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Le patient, partenaire de ses soins et du systeme de santé

SANTE NUMERIQUE &t
PROMESSE DAUTONOMISATION

pu PATIENT

Dans le domaine de la santé numérique, les promesses sont nombreuses. Parmi
celles-ci, une «autonomisation» du patient est souvent mise en avant. Grace aux
technologies numériques, ce dernier deviendrait plus participatif, plus informé,
plus acteur, jusqu’a devenir un véritable « copilote» de santé.

Alain Loute, maitre de conférences, Centre d’éthique médicale et labo ETHICS EA 7446, Uni-

versité catholique de Lille.

| existe un « halo sémantique » pour parler de

santé numérique. De nombreux termes sont

mobilisés, sans que leur sens soit toujours
clairement délimité. Une traversée systématique
de la littérature a permis de recenser jusqu’a
cinquante-et-une définitions de I'e-health’.
Partons tout de méme de quelques définitions.
En 2009, I'Organisation mondiale de la san-
té (OMS) définit la santé mobile comme re-
couvrant les pratiques médicales et de santé
publique reposant sur des dispositifs tels que té-
Iéphones portables, systemes de surveillance des
patients, assistants numériques personnels et
autres appareils sans fil. On peut encore trou-
ver le vocable de télémédecine. La téléméde-
cine clinique a été définie par 'OMS en 1998
comme «une activité professionnelle qui met en
ceuvre des moyens de télécommunications numeéri-
ques permettant a des médecins et d’autres membres
du corps médical de réaliser a distance des actes mé-
dicaux pour des malades »*.
Enfin, certaines définitions se veulent volon-
tairement englobantes, telle celle - extensive —
proposée par le P* Gunther Eysenbach et pré-
sentée sur le site du plan belge de l'e-santé :
« Le-santé est un domaine émergent a Uintersection
de linformatique médicale, de la santé publique et
du monde des entreprises. Elle fait référence a des
services et informations en matiere de santé qui sont
fournis ou améliorés grace a internet et aux techno-
logies apparentées. Au sens large, le terme renvoie

non seulement a I'évolution technologique, mais aus-
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si a une mentalité, un mode de pensée, une attitude
et un engagement a la réflexion globale en réseau,
afin d’améliorer les soins de santé aux niveaux lo-
cal, régional et mondial en utilisant les technologies
de l'information et de la communication. »*

La prolifération de tous ces termes n'est pas
anodine. Elle est le reflet de la rapidité et du foi-
sonnement du développement technologique.
Mais elle s’explique surtout par le fait que le-
santé est un objet au cceur de différentes logi-
ques d’acteurs : elle constitue tout a la fois un
secteur de pratiques médicales innovantes, de
nouvelles formes d’organisations des soins, un
nouveau secteur industriel, le vecteur de nou-
velles formes de politique publique en matiere
de santé, ainsi que de nouvelles pratiques d’in-
formation et de communications entre acteurs
et de nouvelles formes de sociabilité numérique
des patients. Réfléchir a la santé numérique,
c’est prendre position par rapport & un dévelop-
pement de nature technologique, médicale, or-

ganisationnelle, économique et sociale.

Vers une transformation du patient

L'une des «promesses» du développement de
la santé numérique est de renforcer 'autonomie
du patient. Magie De Block affirme que « la santé
mobile peut constituer un instrument permettant aux
patients de devenir le copilote de leur propre santé
[--]- Grace au suivi a distance, les patients se sen-
tent mieux soutenus et plus impliqués. Les consul-

tations intermédiaires a laide d’une application
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permettent d’éviter une rechute. Les patients qui uti-
lisent une application sont souvent plus impliqués
dans leur traitement »*. En 2016, Marisol Tou-
raine, ancienne ministre de la Santé en France,
affirmait qu'« au niveau individuel, l'e-santé est un
facteur d’empowerment qui permet de donner des
armes pour accéder a la liberté et a autonomie alors
qu’au niveau collectif, le numérique est un facteur de
mise en réseau, de transparence, et d’émancipation ».
A lire certains auteurs, le numérique transfor-
merait la figure des patients. Cutler (2013)
évoque 'entrée dans une nouvelle ére, celle d'un
« centric patient » : un patient maitre des activi-
tés de détection précoce de la maladie, de sui-
vi ou de soins, jusque-la assurées par les profes-
sionnels de santé®. Certains, comme Eric Topol
dans The Patient Will See You Now (2015), vont
jusqu’a soutenir que grace aux informations cir-
culant sur internet, aux objets connectés et aux
applications de 'e-santé, le patient gérera bien-
tot « la majorité des phases diagnostiques et de sur-
veillance, indépendamment du systéme de soin »°.

