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Qu’est-ce que la quantification de soi ?

Peut-on vraiment définir le « quantified self », traduit en francais
par « quantification de soi » ?

L'idée a germé en 2007 chez deux éditeurs du magazine améri-
cain Wired, la « bible » des technophiles. Il s’agit de capter ses
propres données — par exemple ses pulsations cardiaques, le
nombre de pas ou d’heures de sommeil dans une journée — de
les rendre intelligibles sous forme de graphes et de les partager
avec d’autres adeptes, dans une communauté restreinte ou plus
largement sur les réseaux sociaux.

Popularisé par I'adhésion de « stars » de la Hi-Tech (le mathé-
maticien Wolfram, par exemple), la quantification de soi est-il un
simple « buzz-word », une mode, ou bien une mesure incontour-
nable des rythmes de nos corps humains dans des sociétés ou
tout se quantifie ? Par ces mesures se manifeste une réappro-
priation du soi, intégrant une vision prospective avec la prise en
compte les données passées et présentes, et la possibilité de se
comparer aux autres. Au-dela des apparences individualistes de
la démarche, la quantification de soi est potentiellement porteuse

Le paradoxe des capteurs

La multiplication des capteurs et des dispositifs de mesure, liée
a I'’émergence des technologies numeériques, a accru les applica-
tions possibles dans les domaines de la santé, du bien-étre et,
par voie de conséquence, de la quantification de soi. Bien que
ces développements technico-médicaux paraissent correspondre
a de véritables enjeux de société, ils posent néanmoins des ques-
tions de fond sur la pertinence des besoins et la diversité des
logiques d’usage souvent paradoxales, voire antagonistes.
L’observation des usages permet de segmenter le marché de ces
capteurs en deux parties bien distinctes :

D’une part, I'évolution de la société en rapport avec le vieillis-

de bénéfices collectifs, notamment pour la santé ou I'économie.
Quels en sont les outils ? Tout d’abord les capteurs qui prennent
les mesures et sont notamment logés dans des bracelets, des
montres ou des balances. Ensuite, les smartphones, dont 'usage
est désormais banalisé, et qui permettent de recueillir, synthéti-
ser et partager les données. La quantification de soi peut donc
concerner tout un chacun. Les citoyens deviennent eux-mémes
des capteurs, et ce, que ce soit dans un cadre marchand ou non.
En effet, il n’est pas rare qu’'un individu qui estime avoir une fai-
blesse (poids trop élevé), puisse, en se mesurant, se fixant un
objectif (maigrir) et se comparant aux membres d’'une commu-
nauté, se voir proposer des aliments ou produits diététiques.

Par ailleurs, la relation avec les experts de santé s’en trouve mo-
difiée, et ce pas nécessairement en mieux. L'individu «capté»,
chargé de données qu'il interpréte lui-méme, arrive fréquemment
chez son médecin avec son propre diagnostic. La quantification
de soi va-t-il bouleverser le rapport au médecin ?

sement des populations, le besoin de maintien a domicile des
personnes agées ou de suivi des patients atteints de maladies
chroniques, stimule largement le développement de dispositifs
et de capteurs permettant de répondre aux besoins des popu-
lations les plus démunies et issues de territoires enclavés. Dans
ce champ, que l'on peut qualifier de médical, la fiabilité des ins-
truments et de la mesure est fondamentale : il en va en effet de
la santé du patient et de la responsabilité des acteurs concernés.
Le marché associé a ces applications étant par ailleurs nécessai-
rement restreint, les capteurs développés pour ces usages sont
complexes et leur colt élevé rend difficile le déploiement d’'un



business model rentable pour les fabricants.

D’autre part, a 'opposé, des communautés se constituent autour
d’'applications de la quantification de soi correspondant plutét a
des logiques de mesure des performances et d’augmentation des
capacités physiques et cognitives visant a fagonner des modéles
d’homme augmenté (mouvement transhumaniste). Pour ces ap-
plications, le degré d’exigence de fiabilité de la mesure n’est pas
aussi élevé. En effet, I'objectif premier n’est plus la donnée intrin-
séque mais plutdt son positionnement par rapport aux résultats
antérieurs de I'individu ou, aprés massification, a ceux d’autres

personnes. Sur ce marché en trés forte expansion, le colt des
capteurs devient dérisoire. Les business models fleurissent repo-
sant a la fois sur la production et la commercialisation des dispo-
sitifs, mais aussi, en grande partie, sur la valeur marchande des
données personnelles produites par les usagers.

