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Préambule

Ce document constitue une traduction et une adaptation
du texte «Ethische Aspekte im Umgang mit Assistie-
renderTechnologie in Institutionen der Langzeitpflege»
(Riegger, 2015). Il comporte un chapitre additionnel
(chapitre 4.) qui présente un état des lieux des techno-
logies d'assistance dans les institutions de soins de
longue durée (EMS) en Suisse romande. Ce chapitre
inclut également des données issues d'entretiens in-
formels réalisés avec des résidents' d'établissements
médico-sociaux quant a I'acceptabilité des technolo-
gies d'assistance aux soins. Pour chaque point, des
propositions de lecture en francais ont été jointes. Un
chapitre conclusif général (chapitre 5.) a de méme été
ajoute.

Ce travail d’adaptation a été réalisé dans le cadre d’'un
mandat accordé par CURAVIVA Suisse aux conseils
d’éthique romands d’EMS. Ceux-ci ont confié sa réali-
sation a Delphine Roulet Schwab (Haute Ecole de la
Santé La Source) et a Nadja Eggert (Université de Lau-
sanne), assistées de Cécilia Bovet (Haute Ecole de la
Santé La Source). lensemble de la démarche a été ac-
compagnée de deux rencontres, en décembre 2015 et
en mai 2016, avec un groupe de travail composé de
représentants de conseils d'éthique d’EMS romands
(FR, GE,NE, VD). Elles ont permis de recueillir leurs avis
et expériences en lien avec la thématique et leurs re-
tours sur le présent document.

Ce texte vise a fournir des reperes pour une prise de
décision etayée quant aux choix technologiques opé-
rés dans les institutions de soins de longue durée. Il
s’adresse avant tout aux directions et aux cadres des
EMS, ainsi qu’a tous les collaborateurs directement
impliqués dans le processus de décision. Il importe
toutefois que ce document soit également accessible
auxsoignants et aux aides, qui sont en premiere ligne
et en contact direct avec les technologies d’assistance
et avec les résidents. Ils sont de fait confrontés a diffé-
rents types de situations dans lesquelles les technolo-
gies d’assistance aux soins peuvent dans certains cas
soulager, mais dans d’autres complexifier, voire rendre
problématique, leur travail au quotidien.

1 Dans un but de concision, ce qui est dit au masculin s'entend aussi
au féminin.
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Introduction

1.1 Importance du théme

Les termes «technologies d’assistance» désignent un
champ de recherche et d’'innovation, nouveau et por-
teur, quivise a permettre aux personnes agées de vivre
de maniére plus indépendante au quotidien, tout en
soutenant leur santé et leur sécurité. Ce nouveau
champ a pour objectif d’'améliorer la qualité de vie des
ainés. Les «technologies d’assistance» sont générale-
ment désignées par I'acronyme AAL qui signifie Am-
bient Assisted Living, ou plus récemment Active and
Assisted Living. On parle également de «technologies
de soins a domicile» (Home Care Technologies) ou
encore de «gérontotechnologies» (ou gérontechnolo-
gies). Le domaine de la robotique, et en particulier ce-
lui de la robotique sociale?, entre dans ce champ de
développement technologique.

Les études dans ce domaine montrent que les progres
technologiques attendus ces prochaines années se-
ront fulgurants et permettront d'élargir le champ
d’application des technologies d’assistance. Ceci non
pas seulement pour les personnes agées résidant a
domicile, mais également dans les soins et I'accompa-
gnement des personnes agées résidant en institu-
tions de longue durée (EMS). Ainsi, selon Anne Wendel
de la European Robotics Technology Platform: «Dans
les décennies a venir, les robots ainsi que les appareils
dotés de fonctionnalités robotisées seront omnipré-
sents [..] et cela dans tous les domaines de la vie»

(2011, p.15).

Aujourd’huidéja,dans de nombreuses institutions, les
technologies d’assistance font partie du quotidien. Di-
verses données (information, communication, docu-
mentation) sont transmises de facon électronique
(p.ex. dossier électronique du patient). Des systemes
de sécurité électroniques (p.ex. alarme, appel d'ur-
gence, systeme de géolocalisation) sont installés. La
technologie robotique est déja utilisée, notamment
dans le transport, I'approvisionnement, ou encore lors
de l'utilisation d’objets interactifs €motionnels ou so-

2 Lerobot social (désigné également comme robot humanoide) est
un robot «autonome» capable d’interagir et de communiquer avec
'humain.

ciaux comme le phoque Paro. Le monitoring électro-
nique des données vitales des personnes dépendantes
est également un champ d’application possible. Cer-
taines études, dont celle de TA-Swiss (Centre suisse
d’évaluation des choix technologiques) sur la robo-
tique dans 'accompagnement et les soins de la santé
(Becker et al., 2013), partent du principe que I'utilisa-
tion toujours plus étendue des technologies d’assis-
tance permettra de répondre en partie au manque de
personnel soignant attendu a 'avenir.

llest aujourd’huiindispensable que le secteur des ins-
titutions de soins de longue durée se penche sur ces
nouvelles technologies. Il importe que les besoins spé-
cifiques de ce secteur soient pris en compte dans le
développement des technologies, que ces institutions
puissent bénéficier des innovations technologiques,
et que les conditions dans lesquelles I'utilisation des
technologies d’assistance dans les soins et 'accompa-
gnement de la personne dgée fait sens soient définies.
Ce sont des taches auxquelles une association telle
que CURAVIVA Suisse se doit de répondre.

Dans la discussion sur le développement, les champs
d’application et I'acceptation sociale des technologies
d'assistance, il est fondamental d’adopter un regard
non seulement technique ou économique, mais te-
nant compte également des aspects sociaux, juri-
diques, culturels et éthiques (voir p.ex. Becker et al,
2013; Dorsten, Sifford, Bharucha, Mecca et Wactlar,
20009). Les autorités allemandes et autrichiennes ont
par exemple produits des études intégrant les aspects
éthiques des technologies d’assistance (Manzeschke,
Weber, Rother et Fangerau, 2013; Rauhala, 2010).
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1.2 Perspective éthique

Léthique traite des valeurs fondamentales qui orientent
notre «vivre-ensemble». Elle pose le principe de la di-
gnité, inaliénable et essence méme de tout étre-hu-
main. Chaque personne a le droit, en tant que sem-
blable, d’étre reconnu dans sa particularité et son
autonomie, d'étre respecté dans ses droits et d'étre
soutenu solidairement en cas de besoin.

Une perspective éthique appliquée aux technologies
d’assistance nécessite de clarifier si et comment ces
dernieres:

— Répondent aux besoins des personnes agées, sou-
tiennent les personnes dépendantes, leur font du
bien et améliorent leur qualité de vie;

— Répondent au droit de chacun a l'autodétermina-
tion, a la liberté, a la protection de la sphére privée
et a la sécurité;

- Soutiennent et facilitent le travail du personnel de
soins et d'accompagnement.

Il sagit donc de fournir des repéres pour orienter une
pratique qui soit humaine, socialement responsable
et professionnelle, tout en tenant compte des oppor-
tunités et des dangers potentiels de ces nouveaux
moyens technologiques.

Dans la discussion sur les technologies d'assistance,
I'éthique rappelle le danger que les systemes d'assis-
tance modifient les soins et 'accompagnement des
personnes agées en remplacant le contact humain et
'empathie par des moyens techniques impersonnels
(Manzeschke et al., 2013, p. 31). Beaucoup de docu-
ments expriment toutefois la conviction profonde
que le développement de ces technologies ne vise pas
a remplacer une attention personnelle, soignante et
bienveillante par I'accomplissement impersonnel et
technique de taches, mais plutét a soutenir et a dé-
charger le soin et 'accompagnement par des moyens
technologiques.

Cela suppose toutefois que ces moyens techniques
servent le bien-étre des personnes agées concernées
et soient acceptés par elles: «l'assistance technique
[..] ne doit pas [..] remplacer I'assistance humaine,

mais I'encadrer» (Nass, 2014, p. 132). Elle doit «déchar-
gerlesoin, pasle remplacer» (CURAVIVA Suisse, 2014a).
Ce faisant, elle libére le personnel soignant qui peut
alors se tourner vers sa tache véritable, c’est-a-dire le
soin et 'accompagnement personnalisé des personnes
agées. «Lobjectif prioritaire des systéemes d’assistance
est de compléter l'aide, le soin et 'accompagnement
humains, d'une maniere qui fasse sens pour les per-
sonnes agées, et d'offrir ce faisant une plus-value avé-
rée pour tous les participants. La technique doit servir
I'humain et s’adapter a ses besoins, souhaits et par-
cours devie—non pas I'inverse» (Manzeschke et al., 2013,
p.26).Cela signifie que la technologie ne doit pas étre
utilisée chez une personne agée en remplacement de
capacités encore existantes, afin de ne pas conduire
au développement d'une dépendance artificielle.