Les discours promettant une autonomisation du
patient par le numérique sont tres nombreux.
Je voudrais tenter de dégager quelques points
d’attention qu’il me semble important d’exercer

pour se positionner par rapport a ces discours.

Porter attention a la «spatialisation»
des soins

Dans nos vies, les objets techniques cristallisent
un grand nombre d’attentes. « L'objet technique de
consommation courante ne doit pas étre encombrant,
il doit autant que possible étre invisible et silencieux.
Cette “disparition” de lobjet, son “silence”, au sens
ot il est dit que “la santé est le silence des orga-
nes”, tend a étre considérée pour un objet technique
comme équivalent a plus efficace. »’

Une telle attente, pleine de bons sens, n’est pas
sans conséquence sur le plan épistémologique.
Elle contribue & assimiler 'objet technique & un
simple outil dont les effets se limitent a soute-
nir un agir technique déterminé. Or, de nom-
breux philosophes et sociologues nous invitent
a un changement de regard. Bernard Stiegler
écrit qu'« il faut remplacer la pensée en termes de
moyens par une pensée en termes de milieux ; le mi-
lieu technique n’est pas plus un moyen que le mi-
lieu symbolique »*. Pour lexprimer autrement,
mais en faisant référence cette fois-ci a Michel

Foucault, on pourrait dire que les technologies

« spatialisent » le soin. Dans La naissance de la
clinique, il appelle « spatialisation ternaire Ien-
semble des gestes par lesquels la maladie, dans une
société, est cernée, médicalement investie, isolée, ré-
partie dans des régions privilégiées et closes, ou dis-
tribuée a travers des milieux de guérison aménagés
pour étre favorables »°.
Evaluer les promesses d’au-
tonomisation du patient re-
quiert donc de porter atten-
tion a la maniere dont les
objets techniques « spatiali-
sent » les lieux de vie et de
soin du patient. Le travail
ethnographique aupres de
patients télésurveillés mené
par Nelly Oudshoorn' a
montré combien les lieux,
I'espace domestique et l'es-
pace public influencent et faconnent la ma-
niére dont les technologies sont implémentées.
De méme qu’a 'inverse, ces technologies trans-
forment littéralement ces espaces. Pour fonc-
tionner, les dispositifs de télésurveillance de-
mandent un réaménagement de la maison,
celle-ci se médicalisant, devenant un lieu hy-
bride.

Si une telle attention a la spatialisation qu'in-
duisent les objets techniques est nécessaire, c’est
parce que ces spatialisations peuvent étre plus
ou moins contraignantes. Penchons-nous sur un
dispositif de télésurveillance de patients souf-
frants de problémes cardiaques. Ceux-ci sont
amenés a mesurer leur poids et leur pression
artérielle & l'aide d’objets connectés. Dans leur
maison est intégrée une set-top box, un dispositif
qui leur adresse des signaux lumineux des que
des informations leur sont transmises. Le script
prévoit alors que le patient consulte, sur sa té-
lévision, ces messages. Dans le cas ot le patient
ne le ferait pas, il est prévu qu’une infirmiére
lui téléphone. Oudshoorn reléve combien un tel
script est lourd pour les patients. Il présuppose
qu’ils sont homebound, littéralement liés et vis-
sés au domicile, et impose des contraintes a leur
mobilité. De plus, certains patients craignant de
recevoir un coup de fil de l'infirmiére mettent
la set-top box bien en évidence dans leur espace
de vie. Un des risques de la santé numérique est
qu’au paternalisme médical se substitue un « pa-

ternalisme numérique », les objets connectés
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Le patient, partenaire de ses soins et du systeme de santé

contribuant a produire des environnements de

soin et de vie tres prescriptifs.

