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La technique rapproche des gens qui habitent loin

éloigne des gens qui sont proches




Vieillesse ou maladie ?
la confusion historique

*Parce que les personnes touchées par des maladies
chroniques sont essentiellement agées de plus de 60
ans.

*Parce qu’en I'absence de réponses curatives, il
paraissait plus simple de répondre « c’est normal ma
pauvre dame, c’est I'dge ! ».

* Pourtant tous les vieux ne sont pas malades et tous
ceux qui le sont ne sont pas vieux...

Mais tout patient chronique, quel que soit son age est
une personne « vulnérable »



Autonomie / dépendance / discernement/choix...

Ce n’est pas qu’un combat sur les mots :

* Parlons-nous d’autonomie physique ? décisionnelle ? affective ?
* Parlons-nous de l'inter dépendance ou de la perte d’autonomie ?
* Parlons-nous de surveillance, de compliance, d’aide, de soutien ?

* Quelle information loyale et compréhensible donner au patient et
a son entourage, pour I'accompagner dans ses choix alors que
certains peuvent le mettre en danger par manque de
discernement ?

Une obligation éthique : s’interroger sur les vulnérabilités
spécifiques liées a la personne unique et comparable a nulle
autre, méme avec une maladie de méme type, et au méme stade.



Cumul des vulnérabilités et
dépendances multiples

* Atteintes physiques compensables + ou - par des
technologies ?

* Atteintes psychiques, décisionnelles, de la mémoire...
compensables + ou - par des technologies ?

* Solitude a domicile, risques physiques ... compensables + ou -
par des technologies ?

* Cela demande une vigilance de chaque instant pour ne pas
« déraper » tant il est facile d’occulter la personne derriere sa
maladie, ses symptomes et ses pertes, qui envahissent NOTRE
regard, familles comme professionnels : patient dérangeant,
difficile, complexe...

La tentation est grande alors de remplacer la relation humaine

par une technologie
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Ce que dit la loi de mars 2002

article L1122-2 du Code de la santé publique

Une personne, méme diminuée dans ses capacités
d’autonomie physique, méme incapable de
discernement dans certains de ses choix, a

le droit d’étre informée et son consentement
doit étre systématiquement recherché...

En francais,
recherché n’est pas synonyme d’obtenu...
Nuance entérinée dans la nouvelle loi
d’adaptation de la société a son vieillissement



Les maladies de type Alzheimer :
un « modele » emblématique de la
complexité et du questionnement éthique

*Par le nombre de personnes concernées, malades,
aidants familiaux, aidants et soignants professionnels;

*Par I’age : de 30 a 100 ans;
*Par la complexité de ses symptomes;
* Par son aggravation irréversible;

*Par la présence d’autres maladies aigues ou
chroniques intercurrentes

* Par ses consequences dans la vie quotidienne;
*Par I'histoire de vie de chacun



Maladies de la communication a
compenser ?

* Des technologies au service du lien familial :
tablettes- sites partagés de photos...”?

*Des technologies qui favorisent le lien inter
générationnel dans la cité (sites dédiés pour partager
des passions — visites virtuelles de musées —
musique... ) ?

*Des technologies au service des personnes souffrant
de |la perte du mot, ne parlant pas ou plus le francais

( écrans tactiles —icones...) ?



Maladies de |'orientation

*Des barres d’appui éclairées, parlantes ;

* Des ascenseurs a boite vocale ;

* Des montres a parcours piéton géolocalisé ;
*Bientot des chaussures connectées (Eram);

*Des salles de bains qui s’allument lorsqu'on entre ;

*Des détecteurs d’entrée dans des lieux inadaptés,
dangereux ( parking — infirmerie — escaliers - cave...) ;

* Des détecteurs de sorties dangereuses (jardin la nuit
—rue ....).



La géolocalisation




Maladies
de la motivation a faire

Des technologies de remplacement
*Eclairer lorsque la nuit tombe ;

* Rappeler des horaires (repas — rendez-vous -
médicaments...) ;

* Offrir des activités stimulantes adaptées a domicile et
en établissement(robot PARO) ;

* Mutualiser des compétences professionnelles entre
plusieurs établissements et a domicile (psychomotricité
— orthophonie, ...)

* Ou tout simplement, offrir la voix rassurante du proche
aimé en se réveillant le matin...
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Maladies qui dévorent |'énergie des
soignants / aidants

*Des technologies qui « économisent » le temps =
automatisation de certains actes non productifs de
bien étre pour les personnes ;

*Des technologies qui « économisent » |'effort
physique ;

* Des technologies qui sécurisent le travail (tracabilité
des médicaments, des appels malades, des
ordonnances, des sorties d’hospitalisation ...).
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Maladies
aux complications fréquentes

Transferts aux urgences — Consultations de spécialistes .....

