des points de vue, de nouveaux
arguments et une construction de connaissances nouvelles ont été notées suite a un
travail de remise en cause du dogme de Crick et une mise en ceuvre d’'une formation
en plusieurs étapes liant thérapie génique déja faite® et thérapie génigue en train de
se faire permettant aux étudiants d’appréhender les limites de l'utilisation de la
technologie génétique, les incertitudes qui y sont liées et de réaliser le processus de
construction sociale de ces savoirs. Nous présentons aussi dans nos résultats les
stratégies mobilisées par les étudiants pour exprimer et justifier leurs positionnement
et repositionnement tout au long de la formation suivie.

Cadre théorique et question de recherche

Plusieurs auteurs ont étudié les procédés de pase&écision sur des questions socio-
scientifiques controversées. lls ont montré queafgsenants appréhendent ces questions en
s’appuyant sur une diversité de références.

! Par analogie aux expressions de Latour (1986jence déja faitetscience en train de se faire
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Certains auteurs (Fleming, 1986 ; Lock & Miles, 399 each etl.1996 Simonneaux, 1997,
1999, 2001 ; Tytler etl, 2001 ; Leach & Lewis, 2002) ont questionné l'intpace de
I'utilisation des savoirs scientifiques dans laspride décision sur une question socio-
scientifique. D’autres travaux (Grace & Ratclif)02 ; Fenscham, 2002) ont mis I'accent
sur le role des valeurs. Enfin, pour d’autres ast¢Aikenhad, 1985 ; Kolsto, 2001 ; Zeidler
et al, 2002 ; Bader, 2003, 2004 ; Bell & Lederman, 208adler, 2004, Albe & Simonneaux,
2005) les considérations socio-épistémologiquaserjbun rdle important dans les prises de
décisions.

I semble que les prises de position dindividus sles questions socio-scientifiques

controversées ne peuvent se fonder uniqguementesusaloirs technoscientifiques, et que les
individus font intervenir leurs valeurs personnglledes considérations socio-

epistémologiques d'ou nos questions de rechercheelle importance prennent les

connaissances scientifiques et technologiques setdasidérations socio-épistémologiques
dans les prises de décision ? Quelles attitudeptaiples étudiants face a des savoirs
incertains et controversés ? Quels types d’argusndilisent-ils ?

Pour tenir compte des particularités des quessoistifiques socialement vivesious nous
référons a des outils d’analyse diversifiés.

Dans une premiére étape nous avons utilisé leaurade Gauthier (2005). L'auteur définit
I'argument «comme l'articulation d’'une proposition et de sasms justification(sy (p. 132).
Argumenter selon cette définition revient a avangecertain point de vue en I'appuyant par
quelques fondements. L'auteur fait une distinctotre argument et opinion. Une opinion est
donc une proposition formulée non justifiee. Nath@ix des définitions de I'argument et de
I'opinion proposées par Gauthier s’explique parr learactére opératoire. En effet, elles
permettent de déterminer l'argumentation dans lesdyctions des étudiants en la
différenciant, d’'une part d’autres fonctions disiues et, d’autre part de I'expression plus
élémentaire d’opinion. Les arguments et les opmig@euvent étre localisés dans les
productions des étudiants en suivant une procésturkeux étapes résultant naturellement des
deux définitions précédentes. Dans la premiereeétaqus allons repérer 'ensemble des
propositions exprimées durant les différentes phdsedébat, c’est-a-dire qu’on reléve toutes
les occurrences ou un point de vue est mis dentai@ans une deuxieme étape, il s'agit de
déterminer pour chacune des propositions, si efteappuyée ou non sur une ou plusieurs
justifications. Les ensembles proposition/justifica(s) constituent les arguments et les
propositions solitaires représentent des opinions.

Dans une deuxiéme étape, il nous a semblé utileredeurir a la théorie de I'agir
communicationnel d’Habermas (1987). En se situatreesthique, sociologie et linguistique,
cette théorie nous a permis d’exploiter les échattmyggagiers des étudiants pour identifier les
différents types d’arguments mobilisés par lesiéntd durant les difféerentes phases de débat.

Enfin, pour décrire la maniéere dont sont constsjitdans le discours, les attitudes des
étudiants a I'égard de la technologie génétigueséé en thérapie génique nous nous référons
a la catégorisation des domaines modaux de Gal§2®@2) pour analyser les modalisateurs
qui sont des marques linguistiques par lesquedlesijet de I'énonciation exprime sa plus au
moins grande adhésion au contenu de I'énoncé. Catégorisation s'organise en domaines
modaux : les domaines aléthique, déontique, éthigpistemique, affectif, volitif, désidératif
et intellectuel.