L'existence de capteurs fiables, a usage médical, mais peinant
a se développer économiquement et de capteurs moins précis
mais bien diffusés (car peu onéreux) et utilisés pour le dévelop-
pement des performances individuelles, donne lieu a plusieurs
types d’analyses et d’interprétations des résultats.

Du Quantified Self aux quantifications de soi :
differents types de rapports aux donnees

Le « buzz » de la quantification de soi laisse entendre qu’il s’agit
d’'un phénoméne massif et homogéne. Or, il n’en est rien. D’'une
part, tous les capteurs ne se valent pas et ne peuvent pas ser-
vir aux mémes applications, il s’agit la de 'une des deux com-
posantes intrinséques de la quantification de soi avec I'Internet.
D’autre part, les pratiques de quantification de soi sont diverses
et produisent différents types de soi quantifiés. Anne Sylvie Pha-
rabod, Véra Nikolski et Fabien Granjon proposent de distinguer
au moins trois cas de figures en matiére de production de don-
nées quantitatives personnelles pour son propre usage'.

Tout d’abord, les adeptes de la quantification de soi a des fins
de « surveillance », en vue de suivre I'évolution de son poids,
le nombre de ses pas au quotidien, son rythme cardiaque ou de
sommeil, s’en référent le plus souvent a des normes communes
exogenes. Au fil du temps et de la pérennisation de I'auto-me-
sure, les valeurs auxquelles se référe I'individu peuvent s’éloigner
de cette norme et s’individualiser - « s’endogénéiser » - soit par
intériorisation de ses propres valeurs passées, soit par confronta-
tion aux valeurs échangées par les membres du réseau construit
autour de cette auto-mesure. Si cette comparaison a des valeurs
de référence peut rassurer I'individu, elle peut également provo-
quer un certain désarroi quand apparait un écart par rapport a
la valeur attendue, écart que l'individu est dans l'incapacité d’in-
terpréter. Les effets anxiogénes de I'auto-mesure peuvent alors
devenir redoutables.

D’autres usagers de la quantification de soi qui visent, au-dela de
la simple surveillance, a modifier un comportement et a en pé-
renniser le changement, entretiennent un rapport aux valeurs de
référence assez proche de celui développé dans cas précédent.
Cet usage de « routinisation »1 tente de réguler les dimensions
récurrentes de certains modes de vie (trop sédentaires, laissant
insuffisamment de place au sommeil, etc.). Un relevé quotidien

de données peut aider l'individu a prendre conscience de son
comportement et a le réguler, en suivant certaines recomman-
dations, comme celle d’'une activité physique minimale par jour,
la marche, par exemple. La question du choix du défi a relever
et de la provenance de I'objectif quantitatif a se fixer se pose en
des termes proches du cas de la « surveillance » mais vont plus
loin dans la mesure ou ces nouveaux usages doivent influer sur
les comportements au quotidien. La référence peut étre exogéne
ou étre déterminée au sein du réseau social de confrontation de
ces auto-mesures.

L'appui sur un réseau social est plus prégnant, voire omnipré-
sent, dans le troisitme cas de pratique de I'auto-mesure. Ces
usages visent 'amélioration de « performances ». Dans ce cas,
la mesure de soi n’a de sens que si la performance est comparée
a celles des membres du réseau et sert a 'améliorer, pour soi-
méme, ou pour répondre a de nouveaux défis lancés par le col-
lectif. De nouveaux fournisseurs de services, liés a ces usages de
la quantification de soi, émergent. lls proposent des programmes
d’entrainement dits « personnalisés » pour I'amélioration de la
performance, et ce, souvent, sans aucun contréle médical. Plu-
sieurs start-ups ont ainsi été créées. Ces entreprises, comme
23andMe par exemple, prétendent pouvoir établir un programme
d’entrainement sportif adapté aux risques repérés a partir du pro-
fil génétique de lindividu en se basant sur la littérature scienti-
fique la plus en pointe. Or la communauté scientifique s’accorde
aujourd’hui pour dire que l'analyse des différences génétiques
n’a encore qu’une faible valeur prédictive. Cet outil de recherche
est reconnu comme essentiel mais trés exceptionnellement uti-
lisable a des fins de gestion des risques sportifs ou de préven-
tion des maladies. Les références engendrées par I'analyse du
génome ont ainsi peu de sens et la dangerosité des programmes
ainsi produits peut s’avérer patente.