Des situations de dilemme — dans lesquelles diffé-
rentes valeurs éthiques ou principes moraux se trouvent
mis en tension — se présentent régulierement dans la
pratique des soins de longue durée en institution (par
exemple, liberté versus sécurité; protection de la sphére
privée versus assistance). Il n‘existe pas de solution
simple et standard. Il s'agira ici de privilégier une pe-
sée consciencieuse et transparente des arguments
pour ou contre une technologie spécifique d’assis-
tance, dans une situation donnée (Manzeschke et al.,
2013, p. 26).

Dans une perspective éthique, une technologie d'as-
sistance ne peut étre utilisée contre la volonté de la
personne concernée, ou sans qu'elle n'en ait connais-
sance. Cette position sappuie sur le principe éthique
du consentement éclairé, principe fondamental de
I'éthique médicale et de I'éthique du soin. Aprés avoir
recu une explication de ce qui va étre entrepris, la per-
sonne concernée —ou en cas d’incapacité de discerne-
ment, celle qui est habilitée a décider a sa place selon
I'art.378 du Code civil (CC) —donne (ou pas) son accord.
Les dispositions légales du droit de protection de
l'adulte (art.360ss CC) au sujet de la protection de
'autonomie de la personne incapable de discerne-
ment s’appliquent ici.
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Des études ont montré que 'acceptation de nouvelles
technologies d’assistance, dans la population et chez
le personnel soignant en institution de longue durée,
n'‘était passeulement liée aux aspects technologiques,
mais également au sérieux avec lequel la dimension
éthique était prise en compte dans I'utilisation de
telles technologies (CURAVIVA Suisse, 20144, 10; Dorsten
etal,2009).Selon les directions des établissements, la
volonté d’introduire de nouvelles technologies d'as-
sistance devrait aussi dépendre de la clarification des
questions liées aux assurances et au droit de la res-
ponsabilité civile,ceci afin de ne pas prendre derisques
imprévus.

1.3 Spécificité du propos

Le débat international sur les technologies d’assis-
tance, désigné par le terme AAL — Ambient Assisted
Living —, se concentre essentiellement sur les techno-
logies qui permettent aux personnes agées de rester
aussi longtemps que possible et de facon sécurisée a
la maison.Ainsi,grace aux appareils électroniques ins-
tallés au domicile (smart home) et a la télécommuni-
cation externe avec du personnel médical et de soin,
ou avec tout autre prestataire de service pertinent, les
personnes agées peuvent recevoir, quand cela s'avere
nécessaire et a tout moment, 'aide nécessaire.

Le présent document adopte un angle d’approche dif-
férent: il se concentre sur le champ d’application des
technologies d’assistance au sein des institutions de
soins de longue durée. De fait, les réflexions qui s’y
trouvent s'adressent en premier lieu aux responsables
des établissements médico-sociaux (directeurs d’ins-
titution, infirmiers-chefs et personnes responsables
de la qualité), c'est-a-dire a ceux a qui il incombe de
décider quelle technologie devra étre utilisée quand,
comment, et ou.

Les présentes réflexions sont orientées vers la pra-
tique. Elles visent a offrir aux responsables des institu-
tions de soin de longue durée un apercu des points
essentiels qu’il convient de prendre en compte lorsque
I'on souhaite intégrer des technologies d’assistance

de facon responsable dans un établissement. Ces ré-
flexions n‘ont ainsi pas pour but de participer au dé-
bat plus général sur les enjeux éthiques des technolo-
gies d'assistance aux soins.

Six champs d’utilisation des technologies d’assistance

en institutions de soins de longue durée seront traités

dans le chapitre suivant. lls renvoient tous a des en-

jeux éthiques sensibles:

— Assistance technique au soin

— Surveillance des données vitales

— Communication électronique

— Systémes de sécurité (alarme et systeme d’appel
d’urgence)

— Animation par des objets technologiques de réalité
simulée (robots)

— Enregistrement, saisie de données et documenta-
tion.
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Champs d’utilisation des technologies d’assistance

Les six domaines d’applications sont classés en réfé-
rence a la catégorisation proposée par CURAVIVA Suisse
sur la plateforme d’information en ligne des techno-
logies d’assistance dans le soin et 'accompagnement
(CURAVIVA Schweiz, 2014b, 6—11). Chaque domaine est
traité en quatre points thématiques: une description
du type de technologies; des indications sur les avan-
tages de ces technologies; des indications sur leurs
éventuels dangers; et, pour terminer, les enjeux éthiques
qui doivent étre pris en compte dans leur utilisation.

2.1 Assistance technique au soin
(Catégorie «Soin et accompagnement»)

Le développement des nouvelles technologies d'assis-
tance, particulierement dans le domaine de la robo-
tique sociale, a pour objectif de fournir des dispositifs
qui puissent soutenir et libérer les soignants dans
I'exécution des taches physiques difficiles (p.ex. por-
ter, tourner, mobiliser les résidents). On trouve égale-
ment dans cette catégorie le développement de ro-
bots, tel que le prototype Care-O-Bot 3 qui est capable
de fournir de facon autonome un type de travail peu
exigeant mais qui nécessite beaucoup de temps: ap-
porter les boissons, livrer les repas, distribuer le cour-
rier, transporter le linge de la buanderie aux étages,
etc. De multiples possibilités d'application sont imagi-
nables, en particulier dans le domaine de la logistique
d’entreprise.Al'heure actuelle,ce champ d’application
des technologies d’assistance représente encore tou-
tefois de la musique d’avenir.

Avantages

- Soutient le personnel soignant dans I'exécution de
taches physiques fatigantes (p.ex. soulever un ré-
sident).

— Décharge le personnel des activités peu exigeantes
qui n‘appartiennent pas directement a l'activité de
soins (p.ex. distribuer le courrier).

— Offre une possibilité de décharge en cas de pénurie
de personnel.

Dangers potentiels

— Création d’'une plus grande distance dans la relation
entre le personnel et les résidents par 'introduction
de moyens technologiques (p.ex. robots sociaux).

— Risques liés a l'utilisation ou a la programmation
inadaptée ou incorrecte de robots (p.ex. blessures,
réactions d’'incompréhension et d’angoisse, etc.)

— Problémes liés a la responsabilité juridique et a la
couverture par les assurances en cas d'utilisation
incorrecte ou inadaptée de I'appareil, ou suite a une
erreur de fonctionnement.

Aspects éthiques

— Les technologies d’assistance aux soins doivent
soutenir la relation de soin, mais pas la remplacer.

— Lerésident doit toujours étre au centre du soin, et
non la technologie utilisée.

— Les technologies d’assistance aux soins doivent
étre utilisées de maniere subsidiaire, unique-
ment pour les personnes qui en ont vraiment be-
soin et qui ne sont plus capables de réaliser elles-
mémes l'acte, ceci afin d’éviter la création d’une
dépendance artificielle.

— Lacceptation des technologies d’assistance par
les résidents doit étre garantie. Les sentiments de
peur face a des engins inconnus capables d’effec-
tuer des gestes qui auparavant étaient associés a
une présence humaine (p.ex. amener une tasse
de thé) ou qui peuvent donner I'impression aux
résidents qu’ils ne méritent plus une aide person-
nalisée, doivent étre évités a tout prix.

— Les dispositifs doivent étre utilisables facilement
et de maniere sécurisée par le personnel de soin,
afin d’éviter d'éventuels dommages pour les rési-
dents.

— Les questions liées aux assurances et a la respon-
sabilité juridique doivent étre clarifiées en amont.
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2.2 Surveillance des données vitales
(Catégorie «Soin et accompagnement»)

Les nouvelles technologies d'assistance ouvrent des
possibilités inédites. Grace a différents petits appa-
reils de mesure (capteurs), de nombreuses données
vitales d’une personne peuvent étre enregistrées, trans-
mises électroniquement a une centrale et y étre contro-
|ées. Cest le cas notamment de mesures de la tension,
du diabete (taux d’insuline), du poids corporel, de Ia
respiration, des rythmes de sommeil, du passage aux
toilettes, etc. Ceci concerne tout particulierement les
personnes souffrant de maladies chroniques dans la
mesure ou leurs parametres de santé doivent étre
controlés en continu.

Avantages

— Possibilité de relever des données en continu, de les
évaluer, et d’intervenir rapidement si nécessaire.

