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Avertissement:

Le Comité a débuté ses réflexions en septembre 2022, alors qu’il y avait
trés peu de réflexions éthiques et d’encadrement des nouvelles
technologies de I'information et de la communication (NTIC). Depuis, les
innovations technologiques et les débats a leur sujet ont évolué a une
telle vitesse qu’il est impossible d’étre a jour dans le foisonnement des
informations qui sortent presque quotidiennement, ou dans les
tentatives de réglementation en cours, qu’elles soient au niveau canadien
ou mondial — voire déja en place au moment de la diffusion de cet Avis.
Les réflexions se sont ainsi déroulées dans un contexte sans précédent,

eu égard a la nature constamment évolutive du sujet traité.

Le Comité ne prétend ainsi pas avoir intégré 'ensemble des informations
existantes dans son Avis. De fait, entre le début de ses réflexions, le
moment de la rédaction de I’Avis et celui de sa diffusion, certains constats

peuvent avoir évolué ou sembler déja dépassés.

Les réflexions et enjeux éthiques que le Comité a soulevés restent
néanmoins tout a fait d’actualité pour inviter lecteurs et lectrices a la
prudence et au discernement. Ni technophiles, ni technophobes, ces
réflexions concernent ainsi le fait de nouvelles technologies de
Vinformation et de la communication (NTIC) a I'adresse des personnes
dgées, et particulierement de celles fragilisées, a cause de leur état de

santé ou plus largement parce qu’elles sont en situation de vulnérabilité.
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PREFACE - DANS UN CONTEXTE EN CONSTANTE

EVOLUTION : POSITION CRITIQUE ET URGENCE D'ENCADRER
L'IMPLANTATION DES NOUVELLES TECHNOLOGIES A L'ADRESSE DES
PERSONNES AGEES

1. C'est quoi «les nouvelles technologies » et les bases du
présent questionnement ?

Pour commencer, entendons-nous sur les termes qui seront utilisés dans tout cet Avis et sur

les bases du questionnement.

Dans le milieu juridique, les nouvelles technologies de l'information et de la communication, ou
NTIC, désignent « une combinaison d'informatique et de télécommunications’ ». L'Institut de

la statistique de TUNESCO en donne la définition suivante :

« Les technologies de l'information et de la communication désignent 'ensemble
d’outils et de ressources technologiques permettant de transmettre, enregistrer,
créer, partager ou échanger des informations, notamment les ordinateurs, I'Internet
(sites Web, blogs et messagerie électronique), les technologies et appareils de
diffusion en direct (radio, télévision et diffusion sur I'Internet) et en différé (podcast,
lecteurs audio et vidéo et supports d’enregistrement) et la téléphonie (fixe ou

mobile, satellite, visioconférence, etc.) 2. »

Ajoutons également les technologies programmeées avec l'intelligence artificielle, comme les

robots dits sociaux qui feront I'objet d’'une section spécifique dans cet Avis.

T Alexis Baumann. (non daté). NTIC (nouvelles technologies de l'information et de la communication).
Définition. Dans Dictionnaire juridique de Serge Braudo.

2 Institut de statistique de TUNESCO. (2009). Technologies de l'information et de la communication
(TIC). Dans Guide de mesure pour l'intégration des technologies de I'information et de la communication
(TIC) en éducation.
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On retrouve ces NTIC et les robots dits sociaux également, mais pas exclusivement, auprés
des personnes agées. Plusieurs sont a usage plus spécifique et « en soutien a une vie

indépendante et a la participation sociale de toutes les personnes agées? » .

Ainsi, dans cet Avis, les NTIC, les technologies programmeées ou utilisant l'intelligence
artificielle, les applications mobiles, ainsi que les robots dits « sociaux », seront désignées

sous les termes de « nouvelles technologies » ou « technologies ».

L’avénement de ces nouvelles technologies, dans toute la société et notamment auprés des
personnes agées, n'est pas le fruit du hasard, mais celui d’'une conjoncture démographique
alliée a une géopolitique de 'innovation* qui dépasse le simple individu pour s’inscrire dans
une époque tout a fait inédite et jusqu’au coeur de nos communautés. Cette conjoncture a eu
pour résultat un véritable envahissement du marché occidental qui n’avait d’égal que
'engouement inoui que les nouvelles technologies suscitaient. Plusieurs conférences et
colloques en 2022 et 2023 au Québec, tout comme la couverture médiatique, s’en faisaient

ainsi les porte-parole, nous verrons pourquoi.

Au tout début des réflexions du Comité, en septembre 2022, peu de voix critiques s’élevaient
au sujet de la multitude des nouvelles technologies qui prenaient d’assaut le marché, laissant
plutét place a une promotion accrue autour du solutionnement de nombreux problémes,
incluant ceux du manque de ressources ou de 'augmentation des besoins en santé et services
sociaux. Au fil des mois et de ses réflexions, le Comité s’inquiétait des discours complaisants
éludant les enjeux éthiques, énormes, que ces types de technologie soulevaient, notamment
auprés des personnes agées. Mais a I’heure ou nous écrivons ces lignes, plusieurs travaux
sont publiés faisant état de nombreuses réserves sur la place que les technologies jouent

réellement ou devraient jouer; plusieurs de ces travaux seront utilisés dans cet Avis.

La demande d’Avis officielle déposée par la ministre responsable des Ainés sur le sujet, a

permis au Comité de forger ses réflexions autour des enjeux éthiques, non sur 'une ou l'autre

3 Désignation inspirée par la définition de la gérontechnologie de L’International Society for
Gerontechnology (ISG), dans Gallois, F. (2016). Avant-propos. Retraite et société. Nous reviendrons
plus tard sur le terme de « gérontechnologie(s) ».

4 Nous reviendrons sur les détails dans la section sur la nouvelle économie mondiale, plus loin dans la
préface.
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des nouvelles technologies, mais plutét sur le fait de technologies a I'adresse des
personnes agées, avec une attention particuliére pour les personnes fragilisées, a cause

de leur état de santé ou plus largement parce qu’elles sont en situation de vulnérabilité °.

Nulle intention de nier la démographie et les enjeux qui lient, souvent mais pas toujours, besoin
de services de santé et vieillissement, nécessité de services et rareté ou pénurie de main
d’ceuvre pour y répondre. Nulle intention non plus de nier que la technologie peut étre un outil
de soutien intéressant, dans certaines situations, et qu’elle peut faciliter la vie dans bien des
domaines : pensons aux technologies en chirurgie, a la sophistication de l'appareillage
d’'imagerie médicale, a l'intelligence artificielle capable de traiter des centaines de milliers de
données en une fraction de seconde pour aider ou soutenir un jugement clinique, a ces
exosquelettes qui peuvent aider une personne a rectifier sa posture pour ne pas chuter, a la
possibilité de garder le contact avec ses proches quand la proximité physique est impossible,
comme on I'a vu en temps de pandémie, a ces montres connectées qui aident des milliers de
personnes a porter plus attention a leur santé, etc. La technologie rend des services, c’est

indéniable, quand elle est disponible, choisie volontairement et utilisée a bon escient. Certes.

Mais le contexte si particulier dans lequel s’inscrit cet engouement pour les nouvelles
technologies, pour les quelques raisons citées plus haut, obligent a situer la réflexion autour
de quelques enjeux de fond, avant d’entrer de plain-pied dans les enjeux éthiques qui ont forgé

cet Avis.

2. Des enjeux macro qui nous dépassent ?

Les premiers enjeux soulevés par les membres du Comité embrassent les sociétés humaines
et I'environnement écologique. Certains seront juste évoqués, d’autres feront I'objet d’'une
réflexion approfondie au fil de I'Avis, plusieurs s’entrecroiseront, mais tous doivent étre
évoqués pour saisir la complexité de la question des nouvelles technologies dans le monde

actuel. C’est ce que nous tenterons de faire dans les points suivants.

5 Dans tous ses travaux, le Comité a développé les notions fondamentales de vulnérabilité et de fragilité.
Pour plus de précision, lecteurs et lectrices sont invités a consulter, par exemple, les deux derniers Avis
du Comité : Amour, sexualité et démence en milieu d'hébergement : réflexions pour guider les pratiques
(2021) ; Entre le respect de l'autonomie et la sécurité des personnes les plus dgées a domicile : un
équilibre fragile dans le parcours de vie a domicile (2022).
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Enjeux de société

Les enjeux de société seraient au nombre des enjeux fondamentaux a résoudre avant que les
nouvelles technologies ne changent notre rapport au monde et aux autres. Mais aura-t-on le
temps ? Plusieurs grandes questions viennent colorer ces propos : Les nouvelles technologies
sont-elles la pour régler certains problemes de société : solitude, isolement, manque de
ressources, etc. ? Et pourquoi choisir cette voie ? La réflexion manque sur la place et la fonction

de ces types de technologie dans la société.

L'intelligence artificielle® est sur toutes les lévres et s'infiltre dans tous les domaines. Jusqu’ou
veut-on aller avec l'intelligence artificielle pour interagir avec 'humain ? Et finalement, la grande
question entre toutes : Quelle société veut-on pour aujourd’hui et pour demain’ ? La nouvelle

reconfiguration de I'économie mondiale peut aider a la réflexion.

Soulever l'enjeu d’'une nouvelle économie mondiale

Cet enjeu est important pour situer la réflexion du Comité, la spécifier. Cette réflexion se situe

dans le contexte d’'une reconfiguration de 'économie mondiale, désormais axée sur 'économie

6 Un bref historique nous permet de comprendre que l'intelligence artificielle émergea en 1956, avec
pour la premiére fois la capacité de battre un champion d’échecs. Marvin Minski, le précurseur, en donne
la définition suivante : « La construction de programmes informatiques qui s'adonnent a des taches qui
sont pour l'instant accomplies de fagon plus satisfaisante par des étres humains car elles demandent
des processus mentaux de haut niveau tels que : l'apprentissage perceptuel, l'organisation de la
mémoire et le raisonnement critique » (Qui sont les pionniers de l'intelligence artificielle ? (2024, 21
février)) On évoque le cbté « artificiel » car il est obtenu au moyen d'un robot ou d'une machine. On
emploie le terme « intelligence » car I'objectif est de se rapprocher du comportement humain (Campus
Région du numérique (non daté), L’IA, tout comprendre sur l'intelligence artificielle, chapitre 1 [capsule
numeérique]).

7 Brugeére S. et Gzil F. (2019). Pour des technologies au service des capabilités et du bien commun,
Filiere Silver économie; Alex Mihailidis A. (2022, 16 juin). The Role of Technology to Support Older
Adults [conférence], Conférence Prestige dans le cadre du 402 anniversaire du CRIUGM, Montréal. En
2024, cette question se pose toujours.
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du numérique et non plus sur celle des énergies fossiles®. Cette nouvelle économie mondiale

est parfois qualifiée de nouvelle révolution industrielle®.

Le moteur de cette économie du numérique est I'innovation technologique : « En ce moment
c’est lintelligence artificielle, il y a 10 ans c’était les nanotechnologies, bientdét ce sera
l'ordinateur quantique, la bio-impression. Les bulles spéculatives viennent capter les
ressources financiéres pour I'innovation qui devient le cceur des développements économiques
des sociétés contemporaines'® ». Déja, en 2019, un rapport prospectif ciblait huit technologies
numériques « en train de mdrir et de s’associer pour changer I'économie », dont I'lnternet des
objets, l'intelligence artificielle, les robots, la téléprésence, la réalité virtuelle'. En 2024, au

niveau macro, nous y sommes. Ainsi, I'enjeu économique pousse I'innovation, et donc pousse

8 On sait depuis 1972 que les ressources non renouvelables, comme les énergies fossiles, ne sont pas
inépuisables. Le rapport Limit to Growth : a Report for the Club of Rome's Project on the Predicament
of Mankind (1972) alerte sur le fait d’'une croissance sans limites, et des conséquences sur la planéte et
sur les civilisations, en générant des modeéles qui projettent un état des lieux jusqu’en 2100. Les auteurs
prébnent notamment la diminution de la consommation des ressources, et une consommation
responsable, un appel qui sera renouvelé au travers des décennies, et notamment dans la publication
du nouveau rapport de ses mémes auteurs Les limites a la croissance (dans un monde fini) : le Rapport
Meadows, 30 ans aprés. Evoquant le contexte actuel mondial, Claire Lafontaine (2021) explique que
depuis les années 1970, et la premiere crise du pétrole, 'économie axée sur les énergies fossiles devait
se modifier pour que le modele de croissance perdure, et c’est vers d’autres marchés qu’elle devait se
tourner, et notamment vers ceux des innovations technologiques et biotechnologiques (Salobir Eric,
Céline Lafontaine. (2021, 28 mai). Vraies révolutions et fausses promesses : la réalité des technologies
aujourd’hui, Emission A présent, Frédéric Worms, France Culture. Voir également I'excellent article
d’Alain R. Tremblay (2022, 13 avril). Premier rapport du Club de Rome : les 50 ans d'une conclusion,
ACFAS magazine).

° Horizons de politique Canada (2019). La prochaine économie numérique.
10 Propos de Claire Lafontaine (2021).

1 Horizons de politiques Canada (2019). Dans le détail des huit technologies : « L’Internet des objets
permettra de recueillir de vastes quantités de données et les amener au monde physique ; L’intelligence
artificielle (IA) et les taches cognitives automatisées introduiront de nouveaux acteurs économiques;
Les robots effectueront du travail physique et fourniront une plateforme incarnée pour I'lA; La
téléprésence permettra de nous projeter et de diffuser notre expertise a n'importe quel endroit dans le
monde qui est connecté aux réseaux; La réalité virtuelle offrira des mondes non-physiques réalistes,
tandis que la réalité mixte combinera les mondes physiques et virtuels, créant un troisi€me espace qui
se distingue des deux; Les matériaux de pointe permettent la production d’appareils a échelle micro et
nano qui peuvent amener la numérisation a plusieurs nouveaux domaines a faible puissance; Les
technologies décentralisées de production, telles que I'impression 3D, pourraient utiliser des intrants
disponibles localement, y compris de nouveaux biomatériaux, afin de fabriquer une multitude de produits
a la demande pour des marchés locaux; Les technologies des chaines de blocs créent des actifs
numeériques uniques et non copiables. Ceci permet de d’effectuer des transactions sécuritaires et a faible
colt entre des partis qui ne se connaissent pas. » (voir page 3 de ce rapport pour le moins visionnaire,
et pages 11 a 14 pour plus de détails).
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le marché qui est en pleine explosion, au point d’avoir changé jusqu’a la consommation des

ménages, dont la demande est insatiable'2.

Ou se situent les personnes agées dans cette économie numérique ? Réponse économique :
dans la part de marché qu’elles représentent. En prenant en compte la pyramide des ages des
sociétés occidentales™, les besoins en santé et la contraction de la main d’ceuvre, les plus
ages et leurs proches sont devenus une avenue économique intéressante a explorer, sinon
une véritable manne. Comme le démontrent Boutiller et Uzundis (2015) dans leur rapport™ :
« Le vieillissement de la population, tant dans les pays industriels qu’en développement, a en
effet entrainé le développement d’activités économiques nouvelles destinées a améliorer les
conditions de vie et lutter contre la dépendance des personnes agées [...]. Le marché des
personnes agées est un marché a fort potentiel de croissance [...]». Claire Lafontaine (2021)
parle d’une « économie de la promesse qui est le propre du régime de développement
contemporain » et qui prend appui sur les fondements anthropologiques que sont « /la peur de
la mort, la fragilité humaine, la maladie, donc la promesse d’une puissance plus forte car elle

vient chercher les fondements de ce a quoi la société humaine tente de répondre™ ».

L’intérét de rappeler a grands traits la reconfiguration de I'économie mondiale vers celle du
numérique est de saisir I'articulation des enjeux du niveau macro au niveau micro, en ce sens :
la nouvelle économie numérique (niveau macro) génére un foisonnement d’innovations
technologiques sans précédent créant des enjeux pour les personnes agées d’aujourd’hui qui
sont les premiéres de leur génération a vivre cette nouvelle révolution industrielle. La

conjoncture actuelle pose des questions éthiques pour les personnes agées et leur entourage,

2 Horizons de politiques Canada (2021). Répercussions potentielles des technologies numériques sur
I'économie.

13 Pour rappel, constat est fait depuis longtemps de 'augmentation marquée de la population agée de
plus de 65 ans entre 2019 et 2050, et particulierement celle des 80 ans et plus qui passera de 4.6% a
9.8%. « Au moins une personne sur 10 aura 80 ans ou plus dans prés de la moitié (18) de ces pays d’ici
a 2050, tandis qu’elles seront plus d'une sur huit dans cinq pays (Portugal, Gréce, Italie, Corée et
Japon) ». (OCDE. (2021). Panorama de la santé 2021 : les paramétres de 'OCDE, p. 256). Parmi les
conséquences anticipées, 'OCDE fait part qu’entre 2015 et 2030, « le nombre de personnes agées
ayant besoin de soins dans le monde devrait augmenter de 100 millions ». Et les systémes de santé
devront s’adapter, également a la diminution de la main d’ceuvre déja observée (ibid.).

14 Sophie Boutillier & Dimitri Uzunidis (2015). Entrepreneuriat et gérontiinnovations : L'exemple des
robots sociaux d’assistance, p. 5.

15 Salobir E., Lafontaine C. (2021).
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autant sur la pertinence de toutes les technologies qui envahissent le marché, que sur la place

et la fonction de ces technologies auprés de ces personnes.

Le discernement éthique est essentiel. Mais peut-il trouver sa place, dans une temporalité
rythmée, en apparence, par la seule vitesse des mises en marché des innovations et par
I'engouement qu’elles suscitent ? Dans ce contexte, I'éthique se pense-t-elle comme un frein
a I'avancée technologique, un frein au progrés, voire un frein au profit ? Ou bien ne sert-elle

gu’a ajouter a 'argumentaire du caractére essentiel des technologies ?

L’éthique ne devrait étre ni I'un, ni l'autre. L’éthique doit plutdt servir, et c’est la position du

Comité, a renforcer la sensibilité du discernement éthique chez tous les acteurs en présence.

Enjeu écologique (et au-dela)

La fabrication des nouvelles technologies nécessite des ressources précieuses et des métaux
rares'®. Trois conséquences trés d'actualité a ce besoin: I'exploitation humaine, pour
I'extraction des ressources nécessaires aux nouvelles technologies, la destruction de la

planéte, le tout intriqué dans des enjeux géopolitiques majeurs’”.

En ce sens, des questions importantes se posent: Qui va fournir les métaux ? A qui
I'exploitation humaine et terrestre profite-t-elle ? Aux pays riches, alors qu'il faut aller chercher
des métaux rares souvent dans des pays moins nantis, causant ainsi des horreurs sur
lesquelles la communauté mondiale ferme les yeux'™ ? Au niveau sociétal comme au niveau

planétaire : est-ce vraiment profitable ?

16 Appelés aussi métaux critiques, on parle alors de terres rares, cobalt, lithium, platinoides, germanium,
etc.

7 Dans son article intitulé « La guerre des métaux rares : le vrai colt écologique et géopolitique du
numeérique » (2018), Nastasia Hadjadji détaille les grandes lignes du livre de Guillaume Pitron, La guerre
des métaux rares, La face cachée de la transition énergétique et numérique, ed. Les Liens qui Libérent,
2017. Concernant I'exploitation humaine, voir Guy Taillefer. (2022, 11 octobre). La transition toxique, Le
Devoir ; Roger-Claude Liwanga (2020, 2 septembre). Travail des enfants en RDC : les géants de la tech
doivent assumer leurs responsabilités, Jeune Afrique.

8 Nous pensons ici a la terrible réalité du viol des femmes pour s’approprier les terres rares et les métaux
précieux nécessaires a la fabrication des nouvelles technologies, incluant les téléphones cellulaires, les
tablettes, les ordinateurs, etc. Le Docteur Denis Mukwégé, prix Nobel de la paix en 2018, a dénoncé de
nombreuses fois cette réalité au Congo. Pour sauver sa vie et celle des membres de sa famille, il a été
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Il y a également deux autres aspects qui n’apparaissent pas dans les débats. Le premier est
celui de la consommation énergétique démesurée des centres de traitement liés a la
connectivité constante des utilisateurs, nécessitant ainsi de produire toujours plus d’énergie.
Le second concerne l'obsolescence des technologies et de la gestion, par exemple, des
batteries et appareils qui ne fonctionneront plus. Sera-t-on responsable de générer
I'entassement de ces déchets technologiques dangereux au plan environnemental ? Qu’est-ce

qu’on prévoit en ce sens ?

Aux enjeux autour des métaux rares, de la consommation énergétique et de I'obsolescence
des nouvelles technologies, s’ajoute la double question de la production de gaz a effet de serre
et de I'essentielle protection de la biodiversité, dans un contexte patent de changements
climatigues — largement documentés scientifiquement. Mais aussi, la question des
conséquences de ces changements climatiques sur la santé des populations, plus encore sur
les plus fragiles, dont les personnes agées, souvent ciblées dans les discours de santé

publique pour en faire partie.

Ainsi, nous devrions collectivement, humainement et comme société, poser la question du
développement responsable de nouvelles technologies sous le prisme des répercussions
écologiques de I'exploitation des composants essentiels a leur fabrication. Sachant que le
systéme de santé est déja responsable de 5% des émissions de gaz a effet de serre?’, quelle

part pourrait prendre les nouvelles technologies dans le bilan carbone ?

contraint de s'exiler de son pays pendant plusieurs années. Mais la réalit¢ demeure (Mukwege D. (2023,
20 novembre). L'Homme qui répare les femmes, Emission Visages, Thierry Lyonnet, radio RCF, France).

9 Deering, Susan. (2023). Santé publique clinique, changement climatique et vieillissement, Canadian
Family Physician. Voir aussi : Figueiredo T, Midao L, Rocha P, Cruz S, Lameira G, Conceigéo P, et al.
(2024). The interplay between climate change and ageing: A systematic review of health indicators.
PLoS ONE.

20 Blais Stéphane. (2024, 3 avril), Une feuille de route pour décarboner la santé au Canada, La presse
canadienne.
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3. Les enjeux qui environnent l'implantation des nouvelles
technologies

Le solutionnisme technologique? et les enjeux autour de l'adéquation
entre recherche scientifique et innovation technologique

Dans la littérature scientifique, les objectifs nommés de I'usage des nouvelles technologies
auprés des personnes agées? sont trés nombreux, et s’inscrivent dans un solutionnisme
technologique plutdt optimiste, puisque rien ne prouve encore, de maniére probante, qu’ils ont
été atteints ou le seront, ni que I'effet perdurera. En d’autres termes : les résultats sur les effets
et les répercussions des nouvelles technologies a moyen et long terme sur les personnes

ageées ne sont pas encore documentés.