2 Pour plus de précision nous renvoyons le lectelar définition des questions scientifiques sociaetvives
proposée par Legardez & Simonneaux (2006)
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Quel est 'impact respectif des débats et des « dér  angements »
épistémologiques dans I'évolution des connaissance s, des prises
de position et des argumentations des étudiants ?

Plusieurs études se sont intéressées aux contees apprenants a I'égard des sciences
(Driver et al, 1996 ; Larochelle & Désautels, 200Rader, 2004, 2005). Ces études ont
remarqué la dominance d'une conception empiristes lapprenants, disait Bader
(2004) «tendraient a attribuer une sorte « d'immunité id#gptjue » aux sciencgs.] a leurs
yeux, celles-ci étaient produites en dehors de®rgshhabituelles de la société par des
individus dotés de qualités hors du commuyp.»6). Cettammunité idéologiquempéche les
apprenants d’envisager que des considérationslesciconomiques, politiques et éthiques
peuvent orienter la recherche. Les apprenantsao@maissent pas les débats et les désaccords
entre les scientifiques. Sur le plan épistémologjigette conception empiriste qualifiée d’'une
mystique des sciencsslon Lemke (1993) représente un obstacle a kEdygmsion par les
apprenants de lincertitude, de lindéterminatioh dis controverses qui sous-tendent
inévitablement la production des sciences. Ces axésnsont importants pour favoriser
I'identification des criteres qui étayent une prie position notamment lorsque les sciences
sont rattachées a des questions scientifiqueslsmgat vives. Nous nous rallions aux auteurs
qui reconnaissent la pertinence de renouveler egtten des sciences (Lee et Roth, 2003 ;
Roth et Désautels, 2002 ; Bader 2004). Ce renamelht pourrait passer par I'intégration de
considérations d’épistémologie et par un regarcs daciologique sur les sciences. Les
travaux de sociologues des sciences (Latour, 19&8qur & Woolgar, 1996 ; Mondada,
2005) représentent pour nous une voie intéresgamiierenouveler la vision des sciences chez
les apprenants, car discuter en classe ce que ige@tre les sciencemn actionpermettrait
d’identifier des critéres pour étayer une priseléeision raisonnée.

Des débats argumentés a propos d’'une technosaent®versée constituent selon nous une
occasion de questionner la construction des saend@énterroger les désaccords de la
communauté scientifique et de considérer lincedt de savoirs non stabilisés. Pour
appréhender la science en action nous avons prépaeé formation (des séances
d’enseignement) durant laquelle les étudiants astuté a propos des essais de thérapie
génique deéja faits et des essais de thérapie gerequtrain de se faire. Cette formation
représente selon nous une opportunité didactique oéanimer » et « réagiter » les visions
de la science chez les étudiants. On espere fppeelaender que l'activité scientifique est
moins linéaire, moins mécanique et qu’elle résdita processus de construction aussi bien
social que technique, ou les chercheurs sont ptodgas des controverses et fonctionnent en
collectif et doivent composer avec des modelesest idstruments qui échappent a leurs
attentes dans certains cas. Montrer la thérapi@geren train de se faire est une occasion
d’aborder l'incertitude et la contingence de la stamction des savoirs. Les étapes de la
formation sont réalisées selon le modéle : descbiers, des essais cliniqfie€e modéle
représente une rencontre avacscience en train de se faiygermettant aux étudiants de
découvrir une facette de la réalité des laboratoire

% Sur le site du Palais de la découverte une pageoesacrée a linitiative “ un chercheur, une rpaniont
I'objectif est de montrer la science en action dhoire idée “ des chercheurs, des essais cliniques”
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Méthodologie : un débat argumenté entrecoupé de pha  ses de
« dérangements » épistémologiques

Tout d’abord, les étudiants ont rempli individuellent un questionnaire (pré-test) qui vise a
évaluer a la fois leurs connaissances en génigigéaé&’une fagcon générale et en thérapie
génique en particulier, et aussi leurs opinions cartaines applications de la technologie
génétique en thérapie génique, notamment en fondes maladies candidates, des systemes
de transfert de gene etes approches utilisées.

