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Si les premiéres expérimentations de télémédeciatent de 1990, il faut attendre
2009 pour que le Iégislateur la définisse, puis820dur qu'elle entre dans le droit commun.
Cette « forme de pratique médicale a distancdiganit] les technologies de I'information et
de la communication » (1), fait aujourd’hui réves Idécideurs par les « perspectives
immenses » qu'elle semble dessiner (2). Si cedaspgcialités médicales s'y prétent
particulierement, il est moins intuitif d'imaginkri laisser une place lorsqu'il s'agit de soins
palliatifs. Accompagner, apaiser, soutenir, saukdsgala dignité, les missions des soins
palliatifs sont avant tout humaines, méme si lhege ne leur est pas étrangere. Dans une
société croyante et pieuse, c'est 'Eglise quitétessait aux questions de la fin de vie, et de
nombreux malades, surtout désargentés et isolémyséent mourir dans les divers hospices
et hétels-Dieu qui maillaient le territoire. Icl,g'agissait surtout d'atténuer I'angoisse de la
mort et de prodiguer les soins palliatifs de I'amajs nullement d'en adoucir les traductions
somatiques. Les années 1990 et les progres dsth@s@logie voient apparaitre de nouvelles
molécules et de nouvelles techniques, comme le zoidm ou les PCAde morphine,
permettant de contenir les épisodes douloureuxurgj®ans le méme temps, pour assurer la
diffusion de ces nouvelles pratiques, la filierendeignement se structure et les premiers

diplémes universitaires sont créés en 1991. Dejmrassoins palliatifs n‘ont eu de cesse de se
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techniciser. Il suffit d'ailleurs de regarder la®grammes des derniers congres des sociétés
savantes pour s'en convaincre. Mais accompagnaisesipsoutenir et sauvegarder la dignité
nécessite du temps. Pour les équipes mobiles ds palliatifs, chargées de ces missions hors
de I'ndpital, ne peut-on pas souhaiter une abolitle la géographie par la technique ? A
guelles conditions la télémédecine pourrait-elte @ne solution alternative acceptable pour
la prise en charge d'un patient en fin de vie ?

Dans un contexte ou les ressources sont contraadtes que le plan national « Soins
Palliatifs 2015-2018 » n'a pour l'instant pas decesseuret si la télémédecine ressuscitait

les soins palliatifs ?

Télé-relation : vraie relation ou simple interactian ?

La rencontre d’un patient avec des professiondelsanté peut se faire selon
deux modalités : I'interaction ou la relation. i distance physique peut étre initialement
considérée comme une « mise a distance » de l;/duttiésation de la télémédecine pourrait
étre I'occasion d'un changement de paradigme.

Hartup définit linteraction comme le fruit de <errcontres significatives entre
individus, mais qui restent ponctuelles » (3),Udarelation correspond a « une accumulation
d’interactions entre individus qui durent et quipliquent des attentes, des affects et des
représentations spécifiques » (4).

Lors d’'une consultation simple de cardiologie paemple, I'affect est peu pris en
compte. Les pathologies cardiologiques sont biemges et facilement stabilisées par des
traitements pharmacologiques de référence. En detes patients ayant eu des complications
sérieuses, la rencontre entre le cardiologue epabent releve plus souvent de l'interaction.

Lorsqu’un patient rencontre un meédecin de sointiapts, I'affect n'y peut étre
extérieur. Parce que les enjeux sont colossaux/Jegupatients sont suivis dans des formes
avancées de maladies évolutives, et que la conalui@ la prise en charge est connue, alors
les deux protagonistes entrent en relation. Ellet @ére conflictuelle ou apaisée, plus ou
moins longue, plus ou moins forte.

Si linteraction est toujours asymeétrique, le s@igt apporte son expertise au patient
qui vient la lui demander, la relation tend veégyliilibre. Le savoir appartient toujours au

soignant, mais le patient est inclus dans le psasede la décision thérapeutique : « étes-vous



toujours douloureux ? », « comment vous sentez-?ous« voudriez-vous que I'on retire de
votre ordonnance les traitements qui ne sont phaispensables ? ». Alors que dans
l'interaction la personne n’est qu’objet de soidans la relation elle devient partenaire de
soins.

Mais I'écran, empéche-t-il vraiment I'entrée eratign ?