Parmi les objectifs, toutes technologies confondues, citons : 'amélioration de la qualité de vie
et de I'état de santé, le maintien des activités quotidiennes (rappel de rendez-vous par
exemple), l'aide au quotidien (aide pour la cuisine, le ménage, etc.), 'aide a la mobilité et a la
posture, l'aide a la prévention des chutes, le ralentissement de la progression de la démence,
le repoussement de I'hébergement hatif?®, la réduction de l'agitation, de la dépression, de
'usage des médicaments, la réduction de I'isolement social et de la solitude, la diminution de
'anxiété par le sentiment de sécurité qu’apporte la technologie, le soutien aux aidants et aux
soignants, la réduction du fardeau des thérapeutes?, la résolution partielle de la pénurie de

personnel, I'optimisation des ressources disponibles et la diminution des colts de santé.

21 La notion de « solutionnisme technologique » signifie que la technologie pourra « réparer tous les
problémes du monde » : Claire Legros. (2023, 22 mars). Le « solutionnisme technologique », cette foi
en l'innovation qui évite de penser le changement, Le monde. Voir également Crawford (2022) qui
analyse la fagon de voir ou d’espérer la solution a des problémes (sociaux ou écologiques) uniquement
grace a la technique : Kate Crawford. (2022). Atlas of Al : Power, politics, and the Planetary Costs of
Artificial Intelligence.

22 Objectifs relevés par le biais de la recherche documentaire sur les articles publiés entre 2000 et 2022
(juillet), avec les mots clefs Robots AND Aging, dans la base de données PubMed. Sur 781 articles de
la base de données correspondant a ces critéres, 208 ont été retenus pour premier tour d’horizon.

23 Sur la solution a 'hébergement hatif : Mitzner, T. L., Chen, T. L., Kemp, C. C., & Rogers, W. A. (2014).
Identifying the Potential for Robotics to Assist Older Adults in Different Living Environments, International
jJournal of social robotics.

24 Cas de I'enseignement — coaching — pour de saines habitudes de vie, Bevilacqua, R., Casaccia, S.,
Cortellessa, G., Astell, A., Lattanzio, F., Corsonello, A., D'Ascoli, P., Paolini, S., Di Rosa, M., Rossi, L.,
& Maranesi, E. (2020). Coaching Through Technology: A Systematic Review into Efficacy and
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Cela pose nécessairement la question de savoir si recherche scientifique et innovation

technologique sont au diapason.

Un premier survol de la littérature jusqu’en juillet 2022 nous a permis de classer les projets de
recherche visant les personnes agées en cinq catégories : (1) L’acceptabilité; (2) L’accessibilité
et la perception des nouvelles technologies; (3) Le potentiel et I'évaluation des nouvelles
technologies; (4) L'amélioration des nouvelles technologies; (5) L'analyse des répercussions
de l'interaction entre la personne et la technologie, comme dans le cas de la thérapie avec un

robot?. Détaillons ces cing catégories.

Pour ce qui est de 'acceptabilité et de la perception (1°® et 2°™® catégories de classification),
les projets de recherche se centrent sur 'avis des personnes sur les technologies qu’on leur
présente : leur perception des technologies, leur degré d’acceptation dans leur vie, la maniére

dont les services numériques sont utilisés.

Pour ce qui est du potentiel et de I'évaluation des nouvelles technologies (3°™® catégorie de
classification), les articles recensent celles existantes, les analysent sous I'angle des forces et
des faiblesses, des défis et des problemes. Les chercheurs regardent les technologies
pertinentes selon les types de personne (différentes technologies de communication pour les
personnes avec handicap, ou pour personnes souffrant de troubles cognitifs), évaluent le
potentiel d’'une technologie ou de ses perspectives, et les services donnés par le biais de la

technologie.

Les recherches axées sur 'amélioration ciblent les besoins spécifiques des personnes pour
les mettre en adéquation avec la technologie (4°™ catégorie de classification), avec I'objectif
d’améliorer cette derniere, de la pousser plus loin, voire de linventer. On y trouve des

recherches qui ciblent I'opinion et les recommandations des parties prenantes, les recherches

Effectiveness for the Ageing Population. International journal of environmental research and public
health.

25 Sur les 208 références retenues (voir note 22), les résultats du codage vont comme suit:
acceptabilité/accessibilité et perception (n=48; 23%); potentiel/perspectives/évaluation des technologies
(n=44; 21%); amélioration des technologies/études prospectives (n=36 dont 7 recherchant les besoins;
17.2%); analyse de la thérapie avec robot (n=33; 15.8%); éthique et usage/place de la technologie
(n=30;14.3%); relations/interactions/observations : analyse (n=12; 5.74%); politiques autour des
technologies/ lignes directrices (n=3; 1.4%); concept « quality of life » (n=2; -1%).
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sur le design des technologies, les recherches qui évaluent les technologies existantes
(incluant les algorithmes) sur leurs faiblesses ou d’autres variables, dans le but d’émettre des
recommandations pour les améliorer, les pousser plus loin. Cette catégorie de classification
inclut aussi quelques recherches sur les technologies émergentes qui pourraient répondre aux

besoins?6.

Finalement, les recherches qui analysent 'impact de l'interaction entre la personne agée et la
technologie dans le cadre d’une intervention (5°™ catégorie de classification), mettent en scéne
une technologie particuliére et mesurent ensuite les effets, les bénéfices, les limites; a noter

que ces protocoles n’excédent pas huit semaines.

Hormis les quelques recherches qui émettent des recommandations pour créer de nouvelles
technologies ou qui ciblent les besoins réels des personnes &gées (4™ catégorie de
classification), nous avons constaté une absence d’adéquation entre recherche scientifique et
innovation technologique a laquelle il faudra rester attentifs. Car, dans les autres catégories de
classification (1%, 2éme, 3me gt 5°me) |es recherches scientifiques portent sur les technologies
déja existantes qui présupposent des besoins réels de ceux auprés de qui elles sont mises en
interaction, soit : les personnes souffrant de troubles cognitifs. L’industrie du développement
des innovations, en ce sens, va plus vite que la recherche scientifique. Question de
temporalité : l'industrie s’inscrit dans un temps court (logique de marché), tandis que la

recherche scientifique se déroule dans un temps long?’.

De premiers enjeux éthiques entourant 'usage des nouvelles technologies versus les besoins
réels des plus agés de la société, naissent au croisement de ces deux temporalités. Bien que,
la thématique de cet Avis évoluant a grande vitesse, les recherches « avec et pour les ainés »
(dites en codesign ou de type recherche-action notamment) sont de plus en plus présentes.
Leur plus grande place pourra peut-étre inverser la tendance, en travaillant sur des
technologies plus spécifiques aux besoins et préoccupations des personnes agées et de leurs

proches. Le temps nous le dira.

26 Seulement 7 dans tout I'échantillon (voir note 25).

27 Pour mémoire, le cycle de la recherche suit une série d’étapes : rédaction du protocole, recherche et
obtention de subventions, évaluation éthique, mise en place sur le terrain, recrutement des participants,
collecte de données, analyse et rédaction, diffusion des résultats.
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Pour I'heure, la réalité d'implantation de nouvelles technologies, congues sans les personnes
agées, combinée a celle de projets de recherche de codesign ou de recherche-action (qui
compensent les défauts de conception), pose des enjeux génériques, entre autres, autour du

solutionnisme, des données personnelles et de la confidentialité.

Données personnelles sensibles et confidentialité

Autre enjeu que celui du nombre faramineux de données recueillies par les technologies, au
moyen d'applications ou d’appareillages (signes vitaux, mesures pour évaluer I'état de santé
ou I'évolution d’'une maladie, géolocalisation, capteurs de mouvements, etc.), ou bien par le
biais de la télésurveillance. Les enjeux éthiques incontournables qui environnent ces données
sont notamment ceux de la gestion, de la propriété et de la conservation des données,

également ceux associés a la confidentialité et a la vie privée. Tous sont liés.

On peut alors raisonnablement s’interroger : Que deviennent — et que deviendront — les
données collectées par le biais des nouvelles technologies sur les plus agés de la société ?
Que cela concerne la captation d’'images par caméra, la collecte de données de santé par le
biais d’applications ou de plateformes, la transmission de celles-ci a des professionnels pour
évaluation : Quelle protection peut-on garantir a la personne concernée relativement a ses
données personnelles, que ce soit lors de son vivant ou aprés son décés ? A qui appartiennent

les données et qui en bénéficiera?® ?

Ces enjeux, nommeés a titre indicatif pour ne pas se dérober au débat, ne seront pas traités
dans cet Avis. lIs font déja I'objet de projets de réglementation et de lois?°, sans étre spécifiques
a la personne agée. Mais on peut tout de méme se questionner sur les données personnelles
qui seront collectées, surtout s’il s’y ajoute I'enjeu du consentement ou de l'autonomie

décisionnelle que nous verrons plus loin.

28 Lors du colloque Mieux-étre des ainés. Révolution culturelle et technologique : soutenir a domicile, la
communauté et les proches (St-Hyacinthe, 24 mai 2023), un conférencier appartenant a I'entreprise
privée s’est fait poser la question de la propriété et de la protection des données. Celui-ci a rassuré ainsi
lauditoire : les données collectées sur I'aidé « connecté » appartiennent a I'entreprise qui peut en
disposer comme elle veut. Elles seront restituées aux proches de l'aidé aprés son décés (Béatrice
Eysermann, notes personnelles).

29 Projet de Loi C27 : Loi édictant la Loi sur la protection de la vie privée des consommateurs, la Loi sur
le Tribunal de la protection des renseignements personnels et des données et la Loi sur l'intelligence
artificielle et les données et apportant des modifications corrélatives et connexes a d’autres lois.
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4. Décalage éthique

L’enjeu le plus évident reste encore le décalage entre les enjeux éthiques liés I'utilisation de
technologies a l'adresse des personnes agées, et le développement effréné desdites
technologies® qui laisse peu de place a la réflexion ou a la pondération. Tout semble se passer
dans la précipitation, sous couvert d’'une acceptation sociale plutét orientée vers le

solutionnisme technologique, comme vu plus haut.

Et pourtant... Comment peut-on deviner ce qui se passera a moyen et long terme ? Comment
savoir si les personnes agées ne se lasseront pas de ce qui s’anticipait pourtant comme une
bonne idée, voire une solution ? Quelle place sera faite a I'autre vieillissant et parfois fragilisé ?
Quelle place aura la technologie dans 'avenir ? Si les résultats s’avérent finalement mitigés ou
délétéres, que deviendront toutes ces innovations technologiques qui nous auront paru si

pertinentes a peine déballées (enjeu écologique) ?

Ces quelques questions ne sont pas anodines et demandent le temps de la réflexion; ce méme
temps qui place la réflexion éthique a la remorque de l'innovation, au risque de sembler tout
de suite obsoléte, pour reprendre un terme tout de méme lié au domaine technologique.
Brugére et Gzil (2019) n'ont-ils pas écrit que « L’irruption rapide de technologies, dont le mode
de fonctionnement et les conséquences pratiques pour les ainés ne sont pas toujours bien
comprises, se heurte a la lenteur manifeste des cadres juridiques et éthiques qui tardent a se

mettre en place3'» ?

Plusieurs cris d’alarme ont été poussés depuis cette citation®?. Certains cadres légaux

commencent a se mettre en place®.

30 Voir Margaret Somerville. (2000), The Ethical Canary. Pour ce qui est du développement de
l'intelligence artificielle, voir Camille Legault Thuot (Montréal, 16 novembre 2023). Développement
aveugle de l'intelligence artificielle en santé au Québec [Communiqué de presse], site de I'IRIS.

31 Brugeére S. et Gzil F. (2019), p. 6.

82 Pensons simplement a l'ouvrage édité par TUNESCO et MILA en 2023 : Angles morts de la
gouvernance de l'intelligence artificielle.

33 En 2022, le Canada a déposé le projet de loi C27 ou Loi de 2022 sur la mise en ceuvre de la Charte
du numérique : « Ce projet de loi permettra de renforcer considérablement la législation canadienne sur
la protection de la vie privée s’appliquant au secteur privé, d’établir des régles pour le développement et
la mise en ceuvre responsables de l'intelligence artificielle et de poursuivre la mise en ceuvre de la Charte
canadienne du numérique. »
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Mais pour I'essentiel, et relativement aux personnes agées, il reste du chemin a faire.

5. La nécessité impérieuse d’encadrer Uimplantation des
nouvelles technologies a l'adresse des personnes agées

Si la nouveauté crée bien souvent I'espoir d’'un avenir meilleur dans I'imaginaire collectif, c’est
dans le concret de son usage que les problémes apparaissent. Aujourd’hui, les nouvelles
technologies se pergoivent comme une voie d’amélioration des conditions de vie pour ceux qui
les adoptent, dans un marché et une conjecture plus que favorables a leur avénement, nous
'avons évoqué. Beaucoup d’acteurs gravitent autour de I'enjeu de leur utilisation généralisée.
Outre les développeurs et leurs entreprises bien sir, il y a les décideurs publics qui se fient
aux promesses et prennent des décisions en conséquence. Mais aussi : les soignants, les

aidants, et les personnes agées elles-mémes.

Pour éviter que le manque de réflexion ne provoque un dérapage analogue a celui des réseaux
sociaux — dont on peut se demander s’ils n‘ont pas échappé a leurs créateurs — il faut
impérativement travailler sur un encadrement et énoncer des balises claires qui correspondront
au projet de société, pour les personnes agées d’aujourd’hui et de demain. Comme I'écrivent
Pitaud et Deschamps (2021) : « Le rble de I'éthique serait certainement d’offrir un cadre de
réflexion pour I'évaluation et la régulation du rapport risques/bénéfices lié aux technologies
novatrices et a leur influence sur la question du vivre ensemble. L’enjeu serait donc de
considérer le progrés technologique selon une vision qui n’'obéisse pas seulement aux logiques
économiques, mais qui se recentre sur les intéréts et le bien-étre de ’humain, en s’assurant
que lefficacité technique n’efface pas la dimension relationnelle. 1l s’agit bien d’effectuer un
choix de société qui vise, comme le rappelle Ricceur (1990), le « vivre bien avec et pour les

autres dans des institutions justes »3* ».

La réflexion devra porter sur les bénéfices réels, sur les dangers possibles, sur les limites si
peu énoncées de I'utilisation des nouvelles technologies. Elle permettra de discerner a quel

moment le recours aux technologies est souhaitable, pourquoi, pour qui, dans quel contexte et

34 Philippe Pitaud, Rémi Deschamps (2021). Personnes &agées, technologies numériques et rupture du
lien social : risques de I'exclusion ou leurres de l'inclusion ?, Vieillir dans une société connectée : Quels
enjeux pour le vivre ensemble ?, p. 73.
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a quelles conditions. En d’autres mots : une réflexion sur le fait de technologies a I'adresse des

personnes agées en général — et de celles fragilisées en particulier.

L’Avis a été construit en ce sens et se déclinera en quatre parties imbriquées les unes dans
les autres, pour en arriver a des balises et des recommandations qui sauront, nous I'espérons,
nourrir ce débat de société. Commencgons par les enjeux centraux autour des technologies et

des personnes agées.
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A- LES TECHNOLOGIES ET LES PERSONNES AGEES

1. Le terme « gérontechnologie(s) » et la notion de
transhumanisme

Un premier pas dans tout ce débat commence par les termes qu’on choisit d’utiliser, ou pas.

Et le premier terme a considérer est celui de « gérontechnologie », au singulier ou au pluriel.

Le champ académique de la gérontechnologie, croisant les termes « gérontologie » et

« technologie », a d’abord été popularisé en France a la fin des années 1990, tant il proposait :

« Une approche croisée et multidisciplinaire entre la gérontologie, qui étudie le
vieillissement sous ses différents aspects, et la technologie, qui concerne les
différentes techniques appliquées a la production de produits et de services
répondant aux besoins de la vie quotidienne. Sa finalité est d'améliorer la qualité
de la vie et des soins des personnes agées, fragiles ou handicapées. Ses buts sont
de préserver ou de rétablir leur autonomie, d'améliorer leur confort dans les actes
de la vie quotidienne, de préserver leurs liens sociaux par le développement d'aides
techniques et la création d'un environnement favorable qui préviennent ou

compensent leurs diminutions fonctionnelles®®. »

Pour autant, ce champ académique, nous dit Gallois®¢, est moins connu que les produits qui

en sont issus, a savoir les « nouvelles technologies », soit :

« des outils technologiques qui peuvent jouer un role dans les soins, le soutien a
I'autonomie ou le développement du lien social des personnes agées a domicile ou
en établissement. Elles font partie d’'un ensemble plus vaste, celui des technologies

de I'information et de la communication, qui intégrent notamment les technologies

35 Cornet G., Martin D., Provost H ; Specht M. (1999). Dossier technique : la gérontechnologie. (1999).
Revue hospitaliére de France (résumé).

36 Florence Gallois. (2016). Avant-propos. Retraite et société.

En quéte d’'un usage éthique des nouvelles technologies - page 21



au service de la santé [...] et concernent non seulement les personnes agées ou

handicapées, mais aussi les malades®” »

Commencgons par soulever que ces deux homonymes parfaits désignent soit un champ
académique, quand le terme « gérontologie » est au singulier, soit des produits
technologiques, quand il est au pluriel. L'un et l'autre partagent également, en plus d’'une
confusion auditive, le fait de mettre I'accent sur des personnes agées fragiles, handicapées ou
malades. Si bien que le méme préfixe ger : du grec ancien yépwv / géron « vieillard » permet
d’associer I'age avancé a une condition fragile, handicapante, ou a la maladie. Cette
association entre grand age et fragilité, handicap ou maladie, a déja été dénoncée par le

Comité3® qui y voit une connotation agiste® pour le moins erronée.

Mais il y a la une logique de pensée qui accentue cette association et souléve plusieurs
questions : Sont-ce toutes les personnes fragilisées, par leur état de santé ou parce qu’elles
sont en situation de vulnérabilité, qui auraient besoin d'un soutien technologique ? Ou
inversement : Doit-on comprendre que toute personne agée a besoin d’une technologie, car
elle est nécessairement, pour reprendre les termes de la définition plus haut, « fragile,
handicapée ou malade » ? Les nouvelles technologies sont-elles également faites ou
envisagées pour le mieux-étre de tous les ainés ? Pour aider au vieillissement actif ? On pense
ici a des applications pour stimuler la mémoire, avec une modulation du niveau de difficulté, ou
a des applications pour vieilir activement®®. Par ailleurs, adopter le terme
« gérontechnologies » pour désigner les technologies a I'adresse des personnes agées ou
dont elles se servent, nous met face a une contradiction : Devrions-nous parler aussi en ces
termes du téléphone cellulaire ou des montres connectées, alors que les personnes agées

sont loin d’en étre les seules utilisatrices ? A cela, nous répondons : non.

37 Qlivier Veber, Annick Morel (2011). Société et vieillissement, Rapport du groupe n° 1 de la Mission
interministérielle sur la dépendance, Paris, p. 26.

38 Notamment dans I'Avis : Entre le respect de I'autonomie et la sécurité des personnes les plus dgées
a domicile : un équilibre fragile dans le parcours de vie a domicile (2022).

39 Dénoncée au congrés de I’Association canadienne de gérontologie qui s’est tenu du 20 au 22 octobre
2022, a Régina (Saskatchewan).

40 [ es 10 meilleures applications pour personnes agées. (2019, 26 septembre) :

https://www.bayshore.ca/fr/ressources/les-10-meilleures-applications-pour-personnes-agees/
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Allons plus loin. Cette association entre grand-age, fragilité, handicap ou maladie, et
technologie, ne s’inscrit-elle pas plus largement dans du transhumanisme ? Celui-ci se définit
comme :
« un ensemble de techniques et de réflexions visant a améliorer les capacités
humaines, qu'elles soient physiques ou mentales, via un usage avancé de
nanotechnologies et de biotechnologies. (...) [Plour les fervents défenseurs du
transhumanisme, les maladies, les limites de 'Homme (sic) ou méme la mort sont

des éléments indésirables que I'on se doit de gommer*'. »

Rapportée a notre réflexion, la vieillesse se pense-t-elle comme un « élément indésirable » qui
se doit d’étre corrigé par I'usage des technologies ? L’'usage de la robotique et de l'intelligence
artificielle vise-t-il a soutenir I'étre humain, ou s’inscrit-il simplement dans la pensée

transhumaniste pour fabriquer des « personnes agées augmentées » ?

Ne pouvant trancher dans ses discussions sur I'absence totale de discrimination, d’agisme ou
de transhumanisme, dans une définition évoquant, peu ou prou, une vieillesse pathologique,
le Comité a choisi de proscrire le terme « gérontechnologie » et son homonyme pluriel,
en leur préférant I'expression non discriminante de « nouvelles technologies », ou de

« technologies » comme vu en préface de cet Avis.

Passons maintenant aux enjeux éthiques qui leur sont liés.

2. L'enjeu incontournable de l'exclusion numérique
La fracture numérique et son pendant : l'exclusion

L’enjeu de la fracture numérique n’est pas nouveau; cette notion se discutait au début des

années 2000 sans pour autant étre bien conceptualisée*?. Sans analyser ce concept ni celui

41 Transhumanisme : qu'est-ce que c'est ? (2023, 12 ao(t). On pourra également aller consulter le site
Humanity+, dont les protagonistes se donnent pour mission que les personnes aillent mieux que bien
(traduction libre) : « We want people to be better than well. Humanity+ supports the development of high-
impact technology to make beneficial futures attainable. We focus on science, technology, culture, and
social issues. » (https://www.humanityplus.org/)

42 Adel Ben Youssef. (2004). Les quatre dimensions de la fracture numérique, Réseaux.
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d’exclusion numérique qui lui est nécessairement lié, essayons de comprendre brievement de

quoi il s’agit pour la suite des débats.

La fracture numérique représente 'ensemble des barrieres qui empéchent une personne ou
un groupe d’avoir accés aux technologies, par exemple de communication, et de les utiliser.
On parle d’'un « manque d’accés aux technologies, [d’Jun manque de compétences numériques
et [d’Jun manque de confiance dans I'utilisation des technologies numériques*® ». Le fait de ne
pas pouvoir accéder a un service a cause d’'une fracture numérique crée de I'exclusion
numérique, identifite comme « facteur aggravant d’isolement dans notre société ultra-

connectée** ».