— Saisie facile et discréte de données sans que la per-
sonne concernée n‘ait a entreprendre quoique ce
soit.

Dangers potentiels

— Enregistrement inutile d’'un nombre important de
données personnelles et, ce faisant, risque d’atteinte
au droit a la protection de la sphere privée des rési-
dents.

— Surveillance accrue, voire totale.

— Manque de transparence au sujet des données sai-
sies et de la maniére dont elles sont traitées, avec
pour effet de nuire au consentement éclairé du ré-
sident.

— Protection insuffisante des données recueillies et
risque de transmission a des personnes non autori-
sées.

Aspects éthiques

— La saisie de données doit étre limitée aux don-
nées absolument nécessaires et devrait, si pos-
sible, étre limitée dans le temps.

— Avant la saisie de données personnelles, il est im-
portant d’'informer le résident de facon claire sur
quelles données seront saisies, comment, pour
quelle raison, et comment ces données seront trai-
tées.

— La maniere de gérer les données doit se faire en
fonction des dispositions légales et des stan-
dards courants de la protection des données.

— Il doit y avoir un cadre* clair qui définisse qui a
acceés a quelles données et a qui ces données
peuvent étre communiquées. La personne concer-
née doit donner son accord.

— La maniere de gérer les données des résidents
doit respecter leur droit a la protection de la spheére
privée et doit avoir lieu uniquement aprés re-
cueillement du consentement éclairé des rési-
dents (ou de leur représentant).

*Un tel cadre doit clarifier:

— Quelles données sont a recueillir?

- Quelles raisons justifient ce recueil de données?

— A quoi servent ces données? Quel type d’interven-
tion l'acces a ces données permet-il?

— Combien de temps dure le recueil de données (du-
rée limitée/illimitée)?

— Qui a acces aux données?

— A quiles données peuvent-elles étre transmises?

— La personne concernée —ou celle qui est autorisée a
la représenter —a-t-elle donné son consentement au
recueil de données personnelles?
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2.3 Communication électronique

(Catégories «Aide a la mémoire» et

«Communication»)
Grace a la technologie wifi, il est possible de commu-
niquer a distance, par écrans interposés, avec les rési-
dents (open screen, tablette numérique).Les nouvelles
ou d’autres types d’informations peuvent étre trans-
mises sur des tablettes ou des écrans individuels di-
rectement dans la chambre des résidents. Ainsi, par
une sorte de «télévision» interne a I'institution, ils sont
informés et divertis en continu. Des informations im-
portantes qui les concernent individuellement peuvent
également leur étre communiquées personnellement
(comme une visite chez le médecin ou la prise d'un
médicament, par exemple).

Avantages

— Tous les résidents peuvent recevoir des informa-
tions quotidiennes en continu.

— Des impulsions permettant d’initier des discussions
entre les résidents (par exemple, afficher les photos
prises lors de la derniére excursion) peuvent étre
transmises.

— Desinformations personnellesimportantes peuvent
étre facilement transmises au résident, comme des
choses a ne pas oublier par exemple.

Dangers potentiels

— Les résidents risquent de recevoir moins d’attention
personnelle, du fait d'une communication indirecte
(ou par média interposé) qui réduit la rencontre di-
recte entre la personne qui envoie I'information et
celle qui la recoit.

— Les personnes agées qui ne maitrisent pas les com-
munications électroniques risquent de se sentir dé-
favorisées.

Aspects éthiques

— La communication fait entierement partie de I'at-
tention que 'on se porte entre individus. En par-
ticulier chez les personnes agées, la communica-
tion est une part importante, mais précaire, de la
qualité de vie. Un renforcement de la communi-
cation électronique (une communication trans-
mise grace a la technique et de facon indirecte)
ne doit en aucun cas se traduire pas la dégrada-
tion, voire la suppression, d'une communication
directe et attentive entre personnes.

— Tous les résidents doivent recevoir des informa-
tions exhaustives, méme ceux qui ont un acces
limité aux formes de communications électro-
niques ou qui éprouvent des difficultés a les utili-
ser.

— La transmission d’une information sélective de
maniére unilatérale peut mener a une prise d’in-
fluence manipulatrice.
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2.4 Systémes de sécurité
(Catégories «Sécurité» et «Mobilité»)

Certaines institutions utilisent de nos jours déja des
systemes de sécurité électroniques: les détecteurs de
mouvement, les tapis alarme, les capteurs permettant
d’alerter lorsqu’une personne sort d’'une zone préala-
blement délimitée, les boutons d’appels d’urgence, le
GPS et les caméras de surveillance sont quelques-
unes de ces technologies. Leur objectif est dempécher
les personnes incapables de discernement, et qui ne
mesurent pas bien les conséquences de leurs actes, de
se retrouver dans des situations dangereuses comme
lors de chutes, de fugues ou en cas de perte d’orienta-
tion.Dans ces cas, les systemes de sécurité permettent
d’apporter une réponse rapide: la personne concernée
peut directement appeler a l'aide et les personnes ap-
pelées pour lui venir en aide peuvent la localiser faci-
lement.

De ce fait et au vu du nombre en augmentation de
personnes désorientées au sein des institutions de
soin, 'utilisation des systémes de surveillance électro-
nique devient une thématique «brilante» et d’'une
grande pertinence éthique, en raison de la restriction
de la liberté qui va avec (voir Novier, Roulet Schwab et
Matt, 2015).

Avantages

— Diminution et prévention des situations dange-
reuses pour des personnes qui ne sont plus capables
de mesurer par elles-mémes les conséquences de
leurs actes.

— Renforcement de la sécurité des résidents.

— Aide rapide dans des situations d’'urgence (appel
d’urgence, localisation).

Dangers potentiels

— Entrave au droit a la liberté de mouvement et a la
protection de la sphére privée.

— Surveillance totale.

Aspects éthiques
— Lutilisation des systemes de sécurité se situe dans

un champ de tension entre la sécurité d’'un coté, et
la liberté, en particulier le respect de la sphére pri-
vée, de l'autre. Ces deux péles se limitent mutuel-
lement. Ce champ de tension ne doit pas se dis-
soudre d'un coté ou d’un autre. Chaque situation
doit étre évaluée consciencieusement entre le
droit a la liberté, en particulier le respect de la
sphere privée, et le droit a la sécurité. Lobjectif est
d’offrir le plus possible de liberté et de protection
de la sphere privée aux résidents, tout en mainte-
nant parallelement le plus de sécurité possible.
Toute utilisation d’un systeme de surveillance né-
cessite auparavant un cadre” c’'est-a-dire une défi-
nition claire, transparente et facile a communi-
quer quant aux objectifs de la surveillance: Qui est
surveillé? Par qui? Dans quelle situation? Pour
quelles raisons? Avec quel objectif?

Concernant les résidents ayant leur capacité de
discernement, les systémes de sécurité ne peuvent
étre utilisés qu’avec leur accord et la possibilité de
désactiver ces systémes a tout moment doit étre
garantie.

Lorsque des mesures de sécurité (surveillance)
sont introduites pour des résidents incapables de
discernement, les personnes autorisées a les re-
présenter au sens des art.383-385 du CC (Mesures
limitant la liberté de mouvement) doivent étre in-
formées sur le type et I'étendue de la surveillance.
Les entraves a la liberté de mouvement pour des
raisons de sécurité et I'ttendue de la surveillance
doivent correspondre au principe de proportion-
nalité.Ces techniques ne doivent étre utilisées que
si des mesures moins incisives ne sont pas pos-
sibles ou moins pertinentes.

Les données enregistrées par les caméras de sur-
veillance ne doivent pas étre conservées. Elles
doivent étre immédiatement effacées.

La surveillance électronique ne doit pas remplacer
le contact individuel entre et la personne concer-
née.

Le droit a la protection de la personnalité des per-
sonnes tierces, tels que les employés par exemple,
doit constamment étre pris en considération.
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*Un tel cadre doit clarifier:

— A quel objectif un systeme de surveillance doit-il ré-
pondre?

— Une évaluation (ou pesée des intéréts) conscien-
cieuse entre la sécurité et la liberté, en particulier le
respect de la sphére privée, a-t-elle été effectuée?
A-t-on pris en considération le fait que certaines
formes de risques font partie de la vie, méme dans
le contexte des EMS?

— Les mesures de sécurité prévues satisfont-elles le
critere de la proportionnalité?

— Le cas échéant, qui est informé ou alarmé par le sys-
teme?

— Est-il garanti que les données enregistrées par les
caméras de surveillance seront effacées?

— Le résident, et le cas échéant la personne autorisée
a le représenter, a-t-elle été informée du projet de
surveillance? A-t-elle donné son accord?

