Partie

Proposition d'un nouvel
outil de mesure des tensions
éthiques en télésurveillance
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Figure 3 : Découpage du processus de la télésurveillance en une séquence d’étapes
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LE PROFESSIONNEL DE SANTE :

particulier les roles et responsabilités des différents acteurs intervenant pour le compte de I'exploitant

m - maitrise-t-il 'ensemble des informations relatives a l'organisation du dispositif de télésurveillance, en

(tiers technologique) ?

connait-il sa propre place dans cette organisation, ainsi que la responsabilité et les obligations qui en

Vérifier la capacité
p découlent ?

de l'opérateur a expliquer

12 . a-t-il compris le circuit des données, les modalités de sécurisation des données, les modalités d'acces a ces
la télésurveillance

données depuis la plateforme de I'exploitant ?
connait-il I'identité et les fonctions de toutes les personnes susceptibles d’accéder aux données du

patient, qu'il s'agisse des professionnels de santé qui participent a la télésurveillance ou du personnel
technique de l'exploitant, y compris d'éventuels sous-traitants ?

LE PATIENT :

V « est-il capable de donner son consentement a la télésurveillance (capacité de discernement) ?

Vérifier la ca pacité « est-il capable de donner son consentement a l'utilisation de ses données ?

du patient a comprendre
la télésurveillance

« a-t-il un bon niveau de « littératie numérique » et est-il capable d'utiliser le dispositif médical numérique
(DMN) ?

présente-t-il un obstacle majeur a l'utilisation du DMN ?

est-il capable de décider en toute autonomie s’il souhaite étre accompagné par un proche aidant dans le
cadre de la télésurveillance et qui est cette personne de confiance ?

INFORMER SUR :
« les enjeux clés de la pathologie et de sa prise en charge

{ 3 ) o lactivité de télésurveillance

Expliquer la pathologie, réle de I'accompagnant)
es prises en charge proposée
dont la télésurveillance

les traitements des données : données collectées, finalité premiere et finalités secondaires, responsable de
traitement, DPO, durée de conservation, conditions d’acces aux données en dehors de 'opérateur et
tracabilité de I'acces, cloisonnement, portabilité

la gestion des alertes : transparence sur I'existence d’une délégation de la gestion des alertes, termes de la
convention, gestion du secret médical / professionnel en cas de pre-filtrage par I'exploitant

I'accompagnement thérapeutique (si nécessaire)

(a)
Nt INFORMATION SUR LE NON CONSENTEMENT ET LE CHANGEMENT D’AVIS,
CONSENTEMENT :

Recueillir le consentement . 3latélésurveillance

a la telésurveillance « alacarte sur les traitements servant des finalités secondaires

« au traitement pour la gestion des alertes (hors opérateur, cas particulier du sous-traitant)

V « les acteurs de la télésurveillance (distinguer les professionnels de santé, de I'exploitant et ses sous-traitants,
S,

LE PATIENT :

« est-il en capacité d'interpeller I'équipe de soins au sujet de sa pathologie, de I'organisation de l'activité de
la télésurveillance, du traitement de ses données ?

est-il en capacité de se « déconnecter » de |a télésurveillance, en connaissant les conséquences d'une telle
décision ?

( 5 \ a-t-il été informé et a-t-il compris que la gestion des alertes peut générer un contact téléphonique ou une
N\ consultation en présentielle ?
a-t-il été informé et a-t-il compris les moyens d’interagir avec I'’équipe médicale en cas d’urgence / hors
Mettre en place et assurer urgence ?
le suivi de la télésurveillance a-t-il été informé de la fonction « Chat » et a-t-il compris ses limites : pas une solution d'interaction avec
I’équipe médicale en cas d'urgence, a l'initiative du médecin avec une fonction « FIN » permettant de
conclure un échange, pas de réponse immédiate ?

est-il en capacité de réaliser un export de données dans un format lisible ?

peut-il a tout moment décider de ne plus donner accés a ses données a un professionnel qui n‘est plus
membre de I'équipe de soins ?

LE PROFESSIONNEL DE SANTE :

« peut-il connaitre les actions menées sur les données du patient par le tiers technologique (transparence) ?

( 6 \ Comment garantir que le patient garde la main sur la décision d‘arrét (principe d’autonomie) ?

Dans le cas oU I'équipe opérateur de télésurveillance demande I'arrét du dispositif, comment est pris en
compte lavis du patient ?

R . . Que se passe-t-il en cas du refus par le patient de larrét de la télésurveillance demandé par I'équipe
Arréter la télésurveillance opératrice de télésurveillance ?

Que deviennent les données ? Sont-elles effacées ? Dans quel délai ?
Quelles mesures doivent étre prises par l'opérateur pour assurer une transition fluide entre la période de

suivi avec télésurveillance et la prise en charge alternative sans ?
Quel est le réle du fournisseur de la solution de télésurveillance pour accompagner cette transition ?

Figure 4 : Questionnements éthiques attachés a chaque étape de la télésurveillance
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