Facteur « aggravant » donc, car les personnes qui subissent cette exclusion numérique, forme
additionnelle d’exclusion sociale, subissent les affres de la dématérialisation des services et
parfois du contact social, en plus de ne pouvoir exercer leur citoyenneté*. Et puisque « les
plus affectés sont ceux qui dépendent d’autant plus de ces services pour I'exercice de leurs
droits les plus élémentaires : économiques, juridiques ou sociaux*® », tout ce contexte conduit

a llisolement social, ou I'accentue®’.

48 Communautique. (2023). L’inclusion sociale par le numérique, Mémoire déposé au Ministére de
I'Emploi et de la Solidarité sociale dans le cadre de la consultation publique pour I'élaboration du
quatrieme plan d’action gouvernemental en matiére de lutte contre la pauvreté et I'exclusion sociale, p.
3.

44 Alain Villez et Amel de Guibert. (2018). Edito, L’exclusion numérique des personnes agées, les petits
freres des Pauvres, p. 7.

45 Pour ne pas alourdir le texte, nous reprendrons simplement la note 44 de I'Avis sur le respect de
'autonomie de la personne agée (CNEV, 2022) concernant I'exercice de la citoyenneté des personnes
agées pour en dessiner simplement les contours : « la citoyenneté, c’est le fait, a tout 4ge, de rester un
citoyen digne et d’étre considéré comme tel par la société. Ce qui implique, pour toutes les personnes
agées, de participer aux affaires publiques et d’étre mises sur le méme pied d’égalité que les autres
citoyens. Cela implique également, pour la société, de s’adapter aux besoins spécifiques des personnes
agées pour leur permettre d’exercer leur citoyenneté. Le risque sinon est celui d’'une mort sociale. »
Nous ajouterons que, dans un contexte ou de plus en plus de services et de représentations se font par
Internet, 'exclusion numérique peut également avoir pour corollaire I'exclusion de I'exercice de sa propre
citoyenneté. Un enjeu important a considérer.

46 Annabelle Boutet. (2018). L’exclusion numérique des personnes &gées, les petits fréres des Pauvres,
p. 10. Les conséquences peuvent étre trés importantes. La sociologue rapporte qu’une case mal cochée,
une instruction mal comprise peut, en France, conduire a I'arrét du versement de prestation sociale ou
de retraite qui accentue de fait les difficultés de vivre le quotidien. La situation peut prendre des mois
avant d’étre rétablie (ibid., p.11).

47 Les problémes et conséquences de l'isolement social sont bien documentés. lls sont de plusieurs
ordres : économique, social, santé physique et mentale. Voir : Le Conseil national des ainés (2014a).
Rapport sur lisolement social des ainés.; Conseil national des ainés (2014b). Scoping Review of
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Dans la littérature, cette exclusion numérique ne concerne pas seulement les personnes agées
inconfortables car « dépassées » par I'évolution technologique de la société. A en croire les
chiffres de I'enquéte de 2022 sur le portrait numérique des québécois*®, 83% des ainés
auraient une connexion Internet et 78% I'utiliseraient presque quotidiennement. Dans le rapport
de l'association francgaise les petits freres des Pauvres (2018), seul un faible pourcentage de

personnes agées serait vraiment réfractaire a la technologie ou n’en verrait pas I'intérét.

Le manque d’'intérét peut parfois concorder avec le manque de motivation, qui s’ajoute a la
liste des facteurs conduisant a I'exclusion numérique. En effet, quel est I'intérét d’acheter un
ordinateur portable ou une tablette, etc. si personne autour de moi ou dans mon cercle social
n’en possede ? Si je me déplace pour réaliser mes principales activités, ai-je vraiment besoin
de posséder un ordinateur ou une tablette, avec toute sorte d’applications de communication ?
Dans un tel contexte, aller vers les nouvelles technologies peut devenir accessoire, avec I'envie

plutét de s’en détourner®.

Mais pour la majorité, la fracture numérique — entourant les questions d’accessibilité
(ressources financiéres et matérielles, mauvais état des infrastructures, mauvaise couverture
Internet), de manque de littératie numérique, d’accompagnement ou de motivation — devient
synonyme d’exclusion numérique. Plusieurs acteurs militent pour « I'inclusion numérique » qui
vise a rejoindre les personnes agées dans les milieux qu’elles fréquentent, a comprendre plus
finement les barriéres qui se dressent entre elles et la technologie, a les accompagner dans
leur apprentissage, a leur en faire découvrir les bénéfices, afin qu’elles participent a la société

et exercent pleinement leur citoyenneté.

Literature Social Isolation of Seniors ; Yves Couturier & Emilie Audy, (2016). Isolement social des
personnes ainées : entre le désir de désengagement et le besoin d’un soutien concret. Gérontologie et
société.

48 Claire Bourget (2023, 19 juin), NETendances : Les ainés connectés au Québec [conférence], Journée

de printemps de I'lVPSA, Université Laval, Québec. Cette conférence présentait les résultats du rapport
de I'’Académie de la transformation numérique (ANT). (2022). Les ainés connectés au Québec.

49 Sur les sources de motivation, voir Anique Scheerder, Alexander van Deursen, Jan van Dijk. (2017).
Determinants of Internet skills, uses and outcomes. A systematic review of the second- and third-level
digital divide, Telematics and Informatics; Alexander J. A. M. van Deursen, Ellen J. Helsper. (2015). The
Third-Level Digital Divide: Who Benefits Most from Being Online?, Communication and Information
Technologies Annual (Studies in Media and Communications).
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L’inclusion numérique devient une piste de solution prometteuse pour contrer un des volets de

I'exclusion numérique; nous allons évoquer d’autres facteurs d’exclusion dans ce qui suit.

Technologie omniprésente et enjeu du stress technologique, autre
facteur d’exclusion (numérique) ?

Simplement pour I'évoquer, et parce qu'il fait écho a la fracture numérique évoquée plus haut,
soulevons l'enjeu complémentaire de « stress technologique ». Celui-ci survient face a
lirruption de nouvelles technologies estimées nécessaires au quotidien de personnes agées
peu familieres avec la technologie (voir le point sur « I'enjeu d’'une nouvelle économie
mondiale »), ou fragilisées du fait de troubles cognitifs ou de maladies neurodégénératives, par

exemple.

Au risque de se répéter, rappelons que, pour le Comité, la technologie choisie délibérément et
en toute autonomie n’est pas objet de préoccupation, si elle fait conjointement I'objet
d’accompagnement, nous le verrons plus loin. Mais il faut se poser des questions relativement

aux personnes ageées fragilisées.

L’enjeu du stress technologique, ou technostress, ou ergostressie, illustre cette préoccupation.
En 1997, déja, Michelle M. Weil et Larry D. Rosen rédigeaient un ouvrage sur le stress
technologique, pour aider les lecteurs a faire bon usage des technologies, c’est-a-dire pour en
étre les maitres et non les esclaves, pour préserver notamment sa santé mentale dans le

monde digital®.

Les recherches scientifiques se sont d’abord orientées vers le stress technologique de
travailleurs agés nouvellement soumis « [a] la surcharge d’information, [a I'Jatteinte a la vie
privée, [au] flou entre la vie publique et personnelle, [a la] pression de développer des

compétences numériques®' ». Peut-étre, sur ce dernier point, peuvent-ils bénéficier de I'aide

50 « Sanity »; Voir le résumé du livre : Michelle M. Weil, Larry D. Rosen. (1997). TechnoStress : coping
with technology @work @home @play

51 Université Mac Master. (2023). Le technostress : le « c6té obscur » de la technologie en milieu de
travail, Le portail sur le vieillissement optimal. Notons que, déja, en 1992, Etienne LaBillois et Nicole
Boucher soulevaient I'enjeu de « I'accélération du vieillissement professionnel » et de « la mise au
rencart » des plus anciens, ainsi que du déclassement des travailleurs dés 45 ans. Si ces derniers ne
pouvaient suivre la cadence, ils pouvaient se voir remplacés par des travailleurs plus jeunes ayant une
formation supérieure. On parle alors de « déqualification de la main d’ceuvre » (LaBillois, E. & Boucher,
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de collégues plus a l'aise ou familiers avec les nouvelles technologies qu’eux-mémes utilisent

sur le lieu de travail, ce qui représenterait un atout non négligeable.

Faisons le rapprochement suivant : si des travailleurs agés, en pleine possession de leurs
moyens, ont besoin d’aide pour s’adapter au changement technologique, qu’en est-il des
personnes agées depuis longtemps sorties du marché du travail et qui ne cotoient pas de
« collegues », autrement dit, de personnes sur place utilisant la méme technologie qu’elles ?
Qu’en est-il des personnes agées qui souffrent, par exemple, de troubles cognitifs et auprés
de qui on place des nouvelles technologies pour les « aider » dans leur quotidien ou pour leur
santé ? Si les nouvelles technologies leur sont peu ou prou imposées, ne génereront-elles pas
un stress nouveau et particulier, eu égard a leur omniprésence autant qu’a l'impératif/ la
nécessité de les utiliser ? Si ce type de stress est trop aigu, ménera-t-il certaines personnes
agées a s’exclure elles-mémes (refus volontaire de la technologie, autoagisme, etc.) ou a étre

exclues des solutions technologiques sensées répondre a leurs besoins ?

Peut-étre que les deux enjeux autour de I'exclusion numérique et du stress technologique
posent également ceux du biais technologique de ces innovations et de I'adaptation a celles-

ci. Voyons ce qu’il en est.

Biais technologique et discrimination

Cet enjeu croisé du biais technologique et de la discrimination est enchassé dans la conception
des technologies, avant méme leur mise en marché et leur utilisation. Concepteurs comme
programmeurs peuvent intégrer/imposer leur vision de la société, de la population et de I'étre
humain dans tout le processus de création des nouvelles technologies, avant méme leur mise

en marché®2. Ne peut-on imaginer des biais en ce sens, si concepteurs et programmeurs

N. (1992). L'univers des personnes agées et les technologies nouvelles : Recension des écrits. Service
social.)

52 Grande question notamment posée par le Vatican. Le pape Francois a d’ailleurs fait une mise en garde
contre une « uniformité technologique, qui ferait fi des cultures propres ». La vigilance s’impose eu égard
a la « vitesse des mutations technologiques », et il faut veiller « lorsqu’elles s'imposent comme une
langue et une culture universelles et homogénes, a faire en sorte que chaque personne grandisse dans
son propre style, en développant sa propre capacité a innover sur la base des valeurs de sa propre
culture ». Bonnel Olivier. (2023, 20 février). Les nouvelles technologies, un défi persistant pour 'homme
contemporain, Vatican News.
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viennent de la société occidentale, avec un profil plutét homogéne d’hommes blancs dans la

quarantaine®® ?

Il existe des exemples, comme cette application créée au Rwanda pour que les personnes
puissent faire un autodiagnostic de leurs symptébmes. Mais, dans un pays ou la malaria
représente un enjeu majeur de santé publique, ou cette maladie est considérée comme l'une
des causes de mortalité les plus fréquentes, et ou 'ensemble de la population risque un jour
ou l'autre de la contracter®, I'application n’intégre pas la malaria dans sa programmation. Est-

ce de la discrimination intentionnelle, par défaut ou par ignorance ? La question se pose.

On sait par ailleurs que l'intelligence artificielle doit étre entrainée avec des milliers d’exemples
pour étre efficiente. Mais si elle ne s’exerce qu’avec des exemples de peau blanche, elle fera
nécessairement des erreurs sur les peaux foncées®. Et que dire des réseaux sociaux qui
utilisent des algorithmes pour n’avoir accés qu’aux contenus qui véhiculent de mémes pensées
ou opinions® ? La peau blanche semble d’ailleurs avoir les faveurs des concepteurs avec,
autre exemple, ce robot-infirmiere Grace, congue sur le modéle d’'une femme occidentale

blanche®’.

Autre enjeu de taille : le public cible. Les entreprises qui créent les technologies visent les
populations des pays bien nantis pour réaliser leurs profits. Ces mémes pays qui promeuvent

'usage des nouvelles technologies pour leur population, alors gourmande de nouveautés et

53 La littérature abonde sur ce théme. Voir par exemple I'ouvrage de Martin Gilbert (2020). Faire la morale
aux robots : une introduction a l'éthique.

54 Voir le site du Severe malaria Observatory.

% Sarah Sermondadaz. (2018, 6 mars). Intelligence artificielle : la reconnaissance faciale est-elle
misogyne et raciste ?, Sciences et avenir.

56 Aurélie Jean (2020). De I'autre cété de la machine : voyage d’une scientifique au pays des algorithmes.
Voir également le film documentaire de Alexandra Jousset, Philippe Lagnier (2021), Propagande les
nouveaux manipulateurs. Résumé : « lls sont ceux qui ont décidé de mettre leur intelligence des réseaux
sociaux au profit des populistes qui, partout sur la planéte, prennent le pouvoir. Ce documentaire
enquéte sur la nouvelle croisade populiste qui menace nos démocraties. » Sur le méme sujet, voir le
livre de Giuliano Da Empoli (2019), Les ingénieurs du chaos.

57 Ce robot est présentement en développement pour remplacer l'infirmiére au chevet du patient quand
il s’agit de prendre certaines mesures, comme la température ou les signes vitaux. On y reviendra plus
loin dans [I'Avis. Pour [I'heure, la vidéo de sa présentation est sur ce lien:
https://www.youtube.com/watch?v=V2p99YPEPZk
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de solution « miracle », comme c’est le cas présentement (solutionnisme technologique vu plus
haut).

A la lumiére de ces quelques exemples, on peut se demander si les nouvelles technologies
sont congues pour I'ensemble de la population mondiale, ou bien seulement pour celles qui

représentent un marché.

Cet enjeu discriminatoire souléve, en corollaire, celui de I'adaptation.

S’adapter aux technologies, ou linverse ?

Les enjeux de I'exclusion numeérique, du stress technologique, du biais technologique et de la
discrimination, ont poussé régulierement les membres du Comité a soulever cette question :
Est-ce a la personne agée de s’adapter aux technologies, ou l'inverse ? Une personne agée
peut avoir graduellement de multiples adaptations a faire dans son quotidien et dans sa vie; la
technologie et le numérique feront-ils partie des choses auxquelles il faudra rapidement

s’adapter, tout en gérant un possible stress technologique ?

Ces questions se posent aussi au coceur méme de la conception des nouvelles technologies
qui se fonde sur un besoin, réel ou supposé®; voire a créer. Nous allons illustrer ces questions

a travers trois exemples.

Le premier exemple concerne l'introduction d’'un nouvel appareillage dans le domicile : Faudra-
t-il modifier son intérieur a cause de sa taille et de la configuration des lieux, par exemple trop
exigus ou encombrés ? S’il s’agit d’'un robot, faudra-t-il enlever des meubles ou changer la
disposition des pieces pour lui permettre de se déplacer adéquatement ? Pourrait-il, par son
poids, endommager les planchers ? Vaudrait-il mieux alors changer le revétement initial des

sols de la maison ?

58 Bien que les recherches scientifiques aient d produire de nouveaux résultats depuis les débuts des
réflexions du Comité, n’oublions pas que la premiére recherche documentaire ne révélait qu’'un faible
pourcentage de recherches scientifiques axées sur les réels besoins (7 références sur les 208 retenues,
soit 3.3%; voir notes 25 et 26).
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Le second exemple se rapporte au design de I'appareillage : Est-il pensé pour ne pas devenir
« un symbole de fragilit¢ et de dépendance® », un objet de stigmatisation que certains
appellent des « marqueurs de vieillesse® » ? On sait que le design des robots est étudié pour
favoriser leur acceptation par I'humain®!, contrairement aux systémes antichute plut6t
inesthétiques qui repoussent plutét I'envie d’en porter a son cou ou autour du poignet.

Pourquoi ?

Le troisitme exemple souléve une réflexion sur la facilité ou la complexité d’utilisation du
numérique ou d’une nouvelle technologie. La directrice d’'une association communautaire avait
révélé a un de nos membres qu’il y a pléthore de projets avec des nouvelles technologies, alors
que les personnes agées, notamment celles qui souffrent de troubles cognitifs, « n’arrivent plus
a se servir d’une télécommande ». Pour elle, le projet d'implantation de robots a domicile
devient une autre « énorme télécommande », alors que son association tente déja par tous les
moyens de réduire a un seul bouton celle de la télévision pour permettre son utilisation. Ne
peut-on anticiper une complexité additionnelle a gérer au quotidien, et plus encore pour les

personnes agees fragilisées par des troubles cognitifs ?

Complétons ce dernier exemple par celui des plateformes numériques. En 2018, le rapport de
I'association francgaise les petits freres des Pauvres faisait état de normes institutionnelles, de
procédures et de fonctionnalités propres a chaque site Internet qui en outre exige une étape

intermédiaire d’identification pour accéder au service voulu :

« Les institutions imposent donc aux demandeurs internautes qu’ils arbitrent entre

les attributs exigés par les plateformes, ceux qu’ils souhaitent fournir et ne pas

% Dayez Jean-Baptiste. (2014). Comment les ainés appréhendent-ils les gérontechnologies ? Balises.
Journal des cadres d’Enéo, mouvement social des ainés.

60 Bobillier Chaumon & Oprea Ciobanu, 2009, cités par Dayez Jean-Baptiste (2014), p. 12.

61 Dans sa conférence sur 'empathie artificielle, Nathalie Nevejans présente plusieurs caractéristiques
que les robots doivent revétir pour ne pas effrayer I’humain. L’objectif est de faciliter I'interaction avec la
machine et de permettre son acceptation. Parmi les critéres : jouer sur les apparences, le design, les
expressions du robot (gestuelle, son, parole), afin qu’il inspire confiance et suscite des émotions. On
s’est également rendu compte que plus la machine est petite, plus elle rassure. On joue sur « /e visage
enfantin », « un grand visage et des grands yeux », sur 'impression de douceur. On travaille sur la
gestuelle, les petits bruits, les émotions, pour créer des machines qui générent des émotions. La
chercheuse dira « on vend du réve, et ¢ca me pose probléeme » (Nevejans N. (2022, 28 octobre).
Intelligences, émotions et IA. Analyse de la place de I'empathie artificielle dans l'interaction humain-
machine [conférence virtuelle], Multidisciplinary Institute in Artificial intelligence (MIAI), France.

En quéte d’'un usage éthique des nouvelles technologies - page 30



fournir, et ceux qu’ils estiment nécessaires pour obtenir le service souhaité; tout
cela s’effectue donc en fonction de leur perception et de leur connaissance de la

structure relationnelle organisationnelle®?. »

Et d’ajouter que cela vaut « pour tous les types de plateformes servicielles ou commerciales,

mais aussi les réseaux sociaux® », qui requiérent également un profil et un mot de passe.

Revenons a notre question initiale : Est-ce a la personne agée de s’adapter aux technologies,
ou l'inverse ? Nous savons qu’il y a une augmentation du nombre de recherches-actions et en
codesign avec les personnes agées ou leurs proches; I'avenir nous dira si 'adaptation en sera
facilitée. Mais pour I'heure, les nouvelles technologies qui ont envahi le marché demandent
implicitement a chaque personne de s’adapter, puisque peu d’entre elles furent congues avec

le concours du public cible, soit les personnes agées.

Drolet et Lord (2023) mettent en lumiére quelques-unes des raisons du peu d’adaptation des
nouvelles technologies aux personnes agées. Les chercheuses ont ainsi noté le « peu de place
donnée a la parole des ainés concernant les solutions technologiques qui les touchent pourtant
directement® ». Soit parce que la parole est discréditée a cause de I'dge (4gisme) ou de
problémes cognitifs supposés ou suspectés, ce qui, dans l'un et l'autre cas, exclut les
personnes agées des débats dont elles devraient étre le caeur®. Soit parce qu’on ne leur donne
pas la parole quant a leurs besoins ou valeurs. Ne se retrouvant pas dans la panoplie de ce
qui existe, les personnes agées s’en désintéressent, non parce qu’elles sont agées ou
incompétentes (les chercheuses parlent d'« agisme digital »), mais parce qu’aucune
technologie ne répond a leur besoin ou ne leur est adaptée, ou bien encore parce qu’elles

ignorent laquelle choisir.

62 Boutet A. (2018 : 10)
63 |pid.

64 Marie-Josée Drolet et Marie-Michele Lord. (2023, 24 mai), Les injustices épistémiques dans le
déploiement des technologies visant le maintien a domicile des personnes &gées : comment les
reconnaitre pour mieux les éviter et les contrer ? [conférence], Pour le mieux-étre des Ainés. Révolution
culturelle et technologique : soutenir a domicile, la communauté et les proches, Saint-Hyacinthe,
Québec.

65 On parle ici d’injustice testimoniale. Voir Miranda Fricker. (2007). Epistemic Injustice: Power and the
Ethics of Knowing.
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Face a ces constats, commencent a émerger des travaux de recherche en collaboration ou de
recherche-action pour aider les personnes agées a s’adapter a la technologie. Julie
Castonguay®® et son équipe, par exemple, ont mené récemment une recherche-action sur les
services essentiels chez les plus de 65 ans résidant dans le Centre-du-Québec. Une des
étapes fut d’'accompagner les participants dans des achats en ligne sur le site d’'une épicerie
ou d’'une pharmacie. Outre les probléemes de matériel et de connexion qu’ils ont rencontrés
(fracture numérique), certains trouverent trop complexe la nécessité de créer un compte
d’utilisateur avec mot de passe et peu évidente la navigation sur les sites Internet proposés.
Confrontés a ces difficultés, plusieurs d’entre eux ont avoué ressentir du découragement, de
'anxiété (stress technologique) et méme de la culpabilité face a « un sentiment d’échec a leur
age® » — dont on peut se demander s'il n’engendrera pas aussi une forme d’autoagisme. Des
questions d’autonomie et d’inclusion sont en jeu. Et ce projet a su donner de bons résultats en

ce sens®.

Pour renverser la vapeur des technologies mal adaptées, il faudrait les créer en amont et en
fonction du profil des personnes utilisatrices, de leurs besoins, de leurs envies, de leurs valeurs
aussi. Pour cela, les concevoir conjointement avec ces derniéres®, pour adapter les

plateformes et rendre I'expérience optimale. Nathalie Bier, par exemple, travaille ainsi ses

66 Julie Castonguay est chercheuse au Centre collégial d’expertise en gérontologie de Drummondville.
Nous faisons référence ici a sa conférence Le numérique favorise-t-il 'acces aux services essentiels aux
personnes ainées québécoises?, lors de la journée de printemps de I'lVPSA, le 19 juin 2023. La
chercheuse et son équipe ont récemment publié les résultats de leur recherche : Julie Castonguay,
David Pellerin, Laurence LeBrun, Mathilde Perron, Anne-Laurence Savoie, Marie-Eve Bédard et Carmen
Lemelin. (2024). Le numérique favorise-t-il 'accés aux services essentiels aux ainé-e-s québécois-es ?,
Revue des sciences sociales.