Dans une société ou le paraitre est supéried@tr& |'ou tout est performance car jugé
et évalué en permanence, chaque homme est poasséansidérer que sa propre existence.
Oubliant qu’il fait partie d’'un tout lorsqu’il edbrt et robuste, il omet également que ces
attributs ne sont pas éternels. Un jour viendraaoubout du chemin, il se tournera vers la
société et attendra d’elle qu’elle ne le laisse toasber. Mais comme 'homme est un étre
d’expérience, comment peut-il imaginer ce que mskemourant lorsqu’il n’est pas dans sa
situation ?

A cet instant, c’est I'humilité qui doit étre geidcette prise de conscience de ses
propres limites et insuffisances. Nous parlonsdieil’lhumilité pure, pas de celle affichée
faussement lorsque quelqu’un nous félicite. L’hibdipure se réfléchit par soi-méme mais
pour cet « autre ». Pour Corine Pelluchon c’esthuntilité [qui méne] a la compassion » (5),
cette capacité a percevoir et ressentir la soud&ahautrui et d’y remédier. Mais pour garder
l'action juste, I'action mesurée, la main du médese doit de toujours trembler. A cette
condition, I'écran n’est pas incompatible avecdition.

Concernant les « autres », les proches, ceuxrgpartagé tout ou partie de la vie du
mourant, leur accompagnement ne cesse pas aptésds de cette personne, et les missions
des équipes mobiles comprennent le soutien dedldambouvent réalisé par le psychologue,
est-il possible d'imaginer une téléconsultatiorsdatien avec un proche endeuillé ?

Une consultation de psychothérapie met en jeueoduitilisation du discours, un
certain nombre d’éléments non-verbaux. Derriereearan focalisé sur le visage du proche
devenu patient, il n’est pas possible de remargesr attitudes et son comportement. La
encore, le professionnel peut faire évoluer saquratpour faire abstraction de ces éléments et
focaliser son attention sur le discours, sur llEenses.

Enfin, Alexandre Mathieu-Fritz met en évidenceégadoxe de la distance. A travers
une étude sociologique portant sur des entretiéadisés aupres de psychothérapeutes
utilisant la télémédecine, il remarque que « latieh visiophonique produit chez le patient
une impression de distance qui le protege poumang[...] du regard du praticien, et qui le

conduit a se dévoiler plus aisément et a moinegeier des formes de désapprobation morale



gue ses propos pourraient susciter » (6). Pourdabates éléments douloureux, la distance
serait donc facilitante.
Avec quelques précautions, si I'essence de ldioala’est pas altérée, voire gqu’elle

est renforcée, est-ce que le role de I'infirmieipoarrait pas jouir des mémes effets ?

Le télé-infirmier ou l'infirmier augmenté

Une prise en charge palliative est un carrefour aesplexités ou les tensions sont
nombreuses. La premiere d’entre elles vient aujburddes EHPAD qui se définissent
comme des lieux de vie. Cependant, en accueillast mbrsonnes de plus en plus agées,
définies comme polypathologiques, la contreparsiedeaccepter qu’'un jour prochain elles
mourront. L'accompagnement de ces fins de vies @enmeilleures conditions nécessite des
ressources adaptées, mais la vie en institutiorinestaire. Les résidents y sont a temps
complet et les professionnels se relaient poursyras les soins. Contrairement a I'hdpital,
aucun meédecin de garde, pas d’infirmier la nuiyretaicceés limité aux consultations externes
spécialisées. La télémédecine semble donc étreayenmde faire entrer cette expertise, a
défaut de pouvoir faire sortir le résident.

S’il n'existe plus de lien hiérarchique entre meédgcet infirmiers, leurs missions
respectives organisent de facto une subordinatt@mce que le médecin prescrit et que
linfirmier exécute, s'il n’est pas hiérarchiques kien est au moins fonctionnel.

A l'intérieur de chaque métier, du plus prestigieu plus sous-estimé, il existe des
taches source de plaisir et de fierté pour celuleguréalise, et des taches considérées comme
ingrates. Souvent, lorsqu’un glissement intervegtite deux professions, ce sont ces activités,
communément appelées le « sale boulot » qui sdéguiges (7).