* Téelémédecine, téléconsultation, télé expertise

* Transmission fiable et sécurisée des informations personnelles
médicales et sociales

* Surveillance de parametres vitaux

* Sécurisation des prises de traitements médicamenteux

* Détecteurs de chute

Un enjeu éthique essentiel : I'information préalable du patient
et/ou de ses proches, I'accord éclairé du patient ou a défaut la
recherche de sa non opposition, I’évaluation et la réévaluation

régulieére des bénéfices/risques des technologies utilisées
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ATTENTION : les dangers du piratage de
données personnelles

* Dropbox - le 23 aolt 2016, 68 millions de mots de passe et d’identifiants
utilisateurs du site Dropbox, qui permet de stocker ses fichiers et
documents en ligne sont rendus accessibles sur Internet.

* LinkedIn - mercredi 18 mai 2016, plus de cent millions d’identifiants
LinkedIn, réseau social consacré a la vie professionnelle comprenant des
mots de passe chiffrés, sont mis en vente en ligne.

* Orange - I’opérateur téléphonique francais reconnait, mardi 6 mai 2014,
un nouveau vol de données personnelles de 1,3 million de clients et de
prospects, trois mois apres une intrusion qui avait touché pres de 800 000
d’entre eux. Une intrusion détectee le 18 avril a permis de dérober les
noms, prénoms, 1’adresse e-mail, les numéros de téléphone mobile et fixe
et la date de naissance des utilisateurs.



Un exemple par le Plan Alzheimer 2008-2012

MESURE n° 7

« Le développement de la domotique et des nouvelles technologies
de l'information et de la communication en faveur des personnes
atteintes de maladie d’Alzheimer doit étre soutenu, notamment par
des appels a projets nationaux pluridisciplinaires

« Dans tous les cas, une réflexion éthique sur le respect

de la personne malade doit accompagner la construction de
ces projets, en lien avec les recommandations de bonnes
pratiques et les Espaces Ethiques. »
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Attentes prioritaires
des aidants familiaux

* Ne sont pas les mémes selon que la personne vit seule ou est
accompagnée en permanence par un proche.

* Ne sont pas les mémes selon les capacites de I'aidant a integrer
les technologies modernes dans son quotidien.

Deux grandes angoisses dominent pour les familles et les
professionnels :

* La disparition inquiétante
de la personne malade de son domicile ou de son établissement
d’accueil ;

* La chute
de la personne malade vivant seule, incapable d’appeler des

secours ou dans les EHPAD la nuit, avec seulement 2
professionnels pour 80 ou 100 résidents.
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Les conséquences...

* Une culpabilité insurmontable
*La peur permanente que I'événement se reproduise
*La fin du maintien a domicile

*’entrée précipitée en structure d’accueil, en situation
de crise morale et familiale

Mais des technologies peuvent-elles, a elles seules
répondre a ces conséquences ?
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D’autres réponses possibles
mais.....

* Les patients et leurs proches ne sont pas conseilles face
a un foisonnement de propositions

* Les familles et les professionnels ne sont pas formés a
I"'usage des technologies de compensation

Et les outils technologiques

* Sont encore trop souvent « expérimentaux » a la
fiabilite non averee

* Sont encore trés onér_eux, rarement pris en charge dans
le cadre des aides sociales

*Ne réepondent qu'a un moment T des besoins qui
risquent d’étre tres rapidement depasses par
I"aggravation des pathologies.

Favoriser les systemes locatifs ou par abonnement ?
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Aujourd’hui... et demain ?

* Majoritairement les aidants de personnes agées malades
sont des conjoints ageés ;

* |Is ne sont pas a |'aise avec les technologies ;

* Leurs réponses sont souvent : s’isoler et devenir esclaves
d’'un accompaghement permanent...

Les enfants aidants ont déja un autre regard

* Les nouvelles générations d’aidants familiaux seront plus a
I"aise avec la « révolution » des nouvelles technologies ;

* N'accepteront pas de rester des « figures de I'ombre »
engloutis dans leur accompagnement ;

* |Is sont déja et seront sans doute plus demandeurs.

19



Quelques questions éthiques

Enjeux éthiques des technologies en santé

* Aujourd hui le volume et I'apparence de certains outils de
surveillance des parametres de santé, obligent a donner des
explications a la personne malade car ils demeurent visibles...

* Avec la miniaturisation et les puces dans les chaussures ou les
vétements, en sera-t-il encore de méme demain ?

* Placer une personne en permanence sous |’ceil d’'une caméra,
méme cryptée, est-ce acceptable ?

* Si oui dans son intérét primordial, doit-on se donner des limites
et lesquelles ?

* « Sur ordonnance médicale » est-ce une protection suffisante du
droit a I'information et au choix des patients ?

* Et conditionner le remboursement par I’assurance maladie au
« bon usage » est-ce acceptable ? 2



Enjeux des technologies
au service des patients

*Sécurité non sécuritaire = donner plus de liberté ;

* Fiabilite = informer loyalement des limites de toute
technologie ;

* Evaluation du rapport bénéfices/risques sur
qualité/prix ;

*Information compréhensible et formation a l'usage ;

*Ne doit jamais remplacer la présence humaine mais la
libérer de contraintes lourdes ou peu valorisantes

Une « bonne » technologie est au service du « bon »
patient.
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Merci de votre attention

Et si vous souhaitez me joindre...
Ollivet@club-internet.fr
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