87 Propos d’entrevue, Julie Castonguay (2023).

68 Julie Castonguay et son équipe ont développé plusieurs outils, dont des dépliants, des capsules vidéo,
qui ont porté fruits auprés des participant (ibid.).

69 On peut aussi parler de co-construction. Selon le Réseau québécois en innovation sociale, la co-
construction « se définit comme un processus volontaire et formalisé sur lequel deux ou plusieurs
individus (ou acteurs) parviennent a s’accorder sur une définition de la réalité (une représentation, une
décision, un projet, un diagnostic) ou une fagon de faire (une solution a un probléme). La visée, I'intention
du processus de type co-constructiviste, est de définir, d’élaborer, de construire un diagnostic, une
analyse, un projet, un changement, une politique, une méthode, etc. L’accord traduit un compromis sur
lequel ces acteurs s’entendent et se reconnaissent » [en ligne] :
https://www.rqgis.org/glossary/coconstruction/.
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projets de recherche, avec l'objectif de soutenir la personne 4gée dans un environnement

sécuritaire’®.

A cette nouvelle conception des technologies doit s’ajouter, comme le rappelle I'association
francaise les petits freres des Pauvres, ce volet essentiel, déja mentionné, de
'accompagnement : « Cet accompagnement, il faut absolument I'étendre aux populations
vulnérables qui peuvent étre en difficulté. Vis-a-vis du numérique, il ne faut pas se substituer,

il faut accompagner, permettre d’apprendre’. »

On ne parle pas ici d’'une assistance ou d’'une formation en ligne, par exemple, sous forme de
tutoriel enregistré ou d’'informations téléchargeables, un peu a la maniére d’'un mode d’emploi.
Sans exclure bien sdr ce type d’assistance, le Comité, a l'instar de I'association frangaise,
entend 'accompagnement plutét comme la mise a disposition d’une ressource humaine avec
qui interagir directement pour étre aidé et soutenu, afin de favoriser I'apprentissage et le
développement de compétences numériques. L’'accompagnement se veut ainsi la clef pour
susciter la confiance et la motivation nécessaires pour poursuivre l'utilisation des nouvelles
technologies. A condition, d’abord et avant tout, que celles-ci soient pertinentes pour les

besoins, et librement choisies.

En supposant maintenant qu’une personne agée souhaite avoir recours a la technologie et
gu’elle soit adéquatement accompagnée pour l'utiliser, voyons ce qu’il en est en termes

d’entretien et de soutien de base.

70 Nathalie Bier est directrice de laboratoire au CRIUGM : « L'objectif principal de ses travaux de
recherche est de favoriser le maintien a domicile des personnes agées présentant des troubles cognitifs.
Elle cherche a développer des interventions s’appuyant sur les nouvelles technologies et des approches
de recherche collaborative, comme les laboratoires vivants » (https://criugm.qgc.ca/lutilisation-de-la-
technologie-par-les-aines/ ). Autre exemple : en France, le projet HospiSenior visant a adapter les
chambres des hopitaux a I'accueil des personnes agées s’est réalisé en co-construction. HospiSenior :
une innovation issue d'une co-construction pour adapter les chambres des hdpitaux a l'accueil des
personnes &gées (2022, 14 avril).

71 Jacques Toubon. (2018). L’exclusion numérique des personnes &dgées, les petits fréres des Pauvres,
p. 12.
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Qu’'en est-il de l'entretien et du soutien de base ?

Le Comité parle ici plus spécifiquement des enjeux autour de linstallation de la nouvelle
technologie, de son entretien courant et de son bon fonctionnement. Ces enjeux appellent
réciproquement a la disponibilité des ressources, compétentes et en nombre suffisant, afin de
ne pas laisser une personne (et son entourage le cas échéant) seule face a une technologie,
en attente d’'une démonstration de fonctionnement, d’'une réparation, d’un entretien, d’'une mise
a jour. Vers qui pourra-t-elle se tourner pour un probléme mineur d’utilisation ? En cas de
mauvais fonctionnement ? A quel genre de soutien ou d’accompagnement peut-elle

prétendre’? ?

Ces questions commandent déja de prévoir suffisamment de techniciens et d’informaticiens
qui, relativement a leur expertise, pourront installer la technologie, en effectuer I'entretien de
base et en assurer le bon fonctionnement. lls seront, a n’en pas douter, de nouveaux types de
professionnel a pousser la porte du domicile des personnes agées. Auront-ils été formés ou
sensibilisés pour interagir avec celles-ci’3, et avec celles fragilisées par une condition de santé
ou parce qu’elles sont en situation de vulnérabilité ? Une formation sera-t-elle nécessaire pour

les interactions a distance ?

En intervenant a domicile, les techniciens et informaticiens pourraient-ils voir ou étre témoins
de choses pour lesquelles ils ne sont pas formés ? Comme, par exemple, des problémes liés

au milieu de vie, a l'insalubrité, a 'encombrement ?

Abordons maintenant le dernier enjeu de cette section : celui primordial de la justice sociale,

fondée sur I'égalité des droits.

72 | "appareil Cutii se louait a 500$ par mois, ou 9000$ a I'achat. Si la location permet peut-étre le suivi,
'achat ne le permet pas (Colloque Le mieux-étre des ainés. Rehausser les capacités du systeme de
santé : vers un réseau résilient, 14 septembre 2022, Lévis, Québec; Béatrice Eysermann, notes
personnelles).

73 Dans le projet des technologies de I'Autonom’Lab (France), les techniciens avaient regu une formation
sur la maniére de parler aux personnes agées. Au Gérontopble Nouvelle-Acquitaine (France) :
« L’objectif principal du Gérontopdle Nouvelle Aquitaine est de développer la recherche et I'innovation
dans l'aide au mieux vieillir : prévention, promotion d’un vieilissement dynamique, formation des
personnels, accompagnement de la personne agée dans tous ses choix, quels que soient ses besoins
en matiere de santé, d’autonomie, de mobilité, d’habitat ou plus largement sa place dans la société de
demain. » Plus de détails sur ce lien : https://gerontopole-na.fr/a-propos/
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’acces aux technologies, une question de justice sociale ?

Pour I'Organisation des Nations Unies en 2023 :

« La justice sociale est fondée sur I'égalité des droits pour tous les peuples et la
possibilité pour tous les étres humains sans discrimination de bénéficier du progrés
economique et social partout dans le monde. Promouvoir la justice sociale ne
consiste pas simplement a augmenter les revenus et a créer des emplois. C’est
aussi une question de droits, de dignité et de liberté d’expression pour les
travailleurs et les travailleuses, ainsi que d’autonomie économique, sociale et

politique.”»

Aux fins de la présente discussion, cet enjeu pourrait se regarder sous le prisme de l'inclusion
numeérique visant a en réduire I'exclusion. L’association les petits fréres des Pauvres™ parle
en ce sens d’accés aux nouvelles technologies pour toutes les personnes agées, et ou qu’elles

se trouvent, incluant celles résidant dans les centres d’hébergement.

Cela sous-tend une volonté sociale et politique claire : La société a-t-elle les moyens et
I'ambition de fournir des nouvelles technologies aux personnes agées, ou qu’elles demeurent ?
Sans oublier la question des colts : Comment seront-ils répartis entre I'utilisateur et la société ?
Quelque chose est-il prévu ? Dans le cas contraire, si certains ont accés, par exemple, a un
service de télésanté et que d’autres non, cela creusera-t-il I'injustice sociale, voire de santé,
entre gens des villes et gens des régions ? Cela créera-t-il de I'exclusion parmi les ainés et

avec le reste de la population ?

Finalement, ne souléve-t-on pas la question cruciale d’entre toutes : Tout le monde aura-t-il
acceés a tout ce dont il a besoin pour son quotidien, incluant les services et technologies pour

sa santé ?

74 Nations Unies (2023, 20 février). Journée mondiale de la justice sociale.

75 Dans son rapport : L’exclusion numérique des personnes &dgées, déja cité.
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Réfléchir a l'implantation des nouvelles technologies en ayant ces questions de justice sociale
a l'esprit pourrait aider les décideurs a avoir une vue d’ensemble pour une implantation

réfléchie et organisée.

Outre ces enjeux qui touchent ou toucheront 'ensemble des utilisateurs, il y a ceux entourant
les nouvelles technologies destinées plus spécifiquement aux personnes atteintes de troubles

cognitifs. Parmi elles, regardons de plus pres cette autre niche des robots dits « sociaux ».

3. La délicate question des robots « sociaux » aupres des
personnes fragilisées

Les robots de nouvelle génération sont mis en marché avec I'ambition de satisfaire a un large
éventail d’objectifs, incluant I'amélioration de la qualité de vie, le sentiment de sécurité, le
ralentissement des maladies neurodégénératives, I'atténuation des comportements qui leur
sont parfois liés (SCPD"®). Et méme, en 2023, de soutenir des objectifs autrement plus grands,
nommeément : « fournir des services éducatifs de haute qualité, réduire les inégalités en aidant
les personnes handicapées, réduire les déchets, aider a construire des infrastructures

résilientes et améliorer le bien-étre social”” ».

Dans le langage courant, ces robots de nouvelle génération sont appelés « robots sociaux ».
Sous cette désignation trés ambitieuse, la qualification de « social » pose question. Les robots,
du moins les premiers inventés, sont ou étaient programmeés pour recevoir une information et
renvoyer a I'humain ce que sa programmation lui dicte ou dictait’®, sans qu’on puisse
véritablement parler d’échanges entre les deux. Toutefois, I'invention des robots programmés
avec l'intelligence artificielle, notamment ceux de type conversationnel, pourrait légérement
changer la donne, en accentuant d’autant I'apparente similarité avec une conversation

humaine. Est-ce souhaitable ?

76 Symptémes comportementaux et psychologiques de la démence (errance, agitation, agressivité, etc.).
Les objectifs énoncés sont issus de la premiére recherche documentaire du Comité, déja évoquée plus
haut dans I'Avis. Pour les détails, voir la note 25.

7 ONU (2023, 7 juillet). Ameca, Grace et Sophia : rencontrez les robots qui rendent le monde meilleur,
ONU Info.

8 |a société Saint Vincent de Paul a fait une vidéo sur un « robot accompagnateur », accessible sur ce
lien : https://www.facebook.com/SocieteDeSaintVincentDePaulFrance/videos/866969006767576/.
Nous reviendrons sur cette vidéo dans la partie D.
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Dans cette section, nous souléverons plusieurs des enjeux liés a linteraction entre I'étre

humain et le robot, soit : le leurre, 'attachement émotionnel, le regard infantilisant et I'ennui.

Leurre, duperie, tromperie

Commencgons par le design du robot qui doit revétir certaines caractéristiques pour faciliter son
acceptation par les utilisateurs’. Celles-ci ont pour but de rapprocher le robot d’'une forme
familiere que I'humain connait ou coétoie, comme une forme humanoide ou animale. Le
processus esthétique de conception du robot prend ainsi sa source dans ce qu’on appelle

I'anthropomorphisation.

L’exemple déja évoqué du robot Grace est a ce titre déroutant; tout concourt a faire ressembler
le robot a un étre humain, en le dotant notamment d’'un faciés humanoide reproduisant un
langage non-verbal (par exemple, un air de compassion ou un sourire). Si un tel robot souléve
la question de la substitution de 'hnumain, notons que la ressemblance humanoide comporte
parallelement le risque de susciter plus de rejet que d’acceptation: « Une ressemblance
excessive de lartefact a I'étre humain semble bloquer la projection de caractéristiques

mentales humaines et en souligner au contraire I'aspect mécanique et artificiel®° ».

C’est ce qu’évoque la vallée de I'étrange (uncanny valley) bien connue dans le monde de la
robotique : plus on essaie de faire ressembler l'artefact a un humain, plus le sens de la
familiarité augmente. La ressemblance sera telle que la moindre anomalie ou étrangeté
suscitera un rejet instinctif, découlant alors de la perception d’'un message de maladie ou de

mort®'.

L’enjeu devient celui de la transparence et de la divulgation, afin que toute personne puisse

consentir a la présence et a I'utilisation de I'artefact, librement et de fagon éclairée.

7 Par exemple : posséder une téte, un corps, des yeux; rondeur des formes; petite taille pour générer
la sympathie ou ne pas faire peur, etc. (Nevejans, 2022). Pour plus de détails, voir note 61.

80 Gabriella Airenti (2012). Aux origines de I'anthropomorphisme, Gradhiva.

81 Nevejans (2022). La conférenciere rapporte toutefois que la validité de cette théorie n’a jamais été
démontrée scientifiquement. Elle a toutefois une grande influence dans le domaine de la recherche en
robotique, et inclut également « les voix humaines et de synthése, les animaux robotisés ou encore la
structure de certaines maisons » (Natalia Mesa (2023, 19 juin). La « vallée de I'étrange » : pourquoi I'l|A
nous fait si peur, National Geographic).
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Seulement voila, cet enjeu en pousse un autre de taille : Les personnes fragilisées, car
souffrant de troubles cognitifs ou d’'une maladie neurodégénérative, pourront-elles saisir la
nature de I'artefact qu'on leur présentera, ou qui pourrait devenir un compagnon de route ?
Réaliseront-elles qu’il ne s’agit pas d’'un étre vivant, que le robot est dépourvu de sensations,

d’émotions ? Est-ce de le savoir ou de I'ignorer qui pose probléme ?

Sur la question de I'empathie, notons qu’un robot, par essence, en est dépourvu, tant il ne
posséde pas (encore ?) « la faculté de s’identifier a quelqu’'un » ou « de ressentir ce qu'il
ressent »%2. Ainsi, méme s'il est entrainé a reconnaitre, voire a simuler les émotions humaines,
il ne peut ni les ressentir, ni les exprimer. Méme si son entrainement lui permet de réagir aux
émotions, il fait quand-méme des erreurs. A Régina®®, Alex Mihailidis mentionnait que rien ne
remplace I'empathie humaine, et que son absence engendre d’autres problémes. Qu’en est-il

pour les personnes fragilisées face a un artefact a I'empathie simulée® ?

Une légere digression peut illustrer ces questionnements. On connait depuis longtemps 'usage
des jeux symboliques, dont les poupées dites d’empathie, pour une intervention axée sur
I'expression des sentiments, créant ainsi des « moments de résiliences » : « Il ne s’agit pas ici
de vouloir infantiliser les résidents mais de leur offrir des objets qui peuvent encore étre
signifiants pour eux, des objets porteurs de sens et donc immédiatement maitrisables. Ces
objets favorisent les réminiscences et les gestuelles émotionnelles®. » Cela donne parfois de
bons résultats en réduisant notamment I'anxiété et I'agitation, parfois de maniére significative®.
Ces types d'intervention se veulent complémentaires a d’autres approches et thérapies, et en

aucun cas exclusifs.

Posons-nous la question : Quel réle sont appelés a jouer les robots sociaux dans l'univers des

soins et services aux personnes agées ? Pour répondre, il faudra évaluer a quels usages ils

82 Définition du Petit Robert.
83 Voir note 39.

84 Seulement pour le mentionner: en 2023, 'ONU parle pour la premiére fois d’ « empathie
perpétuelle », relativement au robot Grace. Pour les références de l'article, voir note 77.

8 Gueyraud, C., Anaut, M., Hedont-Hartmann, S. & Krolak-Salmon, P. (2017). Jeu et maladie
d’Alzheimer, pour une intervention psychosociale. Gérontologie et société, p. 155.

86 Sans s'y limiter, voir : Bisiani L, Angus J. Doll therapy: A therapeutic means to meet past attachment
needs and diminish behaviours of concern in a person living with dementia — a case study approach.
Dementia.
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seront véritablement promus/vendus dans nos sociétés. Avec une question sous-jacente : S’ils
deviennent des outils d’intervention, seront-ils complémentaires a d’autres approches, ou
auront-ils vocation a remplacer ce qui manque, a savoir : de ’humain ? Sans oublier cette autre
question fondamentale, on y revient: Quels seront les usages et les répercussions de
I'utilisation ou de l'implantation des robots dits sociaux, notamment auprés des personnes

fragilisées, car souffrant de troubles cognitifs ou d’'une maladie neurodégénérative ?

Pour tenter d’y répondre, le Comité empruntera le détour de I'attachement émotionnel a ce

gu’on sait, ou pas, n’étre « qu’un robot ».

L’attachement émotionnel au robot : un anthropomorphisme purement
humain, mais...

Si la conception du robot dit social prend sa source, comme vu précédemment, sur
I'anthropomorphisation, I'attachement qu’on lui témoignera n’aura alors rien d’incroyable ni

d’insensé.

Au plan psychologique, I'attachement se produit par une projection de caractéristiques
humaines sur le robot, ce qui induit une familiarité. Cette projection est appelée

anthropomorphique.

Nul besoin d’une parfaite ressemblance : I'anthropomorphisme est « un type de relation qu'on
établit avec un animal ou un artefact®” », de sorte que I'artefact devient un interlocuteur au sein
d’un dialogue qui peut étre fait de mots, de gestes, de sons. Dans le cadre de nos réflexions,
on peut penser aux peluches interactives comme PARO?®, ou tout autre type d’artefact avec
qui un humain peut interagir, et qui lui répondra. Ainsi : « méme si le contenu de linteraction
est pauvre, I'effet ne I'est pas, car linteraction entre l'ordinateur et I'utilisateur se fait sous la

forme d’un dialogue, et c’est ce format qui lui donne son sens®.»

87 Airenti G., 2012, p. 36.

88 Bébé phoque en peluche classé dans la catégorie des robots thérapeutiques. Programmée avec
lintelligence artificielle, la peluche interagit avec [utilisateur. Plus de détails ici:
http://www.parorobots.com/

89 Airenti G., 2012, p. 50.
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On doit y lire en outre un « besoin de construire des relations avec les autres®™ », ef cela n’a
rien a voir avec I'age, mais plutdt avec une structure cognitive purement humaine deés la
naissance. Et si I'artefact nous répond, on peut humainement basculer dans la croyance que
la machine ressent des choses a notre égard, qu’elle se soucie de nous®'. Quels enjeux

éthiques cet anthropomorphisme souléve-t-il ?

Ce besoin purement humain de construire des relations met en lumiére un premier enjeu : celui
de mettre des personnes souffrant de troubles cognitifs ou de maladie neurodégénérative en
interaction avec des robots ou des artefacts, en connaissant le probable attachement qui peut
en résulter. Est-ce vraiment le format approprié ? Quel droit de réplique auront ces personnes
qui se voient imposer un robot social pour répondre a plusieurs de leurs besoins ? S’y glisserait-
il une pointe d’agisme, puisque les personnes fragilisées ne pourront peut-étre plus exprimer

leur malaise ? Par ailleurs, si elles y arrivaient, seraient-elles écoutées ?

Un second enjeu lié a 'anthropomorphisme porte sur I'effet de sentiments ou d’émotions
attribués au robot ou a l'artefact. S’il n’y répond pas adéquatement, cela peut-il engendrer des
conséquences sensibles, comme du stress, de la colére, de la frustration chez la personne qui
tente d’interagir avec lui ? Sera-t-elle laissée seule face a ses émotions ? Ouvre-t-on la voie a

d’autres problémes ?

Un troisiéme enjeu questionne I'interaction exclusive ou continuelle de la personne agée avec
le robot ou l'artefact. On retrouve cette question en écho a ce qui a été évoqué plus haut :
L’'usage de l'artefact sera-t-il complémentaire, ou visera-t-il @ combler 'absence de ressources

humaines ?

Faisons un pas de plus : Ce type d’interaction (continuelle, exclusive) avec un robot aura-t-il
quelque incidence sur les relations que la personne agée entretient avec ses proches ou avec
les soignants, ceux-ci n’effectuant que des visites ponctuelles ou espacées, et de courte

durée ? La nature des relations changera-t-elle ? Dans quel sens ?

% |bid., p. 51.
91 Nevejans (2022).
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Un regard infantilisant ?

L’anthropomorphisme, nous venons de le voir, est une caractéristique humaine qui remonte
aux débuts de notre vie. En a-t-on vraiment conscience, ou risquons-nous d’attribuer la cause
de l'attachement au robot a 'Age ou a une condition de santé particuliere ? Avec, pour
corolaire, le risque de porter ensuite un regard infantilisant ou attendri sur cette personne dont
'attachement devient une conséquence, la encore, de I'd&ge ou de troubles cognitifs par

exemple. Ces éléments sont a considérer.

L’introduction de telles technologies auprés de personnes fragilisées car souffrant, par
exemple, de troubles cognitifs ou de maladies neurodégénératives, devrait s’accompagner de

suffisamment d’informations pour déboulonner toute forme d’agisme en ce sens.

Et Uennui..

Un autre enjeu dans la somme de ceux qui les ont précédés serait peut-étre : I'ennui.

En effet, un robot pourra avoir un comportement répétitif; 'engouement initial pourrait se muer
en une certaine lassitude, en de I'ennui, finalement au désintéressement de la technologie pour

laisser place au vide, si rien d’autre n’est prévu.

Cela rejoint un enjeu bien connu : celui du désceuvrement des personnes agées qui, d’un jour
a l'autre nont plus rien a faire, s’ennuient et deviennent « malades d’ennui®? ». Un enjeu

également a considérer.

4. Autres enjeux transversaux

Les enjeux présentés dans cette section seront repris dans les suivantes, mais sous I'éclairage
de l'interaction (ou bientraitance et relation d’aide), avec ou sans I'humain. Pour I'heure, nous

souhaitons les présenter.

92 Propos issus du groupe de travail.
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Autonomie decisionnelle et consentement

Consentement et respect de 'autonomie décisionnelle sont incontournables dans les débats

actuels.

Un premier volet a ces enjeux pourrait bien étre celui de I'impossibilité, pour tous et toutes, de
véritablement donner un consentement ou un refus libre et éclairé en matiére de nouvelles

technologies.

Les applications mobiles sont sujettes a leurs propres « conditions d’utilisation ». Pour avoir
accés a une application, il faut généralement cocher la case « jaccepte » qui suit le détail de
ses conditions d’utilisation. Une question préalable se pose : En a-t-on fait la lecture intégrale
avant de décider ? La décision d’accepter ou de refuser se prend-elle de facon libre sachant
que, dans la majeure partie des cas, soit on consent a tout, soit on refuse tout ? Et que refuser
peut entrainer des conséquences parfois jugées pires : manque d’accés aux informations,

perte d'opportunité sociale, informationnelle, professionnelle, etc. ?