- Le droit a la protection de la personnalité des per-
sonnes tierces est-il garanti?

2.5 Animation par des objets technologiques de

réalité simulée (robots) (Catégorie «Occupation»)
Un des champs nouveau des technologies d’assistance
qui suscite beaucoup de débats est celui des robots
sociaux ou émotionnels. En particulier, on trouve dans
ce champ des objets qui s'appuient sur la technique
robotique, comme par exemple le phoque Paro qui a
eté concu pour une utilisation ludique et thérapeu-
tique, ou le dinosaure Pleo concu avant tout comme un
jouet. Ces deux objets ont I'apparence de vrais petits
animaux de compagnie et simulent une réalité vir-
tuelle. lls sont équipés d’une technologie robotique si
avancée qu'’ils sont capables de réagir a certains stimuli
(caresser, bécoter, pincer, réagir face a la parole) d’'une
facon qui parait spontanée et émotionnelle; ils sont
ainsi capables d’interagir avec I'humain.

Le but de ces robots ludiques est de donner a des per-
sonnes aux capacités cognitives et sociales limitées un
jouet qui les interpelle tactilement, cognitivement,
émotionnellement et socialement. Il s’agit aussi de gé-
nérer du bien-étre en les incitant a des réactions per-
sonnelles a I'égard du robot-jouet, mais également a
I'égard d’'autres personnes. Les enquétes menées dans
différents pays et cultures sont globalement tres posi-
tives quant aux effets stimulants et équilibrants liés a
I'utilisation de ces robots émotionnels (Nakada, 2017,

p.75).

Une controverse qui revient régulierement est celle de
savoir s'il est moralement admissible de faire miroiter
une réalité virtuelle qui n'existe objectivement pas, et
de tromper ainsi les personnes sur la nature de Paro ou
dePleo.Enrevanche, il est certain que ces jouets doivent
absolument étre introduits en tant que tels. Il n'est tou-
tefois pas possible d'empécher que des personnes at-
teintes de démence qui entrent en contact avec ce type
de robots les traitent émotionnellement comme <'ils
étaient des animaux vivants.

De par notre enfance et des relations que nous avons
eues avec nos poupées ou nos peluches, nous connais-
sons tous ces comportements sur deux niveaux: on
parle a nos jouets, on les aime et les caresse, tout en
sachant pertinemment que ce ne sont pas des interlo-
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cuteurs vivants. Christoph Scholz décrit cela comme
«un mode de double conscience», que l'on retrouve
chez les adultes aux capacités cognitives limitées, et
qui permet d’interagir avec un robot comme avec un
humain, tout en sachant qu'il s'agit d'un artefact
technique (2011,118-120). Raji C. Steineck attire I'atten-
tion sur le danger de faire le proces des robots-jouets,
alors qu’il s’agit de quelque chose qui est finalement
caractéristique du plaisir et du jeu: un va-et-vient
constant entre réalités objective et virtuelle, entre sa-
voir et illusion (2011, p. 56). De la méme maniére que
les personnes cognitivement compétentes peuvent
apprendre quelque chose a la lecture d’'un roman pas-
sionnant ou en regardant un film captivant, tout en
sachant qu’il s'agit d’une fiction.

Avantages

— Les robots émotionnels peuvent déclencher chez
des personnes aux capacités cognitives limitées des
effets émotionnels et sociaux bienfaisants, stimu-
lants et équilibrants.

— De maniere générale, ce type de jouets permet d'in-
teragir et de distraire des personnes qui sont re-
pliées sur elles-mémes et qui ont de la difficulté a
aller vers l'autre.

— lls proposent une offre de distraction avec des pos-
sibles effets secondaires thérapeutiques.

Dangers potentiels

— Agressivité, voire inquiétude, a I'égard de ce genre
de jouets.

— Introduction et accompagnement inadéquats de la
part de soignants et de responsables pas assez
consciencieux.

— Emploi abusif en remplacement de I'attention hu-
maine.

Aspects éthiques

— Lutilisation d’objets techniques comme les ro-
bot-jouets émotionnels nécessite une introduc-
tion consciencieuse et un accompagnement at-
tentionné par du personnel compétent et qualifié.
Ces jouets ne doivent pas étre utilisés dans l'in-
tention de décharger le personnel et de gagnerdu
temps, en abandonnant le résident a son propre
sort et en le maintenant tranquille par cette acti-
vité récréative ludique.

— Lutilisation de robots-jouets ne doit pas mener a
une diminution de I'attention et des soins hu-
mains.

— Les robots-jouets ne doivent étre utilisés que
lorsque les résidents aux capacités cognitives li-
mitées ont montré, par eux-mémes, un intérét a
jouer avec un tel robot.

— Les réactions de la personne qui joue avec le robot
doivent étre soigneusement observées afin de vé-
rifier qu’elle se sent bien. Un critere décisif pour
I'utilisation d’un tel objet technique est le bien-
étre et le plaisir procurés au résident.

— Les animaux-jouets doivent étre présentés et in-
troduits par le personnel comme des jouets. En
méme temps, il faut étre conscient du fait que les
résidents interagissent de facon subjective et
émotionnelle avec ces derniers.

— Le va-et-vient entre réalités objective et virtuelle,
entre savoir et illusion, appartient au jeu et doit
étre considéré de facon positive dans le contact
avec des robots émotionnels.
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2.6 Enregistrement et saisie des données et
documentation (Catégorie «Administration»)
Lenregistrement administratif et la documentation
des données des résidents est un domaine dans lequel
la technologie moderne est déja largement utilisée et
qui concerne la plupart des EMS. Le management
électronique de la documentation liée aux soins est
une pratique qui va méme de soi dans certaines insti-
tutions. De méme, dans la logistique de I'économie
domestique, dans l'organisation du temps et dans I'ad-
ministration générale, la technologie de I'information
est largement employée. Les questions éthiques
concernent ici avant tout le traitement et I'utilisation

des données personnelles.

Avantages

— Les données collectées et enregistrées sont centrali-
sées, uniformisées, clairement structurées, et peuvent
étre décentralisées facilement.

— Les données sont accessibles rapidement et a partir
de plusieurs endroits.

- De grandes quantités de données peuvent étre ge-
rées de maniére efficace et rapide et étre évaluées
de facons diverses.

Dangers potentiels

— Protection insuffisante des données prélevées avec
risque d’acces a ces données par une personne non
autorisée ou de transmission a un tiers.

— Recueil et enregistrement de trop de données inu-
tiles. Il y aici une atteinte au droit a la protection de
la sphere privée du résident, c’'est-a-dire le droita un
espace de vie qui ne puisse étre observé et contrélé
par des personnes extérieures.

— Manque de transparence a I'égard des résidents
quant aux données enregistrées et a leur traite-
ment, nuisant a leur droit d’autodétermination par
rapport a leur données (droit fondamental a décider
soi-méme).

Aspects éthiques

— Avant chaque recueil de données, un cadre™ clair
et transparent doit étre posé permettant de défi-
nir quelles sont les données personnelles recueil-
lies et conservées, et de quelle maniere elles se-
ront traitées: qu'est ce qui est enregistré et
combien de temps? Et quand ces données se-
ront-elles effacées?

— En regle générale, tout ce qui concerne le suivi de
I'évolution de la maladie, la planification, la mise
en ceuvre et I'évaluation des soins, la justification
de prestations pour la facturation aux caisses ma-
ladies, et I'identification de la volonté (actuelle ou
présumée) de la personne sont des éléments im-
portants, qui doivent étre documentés de facon
claire. Il ne faut toutefois pas consigner plus que
nécessaire.

— Le traitement des données recueillies doit suivre
les dispositions légales en vigueur et suivre les
standards actuels en matiére de protection des
données.

— Un concept™ clair doit étre posé: qui a acces a
quelles données et a qui ces mémes données
peuvent étre transmises? Il faut toujours obtenir
I'accord de la personne concernée.

— Toutes les données des résidents doivent étre uti-
lisées en respectant leur droit a la protection de la
vie privée et a l'autodétermination par rapport
aux données les concernant.

*Un tel cadre doit clarifier:

— Quelles données personnelles seront recueillies et
conservees?

— Quelles données sont enregistrées et combien de
temps? Quand seront-elles effacées?

— Qui a accés a ces données?

— A qui ces données peuvent-elles étre transmises?

— Les dispositions légales et les standards actuelle-
ment en vigueur concernant la protection des don-
nées sont-ils respectés dans l'utilisation des don-
nées personnelles saisies?