Vers une redistribution des capacites d'interpretation ?

Quel que soit la finalité poursuivie, la quantification de soi se tra-
duit, pour les individus la pratiquant, par le développement d’'une
connaissance intime de certains de leurs paramétres biologiques
ou modes de vie et de leurs évolutions a court et, si la mesure
se pérennise, a long terme. Ce mode de connaissance de soi,
combiné a la confrontation des données au sein d’un réseau et au
recours aux informations glanées sur la toile, produit un savoir sur
soi ou sur ses proches qu'il va s’agir d’interpréter a bon escient.
L’interprétation libre, non controlée, de ces données peut étre
dangereuse, insinuer le doute et engendrer un recours immodéré
aux consultations médicales ou, au contraire, étre source d’aveu-
glement par méconnaissance des symptdmes ou par auto-per-
suasion. Le recours a des réseaux ou des sites plus ou moins

spécialisés pourrait améliorer l'interprétation de ces données.
Néanmoins, la fiabilisation des informations qui circulent sur un
réseau dépend de deux paramétres clés : la taille du réseau et la
qualité de la modération, qui favorisent le tri des informations et
leur convergence vers une interprétation fondée. Or, les réseaux
de quantification de soi sont de petite taille et le plus souvent non
modérés. Le risque est donc grand d’interprétations erronées si
celles-ci sont insuffisamment confortées par des savoirs collectifs,
issus de grands réseaux modérés, ou par des savoirs d’experts.
Le développement de ces savoirs profanes auto-produits, qu’ils
soient pertinents ou erronés, contribue a I'évolution des rapports
gu’entretiennent les populations aux connaissances et analyses
des experts, notamment ceux du monde médical. Provenant



d’observations réguliérement échelonnées dans le temps, la
quantification de soi se traduit par des suivis longitudinaux inté-
ressants en soi et potentiellement complémentaires des mesures
ponctuelles faites par les experts eux-mémes. Les profession-
nels et experts sont cependant, par nature, réticents ou mal a
I'aise face aux savoirs construits sur ces bases, qu'’ils proviennent
d’'une quantification de soi volontaire ou soient issus d’un suivi de
pathologies. L'ouverture & ces savoirs pourrait favoriser la régu-
lation des mauvaises interprétations et améliorer les diagnos-
tics, voire les médications. Il appartient aux experts eux-mémes
d’ceuvrer — en cherchant a combiner leurs propres pratiques et
les pratiques profanes plutét qu’a les opposer — pour éviter que le
développement de ce type de connaissances n’éloigne les usa-
gers de leurs savoirs.

Par ailleurs, on peut enfin envisager [l'utilisation de I'impor-
tante masse de données ainsi accumulées dans le cadre de
recherches scientifiques. De telles données longitudinales pour-
raient s’avérer utiles pour 'amélioration des connaissances sur
de nombreuses questions de santé ou de bien-étre. Leur usage
pose cependant plusieurs problémes. En effet, ni leur accessibi-
lité ni leur qualité ne peuvent étre assurées. Si la faible fiabilité
des données issues des capteurs courants peut étre corrigée par
la répétition des mesures, le biais le plus redoutable restera celui
de la représentativité des populations pratiquant la quantification
de soi. Les usages a des fins d’amélioration de la connaissance
doivent donc étre restreints tant que la communauté d’individus
pratiquant la quantification de soi ne sera pas plus représentative
de la diversité de la population.

Du « soi quantifie » au « nous qualifiant » ?