Chacun peut refuser de consentir de prime abord, puis renverser ce refus en acceptant les
conditions d’utilisation pour avoir finalement accés a une application. Par contre, on ne peut
pas se rétracter du consentement donné : les informations collectées resteront, selon les
termes des conditions d’utilisation, la propriété des concepteurs. Ce qui est vrai pour une
application pourrait aussi I'étre d’'une nouvelle technologie, dont I'utilisateur doit accepter la
politique en vigueur en matiére de traitement des donneées, au risque sinon de ne pas pouvoir

I'utiliser.

Un second volet souléve I'hypothése d’un consentement forcé par des tiers en ces termes : La
personne agée est-elle seule maitresse de sa décision d’utiliser pour elle-méme une nouvelle
technologie ? Une plutdt qu’une autre ? Ou lui imposera-t-on, par exemple, s’il N’y a personne
pour remplacer ladite technologie ? A-t-elle subi des pressions des intervenants ou des

proches, pour des raisons de sécurité ? Et si elle refuse, qu’adviendra-t-il ?

La réponse a ces quelques questions permettra de cerner plus précisément les enjeux

incontournables autour de I'autonomie décisionnelle et du consentement.
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Les enjeux d'intimité, de vie privée, de pudeur sont-ils compatibles avec
la valeur cardinale de sécurité ?

Nous verrons dans la partie suivante les conflits éthiques que pose la sécurité aux aidants,
pour leurs choix et décisions. Pour I'heure, intéressons-nous au croisement de la valeur

sécurité et des enjeux de vie privée, incluant I'intimité et la pudeur.

Lesdits enjeux sont susceptibles d’apparaitre lors de ['utilisation de caméras vidéo ou de
capteurs de mouvements placés dans le milieu de vie des personnes agées. L’objectif peut
alors étre de les observer dans leur environnement pour des motifs cliniques, notamment pour
favoriser une intervention rapide en cas d’urgence médicale. Dés lors, peut-on poser des
cameéras partout, n'importe ou, pour saisir n'importe quel moment de la vie quotidienne ? Méme

question pour les capteurs de mouvement.

L’installation et l'utilisation de caméras ou de capteurs de mouvement posent la question
évidente du respect de la vie privée, de l'intimité et de la pudeur des personnes agées®. En
permettant de recueillir « des détails (...) sur [leur] mode de vie et sur [leurs] choix
personnels® », ces technologies soulévent des enjeux qui s’inscrivent au plus intime de

I'existence de ces personnes.

Ces enjeux se compliquent aussi lorsque l'installation et l'utilisation des caméras et des
capteurs visent a surveiller le travail des soignants qui interviennent auprés des personnes
agées, en raison de craintes d’exploitation®® ou de maltraitance. Comment faut-il alors les
encadrer pour assurer en méme temps aux soignants « des conditions [de travail] justes et

raisonnables® » ?

9 Un enjeu abondamment traité dans I'Avis Amour, sexualité et démence (CNEV, 2021).
% R. c. Tessling, [2004] 3 R.C.S. 432, 2004 CSC 67, au par. [25].

% Art. 38 Charte des droits et libertés de la personne, chapitre C-12 [ci-aprés Charte québécoise]:
« Toute personne agée ou toute personne handicapée a droit d’étre protégée contre toute forme
d’exploitation. »

Telle personne a aussi droit a la protection et a la sécurité que doivent lui apporter sa famille ou les
personnes qui en tiennent lieu.

% Art. 46 Charte québécoise : « Toute personne qui travaille a droit, conformément a la loi, a des
conditions de travail justes et raisonnables et qui respectent sa santé, sa sécurité et son intégrité
physique. » Voir, sur cette question, Vigi Santé Iltée c. Syndicat québécois des employées et employés
de service, section locale 298 (FTQ), 2017 QCCA 959.
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Des régles juridiques de référence ont été mises en place au Québec® pour définir les
modalités d'installation et d'utilisation des mécanismes de surveillance®. Ces régles ont été
tout particuliérement précisées pour « linstallation et l'utilisation [de ces mécanismes],
dissimulé[s] ou non, par un usager hébergé dans une installation maintenue par un
établissement qui exploite un centre d’hébergement et de soins de longue durée®, »
I'établissement devant fournir a 'usager l'information et le soutien nécessaire pour leur mise

en ceuvre'®,

Tout d’abord, puisque ces mécanismes de surveillance s’inscrivent au coeur la vie quotidienne
de la personne agée, c’est elle qui doit donner son consentement a leur installation et a leur
utilisation dans son milieu de vie. Si elle est inapte, c’est son représentant qui doit alors
exprimer un consentement substitué'®!. Ensuite, I'installation et I'utilisation des mécanismes
de surveillance doivent toujours étre subordonnés a deux objectifs : « assurer la sécurité de
'usager ou celle de ses biens ou (...) s’assurer de la qualité des soins et des services qui lui
sont offerts, notamment afin de repérer un cas de maltraitance (...)'°%. » C’est en référence a
ces deux objectifs que doit étre justifiée I'utilisation des enregistrements visuels et sonores
obtenus grace a ces mécanismes’®. Dés que l'atteinte de ces deux objectifs n'est plus

nécessaire, les mécanismes de surveillance doivent aussi étre retirés, cette nécessité devant

97 Loi visant a lutter contre la maltraitance envers les ainés et tout autre personne majeure en situation
de vulnérabilité, L.Q. 2017, c. 10, art. 35; Loi sur les services de santé et les services sociaux, chapitre
S-4.2, art. 505 (30°) : « Le gouvernement peut par réglement : 30°) déterminer les modalités d’utilisation,
par un usager et son représentant visé a I'article 12, des mécanismes de surveillance, tels des caméras
ou tout autre moyen technologique, dans les installations maintenues par un établissement, dans les
ressources intermédiaires ou les ressources de type familial, dans les résidences privées pour ainés ou
dans tout autre lieu en lien avec la prestation de services de santé et de services sociaux qu’il détermine.
Un réglement prévu au paragraphe 30° qui édicte des mesures principalement applicables aux ainés
est pris sur recommandation conjointe du ministre de la Santé et des Services sociaux et du ministre
responsable des Ainés. »

% Art. 2 du Reglement concernant les modalités d’utilisation de mécanismes de surveillance par un
usager hébergé dans une installation maintenue par un établissement qui exploite un centre
d’hébergement et de soins de longue durée, chapitre S-4.2, r. 16.1 [ci-aprés Reglement sur les
mécanismes de surveillance] : « Aux fins du présent réglement, on entend par « mécanisme de
surveillance » tout mécanisme, dispositif ou moyen technologique permettant de capter des images ou
des sons et utilisé a des fins de surveillance, notamment une caméra de surveillance. »

9 Art. 1 Reglement sur les mécanismes de surveillance.
100 Art. 21-23 Reglement sur les mécanismes de surveillance
101 Art. 3 Reglement sur les mécanismes de surveillance.
102 Art. 4 Reglement sur les mécanismes de surveillance.

103 Art.5, 6. 8 Reglement sur les mécanismes de surveillance.
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étre réévaluée de maniére périodique'®. Enfin, il est important de noter que c’est la personne
agée ou son représentant, s’il y a lieu, qui est responsable d’assurer la sécurité et la
confidentialité des enregistrements sonores ou visuels obtenus'® ainsi que de l'identité des

personnes qu'’ils permettent d’identifier’%.

A bien des égards, ces régles juridiques de référence invitent au discernement éthique des
personnes agées, des proches et des soignants. Dans linstallation et l'utilisation des
mécanismes de surveillance, un équilibre, toujours fragile, doit étre trouvé entre vie privée et
protection, cette vie privée et cette protection étant tout autant celles de la personne &gée que
des personnes qui interagissent avec elle. Dans cette quéte d’équilibre, il s’avere donc
déterminant de privilégier des mécanismes de surveillance les moins intrusifs possibles et d’en

faire un usage raisonnable, toujours finalisé par des objectifs de protection précisément définis.

Se sentir perpétuellement observe..

Simplement pour le mentionner, avoir chez soi une technologie de captation d'images, comme
une caméra vidéo, un robot continuellement présent, ou des capteurs de mouvement, peut

aussi générer la sensation de se sentir toujours observé ou surveillé.

Un phénomeéne bien connu est, par exemple, la modification de son comportement face a une
caméra ou quand on se sait filmé. Ce sentiment d'étre constamment surveillé induira-t-il un

comportement différent ou moins « naturel » ?

Ne pas surestimer 'enjeu sécuritaire ou pratique des nouvelles
technologies

Si le sentiment de sécurité induit et le cété pratique des nouvelles technologies font partie de
'argumentaire phare pour y avoir recours, ils sont en revanche jusqu’a présent assez peu

questionnés.

104 Art 11 Réglement sur les mécanismes de surveillance.
105 Art. 12 Reglement sur les mécanismes de surveillance

106 Art. 14 Reglement sur les mécanismes de surveillance
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Le sentiment de sécurité que devrait procurer I'utilisation des nouvelles technologies masque
ainsi les autres enjeux éthiques liés a cette utilisation. Quant au cété pratique, l'illusion auréole
une technologie qui se suffit a elle-méme pour bien fonctionner et résoudre tous les problémes

(solutionnisme technologique). Est-ce vraiment suffisant ?

Contrairement a un étre vivant, la technologie de type robot n’est pas agressive et ne peut pas
étre blessée. Il n’est pas nécessaire de s’en occuper ni de veiller a son bien-étre, comme on le
ferait pour un chat ou un chien, par exemple (litiére, sortie, nourriture, interactions). Mais il
faudra tout de méme veiller a un entretien de base et a recharger la batterie pour pouvoir

I'utiliser lorsque souhaité, ce que nous avons évoqué plus haut.

Sans oublier que le robot, potentiellement faillible dans sa programmation, pourrait avoir une
réaction inadéquate et engendrer du stress, de I'anxiété, ou toute autre réaction négative chez
la personne utilisatrice, on I'a vu. Ce qui est vrai pour les réponses programmeées du robot peut
I'étre aussi des plateformes qui interagissent avec la personne’. Ou en sont les réflexions

des fabricants sur ces enjeux'® ? Quelles solutions proposent les concepteurs ?

Par ailleurs, un robot peut étre encombrant, de par sa taille et son poids, ou au contraire, trop
petit pour étre vu quand on est debout'®. Sa présence modifie 'espace et peut devenir un
obstacle sur lequel on peut s’accrocher et tomber, ce qui peut créer ainsi d’autres problémes.
La sécurisation de I'espace modifié par la présence d’'une nouvelle technologie est également
a considérer.

Regardons maintenant les enjeux concernant plus particulierement 'entourage des personnes

agees.

97 Nous renvoyons le lecteur a un article de 2023 paru sur la question. Dans cet article, les chercheurs ont
évalué les réponses du ChatGPT a des enfants. Les résultats révélent, entre autres, beaucoup de fausses
informations créées de toute piece pour répondre aux questions, ce qui peut avoir des conséquences (Jocelyn
Gravel, Madeleine D’Amours-Gravel, Esli Osmanlliu. (2023). Learning to Fake It: Limited Responses and
Fabricated References Provided by ChatGPT for Medical Questions, Mayo Clinic Proceedings: Digital Health).

% Pour I'heure, la tendance est au perfectionnement des outils dans le but de les rendre plus efficaces et
plus performants. Concernant le domaine de la santé mentale et du bien-étre, on peut lire : « Au fur et a
mesure que la technologie progresse, il est probable que nous verrons des chatbots IA encore plus
sophistiqués capables de fournir un soutien de plus en plus nuancé et empathique. En adoptant ces outils
innovants, nous pouvons aider a combler I'écart dans les soins de santé mentale et faire en sorte que
davantage de personnes aient accés au soutien dont elles ont besoin pour maintenir leur santé mentale et
leur bien-étre. » (Marcin Frackiewicz. (2023, 8 mai). Le role de ChatGPT-4 dans la santé mentale et le bien-
étre : soutien et conseil assistés par I'lA, 0, Intelligence artificielle). |l existe beaucoup d’autres exemples qui
vont dans ce sens.

199 e robot NAO, par exemple, fait 58 cm de haut (un peu moins de 2 pieds). Un adulte debout regardant
devant lui pourrait ne pas le voir en marchant.
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B- LES (PROCHES) AIDANTS ET LES NOUVELLES
TECHNOLOGIES

Si les nouvelles technologies a I'adresse des personnes adgées semblent avoir bonne presse,
c’est d0 en grande partie aux promesses dont on les affuble volontiers, eu égard a la longue
liste des objectifs quelles permettraient d’atteindre et que nous avons vus sous la houlette du

solutionnisme, dans le préambule de cet Avis.

Sous les meilleures intentions, 'engouement induit touchera surtout les acteurs qui gravitent
autour de la personne agée, notamment autour de l'aidé, ainsi désigné car il a besoin

d’assistance pour le quotidien ou pour se distraire™.

Parfois a court de solutions ou cherchant a faire toujours mieux pour répondre aux besoins de
I'aidé, ou aux leurs™", les aidants seront souvent les premiers a encourager et a introduire une
ou plusieurs nouvelles technologies au domicile ou en résidence. A moins qu’ils ne soient
contraints de les accepter, par manque d’autres ressources disponibles dans leur ville ou
région. Par exemple, lors du suivi d’'une hospitalisation qui devra se faire a domicile (congé
précoce) ou d’'une hospitalisation a domicile plutét qu’a I'hépital. lls devront alors eux aussi

s’adapter a cette nouvelle réalité.

Que ce soit par contrainte ou par engouement, I'introduction de nouvelles technologies souléve
enjeux et tensions éthiques autour de la sécurité, du respect de 'autonomie et de I'évolution

des relations entre aidé et aidant.

110 Pour fins de réflexions, le Comité désigne sous le mot « aidé » toute personne agée qui regoit de
I'aide d’un proche, désigné sous le mot « aidant ». On retrouve également 'emploi de ces termes dans
I'Avis sur le respect de I'autonomie de la personne agée (CNEV, 2022).

11 Dans son bulletin de veille, 'INESSS fait le bilan de sa recherche documentaire sur le développement
des innovations et leur implantation dans le monde, sur une période qui s’échelonne du 31 octobre 2022
au 27 janvier 2023 (INESSS. (2023, 6 juillet), Innovations en soutien a domicile : a la croisée des
technologies et de 'humain, Bulletin de veille stratégique). Leur premier constat associe les besoins des
usagers et des proches aidants : « Les innovations en soutien a domicile visent des objectifs diversifiés.
Parmi celles répertoriées, la majorité cherchent a répondre aux besoins des usagers et des personnes
proches aidantes (50,7 %), suivie de ceux du personnel (38,5 %), alors que d’autres cherchent a soutenir
I'organisation des services (10,8 %). » (INESSS, ibid., p. 1). Cette association fait réfléchir le Comité.
Concernant les besoins des proches aidants : « Soutenir les personnes proches aidantes dans leur role
aupres de la personne aidée. Favoriser I'équilibre de vie de la personne proche aidante ». (ibid., p. 6).
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1. La sécurité : valeur phare et source de tensions éthiques

La sécurité, nous le savons, ne revét pas la méme valeur selon la personne qui l'invoque ou

la revendique.

Pour les concepteurs des nouvelles technologies, la sécurité est la valeur phare, aussi bien
comme ambition que comme outil de promotion. Cette valeur s’actualise dans la promesse que
leur usage induira un double sentiment de sécurité, chez 'aidé et chez les aidants, surtout en
contexte d’éloignement géographique. On parle ici de toutes les technologies qui permettent,
a distance, de vérifier/suivre les paramétres de santé, la prise de médicaments (pilulier
électronique), et les systémes de surveillance (antichute, géolocalisation, caméra de

surveillance).

Une promesse de sécurité qui s’inscrit dans l'air du temps, il est vrai, et qui sait convaincre.
Celle-ci entrecroise adroitement les questions de risque et de responsabilité, dans une société
ou l'intolérance au risque devient le critéere prépondérant face a 'autre fragilisé, ou de qui on
s’inquiéte. Il en résulte, pour les aidants comme pour les aidés, une volonté de protection a
tout crin que le développement technologique a su mettre a profit. Les intéréts de tous, en
terme de sécurité, se résument ou se rassemblent au sein d’'une technologie innovante qui

saura rassurer.

Que ce soit dans un établissement de soins ou au domicile, on peut se demander pourquoi la
surveillance a distance devient le meilleur véhicule d’actualisation de la valeur de sécurité.
Pourquoi tout voir et tout savoir de ce qui se passe chez l'aidé procure-t-il un sentiment de
sécurité ? Pourquoi surveiller jusqu’a vingt-quatre heures par jour''? est-il gage de sécurité ?
Mais surtout : L’'usage de la technologie comble le sentiment de sécurité de qui, entre aidé et

aidants, et pourquoi ?

Ces questions sont importantes, car elles présagent de tensions éthiques, par exemple si la
prétention de sécurité des aidants par le biais technologique ne concorde pas avec le besoin

réel de l'aidé. Si I'aidé a besoin de plus que d’'un sentiment de sécurité. Si 'aidé souhaite

112 Pour rappel, la loi interdit de filmer en continu « sauf dans les cas ou les fins recherchées par
l'installation du mécanisme le justifient. », ce qui laisse une porte ouverte pour que filmer en continu soit
toutefois possible (voir note 98).
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davantage de soutien moral, d’'accompagnement, de compagnie, que d’interagir par caméra
ou tablette interposée et de rester physiquement seul. Si l'aidé tient au respect de son intimité,
de sa vie privée, de son autonomie décisionnelle. Et si I'aidé n’est pas en mesure d’exprimer

ce qui lui conviendrait le mieux.

Si ces tensions éthiques suggérent une réflexion sur la tolérance au risque et a l'incertitude,
les proches semblent plutdt les résoudre par le recours aux technologies de surveillance. Ce
qui souléve réciproquement I'enjeu éthique du respect de I'autonomie de l'aidé, face a un
courant technologique qui semble prendre de plus en plus de place dans le domaine des

solutions possibles, et peut-étre bientbt toute la place.

Face a ces questions, réflexions et enjeux, le Comité formule I'’hypothése que le besoin de se
rassurer des aidants''® aura préséance sur les conséquences de transformer la maison ou la
résidence de l'aidé en espace multimédia : non-respect de la vie privée, de lintimité, de
I'autonomie décisionnelle. Ce qui pose en outre une série de questions subsidiaires : Qui aura
accés aux images une fois la caméra installée, et qui sera responsable des enjeux de

confidentialité et de vie privée ? Qui aura la responsabilité de surveiller a distance ?

Garder un ceil vigilant a distance rassure, soulage de n’étre pas sur place, avec a la clef la
prétention d’alléger les aidants de l'inquiétude et d’'une bonne part de la charge émotionnelle.

Mais en est-on si sGr ?

Les écueils possibles

L’'usage des nouvelles technologies de surveillance peut placer les aidants dans un paradoxe.
D’un cété, lesdites technologies peuvent les rassurer et méme, s’ils ne peuvent pas rendre

visite souvent a l'aidé, les déculpabiliser.

113 Ce que concluent aussi Pitaud et Deschamps (2021, p. 72) : « les nouvelles technologies sont d’abord
sécurisantes pour I'entourage avant de I'étre pour les personnes agées elles-mémes, car elles
nécessitent entre autres une certaine capacité d’adaptation ».
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Mais le contraire peut tout aussi bien advenir et générer un stress continu : en tenant a voir et
a savoir ce qui se passe a tout moment, les aidants devront peut-étre absorber et gérer, a

distance, de plus en plus de données™.

On sait qu’étre au travail permet a certains de suspendre temporairement leur réle d’aidant et
de bénéficier d’'un peu de répit. Mais ce répit devient éphémeére, voire illusoire, avec les
nouvelles technologies de surveillance, tant elles risquent fort de dissoudre la frontiére
psychologique entre travail et proche aidance, dans le flot continu d’informations sur ce qui se
passe « a la maison » (hébergement ou domicile). Cela ne génére-t-il pas, comme vu plus
haut, un stress technologique précipitant plus directement les aidants vers I'épuisement ?
Seront-ils adéquatement accompagnés pour y faire face ? Comment et par qui ? Auront-ils
toujours accés a un intervenant ou a un professionnel en cas de besoin ou pour décrypter les

informations liées a la santé ?

Ces questions laissent apparaitre des enjeux qui dépassent le cadre de la proche aidance
envers autrui pour embrasser la bienveillance envers soi-méme. En toute chose, il faudra
trouver un équilibre viable et bienveillant, pour ne pas qu’un bénéfice percu de prime abord ne
se change finalement en charge émotionnelle additionnelle, en plus de générer des colts qu’il
faudra aussi assumer, en tout ou en partie (achat/location de la technologie, entretien,

abonnement, facture Internet).

2. Respecter l'autonomie (de qui ?)

Le respect de l'autonomie est une valeur phare de la société québécoise. Ce respect doit

s’appliquer a chacun et, dans le cas qui nous intéresse, autant aux aidants qu’a I'aidé'".

Aux fondements de cette réflexion, notons que la technologie ne s’avére bonne ou mauvaise
que par l'utilisation qu’on en fait, et par ce qui la motive. Si bien que la question premiére est
de savoir, en faisant écho aux sections précédentes, qui a décidé d’introduire la technologie

auprés de l'aidé, et pourquoi.

114 Les écueils possibles sur I'équipe de soignants seront traités dans la partie suivante.

115 Pour une réflexion plus large de I'autonomie de la personne agée, voir CNEV (2022).
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Est-ce la personne elle-méme, pour son usage personnel, par choix ou par goGt ? Suit-elle une
suggestion qu’on lui a faite, dans la bonne foi des bénéfices escomptés ? Bénéfices pour elle-
méme, ou pour les aidants'® ? Par exemple, si la personne Aagée utilise une canne
connectée'”, par choix et parce que cela la motive a se déplacer, la technologie est bonne.
Si, par contre, ladite canne lui est offerte en cadeau pour rassurer les aidants sur ses
déplacements, l'utilisation ne sert pas les desseins de la principale intéressée, détentrice de la

canne, car elle n’y a pas consenti de plein gré.

Le raisonnement est le méme, sinon plus sensible, dés lors qu’il s’agit d’introduire une
technologie auprés d’'une personne agée fragilisée a cause de troubles cognitifs. Prenons le
cas d’un robot dit social, comme nous I'avons vu plus haut. Si une personne agée ne peut
exprimer son consentement pour introduire un robot chez elle, c’est alors un tiers qui aura
décidé. Et en matiére de respect de I'autonomie, le Comité s’en est déja exprimé dans un

précédent Avis''®,

Aux fins de cette discussion, rappelons-nous deux cas de figure.

Le premier est lorsque la personne souffre de troubles cognitifs, mais qu’elle a encore une
capacité décisionnelle''®. Dans ce cas-la, le Comité préconise une décision soutenue par le

dialogue entre I'aidé et son entourage'°.