— Laccord de la personne concernée, ou de la personne
autorisée a la suppléer, quant a la question de la
transmission de ses données personnelles, a-t-il été
obtenu?
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Perspectives de reflexion ethique

De prime abord, le soin d’un c6té et la technologie de
l'autre semblent étre des domaines qui sont étrangers
et quidéveloppent des cultures propres, parfois contra-
dictoires. Pourtant, des études récentes menées a la
Haute Ecole zurichoise de sciences appliquées (ZHAW),
sur mandat de CURAVIVA Suisse, ont montré que les
collaborateurs des institutions de soins de longue du-
rée sont tout a fait ouverts aux innovations des tech-
nologies d’assistance. Il importe cependant que les
conditions suivantes soient respectées: leur utilité
doit étre évidente; elles doivent répondre aux besoins
et étre acceptées par les résidents; elles doivent dé-
charger le personnel dans I'exécution d’activités phy-
siques éprouvantes ou d'activités administratives et
routinieres lors de manque de personnel, permettant
ainsi au soignant de se concentrer sur ses véritables
activités que sont les soins et 'accompagnement at-
tentionné du résident (ZHAW, 2013; CURAVIVA Suisse,
2014a). En ce qui concerne l'utilisation des technolo-
gies d’assistance, il est également apparu dans cette
étude que les questions éthiques jouent un réle im-
portant pour le personnel soignant et que leurs clari-
fications contribuent de facon décisive a I'acceptation
des nouvelles technologies (CURAVIVA Suisse, 20143,
4+10; Dorsten et al.,, 2009).

Quelques recommandations éthiques, en lien avec
l'utilisation des technologies d’assistance dans les
institutions de soin de longue durée, peuvent étre for-
mulées:

— Les questions éthiques doivent étre sérieusement
discutées entre les responsables d’établissement et
les collaborateurs concernés, de sorte qu’une posi-
tion et des perspectives communes dans I'utilisa-
tion de ces technologies soient développées;

- Les technologies d’assistance doivent étre utilisées
avec 'approbation du résident concerné, au sens du
principe fondamental du consentement éclairé et
de l'autonomie du patient;

— Le droit des résidents a la liberté et au respect de la
vie privée d'un coté et le droit a la sécurité de l'autre
sont deux droits également valables. Ils doivent étre
consciencieusement confrontés et soupesés, en veil-
lant a ce que la tension ne soit pas unilatéralement
dissoute du coté d’un pdle ou de l'autre.

— Les technologies d’assistance ne peuvent pas étre
utilisées au détriment d’'une attention personnelle
et humaine.

— Il importe de vérifier régulierement que I'utilisation
des technologies d’assistance sert véritablement le
bien-étre et la qualité de vie du résident et soulage
le travail du personnel soignant.
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Technologies d’assistance en Romandie:

etat des lieux

4.1 Sondage auprés des associations cantonales
romandes d‘EMS

Afin de disposer d’'un apercu de la situation de I'utili-
sation des technologies d'assistance dans les institu-
tions de soins de longue durée en Suisse romande, un
sondage aupres des organisations faitieres d’établis-
sements médico-sociaux (EMS) romands a été réalisé
par Delphine Roulet Schwab (Haute Ecole de la Santé
La Source) et Nadja Eggert (Université de Lausanne)
en avril 2016. Le secrétaire général de chaque organi-
sation était invité a répondre a trois questions, aprés
enquéte aupres de ses membres.

Lanalyse des réponses recues des associations vau-
doise, genevoise, fribourgeoise et valaisanne met en
évidence les points principaux suivants:

Q1. Quelles sont les technologies d'assistance aux soins
les plus frequemment utilisées dans les EMS/homes de
votre association cantonale (p.ex. systémes d’alarme,
systémes de géolocalisation, robots, capteurs dans le lit,
tablettes numériques, etc.)?

Les technologies d’assistance principalement men-

tionnées sont:

- les bracelets-alarmes anti-errance ou systemes an-
ti-fugues (avec ou sans wifi), qui permettent de pré-
venir les sorties de résidents atteints de troubles
cognitifs d'un périmetre sécurisé (FR, GE, VD, VS);

— les tapis-sonnettes et les barres-alarmes, qui per-
mettent de prévenir les chutes en avertissant le per-
sonnel soignant qu’un résident est sorti de son lit
(FR, GE, VD, VS);

— les tablettes numériques intégrant des logiciels de
gestion des soins et les dossiers informatisés des
résidents (FR, GE, VD);

- les systemes de géolocalisation a l'intérieur de I'EMS
et a l'extérieur (FR, GE, VD).

D’autres technologies d’assistance sont nommées de

facon plus minoritaire:

— les capteurs dans le lit transmettant des données
sur les levers d’'un résident (VD, FR).

— les robots sociaux et thérapeutiques (GE: Paro, VD:
Zora);

— les systemes de vidéo surveillance (FR);

— les appareils médicaux (p.ex. balance plateforme) et
les appareils et équipements de soutien au confort
(p.ex. pompe a morphine, matelas a air actif pour la
prévention des escarres, etc.) (FR).

Q2. Quelles sont les technologies d'assistance aux soins
que vous trouveriez pertinent de voir se développer
dans les EMS/homes de votre association cantonale?
Pour quelles raisons?

Plusieurs technologies d’assistance aux soins sont ci-

tées, en particulier, 'usage de:

— tablettes numeériques:

- pour faciliter le travail du personnel et gagner du
temps (p.ex. acces aux dossiers de soins),

— pour la préparation et la distribution de médica-
ments (validation que le médicament a été pris),

— avec des images servant de reperes pour les resi-
dents atteints de démence;

- systemes de géolocalisation utilisables hors de
I'EMS pour maintenir la liberté de déplacement des
résidents tout en assurant leur sécurité;

— logiciels de gestion des soins ergonomiques et se
limitant a l'essentiel;

— dossiers de soins informatisés et partagés afin
d'éviter la dispersion des informations et de per-
mettre une vue d'ensemble de la situation du ré-
sident;

— puces GPS sur les dentiers pour les retrouver plus
facilement;

— systemes d’alarme et de surveillance discrets et
agréables a porter;

— capteurs infrarouge a la place des tapis-alarmes
peu discrets et peu pratiques et systemes AAL dans
la chambre du résident pour détecter I'absence de
mouvement ou la chute;

— équipements technologiques d’aide a la marche
(p.ex. rollator avec harnais de soutien, rollator ou
canne avec systeme de guidage GPS);

— appareils de soutien au confort des résidents en fin
de vie;

— robots sociaux ou thérapeutiques pour diffuser de
la musique ou des paroles rassurantes aux rési-
dents souffrant de troubles cognitifs;

— exosquelettes pour faciliter le transfert des rési-
dents.
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03. Quel est le positionnement de votre association
cantonale par rapport a l'utilisation de technologies
d‘assistance aux soins dans les EMS/homes?»

Dans les Axes stratégiques du comité pour 2015-2018,
I'Association vaudoise d'établissements médico-so-
ciaux (AVDEMS) a inscrit, dans les objectifs de 'Obser-
vatoire «Recherche et Développement», la collabora-
tion avec les Hautes Ecoles. Le but est de développer
de nouvelles approches, notamment technologiques,
d’accompagnement des personnes agées. Par ailleurs,
le Conseil d’éthique de 'AVDEMS a formulé des ré-
flexions sur «les systémes de surveillance des resi-
dents dans les EMS» (2012), sur «l'usage de smart-
phones et autres appareils permettant des prises de
vues et de sons par les collaborateurs d’EMS» (2014),
et sur «l'utilisation de robots humanoides en EMS»
(2016). L'association fribourgeoise des EMS (AFIPA) a
émis en 2013 des recommandations sur les nouveaux
systemes d'appel malade et de dispositifs anti-er-
rance qui permettent la localisation permanente des
résidents et une surveillance indirecte du personnel par
le minutage du temps d'intervention. Les autres orga-
nisations cantonales d’EMS interrogées ne semblent
pas disposer d’une prise de position officielle par rap-
port a l'utilisation de technologies d'assistance aux
soins.

Plusieurs remarques générales ont néanmoins été
formulées. Il a notamment été souligné a plusieurs
reprises que ces nouvelles technologies ne doivent
pas prendre le pas sur le personnel qui doit rester la
référence pour les soins et 'accompagnement des ré-
sidents. Ces technologies doivent étre utilisées a bon
escient et étre impérativement accompagnées d’une
formation. Elles ne doivent en aucun cas remplacer
I'expertise et la compétence humaines. Elles devraient
avoir pour but de décharger le personnel sans le rem-
placer. Certains répondants ont par ailleurs mis en
avant la limite de I'utilisation de ces technologies sur
le plan juridique en faisant le parallele avec la gestion
des mesures de contention.