Porter attention a la «géographie des
responsabilités » de la santé numérique
De nombreux auteurs considérent que les nou-
velles technologies de l'information et de la
communication ont pour effet de «désinter-
médier » la relation médicale. La téléméde-
cine a également celui de la « ré-intermédier ».
En effet, I'usage des technologies crée de nou-
veaux intermédiaires
et acteurs parties pre-
nantes de la rela-
tion médicale. Jean-
Louis Arné'' souligne
un Objectif de quune des particula-
rités de la téléméde-
cine est la participa-
tion de prestataires
techniques.
Tout objet technique
se loge au cceur d’un réseau d’acteurs. De nou-
veaux se voient agrégés tandis que le lien se dis-
tend avec d’autres. Le jeu des acteurs, leurs inte-
ractions, se voit transformé. Pour reprendre un
des termes de la sociologue Madeleine Akrich'?,
une nouvelle « géographie des responsabilités »
s’institue. Autour des objets techniques, de nou-
velles formes de délégation des soins s’organi-
sent (2 des humains ou des non-humains), de
nouveaux schémas de collaboration s’imposent,
etc. Cette nouvelle géographie des responsabi-
lités souléve de nombreuses questions d’éthique
professionnelle et organisationnelle. Les ta-
ches et responsabilités sont-elles équitablement
réparties entre les acteurs? Dans les recher-
ches portant sur le « telecare », Jeannette Pols'?
a montré que bien souvent le télésuivi des pa-
tients demandait un travail accru de la part des
infirmiéres; celles-ci devant assurer un tra-
vail d’ajustement entre les patients et les autres
prestataires techniques. Ce travail supplémen-
taire est-il visibilisé et pris en compte par l'or-
ganisation? Un des risques est que ce travail
supplémentaire soit également pris en charge

par le patient.

Porter attention a la dimension
politique de la santé numérique

Enfin, évaluer les promesses d’autonomisation
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du patient demande de s’interroger sur le pro-
jet politique qui sous-tend notre systeme de san-
té. Le numérique est-il mobilisé au service d’une
surresponsabilisation et d'une activation des pa-
tients ? Dans un rapport de 2015, 'European
Group on Ethics in Science and New Techno-
logies évoque le risque que lempowerment du
patient se traduise dans une « responsabilisa-
tion » excessive. Il «met en garde contre une dé-
rive de I'“autonomie en matiére de santé” qui corres-
pond a un transfert plus général de la responsabilité
des services publics de la santé vers les particuliers
ou qui place sur ces derniers la responsabilité du
risque et la capacité de réglementation, et qui, en
fin de compte, annoncerait une baisse des niveaux et
de la qualité des soins de santé dispensés »'*. A Vin-
verse, la santé numérique pourrait-elle servir un
objectif de démocratisation du systéme de san-
té? A cet égard, le rapport du Conseil national
(francais) du Numérique'® nous semble trés si-
gnificatif. Pour ses auteurs, les nouveaux usages
du numérique bouleversent les schémas tradi-
tionnels de la santé et ouvrent différents possi-
bles, aussi bien une démocratisation du systeme
de santé et une autonomisation des patients
qu’une individualisation, qu’un accroissement
des inégalités sociales de santé et la marchandi-
sation de la santé mettant en danger notre mo-
deéle social de santé solidaire et universel.

Or, le développement de la santé numérique est
présenté comme une simple question technique.
Maggie De Block part d’une conviction forte :
« Pe-santé a démarré comme un TGV. On n’arrétera
plus Tutilisation des technologies numériques dans le
cadre des soins de santé »'°. Une telle vision pose
le développement technologique vers la numé-
risation de la santé comme inéluctable. Pour-
tant, pour un philosophe des techniques comme
Andrew Feenberg, le regard historique sur le
développement technologique passé permet de
prendre conscience qu’« il y a toujours d’autres al-
ternatives techniques viables qui auraient pu étre dé-
veloppées a la place de celles qui ont été choisies »'7.
Nul doute que les technologies numériques peu-
vent rendre de nombreux services et contri-
buer a une réelle amélioration de I'organisation
des soins, mais il est essentiel de repolitiser — au
sens d'une délibération collective - le pilotage
de I’évolution de notre systéme de santé. Il faut
ouvrir les questions éthiques et politiques qu’in-

duit 'e-santé. m