Dans le second, la personne ne peut plus décider pour elle-méme et les aidants sont

encourageés, connaissant ses godlts et ses valeurs, a réfléchir dans son meilleur intérét, en

116 C’est ce que rappelle Dayez (2014, p. 46) quand il écrit que « si un aidant a I'impression qu’'une
technologie pourrait l'aider, il peut finir par en convaincre la personne qu’il aide ».

17 Cas présenté dans une vidéo ou un homme agé est équipé de plusieurs technologies offertes,
apparemment, par ses enfants, dont une canne qui compte aussi le nombre de pas. |l regoit des alertes
sur son téléphone cellulaire s’il doit marcher, manger mieux, aller se coucher, etc. Et il recoit également
des messages textes sur son téléphone cellulaire de la part de ses enfants s'il n’a pas atteint les objectifs
prescrits. Dans toute cette vidéo, ’lhomme reste seul et déploie des stratégies pour étre tranquille. A voir
sur ce lien : https://criticalgerontology.com/fulfilling-promises-gerotech-clara-berridge/

118 \/oir note 115.

119 Référence aux moments 1 et 2 de la capacité décisionnelle de la personne : pleine capacité
décisionnelle (moment 1), nécessité d’étre accompagnée dans ses décisions a cause de troubles
neurocognitifs plus importants (moment 2). Lorsque la personne n’est plus en mesure de donner un

consentement, elle se situera dans le moment 3 (CNEV, 2021, p. 5).
120 CNEV, 2022 : section D.
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considérant la personne avant et avec la maladie'?'. Et a se tourner vers elle pour lui permettre
de donner, a défaut d’'un consentement libre et éclairé, au moins un assentiment sur les

décisions envisagées. Nous parlons alors de décision substituée'?2.

Ainsi, quel que soit le cas de figure, la question demeure : Quelles sont les motivations qui ont
poussé a cette décision ? Les arguments présentés iront-ils dans le sens du respect de
'autonomie de la personne agée et dans son meilleur intérét ? Ou dans le sens du respect de

'autonomie des aidants pour leur quotidien et dans leur meilleur intérét a eux ?

Finalement : L'autonomie de qui respecte-t-on, quand on décide d’introduire une nouvelle
technologie a l'intérieur d’'un domicile (robot) ou parce qu’elle permet de surveiller a toute heure

(caméra) ? L’autonomie de la personne agée, ou celle des aidants ?

Il n’y a pas de réponse facile. Il s’agit la de considérer les sources de la prise de décision. Il est
toutefois important d’avoir ces questionnements a l'esprit dés qu’il s’agit de personnes

fragilisées dans leur quotidien, quelles qu’en soient les raisons.

3. Proximite virtuelle : un nouveau modele relationnel ?

Lors de la pandémie de COVID-19, nous avons tous découvert avec délice et soulagement
qu’il était possible de rester en contact avec son tissu relationnel bien portant, par le biais de
la proximité virtuelle de nos écrans. Nous avons également eu le coeur serré devant cette
proximité virtuelle qui montrait violemment ses limites devant les situations tragiques de fin de
vie, d’'isolement accru de personnes agées atteintes de troubles cognitifs pour qui ladite
proximité n’avait pas de sens. Tout le monde a souhaité que cette période soit temporaire pour

rétablir les contacts directs entre les uns et les autres.

Mais nous avons néanmoins constaté que la technologie avait tenu, dans ce domaine, une

place de choix que nombre d’entre nous étaient bien heureux d'utiliser. Et a I'neure ou les

121 | a question du meilleur intérét est délicate et embrasse les valeurs et intéréts de la personne avant
et avec la maladie (neurodégénérative). Le Comité a longuement traité de cette question qui est devenue
une clef centrale du respect de 'autonomie de la personne &gée qui ne peut plus consentir pour elle-
méme (CNEV, 2022).

122 |pid.; section E.
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technologies s’invitent de plus en plus dans notre mode de vie, c’est le lien social qui devrait
attirer notre attention. Et plus spécifiquement, lorsqu’il s’agit des plus &gés de la société, de la

dématérialisation du lien social.

S’opére alors un glissement d’une proximité physique dans le face a face d’'une rencontre en
personne, a une proximité virtuelle exclusivement visuelle ou auditive, a travers un écran ou
un téléphone fixe ou intelligent. Dans certains cas, elle peut devenir la seule forme de
communication. Il serait intéressant d'approfondir les effets tangibles de ce type de
communication sur la gestion des émotions, le sentiment d'étre compris, le sentiment de
pouvoir livrer pleinement sa pensée, etc. Mais concentrons-nous seulement sur la forme

virtuelle.

Ce type de communication s’observe lorsque les lettres et cartes de vceux sont remplacées
par des courriels ou des cartes virtuelles. Lorsqu’a une visite a la maison, on lui préfére, par
commodité et non pour cause d’éloignement géographique, I'utilisation d’'une application qui
permet les appels vidéo. Lorsqu’une personne devient injoignable par téléphone, parce qu’elle
communique plutét par messages texte sur son cellulaire. Lorsque le manque de disponibilité
se fait sentir a tout instant, comme dans ce témoignage : « Ce qui me fait de la peine, c’est
l'indisponibilité de 'humain : on est de moins en moins disponible. Le manque de 'humain, de

la relation humaine, cela me fait peur'?. »

Posons-nous la question: Cette communication virtuelle, surtout si elle est exclusive,
n’illustrerait-elle pas une nouvelle forme de proximité ? Voire une nouvelle forme
d’engagement ? Par trop rassurés de pouvoir en tout temps surveiller ce qui se passe chez
I'aidé, les aidants viendront-ils aussi souvent lui rendre visite ? Cela ne va-t-il pas créer ou
accentuer l'isolement et la solitude de I'aidé ? Comme par exemple, si on remplace une femme
de ménage par un certain type de technologie domotique. Au-dela du ménage, on peut penser
alors aux échanges que deux personnes peuvent avoir en présence I'une de I'autre, et qui font
partie du lien social'®*. Une personne seule privée de ces échanges ne voit-elle pas croitre son

isolement social, avec les conséquences qu’on lui connait'? ?

123 Pitaud, Deschamps, (2021, p. 68).
124 Nevejans (2022).

125 Sur les problémes et les conséquences de I'isolement social, voir la note 47.
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La proximité virtuelle se caractérise par une dématérialisation du lien social, soulevant un enjeu
de taille auquel il faut étre sensible. C’est d’ailleurs une inquiétude présente chez les personnes
agées et qui va de pair avec celle de « I'effondrement de la convivialité'?® ». Pour autant, cette
proximité virtuelle semble devenir un nouveau modéle relationnel. Si chacun qui en fait le choix
peut se satisfaire de ce type de modéle, le Comité reste sceptique pour les personnes agées,

et surtout pour celles fragilisées par des troubles cognitifs.

Les interfaces de communication permettent d’interagir virtuellement les uns avec les autres.
Mais le progres fait espérer a plusieurs que I'on pourrait interagir directement avec I'intelligence
artificielle : « bon nombre d’innovations de la transition numérique visent [...] a déléguer aux
machines la fonction méme de lien social (les algorithmes qui gouvernent les réseaux sociaux
ou le déploiement de l'intelligence artificielle dans les services aux clients en sont de bons
exemples). La coopération elle-méme est déléguée aux machines qui se voient confier la
mission de faire société a la place des humains'?’». Avec le risque de I'attachement
(anthropomorphisme vu plus haut) en interagissant avec une machine qui nous renvoie I'image

de ce que 'on veut ou de ce qu’'on peut avoir'?3,

De la proximité virtuelle au lien social généré par des non-humains ? Avec des personnes
agées fragilisées souffrant par exemple de troubles cognitifs ? Gardons ces questions en téte

pour la discussion de la partie D.

Pour I'heure, tournons-nous vers le monde des « soignants » que sont, pour le Comité,
globalement et sans distinction, tous les professionnels de la santé et des services sociaux,

ainsi que les personnes qui dispensent des services d’assistance aux personnes agées.

126 Pitaud, Deschamps (2021, p. 68).

127 | aurent (2018) cité par Pitaud, Deschamps (ibid., p. 73). On pourra également se référer a I'excellent
texte de Dayez (2013).

128 Bushwick Sophie, Harper Kelso. (2023). Al Chatbots and the Humans Who Love Them, site Scientific
American, 24 avril 2023.
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C- LE RESEAU DE LA SANTE... ET SES SOIGNANTS

1. Le piege de la performance et le recul de 'humain

Nous lI'entendons tous : le réseau de la santé est essoufflé. Manque de personnel et de
moyens, organisation du travail chancelante, installations des établissements de santé parfois
vétustes, insatisfaction tant du cété des services que de ses utilisateurs. Afin de rendre le
réseau plus efficace, les années 1990 ont vu s’implanter un « dispositif de gestion issu du génie
industriel'?® » pour réorganiser le réseau de la santé. Le principe est celui de la taylorisation,
soit de l'industrialisation des activités « par la simplification et la standardisation des procédés
de production (temps, méthodes, matiéres premiéres, équipements, flux de travaux, etc.) avec

élimination du travail et des étapes inutiles' ». L’objectif ? « La quéte de I'efficience ™" ».

Dans le langage actuel, il est question d’optimisation, en mesurant la performance du travail a
laide d’« indicateurs chiffrés'? ». Pour cela, il suffit de comptabiliser les taches jugées
taylorisables (mesurables), et d’évacuer celles qui ne le sont pas, le tout donnant une

impression quantifiable de productivité.

Les travailleurs de la santé servent-ils les rouages de I'efficience'? ou de la performance d’un
réseau a bout de souffle ? Ces derniers se sentent en effet soumis a des logiques de production

et de productivité : ils parlent de conformité administrative, de notes prises pour faciliter les

129 Alain Dupuis, A. (2018). Enjeux des projets d’« optimisation » des soins de santé et des services
sociaux. Nouvelles pratiques sociales (non paginé).

130 |bid.
31 1bid.
132 |bid.

133 C’est du moins la vision portée depuis les années 1970, au début de la taylorisation du systéme de
santé. Sans aller plus loin dans I'analyse, citons 'auteur : « I'idéologie managériale était alors portée par
les « rationalisateurs bureaucratiques » qui ont valorisé les « critéres statistiques de rendement et de
productivité » (...). Dans ce contexte, selon G. Renaud (...), les travailleurs sociaux deviennent les
exécutants qui mettent en ceuvre des programmes dont les objectifs et les paramétres sont établis par
les « technocrates » » (ibid.).
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interactions lors des interfaces, de saisie de statistiques (médicaments donnés, nombre de

visites a domicile, etc.)'®*, ce qui alourdit le travail plus qu’il ne le rend efficient.

Mais il y a plus : « les processus d’industrialisation et les dispositifs de gestion industriels
changent la nature du travail », «les taches « non taylorisables » ont tendance a étre
évacuées ». Ces taches évacuables rassemblent celles invisibles touchant notamment a
laspect qualitatif des soins, pourtant essentiel et gage de mieux-étre, voire de
rétablissement’®. Concernant les soins infirmiers : « la nature holiste et complexe des soins
[...] est difficilement captée par les [nouvelles technologies], ce qui contribue encore davantage
a linvisibilité de la contribution unique des infirmiéres'® ». Sans valeur dans la logique
productiviste, on peut légitimement se demander si le c6té relationnel du soin ne deviendrait
tout simplement pas une perte de temps. Au risque de transformer, sinon de bouleverser

« l'identité méme des travailleurs '3 ».

Avec cette possible remise en question du temps relationnel, les soignants se sentent affaiblis

dans leur autonomie professionnelle et I'exercice de leur jugement clinique.

Prenons un exemple. Dans les unités de soins, des applications se développent pour permettre

aux soignants de savoir quel médicament donner et a quel moment. Si un médicament est

134 | ’Association québécoise des infirmiers et infirmiéres en systémes et technologies de l'information
(AQIISTI) a rédigé un mémoire en 2021 ou cette réalité est d’ailleurs rappelée : « Des études rapportent
des conséquences préoccupantes pour la pratique infirmiére et qui sont induites par des TIC dont la
conception est sous-optimale : duplications, fardeau lié a la documentation, fragmentation des soins,
interruptions et surcharge cognitives, altération du jugement clinique, impact sur le choix des meilleures
interventions de soins et événements indésirables (...) Cette situation a une incidence directe sur la
qualité et sur la sécurité des soins. » Nous reviendrons sur les interruptions cognitives et le jugement
clinique plus loin. Les auteurs insistent dailleurs sur une meilleure conception des nouvelles
technologies avec le concours des infirmiers et infirmiéres. (AQIISTI. (2012). La transformation
numérique des pratiques infirmiéres : Des enjeux a comprendre, des opportunités a saisir et des défis a
surmonter pour permettre aux infirmiéres de pleinement contribuer a la santé des Québécois, p. 4).

135 Cette approche avoisine la théorie du Care, Cure, Core décrite par Lydia Hall, et ici particulierement
le Core. Dans cette théorie, le patient est en processus d’apprentissage de sa maladie avec l'infirmiére,
processus qui aboutit a une meilleure connaissance de soi-méme et a un pouvoir plus grand de guérir,
et de se sentir en meilleure santé qu’avant la maladie. L’infirmiére construit une relation qui va permettre
cet apprentissage. Elle peut le faire si elle-méme a une expérience de guérison, expérience sur laquelle
elle entraine le patient en méme temps qu’elle lui apprend a trouver des solutions, a faire face a la
maladie, a guérir (Parker Marilyn E. (2001). Nursing therories and nursing practice).

136 AQIISTI (2012, p. 5).
137 Dupuis (2018).
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donné trop de fois dans la journée (pour calmer le comportement par exemple), il y a un schéma
décisionnel qui apparait au soignant sur sa tablette électronique pour modifier 'approche avec

le patient38,

Ce type d’application peut éviter les erreurs de médicaments par les soignants moins formés.
Mais cela engendre des questionnements : Que devient le jugement clinique quand la
technologie « pense » a la place des soignants ? Si ces derniers ne deviennent plus que de
simples exécutants, leur travail souffrira-t-il d’'une perte de sens ? Qu’en est-il de la

transmission du savoir entre les soignants ?

Ces questionnements font écho a un processus d’optimisation poussé, selon l'auteur, jusqu’a
la « prolétarisation » : « Au niveau idéologique, les professionnels n’ont plus qu’'une maitrise
limitée des objectifs de leur travail, mais conservent une autonomie dans la fagon de faire le
travail. La prolétarisation est poussée a un niveau plus élevé quand les professionnels perdent

a divers degrés cette autonomie dans les processus de travail . »

Le terrain inspire un constat évident: celui de la compression du temps a I'essentiel de
prestations mesurables, chiffrables, comptables. La rationalisation du temps se concentre sur
un essentiel quantitatif, privilégiant peut-étre les soins d’ordre technique au détriment du coté

relationnel, pour faire plus et plus vite, car on n’a plus le temps de prendre du temps relationnel.

Dans ce contexte, les nouvelles technologies permettent de franchir un pas de plus dans la
rationalisation du travail. Le taylorisme dans les soins a créé le terreau favorable a
limplantation des technologies sans avoir auparavant pris le temps de la réflexion. Les
technologies deviennent le summum de [efficacité, de la performance, de la meilleure
rationalisation du travail, mode d’emploi a I'appui. Mais quels enjeux éthiques sont susceptibles

d’en découler ?

A titre d’exemple et aux fins de la discussion, nous nous attarderons aux nouvelles

technologies d’alerte dans les résidences pour personnes agées et sur les suivis possibles a

138 Application présentée lors du colloque du 14 septembre 2022, a Lévis.
139 Dupuis (2018).
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distance, par le biais d’outils technologiques, incluant des applications ou des logiciels. Ce sont
en effet deux types de technologie déja existantes et implantées, sur lesquelles il est aussi

possible d’anticiper les enjeux éthiques, présents et a venir.

2. Morcellement du travail et perte de sens

Les soignants tiennent a I'aspect relationnel de leur travail qui donne un sens a ce contact avec
l'autre souffrant. Mais quelle incidence auront les nouvelles technologies sur ce rapport a
lautre ? Pour répondre a la question, nous aurons recours aux travaux de McDaniel,
précurseur du terme anglais technoference, qui combine les termes de technology et

interference°.

Le chercheur s’est intéressé a I'incidence des technologies (téléphone intelligent, tablette, etc.)
sur les relations conjugales et familiales aux Etats-Unis. Ses travaux ont mis t6t en lumiére que

les différents appareils fragmentaient les relations interpersonnelles de leurs utilisateurs.

Dans les familles qu’il a étudiées, cela se traduit par un temps familial ou conjugal morcelé par
une somme de fausses urgences ou d’obligations personnelles de consulter une notification
ou une autre, et d’y répondre dans l'instant. Les conséquences se lisent dans la qualité des
relations des uns avec les autres, et méme sur son propre bien-étre, en augmentant le stress,

la fatigue, etc.

Cette réalité, assez nouvelle il y a moins de 10 ans, peut aisément se rapporter a ce qui se
passe déja en milieu de soins. Les caractéristiques des technologies sont d’ailleurs similaires
a celles décrites par le chercheur : de nature intrusive, toujours présentes, toujours en marche.

Et les conséquences, en milieu de soins donc, font écho a celles de I'étude de 2015.

Prenons le cas des alertes. Une qui sonne en milieu d’hébergement interrompt
systématiquement le travail du soignant qui court au chevet d’'un autre patient, se ravisera peut-

étre pour ensuite retourner au premier ou passer au suivant, etc. Cela illustre la combinaison

140 Brandon McDaniel. (2015). “Technoference”: Everyday intrusions and interruptions of technology in
couple and family relationships. In C. J. Bruess (Ed.), Family communication in the age of digital and
social media. Ses travaux se sont poursuivis dans cette méme voie et ont trouvé écho dans le monde
de la petite enfance ou la technoférence est étudiée de prés.
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des deux paradoxes que décrit McDaniel : le premier survient quand on exécute une tache en
ayant la téte dans un ailleurs sonné par la technologie'' — ici finir de soigner vite en pensant
a l'autre alerte. Le second est de reconnaitre les grands avantages d’étre connecté a une
technologie, mais comme individu, de ressentir la pression de devoir y répondre

immédiatement™?— ici quand le soignant court d’'une chambre a I'autre en fonction des alertes.

Morcelé par des séries ininterrompues de paradoxes, le travail génére de plus en plus
frustration et inquiétude chez les soignants. Frustration de ne pas avoir le temps de se
consacrer a I'aspect relationnel du soin, et inquiétude de voir son métier réduit a une gestion
d’alertes successives (fréquence cardiaque, accompagnement aux toilettes, etc.), dans un
milieu de travail en outre de plus en plus bruyant™3. Sans compter les conséquences de toutes
ces interruptions sur les relations avec les patients ou les proches, témoins impuissants de

'accélération du temps en milieu de soins.

Les soighants craignent de devenir des assistants de la technologie, au lieu de voir la
technologie les assister. Pour plusieurs, se voir affublés d’'une nouvelle technologie n’ajoute
qgu’a l'impression de se voir retirer 'essentiel, et de devenir des « techniciens » au service de
la technologie et non plus du patient. Perdre la part affective et sensible du soin est-il synonyme
de perte de sens dans son travail ? Qui ou quoi viendra combler cette part essentielle ? Qui ou
quoi s’occupera de I'importance d’une présence, de la détection d’'un besoin, du soulagement

de la solitude ?

Ces questions soulévent celle du prendre soin, a distance.

3. Soigner a distance

Soigner a distance signifie que les nouvelles technologies serviront de relai pour que

linformation collectée sur le patient, la personne agée dans cet Avis, soit acheminée,

141 Que le chercheur nomme « present-absent paradox » (traduction libre, ibid.).
142 « Empowerment-enslavement paradox » (traduction libre, ibid.).

143 On rapporte que dans un milieu clinique ol des détecteurs de chute ont aussi été installés, cela a
conduit a un brouhaha indescriptible : partout des voix demandaient a s’assoir, mais personne
n’entendait d’'ou ¢a venait.
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visualisée, analysée et traitée par le soignant’*. La personne sera donc seule en face d’une
technologie, soit pour avoir une téléconsultation, soit pour déclencher une prise de mesures,
soit pour se laisser mesurer par la technologie (capteurs posés sur la personne, outils

connectés).

Prenons I'exemple du suivi des maladies chroniques pratiqué a distance par le biais d’'une
technologie qui recueille les réponses d’un patient et les transmet & une personne ou une
instance pour analyse. L’enjeu est de taille : Comment peut-on suivre une personne qui a une
maladie chronique a distance ? Un suivi qui se limiterait aux symptdémes et aux signes vitaux
ne voilerait-il pas les autres aspects de la vie d’'une personne, de son domicile, du reste de sa
vie ? Avoir accés a une nouvelle technologie augmente les attentes d’'une réponse
instantanée : Y aura-t-il toujours quelqu’un de disponible pour interagir avec le patient, pour

répondre a ses inquiétudes, ou simplement pour ne pas le laisser attendre une réponse ?

Dans le domaine de la télésanté', |a téléconsultation a fait ses preuves surtout pendant la
pandémie, en aidant nombre de personnes en région plus éloignée. Mais est-il possible, en
gériatrie, de faire adéquatement les examens de santé et les suivis par le seul biais
technologique ? Plus largement, est-on réellement capable de faire les examens et les
traitements a distance convenablement ? Certaines difficultés ont été rapportées par le corps
médical : |a tablette était posée sur une table et il n’était pas possible de voir le patient, ou bien
le patient entendait mal, etc. Il manque en outre un autre volet a la consultation : I'utilisation de
tous les sens du praticien, comme l'odorat, le toucher, la vue de la personne en entier plutét
que seulement son visage, afin de compléter I'évaluation clinique. La téléconsultation et les

soins a distance sont-ils pertinents dans toutes les situations ?

L’autre question est, pour le soignant, le plein exercice de son jugement clinique, face a une
technologie se concentrant sur des marqueurs précis ou dans un domaine spécifique, en

fonction d’'une maladie ou d’'un besoin.

144-0On retrouve ici la définition des nouvelles technologies d’information et de communication de
'UNESCO, voir note 2.

145 Selon les termes utilisés par le Gouvernement du Québec : « La télésanté regroupe six activités
principales :  Téléconsultation, Téléavis, Téléassistance, Télésurveillance, Télééducation,
Télécomparution ».