Dans une premiére phase nous avons présenté adiargsuune situation fictive sur une
guestion socio-scientifique controversée : un drganfre d’'une maladie génétique grave qui
I'oblige a suivre un régime alimentaire sévére. hédecin propose a sa famille une thérapie
génique pour le guérir définitivement de sa malaldes parents sont incertains, ils décident
de demander les points de vue de leurs amis. Gétiation est suivie d’'une question
présentant la problématique de débat parents vont-ils accepter le traitement pardpée
génique pour leur enfant ? Pourquoilous pensons que cette situation fictive place les
étudiants dans une situation ou ils devraient satiponer par rapport a la problématique
proposeée.

Nous avons personnellement animé le débat, mais rie a été relativement limité. Tout en
essayant de rester neutre, nous avons laisséuldisrgs aborder spontanément les différents
thémes suscités par la situation. Nous avons énsistla participation verbale des silencieux,
en les invitant a donner leur opinion. Nous avafermulé de temps a autre ce qui vient
d’étre dit en faisant des liens avec ce qui a itéa a également refréné I'élan des étudiants
qui ont une tendance a monopoliser les échanges et recentré le groupe durant les
moments ou il s’éloigne de la problématique du tébarant cette période d’expérimentation
aucune information n’a été présentée aux etudi@@e période constitue la premiere phase
du débat.

Les autres phases de débat (phases 2, 3, 4 etrf@smundent aux « dérangements »
epistémologiques. Durant les phases (2, 4 et 5)éfediants ont analysé des textes et des
résumes d’articles préparés selon le modeéle “ descheurs, des essais cliniques”. L'analyse
a porté sur les conditions de réalisation des £s$iaiques a savoir : les aspects scientifiques
(caractéristiques de la maladie, types de vecttliséy approches thérapeutiques utili$ées
démarche scientifique, etc.) ; les aspects écongmrifjes laboratoires et les firmes impliqués,
les investisseurs, les conflits d’intérét, etces haspects éthiques (notion de consentement
éclairé, de bonnes pratiques cliniques, etc.)sa#pects socio-épistémologiques (nature des
sciences, connaissances sur les scientifiquestenapistémique de la preuve scientifique,
I’honnéteté des scientifique, etc.). La phase 3espond a une stratégie de fissuration du
dogme de Crick : ADN> ARNm— protéine. Selon ce dogme, chacun des génes deNI'AD
est traduit en un ARN particulier, qui produit upmtéine spécifique, laquelle remplit une
fonction précise dans la cellule. Il s’agit de disr les limites de ce dogme qui ne tient plus
aujourd’hui.

Durant chaque phase les textes sont soumis a cl&qdmnt qui les étudie. Ensuite, par
groupe de cing étudiants, ils ont pour consignerégmndre aux questions accompagnant
chaque texte ou résumeé d’article. Puis chaque getitpe expose ses réponses a I'ensemble
du groupe. Cette méthode donne l'occasion de prummodp confrontation des solutions

* La notion d'approche thérapeutique représente pouws un élément pertinent pour comprendre cegaine
spécificités de la thérapie génique car cette namferme des informations concernant la maniardaguelle
les chercheurs veulent rendrent une géne thérapeutlLes textes et les résumés d'articles étudiéantl les
phases (2, 4 et 5) décrivent différentes approtiiéspeutiques.
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proposeées, la découverte des idées d’autrui epbégndir I'analyse du probleme présenté
par le résumé de l'article ou par le texte. C’esha une situation de co-construction de
connaissances. Ce travail est suivi de réponsesdamandes d’information concernant le
vecteur utilisé, I'approche thérapeutique, ceddermes et expressions difficiles pour les
étudiants. A la fin de chaque phase et aprés aralles textes correspondants nous avons
relanceé le débat a propos de la faisabilité et&atabilité de la thérapie génique.

Le tableau suivant présente le travail réalisé mtudes phases de «dérangements »
epistémologiques : les textes et les resumés destutilisés, quelques objectifs des questions
accompagnant chaque texte, le moment et la durdél pendant chaque phase.

Phases Textes et résumés d’articles utilisés Quekpiobjectifs des questions Moment et
accompagnant les textes utilisés | durée de débat
Phase 2 - résumé d'un article expliquant |a identifier la nature de la maladie de débat a propos
situation de Jesse mort par thérapigesse de la faisabilité
génique - en quoi consiste I'approche et de

thérapeutique de Jesse (le vectpuFacceptabilité
utilisé, le géne utilisé, son lieu de de la thérapie
I'expression, son niveau d'expressign, génique
I'effet thérapeutique attendu)
- expliquer les causes qui ont -Ladurée de
provoqué la mort de Jesse cette phase de
-les connaissances scientifiques débat est de
permettent-elles de réussir cet egsai (40mn)
thérapeutique ?
- quest-ce qu'un consentement
éclairé ?
- quelles sont les motivations des
chercheurs pour réaliser un esgai
clinique ?