De prime abord, la quantification de soi peut étre pergue comme
une démarche narcissique et individualiste, utilisée, et méme
créée, a des fins purement mercantiles. Pourtant la pratique
de la quantification de soi s’accompagne aussi du partage et
de I'échange de données, de références et d’interprétations.
Elle peut donc bénéficier au collectif, par le développement de
connaissances au sein de communautés orientées, par exemple,
sur le sport, les activités liées au bien-étre, ou a la santé (patho-
logies rares, mouvement « pro-ana » sur l'anorexie mentale).
Cette fédération des adeptes de la quan-
tification de soi autour de communautés
peut également contribuer a I'expression
d'une conscience citoyenne. L'on peut
ici citer les exemples de I'association Ci-
toyens Capteurs sur la qualité de l'air, ou
les initiatives de sciences participatives, qui associent des obser-
vateurs citoyens et des laboratoires de recherche.

La quantification de soi ne serait donc pas qu'un simple diver-
tissement, comme certains utilisateurs 'indiquent a priori, mais
plutét une prise de conscience, le reflet d’'un besoin de connais-
sance, un positionnement par rapport a une norme ou aux autres,
qui engendrerait une meilleure connaissance de soi et un rapport
renouvelé a lI'expertise, voire le développement de comporte-
ments plus vertueux.
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Science, numerigue et vie publique :
vers de nouvelles interactions ?
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Marie-Frangoise CHEVALLIER-LE GUYADER : Dans la pédagogie de ['Institut, I'activité spécifique des ateliers consiste a regrouper quelques auditeurs
autour de questionnements relatifs a un objet de la vie quotidienne dans le but de dégager des lignes de force pour I'avenir et de mieux comprendre la
nature des relations science-société qui se développent autour de cet objet. La particularité de I'atelier réside dans le fait que les auditeurs qui y participent
ne sont absolument pas spécialistes de la thématique. Nous leur demandons en effet de quitter leur expertise pour se retrouver dans une posture de pro-
fanes face a des questions, des technologies ou des usages émergeants. L'exercice s'organise autour de quatre journées orchestrées par un animateur qui
contribue a faciliter le travail du groupe. Avec le conseil scientifique, nous avions choisi cette année de traiter quatre sujets tournant autour des sciences et
du numérique. Le premier qui va vous étre présenté porte sur la quantification de soi. Cette question nous intéressait d’autant plus qu’a I'Institut nous avons

énormément travaillé sur le post-humanisme et le transhumanisme, avec des philosophes mais aussi lors de séjours aux Etats-Unis.

Introduction

Aline RICHARD : Avant de vous indiquer les contours de notre réflexion
sur le quantified self, permettez-moi de vous présenter le groupe que je
représente. Ce groupe était constitué des auditeurs suivant : Daniel Barthé-
Iémy, Caroline Bonnefoy, Anne-Sylvie Catherin, Jean Chabas, Charle-Ange
Ginesy, Moussa Hoummady, Jérome Peyrard, Véronique Roche et Bertrand
Schmitt. Ce groupe a eu pour animatrice Catherine Grandclément, cher-
cheuse au sein EDF Recherche et Développement, avec qui nous avons
travaillé tout au long de I'année.

Qu'est-ce que la quantification de soi ? Il s'agit de la captation par ceux qui
le souhaitent de leurs données personnelles. Par données personnelles on
entend les pulsations cardiaques, le nombre de pas effectués pendant une
journée, les heures de sommeil, etc. Dans le cadre de la quantification de
soi, on essaie en général de rendre ces données intelligibles, sous forme
de graphiques ou de courbes, et de les partager avec d'autres adeptes de
la quantification de soi. Ce partage peut étre réalisé dans une communauté
restreinte - nous pourrions ainsi imaginer partager nos courbes de sommeil
au sein de la promotion Boris Vian - ou s’étendre sur un spectre beaucoup
plus large, sur les réseaux sociaux par exemple. Au-dela de ce principe,
la quantification de soi repose sur des outils : les capteurs, qui sont trés
diversifiés. Une fois la donnée captée, il faut ensuite pouvoir la stocker et
la partager. Ce sont nos smartphones qui sont chargés de cette mission.
Adresser la question de la quantification de soi, c’est enfin s'intéresser a des
usages trés divers.

Ce travail collectif, qui a suscité beaucoup d’étonnements dans nos rangs,
nous a permis de progresser dans une espece de connaissance non sco-
laire nous permettant d’appréhender des choses complexes. Les trois inter-
venants que le groupe a choisis, pour venir discuter de cette question de la
quantification de soi aujourd’hui sont :

. Alexis Normand est responsable du développement des activités santé de
la société Withings, leader francais des objets connectés avec une forte
implantation a l'international.