Les  différentes  définitions de ces termes sont disponibles sur ce lien:
https://www.quebec.ca/sante/systeme-et-services-de-sante/telesante/champs-dapplication
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Prenons I'exemple des piluliers connectés. Si la personne ouvre la mauvaise case, I'appareil
sonne, si elle n'ouvre aucune case, l'appareil sonne. Certains piluliers sont reliés a la
pharmacie. Les recherches scientifiques démontrent que ['utilisation de I'appareil augmente
jusqu’'a 96% I'observance thérapeutique des patients'. Ce résultat, pour certains, justifie la
volonté de 'implanter. Mais a-t-on mesuré leur efficacité spécifiquement avec les personnes

agées qui souffrent de troubles cognitifs ?

Posons que la confiance en l'utilisation de la technologie seule (sans contact humain direct)
peut étre remise en question par la conscience de la savoir limitée : La personne a-t-elle
compris son traitement et a-t-elle bien avalé son médicament ? La prise de médicaments suffit-
elle, seule, a combler tous les autres besoins a domicile ? Comment en étre s(r, a distance ?
Qui ou quoi fera le lien relationnel avec la personne ? Si cette technologie peut représenter un
progrés, doit-elle se suffire a elle-méme ? Ces questions soulévent celle de la dimension

affective et relationnelle du soin, et celle de 'accompagnement.

Prenons I'exemple d’'un milieu d’hébergement ou les soignants peuvent surveiller un résident
depuis leur poste de travail. Le besoin doit-il étre visible et capté par une caméra pour solliciter
une présence humaine et bienveillante ? Ou se trouve le cété humain, lorsque ladite caméra
devient le témoin privilégié d’une personne qui, en attendant, est seule dans sa chambre ? A

qui tout cela va-t-il réellement bénéficier ?

Dans ce contexte, verra-t-on s’opérer ultimement une substitution entre, d’une part, un soignant
prodiguant seulement des soins techniques et, d’autre part, des technologies dédiées a donner
la part affective par la présence, la détection des besoins, le soulagement de la solitude ? Peut-
on parler de la matérialisation d’'une bienveillance désormais programmée ? En d’autres mots :

le soin deviendra-t-il technique et la part affective technologique ?

Et plus largement: Le systéme de soins de santé se dirigera-t-il vers une réorganisation
centrée uniquement sur la technologie plutét que sur le prendre soin du patient ?

Nous reviendrons sur ces enjeux dans la partie D.

146 Philippe Voyer, France Morissette, Priscilla Rhéaume (2022, 14 septembre). Utiliser la technologie
pour accroitre la sécurité et I'efficacité dans 'administration des médicaments aux résidents : pourquoi
et comment ? [conférence], Pour le mieux vivre des ainés : rehausser les capacités du systeme de
santé : vers un réseau résilient, Lévis, Québec.
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4. Les soignants et 'écueil de la confiance

Les caméras de surveillance sont de plus en plus présentes dans les milieux de soins.

Pour les résidents et leurs proches, les raisons invoquées s’articulent autour de la sécurité du
résident et de la qualité des soins : « Il est possible pour un résident d’'un centre d’hébergement
et de soins de longue durée (CHSLD), ou son représentant, d’installer un mécanisme de
surveillance dans sa chambre ou son espace de vie privée lorsque les circonstances le
justifient. L'installation n’est permise que pour assurer la sécurité du résident ou celle de ses
biens. Elle permet aussi de s’assurer de la qualité des soins et des services qui lui sont offerts.
Finalement, elle pourrait permettre de repérer un cas de maltraitance'’. » Pour les
établissements, I'implantation des caméras vise la surveillance et la sécurité des résidents, a

des fins cliniques et de suivi'*.

Si les résidents et leurs proches d’'un coté, les établissements de l'autre, savent justifier
limplantation de caméras de surveillance autour d’'un résident, leur présence ne fait plus de
doute. Elles filmeront alors autant les résidents et leurs visiteurs que les soignants. Une

question se murmure : Qui ces caméras surveilleront-elles ?

Sur le terrain, les soignants ont I'impression amére de tout le temps étre filmés. Certains se
font méme reconnaitre par un proche qui les aura vus a la caméra, alors qu’eux ne I'auront

jamais rencontré.

Dans un systéme orienté vers 'optimisation, comme vu plus haut, le travail des soignants est
mesuré, quantifié, rationalisé, afin d’étre contrélé. Mais il I'est aussi des proches des résidents

qui souhaitent garder un ceil sur la qualité des soins et des services par le biais d’'une caméra

147 Gouvernement du Québec. (2013). Dépliant Utilisation par les résidents de mécanismes de
surveillance en CHSLD

148 Comme dans les Maisons des ainés, dont toutes les chambres seront équipées de caméras
seulement activées avec le consentement du résident ou des proches, ce qui inquiete (Jérémie
Camirand. (2023, 28 mai). Maisons des ainés : des caméras dans des chambres font réagir dans
Chaudiére-Appalaches, Radio Canada). Il est intéressant de constater que résidents et proches jugent
I'utilisation des caméras souhaitable quand elle se fait a leur initiative et pour des fins de surveillance du
bien-étre du résident et des soins qu’il recevra, mais qu’elle peut étre contestée lorsqu’elle est a I'initiative
de I'établissement.
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de surveillance, au risque de déliter peu a peu le lien de confiance avec I'équipe soignante ou

I'institution.

La caméra deviendra-t-elle un outil détourné de surveillance par les proches, ou de contréle

par les établissements ? Les soignants seront-ils ainsi doublement surveillés ?

On retrouve plusieurs de ces questions aussi lorsque le patient est derriére son écran et le
soignant sur son lieu de travail. Elles se posent notamment autour de I'enjeu du respect de la
confidentialité, lors de téléconsultations par exemple : Le patient est-il vraiment seul avec le
soignant ? Comment faire, si celui-ci tient a garder confidentiel son état de santé ou son
évolution, mais que d’autres autour sont a I'écoute ? Doit-on craindre des divulgations fortuites
aupres de I'entourage ? Sans parler des failles de sécurité possibles des technologies elles-
mémes, ou de leur piratage'*®. Comment alors garantir le respect de la confidentialité dans un

environnement non maitrisé ?

Ces quelques paragraphes soulévent plus largement I'enjeu de la perte de confiance du
soignant dans son travail, perte induite par la méfiance quand il se sent filmé ou qu’il ne peut
garantir la confidentialité de ses actions ou de ses interventions. Quelle en sera I'incidence sur
la relation de confiance soignant/patient, et inversement ? Remettra-t-il en question ou

modifiera-t-il sa pratique s’il se croit surveillé ? S'’il craint des poursuites judiciaires ?

Toutes ces facettes autour de I'écueil de la confiance du soignant ne doivent pas étre
négligées. Face a tous ces changements, aussi rapides que déroutants, le dernier enjeu a

soulever est celui de son désengagement.

5. Le désengagement du soignant

Les soignants sont pris a la croisée de plusieurs feux. La rationalisation du travail pour des fins
d’optimisation et de performance a eu des conséquences immédiates sur le sens du travail et

le rapport humain jadis dédié au patient souffrant.

149 Ces enjeux ont été nommés dans la section « Données personnelles sensibles et confidentialité ».
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Aujourd’hui, les nouvelles technologies, sous couvert d’efficacité et de sécurité, peuvent
maintenir a distance patients et soignants. Les interventions rationalisées semblent devoir se
concentrer davantage sur I'essentiel ou sur I'urgence : un résident vu en train de chuter dans
sa chambre devrait bénéficier d’'une assistance immédiate, contrairement a un résident qui

s’ennuie et qui aurait juste besoin de compagnie.

Les soignants ont par ailleurs I'impression d’étre les vedettes oubliées des caméras posées
partout ou proches ou établissements les jugent utiles. Confiance et méfiance se conjuguent
en silence, au gré des constats ou impressions ressenties par les uns ou les autres sur le lieu
d’exercice de leur profession. La modification du travail et le désengagement des soignants

deviennent le coeur, sinon le moteur, des enjeux natifs de tous ces bouleversements.

D’un cété, les nouvelles technologies permettent certaines choses jugées bénéfiques, comme
de veiller sur des personnes en résidence ou a domicile (caméras de surveillance), et de
gagner, croit-on, une certaine tranquillité d’esprit relativement a leur sécurité ou état de santé.
Les nouvelles technologies offrent ainsi la promesse de mieux (sur)veillé, d’avertir les
soignants d’un changement, de faciliter 'accés a un service. Mais tout le monde sera-t-il

vraiment mieux soigné ?

De l'autre, les nouvelles technologies posent la question de 'engagement envers autrui. Les
soignants voudront-il s’engager auprés des résidents et des patients, si de nouvelles
technologies n’en laissent plus entrevoir la nécessité ? Par exemple, en sentant moins le
besoin d’étre présents et de s’investir dans la relation humaine, en cédant tranquillement le
pas aux outils technologiques et en laissant s’éloigner de plus en plus le visage de l'autre
souffrant. Rassuré qu'une caméra puisse lui donner l'alerte pour intervenir, un soignant irait

ainsi moins souvent voir un patient ou un résident.
Dans ces exemples et face a tous ces enjeux, que deviendra la qualité de vie et des soins des

personnes ageées, et notamment des plus fragilisées ? La prudence pose des questions que le

Comité va analyser dans la derniére partie de cet Avis.
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D- (RE)METTRE L'AMBITION DE L'USAGE DES NOUVELLES
TECHNOLOGIE A SA PLACE

Suite a 'ensemble des discussions qui ont précédé, le Comité a choisi d’analyser la question
des nouvelles technologies et des personnes agées sous l'angle de la relation d’aide. Ce
concept sera étendu plus largement a la relation humaine, en tandem avec celui de

bientraitance qui lui est nécessairement lié.

1. Reéfléchir sous le prisme de la relation d’aide et de la
bientraitance

Dans une formation a ses aides-soignantes, un hopital de France résume ainsi les grands
principes de la relation d’aide : « selon Carl Rogers, la relation d'aide (la relation thérapeutique)
est une des formes de relation interpersonnelle ayant pour vocation de favoriser chez l'autre la
croissance, la maturité, une plus grande capacité a affronter la vie, en mobilisant ses propres

ressources'® ». Cette approche préfigure celle de I'aide centrée sur la personne (ou ACP).

Insistant sur le caractére unique de chacun, cette approche parle du cheminement qu’une
personne aura a faire avec I'aide d’'un tiers (soignant, intervenant, aidant, autre), en trouvant
et en mobilisant ses propres ressources. Le cceur de la démarche s’inscrit alors dans une
relation purement humaine entre aidant/soignant et aidé. Un face a face ou les deux ont a vivre
une expérience, unique, rythmée par ce que chacun pourra y apporter, sans rien forcer, sans

nécessairement régler un probléme, mais pour trouver soi-méme les solutions™’.

La Société Frangaise d’Accompagnement et de soins Palliatifs a énoncé sept clefs pour faire
cheminer la personne en demande a travers une approche spécifique'®?. Soit : une présence

a l'autre, pour créer un lien de confiance qui rassure, dans la douceur bienveillante de la

150 |nstitut de Formation des Aides-Soignants (IFAS, 2015-2016). Cours de formation pour les aides-
soignants, Centre Hospitalier Vauclaire a Montpon-Ménestérol (France), p. 1.

151 Relativement a la théorie du Care, Cure, Core, en sciences infirmiéres, plus spécifiquement ici avec
le Core qui vise l'aspect relationnel dans la maladie. Patient et soignant participent ensemble au
rétablissement ou a une meilleure santé. Pour les détails, voir note 135.

152 Société Frangaise d'Accompagnement et de soins Palliatifs. (non daté). Les sept concepts de la
relation d’aide.
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relation. L’écoute, au cceur de la disponibilité pour accueillir pleinement 'autre et sa souffrance.
L’acceptation, sentiment d’ouverture a I'expérience de l'autre, a sa souffrance, a sa maniére
d’étre, et une reconnaissance de la dignité de l'autre a cété de soi. Le respect chaleureux, ou
I'autre est reconnu dans toute son humanité et dans toute sa dignité, en le considérant « avec
déférence et politesse ». L’empathie, socle de la relation d’aide, qui se ressent dans un profond
sentiment de compréhension qui saisit la difficulté de l'autre, se met a la place de l'autre, lui
offre soutien et réconfort, sans toutefois s’identifier a son vécu. L’authenticité, révélée dans une
capacité de demeurer soi au cours de la relation avec la personne en souffrance, pour établir
un climat de confiance, pour une relation thérapeutique saine. Enfin, la congruence qui, pour
I'aidant/le soignant, se manifeste dans une certaine adéquation entre ce qu'il ressent, ce qu’il
pense, ce qu'il dit, ce qu’il fait, et son comportement verbal et non verbal. Et ce, pour créer une

harmonie entre ses émotions, pensées et actions.

A ces clefs décrivant un parcours d’humain a humain, le Comité y ajoute en paralléle ou en
écho, les six principes directeurs de la bientraitance énoncés dans le Cadre de référence du

Gouvernement du Québec, spécialement pensé par rapport aux personnes agées '3,

Le premier principe vise a « placer la personne ainée au centre des actions » et au centre de
son autonomie décisionnelle, pour qu’elle décide de la bientraitance de ce qui lui est proposé
et quelle puisse choisir ou non dy avoir recours. Le second souhaite « Favoriser
l'autodétermination et le pouvoir d’agir chez la personne ainée » qui, lié a l'autonomie
décisionnelle, reconnait le pouvoir de chacun de prendre ses décisions, de faire ses choix en
fonction de ses valeurs et préférences, de ses habitudes de vie, etc. Le troisieme est de
« respecter la personne et sa dignité », pour qu’elle soit au coeur de ce qui se passe pour elle
et qu’elle acquiert « son estime personnelle ». Le quatrieme parle d’inclusion et de participation
sociales, en luttant contre I'isolement social et en promouvant ou permettant la participation

sociale.

Les deux derniers principes directeurs s’adressent au tiers, a I'aidant, au soignant, a tous ceux
qui interagissent avec la personne agée dans le but de 'aider. |l lui faudra alors « déployer des

actions et des interventions alliant compétence (savoir-faire) et jugement (savoir-étre) » (5°

153 Gouvernement du Québec. (2023). Favoriser la bientraitance envers toute personne ainée, dans tous
les milieux et tous les contextes, Cadre de référence. Les principes directeurs sont déclinés en page 5.
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principe), et « offrir un soutien concerté » (6° principe), pour mener des actions en sollicitant et

en coordonnant les ressources appropriées a la situation.

La relation d’aide (RA) comme les principes de bientraitance (B) se rejoignent sur deux
aspects : le premier place la personne au centre de la relation (RA) ou de ses actions (B), le
second reconnait (RA) ou respecte (B) la personne et sa dignité. Ces approches se fondent
intégralement sur la relation humaine, I'évaluation des besoins, 'accompagnement. Toutes
deux visent le mieux-étre de la personne, mais passent par des chemins différents. La relation
d’aide est, comme son nom l'indique, purement relationnelle, tandis que la bientraitance cible
davantage I'action (intervention, prise de décision, travail sur I'isolement social). L’'une et I'autre

n’en restent pas moins complémentaires.

Regardons maintenant la question des nouvelles technologies.

Les technologies ont investi le milieu des soins depuis des décennies, pour évaluer ou mesurer
les criteres de santé. Pensons a toutes celles qui mesurent l'activité du cceur, aux différents
scanners, aux outils chirurgicaux, etc., qui sont autant d’'innovations au service de la santé
humaine et qui ont permis d’augmenter I'espérance de vie au fil du temps. Nulle intention de
nier ces avancees technologiques et leur apport immense, mais plutét de s’interroger sur ces
nouvelles technologies qui empiétent sur le champ de la compétence humaine; au risque de

s’y substituer.

Dans la partie C, nous avons vu comment les soignants sont avalés dans une spirale de
performance et d’optimisation poussée par une rationalisation du travail, jusqu’a une sorte de
« prolétarisation » qui tend de plus en plus a diminuer le jugement clinique et I'autonomie
professionnelle. Alliée a un possible désengagement des soignants, a la pénurie de personnel
et de ressources, cette spirale permet aux nouvelles technologies de se tailler une place de
choix, et d’étre promues pour leur aura de rapidité, de performance, d’analyse, d’infaillibilité,

etc., et de solution a presque tous les maux (solutionnisme vu plus haut).

Et c’est 13, au sein de cet engouement technologique, que se pose urgemment la question de
la place de 'humain (soignant, aidant, aidé), de celle qu’on lui fait ou qu’on lui laisse. De celle
de la responsabilité qu’on a collectivement face a l'autre souffrant, face a son visage et a sa

souffrance dans la sollicitude qu’on lui doit. Une responsabilité bien décrite dans les approches
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de relation d’aide et de bientraitance, quand I'autre est au centre de 'accompagnement humain

et de la sollicitude qui I'environne.

Une question guide le champ de la réflexion : A partir de quand le recours aux technologies

confronte-t-il notre conception de la relation d’aide et de la bientraitance ?

2. Humain a distance : exemples de carences et dérives

Le suivi des maladies chroniques par le biais des nouvelles technologies est en vogue. Celles-
ci mesurent a distance certains critéres de santé et peuvent en effectuer un monitorage, on I'a

Vu.

Sous la promesse d’'une meilleure prise en charge, I'objectif est de suivre une condition de
santé « en temps réel » et d’alerter le soignant en cas d’anomalie pour effectuer un suivi ciblé,
de maniére synchrone ou asynchrone, par le biais d’une interface qui lui renvoie une série de
données. Autre technologie que celle des capteurs, certains allant méme jusqu’a scruter tous
les faits et gestes : allées et venues, temps de repas, etc.'%*. Egalement, les piluliers connectés
qui auraient, on I'a vu, vocation a résoudre les problémes d’observance thérapeutique en

servant d’aide-mémoire a la prise de médicaments.

Qu’est-ce qui échappe a ces nouvelles technologies ? Quelles carences ou dérives font-elles

émerger ?

Ces nouvelles technologies ont en commun de pouvoir se passer de présence humaine. Méme

si un suivi a distance peut rassurer, capteurs et piluliers, par exemple, ne révéleront rien de la

154 Comme dans cet exemple d’innovation présentée lors du colloque de Saint-Hyacinthe (2023, 24
mai) : « Grace a un ensemble de capteurs sophistiqués et des balises placées a l'intérieur du domicile
de la personne ageée, le systéme [marque déposée] recueille des milliers de données sur les activités de
la vie quotidienne (AVQ) du porteur et effectue des analyses prédictives en temps réel afin de détecter
les signes avant-coureurs de troubles de santé. Le systéme [marque déposée] comprend aussi des
tableaux de bord qui permettent aux proches de visualiser une multitude de données sur chaque
résident : signes vitaux, score AVQ (fréquence et durée des repas, qualité et durée du sommeil, marche,
fréquence des visites aux toilettes, etc.), moyennes hebdomadaires et mensuelles, le niveau d’exposition
aux rayons UV et les écarts par rapport a la normale de la personne. Ces précieuses données permettent
aux proches ou au personnel soignant de prendre rapidement des mesures correctives pour éviter une
éventuelle détérioration de leur santé. » (Félix Godard, L'intelligence artificielle au service des ainés en
perte d'autonomie [conférence], Pour le mieux-étre des Ainés. Révolution culturelle et technologique :
soutenir a domicile, la communauté et les proches, Saint-Hyacinthe, Québec).
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qualité de vie de la personne, a savoir : son niveau de bien-étre général, ses conditions de vie,
son moral, son état d’esprit; allons méme jusqu’a I'envie de se soigner et de vivre. En ce sens,
si celle-ci oublie sciemment de prendre ses médicaments, cela souléve peut-étre davantage la
nécessité de discuter des bienfaits de I'observance du traitement, plus encore si la personne

en ressent des effets secondaires génants.

Et si la personne souffre d'isolement social, perd le contréle de son environnement ou vit des
réalités qui font passer sa santé au second plan, il est fort a parier que ce type de nouvelles
technologies ne pourra qu’en rester muettes, voilant ainsi les besoins qui ont échappé au

monitorage ou qui dépassent la (simple) prise de médicaments.

Les nouvelles technologies ne peuvent ni se suffire a elles-mémes, ni avoir vocation a éliminer
la présence d’un soignant, pas méme pour satisfaire a I'optimisation ou a la rationalisation de
son temps. La visite en personne du soignant bénéficiant autant au patient qu’'a ses proches,

I'essentielle présence humaine ne pourra alors jamais disparaitre du tableau.

Autre exemple maintenant en contexte de fin de vie.

Récemment, le Québec a vu un établissement de santé offrir a un préposé de tenir une tablette
devant une personne en fin de vie, afin que l'infirmiére puisse dire quoi faire, selon ses
observations a distance’®. Dans la méme veine, en 2019, une journaliste indépendante
francaise écrit : « Il faut s'interroger sur la nature d'un monde ou c'est un écran qui annonce a
un malade qu'il va mourir'®. » Dans cet article, « c'est I'histoire d'un vieux monsieur de 78 ans
qui est & I'hopital aux Etats-Unis. Il a un probléme pulmonaire, il sait que ¢ca ne va pas fort. Le
matin, il a vu un médecin qui lui a dit que le pronostic n'était pas bon. L3, il est avec sa petite-
fille et un autre médecin vient lui parler. Scéne classique a un détail prés : le médecin n'est pas
physiquement 1a. Il lui parle via un écran porté par un robot. Et le médecin-écran-robot lui
annonce qu’il ne lui reste plus que quelques heures a vivre. Le patient ne comprend pas bien,
il Nest pas sdr d'avoir entendu et c’est sa petite-fille qui doit lui répéter ce que la transmission

vidéo vient de lui dire'®”. »

155 Exemple rapporté par un membre du Comité lors d’une séance de travail.
156 Titiou Lecoq. (2019, 26 avril). Robot pour les pauvres, contact humain pour les riches, site Slate.fr.

157 La petite fille de cet homme a dénoncé cette pratique sur les réseaux sociaux (ibid.).
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Posons-nous a nouveau ces questions : Qu’est-ce qui échappe a ces nouvelles technologies ?

Quelles carences ou dérives font-elles émerger ?

Dans les contextes de fin de vie présentés ici, on peut parler véritablement de dérive : la fin de
vie y semble réduite a des caractéristiques respiratoires, évaluables a distance. Ou sont: la
présence, I'écoute, 'ouverture a I'autre et a sa souffrance, le respect des derniers moments de
vie, 'empathie humaine ? En est-on vraiment collectivement arrivé au point d’accepter de tels

modeles de soins ?

Ces réalités en devenir, et si elles ne sont pas correctement balisées, transforment les humains
en simples objets connectés, sans visage, sans histoire, sans voix. Car si de plus en plus de
technologies mettent toujours les personnes en interface, chacun n’existera que virtuellement
pour l'autre. Comme deux avatars dans un monde virtuel. Comme un capteur muet qui devient
porte-parole de celui ou celle qui le porte. Comme un « médecin-écran-robot » qui annonce la

mort.