- dégager les conflits d'intéréts
- étudier la nature des relations entre
les différents acteurs intervenant dans
la réalisation d'un essai clinique de
thérapie génique

- nature de la preuve empirique

Phase 3 - deux textes remettant en cause| le dégager les caractéristiques |du
modéle linéaire de Crick Relance de
- pourquoi ce modéle est en crise  débat
- les textes sont accompagnés |dmijourd’hui ?
- quelles sont les données actuelleq de La durée de
fa biologie moléculaire qui remettent cette phase de
modéle linéaire de Crick et un schéman cause ce modéle ? débat est de
. - comparer le nombre de génes (25 mn)
montrant le modéle actuel avec des 8 .
contenus dans le génome humain
réseaux de régulation et linterventior’aprés les scientifiques en 1970, |en
1990, en 2001 et en 2004
-si la complexité d’'un étre vivant est
directement proportionnelle a son
nombre de géne (d’'apres le modéle|de
Crick) comment justifier que le riz en
possede plus que I'étre humain ?
-le modeéle de Crick permet-
d’expliguer que le nombre des
protéines est nettement supérieur|au
nombre de génes chez I'étre humain ?
- dégager les éléments intervenant
dans la régulation de I'expression des

modele linéaire de Crick.

schémas explicatifs: un schéma (d

des facteurs épigénétiques.
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genes.
Phase 4 Phase 4a - dégager les caractéristiques de| la

- résumé d'un article: premiétemaladie des enfants-bulles Relance de
thérapie génique suivie de guérison |(leuelle est la cause de cette maladie ?  débat
cas des enfants-bulles de I'hépital en quoi consiste I'approche
Necker) thérapeutique utilisée dans ce cas |(le- La durée de

vecteur utilisé, le géne utilisé, son lieu cette phase de

de I'expression, son niveau débat est de

d’expression, [l'effet thérapeutique (25 mn)

attendu) ?

-a quoi attribuez-vous la réussite de

cet essai de thérapie génique ?
Phase 4b
- suite de l'article : trois ans aprés UR que s’est-il passé pour les deux Relance de
événement indésirable est survenu chenfants ? débat
deux des enfants traités par thérapiequel nom ont donné les chercheurs alLa durée de
génique. cette complication ? cette phase de
- communiqué de presse de 'AFSSAPS quelle est la cause de cefte débat estde
paru le 03/10/2002 informant de complication ? (20 mn)
l'interruption de I'essai thérapeutique | - peut-on attribuer la cause |a
des enfants bulles. I'approche thérapeutique ?

- existe-t-il un conflit d'intérét dans ce

cas ?

- pourquoi 'AFSSAPS a arrété les

essais thérapeutiques pour cette

maladie ?

- quelles sont les deux hypothéses

avancées par les chercheurs ppur

réduire le risque de cette complicatipn

et redémarrer le protocole popr

d’autres enfants malades ?
Phase 4c
- résumeé d'un entretien avec Alain quel est 'age de I'enfant traité par Relance de
Fischer thérapie génique aprés reprise des débat
- communiqué de presse de 'AFFSAP®ssais ? La durée de
paru le 24/01/05informant de - les deux hypothéses avancées par lesette phase de
l'interruption pour la deuxiéme fois deschercheurs sont-elles confirmées ? débat est de
essais thérapeutiques des enfants - le risque est-il minimisé ? (25 mn)
malades - quelle est la cause de ce risque ?

Phase 5 - résumé dun article: la thérapje quelles sont les approches Relance de

génique anticancéreuse par géndisérapeutiques utilisées ? débat
suicides - quelle est l'objectif de chaque Ladurée de

approche ?

-quelles sont les caractéristiques
ces approches (types de vecteur, ty
de géne, lieu d’expression, dur
d’expression) ?

cette phase de
de débat est de
pes (40 mn)
ge

Entretien avec Alain Fischer réalisé par Lise Bawuk disponible a Il'adresse : http://www.cite-
sciences.fr/francais/ala_cite/science_actualites&ctu/question_actu.php?langue=fr&id_article=3i83mag

=0
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Nous faisons I'hypothése que ces phases de « ddremgs » épistémologiques ainsi que
I'apport de connaissances sur les thérapies gémigae le biais des textes analysés peut
influencer la prise de position et I'attitude désdéants a I'égard de la technologie génétique,
a I'’égard des scientifiques ainsi que la naturkedeargumentation.