4.2 Entretiens informels avec des résidents d’EMS
Des entretiens informels avec des résidents (deux
hommes et cing femmes, entre 75 et 92 ans) et une
Direction d’EMS ont été réalisés en mai 2016 dans
deux EMS, I'un ayant acquis le robot Zora. Le but de ces
entretiens était de mieux comprendre la maniere dont
les résidents percevaient les technologies d’assistance
et leur acceptation des nouveaux moyens technolo-
giques (p.ex. robots, exosquelettes, etc.). Il est a noter
que ces résultats mettent en évidence des tendances
générales, sans forcément refléter tous les points de
vue des résidents d’EMS, par définition hétérogenes.

Les entretiens s'organisaient autour de trois ques-
tions:

Q1: Quelles sont les différentes technologies que vous
rencontrez au quotidien? [p.ex. systéme d’appel, tapis
d’alarme, robot Zora, etc.]. Comment vivez-vous le fait
que ces technologies soient utilisées dans 'EMS? [géne?
indifférence? sentiment de sécurité? etc.]

Pour chaque type de technologies, les principaux pro-
pos des résidents sont présentés:

a.Systémes d’appel (sonnette, bracelet, montre)

Les systemes d'appel tels que les sonnettes sur le lit, le
lavabo ou sous la forme de bracelet ou de pendentif
sont les technologies d’assistance aux soins que les
résidents mentionnent en premier lieu. Ces technolo-
gies sont importantes en cas de chute surtout. Tous
les résidents ont fait part de nombreux récits de chute,
de jour comme de nuit.

Toutefois, les résidents soulignent également les li-
mites de ce type de technologies. Une premiere limite
est celle de l'accés et de la difficulté a atteindre la son-
nette, soit parce qu’on est tombé loin de la sonnette
qui est placée sur le lavabo ou le lit, soit dans le cas du
bracelet ou du pendentif, parce que le résident ne le
porte pas mais I'a posé ailleurs, ou simplement parce
que la personne n’a plus son autonomie. Deuxieme-
ment, c’est le fait que ces objets techniques ne sont
pas toujours performants, ils peuvent étre défaillants,
ne pas fonctionner, ils doivent étre activés, etc. Tous
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ces eléments compliquent leur utilisation. Enfin, une
derniere limite relevée est celle du temps d’attente qui
peut étre long avant 'arrivée d'une aide, et en particu-
lier la nuit. Les résidents remarquent I'importance de
pouvoir recourir a d’autres ressources, par exemple
crier ou taper sur les murs lorsqu’on ne peut pas at-
teindre la sonnette et qu'on doit se faire entendre, ou
encore le fait d'avoir fait de la gymnastique du 3e age
afin d'apprendre a tomber et a se relever.

Néanmoins, de facon générale, la sonnette, quelle que
soit sa forme, est plutét bien acceptée par les rési-
dents. Elle est rassurante non seulement pour les
chutes, mais aussi de facon plus générale. S'ils ne se
sentent pas bien, ils sont alors rassurés de pouvoir ap-
peler du secours et de savoir que quelqu’un viendra,
en général, assez vite.

b.Tapis alarme

Le tapis alarme semble moins connu ou commun que
les sonnettes. Certains résidents disent ne pas
connaitre et d’'autres I'avoir déja vu chez d’autres rési-
dents, notamment en cas d’errance. Ici aussi, c’est a
leurs yeux une sécurité qui permet d’alerter face a des
résidents qui iraient dans la chambre des autres ou
qui se mettraient eux-mémes en danger en se diri-
geant vers des escaliers par exemple.

c. Systémes de localisation (GPS, bracelet)

Méme si les résidents rencontrés n’utilisent pas eux-
meémes ce systeme de localisation, ils connaissent des
proches ou d'autres résidents qui en portent. Ce sys-
teme est associée a l'errance (Madame sen allait,
Monsieur était parti et attendait son bateau, Madame
qui était retournée chez elle; Il va boire son apéro puis
appuie sur le bouton pour qu’on vienne le chercher).

Les résidents mentionnent ici la tension inhérente a
ces systemes de localisation, entre la liberté et la re-
cherche de sécurité. Ainsi ces systemes sont plutét
considérés comme étant positifs («c’est trés bien pour
ceux qui veulent la liberté et qui ont I'inconscience»;
«C'est pas mal ce systéme») puisqu’ils permettent,
dans certains cas, un gain de liberté et donnent la
possibilité d’aller a I'extérieur dans un rayon limité. La

notion de la surveillance ressort beaucoup. Pour cer-
tains, cette surveillance est légitime puisque c’est pour
leur bien-étre; les autres ne voient pas bien l'utilité de
cette surveillance et de la tendance a la surveillance
en général («Ca servirait a quoi de surveiller?»).

d.Ecrans

Les écrans informatifs, comme dans un réfectoire par
exemple,sont également cités.|ci, les résidents rendent
attentifs au fait que les écritures sont souvent peu li-
sibles pour des personnes résidantes en EMS et qui
sont parfois malvoyantes.

e.Robot Zora

Les résidents qui habitent dans I'EMS possédant un
robot Zora racontent avoir eu connaissance de Zora
lors de la premiere animation organisée au sein de
leur établissement. Immédiatement, ils ont été inté-
ressés par tout ce qu'on peut faire avec elle et l'ont
trouvée amusante. Les résidents apprécient Zora par-
ticulierement quand elle dit bonjour, quand elle s’as-
soie avec eux, quand elle fait la conversation. Ils ai-
ment également sa maniere de bouger, de venir vers
eux: «Elle distrait, c’est joli». Zora est-elle comme un
petitanimal? Les résidents ne sont pas d’accord et I'as-
socient plutét a un petit enfant. Lorsque nous leur
racontons que souvent la premiere réaction a la men-
tion d’'un petit robot comme Zora est plutét négative,
ils s‘amusent et mettent cette réaction sur le compte
de I'inconnu: les gens sont impressionnés car ils ne
connaissent pas.

Pour la Direction d’'EMS avec qui nous nous avons pu
échanger, I'utilisation de Zora est thérapeutique et les
résultats sont proches de la zoothérapie que cet EMS
avait pratiquée avec un oiseau. lavantage de Zora? On
peut la ranger dans le placard!

Q2a: Est-ce qu'il y a des technologies que vous n‘aimeriez
pas voir utilisées dans un EMS? [p.ex. robots, exosque-
lettes, surveillance vidéo, etc.]. Pour quelles raisons?

Un certain nombre de technologies ne rencontrent
pasl'enthousiasme desrésidents.Le robot parexemple
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suscite des réactions plutdt négatives. Certains n'en
saisissent pas l'utilité et illustrent cette inutilité. Pour
un résident par exemple, «ll ne faut pas me parler de
ce machin. On n'est pas des enfants». Il précise adorer
jouer, surtout les jeux proposés a I'animation. D’autres
soulignent la capacité du robot a danser ou a chanter,
mais disent ne pas en avoir besoin puisqu’une per-
sonne aussi peut chanter et danser. Un autre résident
précise ne pas vouloir voir ca et souligne le danger
potentiel d’'un robot li¢ au risque de chute. Enfin un
résident craint le remplacement du personnel et sou-
ligne le besoin de contact humain, de parler, de discu-
ter et de chaleur humaine. Il insiste sur le fait que ces
technologies ne devraient pas venir trop vite et que ce
serait «un choc» pour lui de voir arriver «un instru-
ment mécanique». D’autres résidents sont sceptiques
sans pour autant fermer la porte au robot. Un résident
notamment a pu voir un documentaire a la télévision,
il y voit un caractere ludique et s'imagine accueillir un
tel robot dans I'animation par exemple. Il souligne
que ceux qui le pratiquent I'apprécient. Un deuxieme
abonde d’ailleurs dans son sens.

Dans le cas de l'exosquelette (nous montrons une
photo), c’est aussi la question de I'utilité qui apparait,
ainsique des doutes par rapport a la capacité du robot
de pouvoir soulever une personne:le robot est-il forme
pour sentir la réaction de la personne blessée? Ici aussi,
une forme de scepticisme prend le dessus. Lexosque-
lette est considéré comme quelque chose de tres spé-
cial. Les résidents admettent toutefois une difficulté a
juger. De plus, son aspect, qui se décompose en diffé-
rentes parties, suscite des craintes. Pour quelques ré-
sidents, un robot qui converse ou qui a la capacité de
porter ne pose pas vraiment de probleme, mais la li-
mite est posée par le robot qui opére (en médecine).
Celui-la fait peur. La Direction d’'EMS s’est exprimée
sur ce point et a souligné le caractere plutét inhumain
des «cigognes» avec leurs rails et leurs chaines, préfé-
rant I'idée du robot qui porte la personne.