Lors d’'un acte de télémédecine, plus particuli@éneinen soins palliatifs, la présence
d’'un relais soignant au chevet du patient est petisable. Aussi, si I'objectif est de continuer
a diffuser la démarche palliative, et afin d’éviter désengagement des équipes des EHPAD,
il est préférable qu'il soit membre de I'établissamhrequérant. La ressource la plus adaptée
semble alors étre un infirmier de I'établissemanitsgrait dés lors propulsé sur le devant de
la scene de la consultation. Ici, ce n'est plus &ale boulot » qui lui serait délégué mais le «
vrai boulot » (8) : sans les données qu’il va rdiugar son propre examen, le médecin
expert ne pourrait organiser aucune prise en chaiges que de nombreux pays ont fait le

choix de promouvoir le réle de linfirmier, la Frea reste désespérément en retard.



L’avénement de la télémédecine pourrait alors parend’y pallier, et d’accompagner ainsi
leur montée en compétences.

Si le médecin spécialiste est d'ordinaire autonodasms sa prise de décision,
limplication d’'un tiers nécessite de le convaincoe rechercher son adhésion au projet
thérapeutique. Cette collégialité se fait au b&eéfiu patient, car la solitude face a la prise de
décision est un facteur favorisant « I'escaladéateggagement ». Elle est définie par Kiesler
et Sakumura (9) comme le fait de persévérer danschoix initial, aprés avoir acté une
décision, méme lorsque des faits tangibles montfemfficacité de son action. Elle est
source d’erreur médicale.

Le processus délibératif permet donc de réduirph@momene d’autant plus que les
professionnels n’appartiennent pas a la méme égemgnante au départ. Ainsi, par la
télémédecine, tout I'acte de collaboration entsedleteurs du soin se trouve réorganise, et une

fois de plus, renforcé.

Pour une juste seconde place de la télémédecinesains palliatifs

Ni pessimiste, ni optimiste, ni technophobe, nihtexatre, entre angoisse et
exaltation, une troisieme voie est a trouver.

La boussole du sens est primordiale car sanstatien, sans finalité, le risque est de
reproduire la configuration du il for every pill ». Décrite par Ray Moynihan (10), elle
traduit les efforts considérables déployés padlistrie pharmaceutique pour nous faire croire
gue nous avons tous besoin d’'un médicament.

De nombreux industriels tentent aujourd’hui deliséa la méme prouesse, et les
sociétés de I&ilver Economyfleurissent. Elles promettent ainsi a nos ainég Baro le
phogue leur apportera du lien, ou que des lundaagalité virtuelle leur permettront de faire
le tour du monde. Mais quel est le sens de cetipgsition lorsque Madame X n’a jamais
quitté son petit village ardéchois ? Le changenpentr le changement, le progres pour le
progres ! Dans une société technicienne, ce quicssible techniqguement doit étre réalise.

Bien que la place de la technique soit croissdates I'exercice médical, a mesure que
les innovations sont disponibles, il appartientmaauvement des soins palliatifs de ne pas se
laisser déborder et de définir ses propres us#gesi, la télémédecine semble d’autant plus
adaptée que le motif de recours concerne des étérobniques, et que I'expertise se fait
entre professionnels. C'est donc le versant bioraédie la prise en charge qui est ici

concerné. Une prise en charge des autres aspettsatipain la souffrance psychologique,



sociale ou spirituelle, nécessiterait, elle, unecoatre physique. La prise en charge ne peut
pas étre que technicienne et la place de 'humstirpemordiale. Si nous pouvons imaginer
des machines capables de compiler I'entiereté dasaissances médicales disponibles, et
peut étre méme d’en produire de nouvelles, il patdficile de penser qu’'une machine
s’occupera un jour de la relation.

La complexité des soins palliatifs est immensegeen’est pas par la technique que
nous apaiserons le corps, I'esprit, 'ame et 'endge du patient. Si dahe discours de la
meéthode Descartes voudrait rendre ’lhomme « comme magrgmssesseurs de la Nature »,
’lhomme doit surtout aujourd’hui devenir maitrepetssesseur de sa technique, sans jamais
oublier le sens de celle-ci, sa finalité, son but.

Comme outil de gestion, la télémédecine est condanma I'échec. Elle n’est pas
consommatrice de moins de temps médical ou de meekanais elle permet de transformer
les pratiques, de s’affranchir des distances, etla®er ainsi des soins « a quiconque les

demandera » (11).
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