Résultats

La toute premiere chose a noter suite a l'util@atile la catégorisation de Gauthier (2005) est
la quantité relativement faible des propositionsniglées durant la premiére phase de débat.
La majorité de ces propositions releve de l'opini@ans certains cas les justifications
avancées prennent appui sur leurs connaissanggnétigue notamment le dogme de Crick.
Durant la premiere phase de débat le nombre d’aegtiest tres faible. Nous avons remarqué
qgue le nombre d’argument augmente progressivememne gghase a I'autre. Certains étudiants
utilisent deux ou trois justifications pour étajeur prise de position. (Une analyse plus fine
est encore en cours nous présenterons de manigsedptaillée nos résultats le jour du
colloque)

En se référant aux travaux d’Habermas (1987) neossaidentifié dans les différentes phases
de débat quatre types d’argumentation se rappodart quatre types d’agir définis par
l'auteur : I'agir stratégique, I'agir normatif, bgr dramaturgique et I'agir communicationnel.
La premiere phase du débat est majoritairementé®rsdir les agir stratégiques (fondés sur
des connaissances scientifiques notamment le dognt&rick) et normatifs (fondés sur leur
vision de la science qui est toujours pour le e de 'Homme). Le débat est devenu
progressivement communicationnel durant les dezsiphases (phase 4c et phase 5). A ce
stade nous avons remarqué que certains échangesearigs ne visent pas a convaincre,
mais essayent de construire une explication validprobleme de la faisabilité de la thérapie
génique. C’est cette phase qui nous semble lagdfiace concernant 'amélioration de la
réflexion et I'appropriation du probleme traité.

Nous avons étudié les différentes valeurs des ntédal’énoncé présentes dans le discours
des étudiants durant les différentes phases du.d¢bte analyse a mis en évidence diverses
formes de modalisation. Durant la premiére phasdéhat on a remarqué la prépondérance
de certains domaines modaux : les domaines axgleg{30,95%), aléthique (28,75%) et
I'épistémique (21,42%). Viennent ensuite la moadit déontique avec (16,66%) et enfin la
modalisation désidérative avec un faible pourcentdg (2,38%). Il est intéressant de
remarquer que les valeurs modales les plus refedses sont la « possibilité » (modalité
aléthique), la « croyance » (modalité épistémiciele «permis » (modalité déontique) avec
I'absence de certaines valeurs notamment « l'ifiter¢imodalité déontique). Il nous semble
que ces valeurs modales sont des indices pourwengle la thérapie génique, en tant que
technologie génétigue techniquement réalisablgtheuement acceptable chez I'Homme,
est une idée partagée par la majorité des étudiantsffet certains pensent que les chercheurs
ont acquis le savoir nécessaire sur les genestifidation, isolement, clonage, transfert, etc.)
d’autres étudiants évoquent méme la compréhensda dature des relations entre le gene,
'ARNmM et la protéine ; la relation entre le gérmmyet le phénotype ; la réussite du transfert
de gene chez les bactéries et la réussite de d¢ragef géne humain chez la souris. D’autres
facteurs en lien avec leur croyance notammentvision positiviste a influencé les attitudes
des étudiants a I'égard de la thérapie génique.

Durant la phase n°2 du débat et aprés avoir dideutésumé de l'article expliquant «la
situation de Jesse mort par thérapie génique » aarss relevé dans le discours des étudiants
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quatre formes de modalisation avec prépondéranadochaine déontique (41,02%) puis du
domaine morale-éthique avec (25,64%). Les formegnddalisation de type aléthique et
epistémique représentent respectivement (20,51%d2e82%). On peut noter la baisse de la
modalisation épistémique, I'augmentation du pouiags de la modalisation déontique et
I'apparition de la modalisation morale-éthique. &nqui concerne les valeurs modales les
deux valeurs les plus représentatives sont « filitte (56,25%) et « I'impossible » (75%).
Les attitudes des étudiants sont largement inféesn@ar les informations présentées par le
résume de l'article expliquant la mort de JessehpEmapie génique.

Les dérangements épistémologiques et ldpganformation par le biais des textes
analysés ont contribué a la construction de noeselbnnaissances par certains étudiants et
iIs ont influencé leurs attitudes a I'égard de lerapie génique ainsi que sur les types
d’arguments avancés. (Nous présenterons le jouladeommunication de maniére plus
détaillée ces résultats)
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