Les technologies de communication, tels que les
smartphones ou l'ordinateur sont également men-
tionnées par les résidents. Ici aussi I'acceptation n'est

pas donnée.Pour I'un des résidents, le smartphone est
surtout un instrument avec lequel ses arriere-pe-
tits-enfants jouent et qui parait plutét le déranger
lors des visites («Je leur dit de les ranger»). Il en est de
méme avec l'ordinateur. Sur proposition de sa fille
d’utiliser un ordinateur pour communiquer avec elle,
il affirme préférer qu'elle vienne le voir plutét que
d’utiliser un support technologique. Sa position est
clairement exprimée:il estime qu’on ne doit pas forcer
la famille a venir faire des visites, soit ils ont envie et
ils viennent, et sinon qu’ils ne viennent pas. La dis-
tance ne justifie pas l'utilisation de telle technologie
«des parents sont tout pres et ils ne viennent jamais,
et d'autres sont a I'étranger et ils viennent». Un autre
résident mentionnant également I'ordinateur qu’uti-
lise son fils estime, quant a lui, étre trop agé pour cela.

En ce qui concerne l'utilisation de caméras de surveil-
lance, c'est encore une fois l'utilité (ou plutot le
manque d'utilité) qui est exprimé. Un résident, par
exemple, exprime ne pas pouvoir dire grand-chose sur
les caméras, ne sachant pas vraiment a quoi elles
pourraient servir, ne voyant de ce fait pas non plus en
quoi il pourrait étre inquiété par des cameéras ni les
risques qu’elles pourraient créer. Parallelement les ca-
méras ne rassurent pas non plus et semblent plutot
induire une forme d'indifférence chez ces quelques
résidents. Lun en particulier semble d'accord de les
avoir dans sa chambre «si c'est pour mon bien» tout
en ne voyant pas l'utilité. Pour d’autres résidents, les
caméras suscitent plutét une forme de crainte et d’en-
trave a leur personnalité et a leur intimité (je ne veux
pas qu'on me voie tout nu). Surveiller, d’accord, mais
dans certaines limites. Et c’'est par I’humour et |a déri-
sion que la question est abordée: «si je fais ces mou-
vements ils vont me pendre pour un fou...». Il rit.
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Le tintébin (déambulateur ou rollator) «amélioré»,
avec assistance au freinage ou a la marche en cas de
montée par exemple, suscite autant de réactions po-
sitives que négatives. Pour les uns, il faut encore savoir
comment ca marche et s’y habituer.Ils soulignent que
ce n'est pas si simple: si on met les gaz a la place des
freins? D’autres, au contraire, ont I'air plutét intéressés
et soulignent l'assistance que peut représenter une
aide au freinage et a I'accélération.

Les capteurs amenent également des réactions aussi
bien négatives que positives. Les uns ne voient pas
I'utilité et insistent sur le fait qu’il sagit d’'une surveil-
lance supplémentaire. Pour les autres, les capteurs
sont plutét rassurants, en cas de chutes notamment.

Q2b: Est-ce qu'il y au contraire des technologies que
vous trouveriez utiles ou qui manquent actuellement?
[p.ex. systéme pour aider a porter/lever des personnes,
etc.]. Pour quelles raisons?

Les résidents sont plutdt pragmatiques dans leur ré-
ponse et n'imaginent pas de technologie «futuriste»
tel que I'exosquelette, par exemple. Ils identifient les
technologies qui répondent a leur besoins et soucis,
tels que les capteurs, les bracelets et les systemes de
localisation pour leur permettre notamment de sortir
et de se promener sans devoir pour autant mobiliser
le personnel soignant.

Q3: On lit parfois dans les journaux que la technologie
risque de remplacer '’humain (p.ex. caissiéres dans su-
permarchés, ouvriers d’usine, etc.). Selon vous, est-ce
qu'ily a un risque que le personnel des EMS soit un jour
remplacé par des machines (en partie ou totalement)?
Quand pensez-vous que cela peut arriver? [p.ex. dans
les 5 prochaines années? 10 prochaines années? 20 pro-
chaines années? dans un futur plus lointain?]

La question du remplacement du personnel par la
technologie est une crainte forte chez les résidents
que nous avons pu rencontrer. Il s'agit méme du dan-
ger principal vis-a-vis de la technologie et «il ne fau-
drait pas que cela arrive» selon les termes d'un ré-

sident. De facon générale, beaucoup de résidents
considerent que le manque de personnel est un pro-
bleme important et que c'est le contact humain qui
compte avant tout. Pourtant, a la question de I'impos-
sibilité de sortir, parfois en raison du manque de per-
sonnel, plusieurs résidents voient dans les systemes
de localisation des possibilités nouvelles.

En conclusion, d'une certaine maniére, les résidents
semblent souligner le fait que la technologie ne peut
pas répondre a tout. Certaines inquiétudes sont bien
plus concretes, comme la difficulté, voire I'impossibi-
lité de se croiser dans les couloirs avec deux chaises
roulantes ou tintébins, par exemple. De la méme fa-
con, la technologie ne changera pas non plus les com-
portements. Méme si beaucoup d’espoir sont placés
dans les technologies de la communication, les rési-
dents semblent plutét méfiants a I'amélioration des
relations sociales et humaines par les technologies.
Préférant les visites physiques, quelques-uns estiment
que si les familles ne viennent déja pas au moment
présent, la technologie n'améliorera sans doute pas la
relation. Enfin, la technologie ne se suffit pas a elle-
méme. Il faut savoir l'utiliser, il faut également du per-
sonnel puisqu’il faut quand méme qu’une personne
soit la pour recevoir le message d’alerte et soulever la
personne qui a chuté, etc.

Limportance des relations sociales et humaines est
soulignée a plusieurs reprises, notamment en lien
avec le personnel soignant. Un contact, une relation
avec un soignant est toujours privilégiée, mais les ré-
sidents sont conscients des importantes sollicitations
auxquelles sont soumis les soignants. Plutét que d’avoir
recours a la technologie, I'entraide entre résidents est
fondamentale pour I'un des résidents.

Pour terminer, la technologie semble représenter des

développements plus généraux de la société avec les-

quelslesrésidents ont affaire et qu’ils ne comprennent

pas toujours:

— la société est devenue chere, mais c'est la généra-
tion apres eux qui la rendue ainsi (I'exemple des
couches pour bébés).
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— Plusieurs résidents ont mentionné I'idée que tout va
trop vite, et que la technologie fait que tout s'accé-
lere, que l'on a plus le temps (les surgelés par
exemple). La question du personnel revient égale-
ment ici, en particulier celle du roulement du per-
sonnel quifait que certains résidents n’arrivent plus
a suivre: une personne le matin, une autre personne
le soir, puis une personne est |a deux jours, puis elle
n‘est plus la. Un résident souligne vouloir connaitre
un peu les soignants, reconnaitre leurs qualités et
leurs défauts.

— Les technologies aménent des frais supplémen-
taires pour tout le monde et pour pas grand-chose.
Drailleurs, pour un résident, trop de monde vit sur le
dos des personnes-agées.
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Conclusions

La réflexion développée dans la version romande de ce
document permet de dégager plusieurs considéra-
tions éthiques, complémentaires aux recommanda-
tions initiales formulées au chapitre 3.

Se pose tout d'abord la question des limites et du
cadre d‘utilisation des technologies d’assistance aux
soins.Alors que certaines de ces technologies n'ont, en
elles-mémes, que peu d’'impact direct sur les résidents
(p.ex. tablettes tactiles pour entrer et gérer des don-
nées liées au dossier de soins), d'autres s’avérent beau-
coup plus incisives et susceptibles de porter atteinte a
I'intégrité et aux droits des résidents (p.ex. systémes
de surveillance, robots, etc.). Il importe dés lors de les
appréhender et de les gérer de maniere analogue a
des mesures de contrainte. La mesure de contrainte
peut étre définie comme «[...] toute mesure portant
atteinte a la liberté personnelle du résident et a laquelle
il na pas consenti» (Novier, Roulet Schwab & Matt, 2015,

p. 8).