3. Remplacer 'humain : des impacts inconnus

Réfléchir au remplacement de I'humain par les nouvelles technologies confronte les
conceptions du soin, de 'accompagnement et de la relation d’aide. Pourquoi ? Parce que,

pensait-on jusqu’a présent, I’humain y est essentiel.

C’est sous un autre angle que la réflexion doit se faire, face a un engouement de plus en plus
marqué et trop peu discuté éthiquement : Quelles seraient les répercussions de remplacer la
relation d’aide d’humain a humain par une interaction humain/technologie ? Aujourd’hui, la

réponse est simple : on n’en sait rien.

Les nouvelles technologies ne sont pas encore implantées a grande échelle. Si certaines le
sont dans le cadre de projets pilotes, rien encore ne permet d’analyser ce qui se passera a
moyen ou long terme. N'oublions pas le décalage temporel entre recherche scientifique et
innovation technologique, faisant paraitre la premiére a la remorque de la seconde
(préambule). A I'heure ou des institutions déballent la nouveauté des cartons, comment avoir
du recul sur ce qui ne s’est pas encore passé ? On ne peut pas. Il faut donc imaginer, réfléchir,

anticiper, prévoir.
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Nous avons évoqué dans la partie A, sans la détailler, une annonce publicitaire de la Société
Saint-Vincent-de-Paul. On y voit une femme vivant seule et un robot dit social. La journée
passe, le robot rappelle la médication a prendre, demande si la personne veut se distraire,
constate qu’elle n’a pas d’appétit. Il est le seul a parler. En début de soirée, la dame semble
bien triste, et surtout trés seule. C’est alors que le robot lui demande si elle veut danser. La
femme le regarde les yeux pleins de larmes. L’'annonce se termine avec la dame dansant dans
les bras du robot. Le slogan : « A la Société Saint-Vincent-de-Paul, nous pensons que seul

I'étre humain peut aider a lutter contre la solitude. Nous recrutons des bénévoles™? ».

Il semble, dans cet exemple, que la technologie vise a combler un vide relationnel qui ne fait
en réalité que s’accentuer. Rassurés pour la sécurité de l'aidé ou du patient, aidants et
soignants pourraient évaluer leur présence accessoire, laissant alors la personne seule avec
sa solitude, et avec I'artefact supposé y pallier. Qu’en est-il de son bien-étre ? Dans ce cas de
figure, la relation d’aide est absente, et on pourrait aller jusqu’a remettre en cause la
bientraitance suggérée par la solution trouvée, ici, un robot social. On sait pourtant que
linnovation continue la fulgurance de ses inventions, avec notamment linfirmiére androide

Grace'®, que I'on veut a l'identique de I'numain et que nous avons déja évoquée.

Les nouvelles technologies peuvent jouer un réle intéressant dans la surveillance des
paramétres de santé et sur la sécurité, sans étre toutefois infaillibles. Mais le coté relationnel
reléve davantage du leurre : celui de prétendre que les technologies peuvent se substituer au
réle que seul I'étre humain peut remplir. Lequel ? Celui, par exemple, de la relation d’aide, ou
s’entremélent et se conjuguent présence, écoute, attention, et surtout, empathie (humaine).
L’erreur étant sans doute de considérer la technologie comme une tierce personne dans une
relation entre aidant ou soignant et aidé. Ou, pire encore : comme une personne a part entiére.
Si 'empathie humaine est, on I'a vu, I'écho de I'autre en moi, dans tout ce qu’il a d’humanité
dans une humanité partagée'®, I'empathie artificielle, programmée, simulée, peut-elle se
comparer et se ressentir comme de I'empathie humaine ? Ou bien s’agit-il d’'un nouveau

leurre ?

158 Pour rappel, la vidéo est accessible sur le lien suivant : http://www.culturepub.fr/videos/societe-de-
saint-vincent-de-paul-b-e-n/

159 Pour voir la vidéo : https://www.youtube.com/watch?v=6IlcyBTis179
160 Nevejans (2022).
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N'avoir prés de soi que la technologie comme leurre relationnel pourrait en outre conduire a la

lassitude et a I'ennui. Nous pouvons invoquer un exemple, dans celui des loisirs.

En 2016, Laura Young a présenté un projet pilote visant a utiliser des pistes sonores pour les
personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer au stade modéré, avec I'aide d’'un iPod'®'. La
recherche a conclu que sans étre accompagnée pendant I'écoute, la personne avec la maladie
ne montrait pas d’intérét, et se retirait dans la solitude. Quelle que soit la pertinence ou l'intérét
de l'utilisation de la technologie, elle ne suffit pas : 'autre est essentiel pour vivre et partager
le moment ensemble, afin d’en tirer les bénéfices escomptés. Et ce qu’on ignore ? Les
conséquences que de telles approches auront sur les personnes agées, surtout les plus

fragilisées.

On peut soulever, sans prendre trop de risque, que la relation humaine est essentielle et que,
pour l'instant, ce qui la caractérise et la rend si essentielle ou irremplacable échappe encore a
la programmation. Pour linstant'®2. L’ambition ne devrait d’ailleurs pas étre de remplacer
totalement I'hnumain, mais de lui donner des outils, des clefs, des possibilités, pour mieux
accompagner les personnes, surtout les plus fragilisées. Utiliser, en somme, les nouvelles
technologies a bon escient, et ne jamais laisser une personne fragilisée avec la technologie

pour seule compagne, surtout si elle ne I'a pas choisie.

4. Quelques clefs de réflexion pour (re)mettre 'ambition des
nouvelles technologies a sa place

Nous pouvons conclure de ce qui précéde que la place des nouvelles technologies dépendra
de nous, socialement, collectivement. Quelle est cette place ? Donnons-nous le temps et

I'espace pour y réfléchir, sans précipitation.

161 Laurel Young. (2016, 30 septembre). The Soundtrack of Life: Developing, implementing, and
sustaining personalized music listening programs for persons with mid-late stage dementia [Conference],
Université Concordia, Montréal.

162 Au moment ol nous écrivons ces lignes, le chat GPT a pourtant fait une avancée en ce sens. Voir
l'article de Sofia Gavilan. (2023, 4 octobre). Nouveau cap pour I'lA : Chat GPT surpasse les humains
dans les tests d’intelligence émotionnelle, Science et vie.
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Les personnes, quel que soit leur age, qui choisiront librement d’utiliser les nouvelles
technologies ne feront pas objet de débat dans cette derniére section. Le Comité va plutét
s’intéresser aux personnes agées fragilisées dont, par exemple, celles qui souffrent d’'une
maladie neurodégénérative, vivent dans des conditions socio-économiques précaires, ou sont
isolées. L’accés aux nouvelles technologies doit bien entendu faire partie des possibilités pour
contrer toute exclusion numérique. Mais le débat est de savoir quelle place les technologies

auront aupres des personnes fragilisées; soit celles pour qui le Comité appelle a la prudence.

Ainsi, pour le Comité, 'usage de la technologie devrait étre raisonné et raisonnable, et ne visera
jamais a remplacer la relation humaine et affective de cet autre face a soi. En ce sens, la
technologie pourra servir d’outil, de médiateur si nécessaire, d’aide éventuellement, de
distraction toujours accompagnée, mais ne devra pas se concevoir comme la solution a tout.
En d’autres mots : quels que soient les bénéfices réels ou anticipés (sécurité, rapidité de

communication et d’acces, etc.), la technologie devra demeurer un moyen, et jamais une fin.

Deux clefs pour y réfléchir. La premiere sera de se demander : Que peut faire la technologie
que ne peut faire 'humain ? Dans le film L’année du robot, de Yves Gellie (2020), on voit
plusieurs séquences de personnes agées avec le robot NAO. Ce film, non commenté, montre
des personnes agees qui sont curieuses ou parfois déroutée par ce robot, et qui tentent
d’interagir avec Iui'®3. |l semble que, dans ces séquences, le robot pallie davantage le manque
de personnel ou de distraction; la personne est toujours seule en face de NAO, a I'exception
d’'une séquence ou celui-ci remplace un moniteur d’activité physique. Est-il la seule ressource
disponible ? Est-ce mieux que rien ? Ces questions se posent, et doivent se poser a chaque
fois qu’une nouvelle technologie est utilisée dans le but de se substituer a I’humain, et a son

absence.

Une seconde clef de réflexion concerne I'évaluation de I'usage de la technologie. Celle-ci doit
apparaitre comme un outil de plus, dont l'utilisation découle d’une évaluation spécifique de la
personne, de son besoin et de sa qualité de vie. De fait : la technologie ne saurait en aucun
cas étre considérée, ni comme une solution universelle et pérenne, ni comme l'unique solution

possible ou existante, ni comme une maniére de se débarrasser d’'un probléme ou de se

163 e film montre également le robot NAO avec des personnes atteintes d’autisme. A voir sur ce lien :
https://vimeo.com/397606868/fef11487b3
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déresponsabiliser d’'une situation. Il faudra toujours trouver I'équilibre entre risque et bénéfice,

en considérant la personne dans tout son environnement.

Devant 'engouement actuel pour les nouvelles technologies a I'adresse des personnes agées,
se poser la question de leur pertinence et de leur utilisation est donc cruciale, si 'on veut éviter
tout dérapage. C’est dans cet esprit, et en prenant en compte 'ensemble des réflexions, que

le Comité a pensé les balises et recommandations qui concluront cet Avis.
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SECTION BALISES : UTILISER UNE NOUVELLE
TECHNOLOGIE OU PAS : PROPOSITION DE BALISES ETHIQUES
POUR GUIDER LA REFLEXION

Fort de sa conviction que la réflexion éthique doit précéder toute utilisation d’'une nouvelle
technologie a I'adresse des personnes agées, notamment des plus fragilisées, et sans jamais
omettre que certaines technologies sont des outils qui peuvent, il est vrai, « faciliter la vie »,
sans non plus statuer ni sur l'utilisation de telle ou telle technologie, ni sur son acceptabilité
sociale, le Comité a, tout au long de cet Avis, questionné le lecteur a travers ses propres
réflexions, lesquelles sont reprises ici sous forme de deux séries de balises éthiques

spécifiques, avant de terminer sur des balises plus larges.

La premiere série concerne le choix individuel de la personne agée, de l'aidant, du soignant,
quant a l'utilisation d’une nouvelle technologie. La seconde ciblera davantage le niveau
organisationnel, lorsque des décideurs auraient a choisir d’'implanter une nouvelle technologie

destinée aux personnes agées de leur organisation, ou hésiteraient a le faire.

Pour le Comité, ces deux séries de balises devraient intégrer tout processus décisionnel

entourant le choix et I'utilisation d’'une nouvelle technologie a I'adresse des personnes agées.

Premiere série de balises entourant le choix individuel

Présentée sous forme de questions, cette premiere série de balises entoure la nécessité
d’'implanter une nouvelle technologie auprés d’'une personne ageée. Elles concernent, sans s’y
limiter, 'évaluation des besoins, les répercussions possibles de l'utilisation de la technologie,

I'enjeu du consentement et de I'assentiment.

Important : La technologie ne devra jamais remplacer, ni une présence bienveillante, ni, plus
largement, la relation humaine. En ce sens, on adoptera une approche centrée sur une
personne qui a besoin d’aide, que ce soit par un soin, un service ou une simple présence. Et
si cette derniére a besoin d’'une aide ou d’une présence continue en raison d’'une maladie
neurodégénérative ou de handicaps physiques, notamment, la responsabilité de I'aidant ou du

soignant augmentera d’autant. Un facteur essentiel, également a considérer.
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Au vu et au su de ce qui précede :

Balises pour évaluer les besoins

(N

Quel(s) sont le ou les besoins de la personne agée ?
La nouvelle technologie répond-elle a ces besoins ?
La nouvelle technologie répond-elle davantage aux besoins de tiers (entourage, soignant,

institution) ? Quelles sont alors leurs raisons ou leurs motivations ?

Balises concernant les répercussions de l'utilisation de la nouvelle
technologie

v

Quelles sont les répercussions de I'utilisation de la nouvelle technologie sur le respect de

la vie privée de la personne ?

Quelles sont les répercussions de [lutilisation de la nouvelle technologie sur la
confidentialité des données recueillies sur la personne agée ?

L’introduction de la nouvelle technologie nécessite-t-elle I'adaptation de [I'espace
domiciliaire ?

Nécessite-t-elle la modification des habitudes de vie pour intégrer I'utilisation de la nouvelle
technologie ?

Nécessite-t-elle une formation ou un accompagnement particulier pour [utilisateur,

'entourage, le soignant ?
L'utilisation de la nouvelle technologie respecte-t-elle les droits de chacun ?

L’utilisation de la nouvelle technologie comporte-t-elle plus de risques et inconvénients que

de bénéfices pour la personne agée ?

Si les répercussions sont négatives :

v
v

Peut-on en réduire les effets ?

Existe-t-il d’autres choix ou d’autres solutions a celles de I'utilisation de la technologie ?
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Balises entourant les questions du consentement et de l'assentiment :

v La personne a-t-elle consenti a l'utilisation de la nouvelle technologie, ou la lui a-t-on
imposée ?

v Si elle y a elle-méme consenti, était-ce de fagon libre et éclairée, en étant informée des
raisons (finalités) invoquées pour justifier I'utilisation de la nouvelle technologie, et des
répercussions (avantages et inconvénients) en découlant ? Est-elle également avisée que
son consentement n’est pas donné une fois pour toujours et qu’elle peut s’en rétracter ?

v Dans le cas ou la personne agée souffre de troubles cognitifs et qu’elle ne peut consentir
pour elle-méme, peut-on obtenir un assentiment ? L'introduction et l'utilisation de la
nouvelle technologie se font-elles dans le meilleur intérét de la personne agée

conformément a ses valeurs personnelles® ?

Seconde série de balises a 'adresse des organisations

Ces balises questionnent en amont l'implantation de nouvelles technologies auprés de
personnes agées, quel que soit leur lieu de résidence temporaire (hdpital par exemple) ou
permanent (milieu d’hébergement, domicile). On y retrouvera des balises portant sur
I'adéquation entre technologies et besoins, sur les répercussions possibles de leur utilisation,

sur I'enjeu de leur accessibilité et sur celui de la sécurité.

Important : Comme mentionné précédemment, la technologie ne doit jamais se substituer a
une relation d’aide ni, plus largement, a la relation humaine. En outre, les bénéfices d’une
technologie ne devraient jamais avoir préséance, notamment, sur le respect de I'autonomie de

la personne.

Au vu et au su de ce qui précede :

164 \/oir la note 121.
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Balises portant sur 'adéquation entre nouvelle technologie et réponse
aux besoins

v La technologie visée est-elle utile, nécessaire, et répond-elle a un ou plusieurs besoins de
la personne agée, ou qu’elle demeure ?
v La technologie peut-elle étre « modulée » en fonction des besoins, parfois différents d’'une

personne a l'autre ? Permet-elle une certaine souplesse dans son utilisation ?

v La technologie est-elle indiquée pour un petit nombre de personnes agées, ou pour la

majorité ?

Balises portant sur 'enjeu de l'accessibilité

v La technologie est-elle offerte a tous sans discrimination ?

v Les interfaces de la technologie ciblée sont-elles intelligibles pour tous les acteurs :
personne agée, entourage, soignant ?

v Une formation spécifique est-elle nécessaire pour bien utiliser la nouvelle technologie ? Si
oui, 'organisation la rend-elle accessible a tous ceux qui en ont besoin, personne agée,
entourage, soignant ?

v La technologie est-elle facilement accessible ?

v Leur utilisation représente-t-elle une valeur ajoutée ?

Balises portant sur l'enjeu de la sécurité

v La sécurité de la technologie est-elle assurée au niveau informatique ? Des mesures sont-
elles prévues pour éviter les risques informatiques (comme une faille de sécurité ou un
piratage, par exemple) ?

v La technologie ciblée respecte-t-elle les normes de prévention et de contrdle des

infections ?

En quéte d’'un usage éthique des nouvelles technologies - page 78



Balises portant sur les répercussions de l'utilisation de nouvelles
technologies

v

Quelles sont les répercussions, positives ou négatives, de [l'utilisation des nouvelles
technologies dans le milieu de vie (temporaire ou permanent), incluant les possibles
atteintes portées au respect de la vie privée, a la confidentialité ?

Les répercussions sont-elles évaluées sous le prisme des grandes valeurs
organisationnelles propres a I'établissement (ex : humanisme, respect de la personne,
collaboration, etc.) ?

Si les répercussions sont négatives, y a-t-il des mesures prévues pour en réduire les
effets ? Exemple : I'utilisation d’une caméra peut avoir des répercussions sur le respect de
la vie privée. Comme mesure d’atténuation, on peut penser a ne pas filmer en continu, a
ne pas placer de caméra dans la salle de bain, a couper la caméra lors d’une intervention,

ete.

La technologie est-elle facile d’entretien ?

Balises élargies : implantation de nouvelles technologies et
enjeux environnementaux

Nous avons souhaité élargir la réflexion avec des balises alors plus larges, touchant a des

enjeux aussi cruciaux pour le présent que pour l'avenir.

Consulter pour implanter une nouvelle technologie

Le Comité estime que les comités des usagers et les comités de résidents devraient étre

consultés et participer au processus d’évaluation visant l'implantation d’'une nouvelle

technologie en établissement ou en maintien a domicile. Des personnes agées partenaires et

des aidants pourraient aussi participer a ce processus. Ainsi, se poser la question :

v L'organisation a-t-elle consulté : Les personnes agées actuellement ou prochainement

utilisatrices ? Les comités des usagers et/ou les comités de résidents avant d'implanter une

nouvelle technologie ?
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Evaluer les enjeux environnementaux

Le systéme de santé contribue a hauteur de 5% des émissions de gaz a effet de serre. De plus
en plus de décideurs et d’utilisateurs sont préoccupés par cet enjeu environnemental. En ce
sens, le choix d’'une technologie devrait prendre en compte, si besoin, I'analyse des risques

environnementaux qui y sont associés.

Aussi, considérant que la diminution de 'emprunte environnementale bénéficiera a la société

et a 'environnement écologique :

v Comment les organisations vont-elles évaluer, au plan écologique, le choix d’'implanter ou
non les nouvelles technologies au sein d’'un milieu institutionnel, en tenant compte des
enjeux environnementaux ? Le lecteur pourra lire plusieurs de ces enjeux dans la préface
de I'Avis.

v Comment seront-elles accompagnées pour faire des choix éclairés ?

Par ces balises éthiques, le Comité espére guider I'évaluation d’implanter — ou de ne pas
implanter — de nouvelles technologies a I'adresse des personnes agées, ou quelles se
trouvent. Par les questions qu’elles posent, ces balises pourront servir a orienter les décisions
de terrain, qu’elles se rapportent a la personne &agée, a l'aidant, au soignant ou aux

organisations.

Le Comité terminera cet Avis par six recommandations.
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LES SIX (6) RECOMMANDATIONS DU COMITE

Les réflexions du Comité ont mis en lumiére de nombreux enjeux éthiques autour du fait de
nouvelles technologies a I'adresse des personnes agées, avec une préoccupation pour celles
fragilisées a cause de leur état de santé ou plus largement parce qu’elles sont en situation de

vulnérabilité.

Sans s’attacher a 'une ou 'autre des nouvelles technologies, les six grandes recommandations
du Comité souhaitent atteindre deux objectifs. Le premier est de promouvoir une utilisation
ethique de ces technologies a I'adresse des personnes agées. Le second vise a élargir la
réflexion éthique de tous les acteurs en présence — personnes ageées, aidants, membres du
réseau de la santé et des services sociaux, décideurs — sur la révolution technologique en

cours et sur ses enjeux, tant au niveau individuel que collectif.

Pour une utilisation éthique des nouvelles technologies a 'adresse des
personnes ageées :

1. Permettre a la personne agée de faire un réel choix par rapport a I'utilisation d’une
nouvelle technologie, et non pas imposer, individuellement ou collectivement, tel type
ou tel autre de technologie.

2. Faire preuve de prudence lors de I'implantation de nouvelles technologies afin de
toujours prioriser le maintien des relations humaines, au cceur du soin et de
’humanité — les nouvelles technologies étant un outil facilitant I'intervention et ne devant
pas se substituer a la relation.

3. Augmenter le niveau de littératie technologique (d’éducation numérique et
technologique) des gestionnaires, des professionnels, des aidants et des personnes
agées.

4. Soutenir des actions favorisant I'inclusion numérique des personnes agées, entre

autres, par le développement d’initiatives d’accompagnement dans [l'utilisation des
nouvelles technologies. Prévoir un accompagnement continu pour suivre I'évolution des
nouvelles technologies.

5. Développer et implanter des technologies avec et pour les personnes agées.
Encourager la recherche-action impliquant les personnes agées dans le développement
de nouvelles technologies.

6. Promouvoir le partenariat avec des personnes agées lors d’'une implantation de
technologie les concernant.
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ELARGIR LA REFLEXION EN GUISE DE CONCLUSION

Aprés ce grand exposé, le Comité aimerait ouvrir le débat plus largement sur une réflexion
collective, avec tout citoyen, personne agée, aidant, membre du réseau de la santé et des
services sociaux ou décideur, chercheur universitaire, mais aussi avec les concepteurs et les

créateurs des nouvelles technologies.

Nous avons vu, tout au long de cet Avis, les enjeux majeurs que pose l'implantation des
nouvelles technologies auprés de personnes agées, particulierement pour les plus fragilisées
d’entre elles. Nous entendons parallelement tous les jours parler des défis auxquels notre
société fait face. Lorsque ceux-ci concernent les personnes ageées, il n’est pas rare d’entendre
parler de pénurie de main d’ceuvre, de manque de ressources, d’'insuffisance dans l'aide a

domicile ou de carences dans les solutions apportées aux besoins de ces personnes.

A la recherche constante de solutions, les nouvelles technologies s’anticipent comme une voie
prometteuse, pense-t-on. C’est peut-étre vrai, mais on ne le saura que plus tard. Pour I'heure,
au terme de son Avis mais pas de ses réflexions, le Comité invite a poursuivre la réflexion,

individuelle et collective, sur ces questions de fond entre toutes :

Souhaite-t-on que les nouvelles technologies soient davantage que des outils ? Qu’elles soient
la pour résoudre certains problémes de société : solitude, isolement, manque de ressources,

etc. ? Et pourquoi choisir cette voie ?
Quelle société veut-on pour aujourd’hui et pour demain ?
Collectivement alors, nous pourrons continuer a batir, avec les personnes agées autant que

pour elles, et pour 'ensemble de la société, une vie bonne, avec et pour autrui, dans des

institutions justes’®.

165 Paul Ricoeur (1990). Soi-méme comme un autre, p. 202.
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