Pour ce faire, les Recommandations sur les mesures de
contrainte en EMS du Conseil d'éthique de 'AVDEMS
(Novier, Roulet Schwab & Matt, 2015) peuvent consti-
tuer une ressource pertinente. Elles préconisent de
mettre en place et de respecter un processus itératif
comprenant dix étapes, pas toujours linéaires:

1. Information complete du résident et de ses proches
lors de I'accueil dans I'établissement;

2. Observation du comportement problématique du
résident auquel la mesure vise a répondre (c'est-a-
dire un comportement suscitant I'existence d’un
danger grave pour le résident ou un tiers, ou une
grave perturbation de la vie communautaire);

3. lIdentification, traitement des causes et recours a
des solutions alternatives a la contrainte;

Examen de la capacité de discernement;

5. Discussion et choix de la mesure de contrainte; in-
formation au résident;

6. Décision et communication de la mesure de
contrainte;

7. Protocole de mesure de contrainte et surveillance,
observation de la réaction du résident.

8. Mesures de compensation (p.ex. animation indivi-
duelle);

9. Evaluation périodique de I'état du résident et de la
nécessité du maintien de la mesure de contrainte;
10. Maintien ou levée de la mesure.

Ces Recommandations conseillent également de tenir
compte du fait qu'il existe différents types de mesures
de contrainte, plus ou moins restrictives de la liberté:
les mesures organisationnelles (concernant 'ensemble
des résidents et prévues en principe dans le contrat
d’hébergement, p.ex. vidéo surveillance a l'entrée de
I'EMS), les mesures spécifiques (concernant un ré-
sident en particulier et ne constituant pas une limita-
tion de la liberté de mouvement, p.ex. tapis alarme,
bracelet d’identification, etc.), et les mesures limitant
la liberté de mouvement (contention physique ou
chimique, p.ex. bracelets-alarme anti-errance ou sys-
téemes anti-fugues qui commandent la fermeture de
portes).

De la méme maniere, l'utilisation de technologies
d’assistance aux soins devrait étre abordée, encadrée
(selon un protocole plus ou moins détaillé) et surveil-
lée en fonction du degré selon lequel celles-ci sont
susceptibles de porter atteinte a la liberté personnelle
durésident ou a sonintégrité.|limporte de prendre en
compte, dans cette analyse, la capacité de discerne-
ment du résident et le fait qu’il ait donné ou non son
consentement éclairé a 'utilisation de ce moyen tech-
nologique. Il convient aussi de rappeler que I'utilisa-
tion de moyens technologiques susceptibles de porter
atteinte a la liberté personnelle ou a I'intégrité du ré-
sident ne devrait jamais se faire dans un but de disci-
pline, de commodité ou d’économies.

Par ailleurs, tout comme pour les mesures de contrainte,
la plus-value pour le résident — ou la proportionnalité
en regard du danger qui vise a étre prévenu — devrait
étre démontrée et argumentée dans le dossier du ré-
sident. Le recours a des solutions alternatives devrait
de méme étre exploré. Certains EMS ont ainsi déve-
loppé une collaboration avec la police pour retrouver
les personnes s'étant égarées. Une banque d’odeurs
est constituée pour les résidents a risque de fugues.
Lodeur du résident est conservée sur un tissu placé
dans un bocal dans un congélateur de I'EMS. Si le ré-
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sident est sorti de 'EMS et ne rentre pas a une heure
habituelle (p.ex. pour le repas), les collaborateurs de
I'EMS appellent la police qui vient avec un chien poli-
cier.Grace a l'odeur du résident conservée au congéla-
teur, le chien accompagné d’un policier peut retrouver
le résident et le ramener a I'EMS.

Ce systeme, qui ne repose pas sur des moyens techno-
logiques, semble avoir fait ses preuves. Il montre I'in-
térét de développer des solutions créatives, sachant
que la technologie ne permet pas de résoudre tous les
problémes et comporte aussi des failles, notamment
en cas de perturbations des radiofréquences ou de
zones non couvertes par le wifi ou le GPS. Ainsi, malgre
leurs promesses, les moyens technologiques peuvent
étre faillibles. lls peuvent ainsi ne plus fonctionner,
étre soumis a des «bugs», a toutes formes de piratage,
ou simplement étre dépassés et tomber dans la dé-
suétude. Atitre d'exemple, on peut relever la modifica-
tion du signal téléphonique qui ne sera plus analo-
gique mais numeérique a la fin del'année 2017,entrainant
la nécessité pour de nombreux EMS de remplacer I'en-
tier de leurs systemes d’alarme.

Ce parallele avec les mesures de contraintes semble
particulierement pertinent par rapport a une techno-
logie telle que les systemes de géolocalisation et de
surveillance. Par leur caractere généralisé et invasif
(p.ex. pose d’'une caméra dans une piéce ou de cap-
teurs permettant la localisation), ces systémes
peuvent étre appliqués a tous les résidents, sans ré-
flexion sur leur nécessité et leur plus-value pour les
personnes concernées. Les recommandations sur les
mesures de contrainte de 'AVDEMS soulignent ici
I'importance «de prendre en compte davantage la di-
mension subjective, liee a la perception singuliere de
chaque résident, en relation avec le contexte donné»
(Novier, Roulet Schwab & Matt, 2015, p. 7).

Cette approche plus individualisée parait fondamen-
tale concernant les technologies de localisation et de
surveillance: elle souligne la nécessité de bien évaluer
les besoins de chaque résident en regard du risque
acceptable dans la situation donnée. Cette démarche
devrait conduire a munir uniquement certains rési-

dents de ces systemes, voire a désactiver certaines
fonctions inutiles ou ne démontrant pas une plus-va-
lue suffisante.En ce sens, il importe également de sen-
sibiliser les ingénieurs et les entreprises offrant ces
technologies aux risques d’atteintes a la liberté per-
sonnelle (des résidents, des collaborateurs et des visi-
teurs), afin d’éviter de prévoir par défaut une surveil-
lance maximale qui ne se justifierait pas.

La collecte et l'utilisation de données liées a la santg,
comme développé au chapitre 2.6., présentent égale-
ment des risques émergents. Certaines enquétes ont
ainsi mis en évidence que des centres d’appel travail-
lant pour des assurances posséderaient des données
personnelles de santé sur les personnes démarchées
par téléphone (nom, adresse, maladies traitées, médi-
caments prescrits).3

Lesassurances ont parailleurs déja acces et contrélent
les données de santé des résidents, notamment pour
vérifier que leur niveau de financement PLAISIR (sys-
teme de classification des résidents selon la lourdeur
des soins requis) est justifié. Si les assurances ont des
pratiques en principe cadrées, des dérives restent pos-
sibles. La chasse aux «mauvais risques» — avec pour
conséquences possibles le refus de rembourser cer-
tains traitements ou de le faire avec des réserves —en
est une. De méme, certaines assurances pourraient
envisager des primes plus élevées pour des résidents
qui refuseraient un systeme de surveillance visant a
prévenir les chutes. Il importe donc que les collabora-
teurs des EMS et en particulier les cadres soient tres
attentifs a la nature des données collectées, a leur uti-
lisation, a leur conservation (sécurité et durée) et a
leur acces.

En conclusion, il faut souligner que I'utilisation d’une
technologie d’assistance aux soins doit toujours re-
présenter une plus-value pour le résident. Certes, elle
peut permettre de soulager les soignants dans l'exé-
cution de certaines taches, répétitives ou pénibles,

3 voir Enquéte RTS (2016, 9 au 14 mai). Big data. Adieu vie privée.
Repéré a http://www.rts.ch/la-1ere/programmes/on-en-
parle/6813759.html
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mais dans le but de permettre a ces derniers de consa-
crer plus de temps a la relation avec le résident. Aussi,
I'utilisation d’une technologie ne devrait pas étre im-
posée au résident ; elle devrait lui étre expliquée, afin
qu’il y consente, mais surtout qu’il puisse donner un
sens a son utilisation. Ce dernier point est essentiel,
car il concerne I'acceptation du moyen technologique
par le résident.

Au-dela de la question procédurale (signature d’un
formulaire de consentement), les entretiens informels
menés avec des résidents ont montré une forme d’in-
différence ou d’acceptation résignée de la part de cer-
tains d'entre eux a I'égard des technologies, en parti-
culier celles liées a la surveillance (surveiller, pour quoi
faire?).

Dans une perspective éthique, cette attitude ques-
tionne le recours a ces technologies: le bien de qui
vise-t-on? Celui du résident? S’agit-il plutot de re-
pondre aux craintes de I'entourage, de la famille no-
tamment, quant a diverses formes de risques? S'agit-il
d’étre conforme aux exigences de sécurité auxquelles
doivent répondre les EMS, ou encore de prévenir des
risques en termes de responsabilité civile et d’assu-
rances?

Sans apporter de réponses définitives a ces interroga-
tions, se poser la question de l'utilité et du sens de
I'utilisation des technologies d’assistance est primor-
dial. Cela implique de toujours garder a l'esprit leur
objectif premier qui devrait étre de soutenir 'lhumain,
sans le remplacer.
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