. Anne Sylvie Pharabod est ethnologue, chercheuse au sein des Orange
Lab. Elle s'intéresse aux usages du numérique et plus particuliérement au
partage des données personnelles hors d'un cercle restreint.

. Jean-Philippe Riviere est médecin généraliste, il est investi dans le web
santé depuis plusieurs années, d’abord au sein de la société Doctissimo et
aujourd’hui sur le site Vidal.fr.

Pour commencer, je voudrais donner la parole a Anne-Sylvie Pharabod et lui

poser une question simple : qu’en est-il des usages et des significations de
la quantification de soi de votre point de vue de sociologue ?

Anne Sylvie PHARABOD

Merci pour cette invitation. J'ai lu avec grand intérét votre rapport d’étonne-
ment. Pour commencer, permettez-moi de rappeler le cadre de notre travail.
Il s'agit d’'une enquéte réalisée en 2011, dans laquelle nous avons cherché
a comprendre quels étaient les usages associés a I'explosion de capteurs
en mesure de traquer des activités personnelles. Nous avons dans un pre-
mier temps eu quelques difficulté a trouver de vrais utilisateurs de ces outils,
dans la mesure ou si beaucoup de gens s’y intéressaient, peu au final se «
tragaient » plus de deux ou trois semaines. Nous avons tout d’abord trouvé
des usages trés instables, plutdt de I'ordre du diagnostic. Nous avons donc
cherché a nous intéresser a des usages un peu plus stabilisés (au moins
quelques mois) pratiqués par des personnes qui quantifiaient a leur propre
initiative un état ou une activité et qui gardaient trace de leurs mesures.
Nous avons donc décidé d’ouvrir notre enquéte avec des personnes utilisant
des moyens assez rudimentaires comme le stylo et le carnet, et d'autres
utilisant des outils beaucoup plus sophistiqués comme les outils connec-
tés d’aujourd’hui. De cette notion de quantification personnelle, nous gar-
dons les idées suivantes : il s’agit d'une initiative personnelle, les personnes
sont les seuls interpretes de leurs chiffres, ce sont elles qui les lisent et les
stockent et qui ensuite peuvent effectivement les partager. Nous verrons
dans quelle mesure elles le font.

Nous avons ainsi identifié trois maniéres assez contrastées de faire de la
quantification personnelle :

1- La mesure de surveillance qui a pour spécificité d’étre assez anxiogene.
Elle intervient en cas de souci médical, comme par exemple lors d’'un pro-
bléme de cholestérol ou I'intéressé risque de prendre un médicament a effet
secondaire fort. Lorsque I'on fait de la quantification de son alimentation
dans ce cadre, on ne le fait pas en vue d’améliorer son hygiéne de vie, mais
avec l'idée qu'il y a un seuil et que I'on peut passer une zone rouge. On a
un intérét fort a regarder le chiffre, y compris quand il ne bouge pas. Une
personne qui se pése trés regulierement et qui ne se supporte pas avec un
poids au-dessus de 63 kg va par exemple avoir une courbe de poids plate
mais la regarder tous les jours.

2- La mesure de routinisation qui est beaucoup plus Iégére. Ici la personne
a plutdt dans l'idée de prendre une bonne habitude ou d’en perdre une mau-
vaise. Pour se motiver, elle note régulierement ce qu'elle fait et peut ainsi



décider d’aller au travail a vélo trois fois par semaine ou d’aller & la piscine
une fois par semaine et noter les distances parcourues a chaque séance.
Les chiffres obtenus ne disent pas grand-chose et ne sont pas partagés
avec d’autres gens puisqu'ils ne sont pas trés valorisants. On peut en re-
vanche partager ce type de données avec un entourage trés proche, un
collégue ou une copine avec qui 'on a par exemple décidé de se mettre au
sport. Typiquement, les mesures de pas se retrouvent plutdt dans ce type
de démarches.

3- La mesure de performance liée par exemple a la pratique d’une activité
sportive ou a une perte de poids spectaculaire. A travers une visualisation
par les chiffres, on cherche & suivre le fruit de ses efforts. Il y a & un vrai
plaisir & manipuler les chiffres. Cela étant, si les personnes que nous avons
interrogées nous ont dit qu’elles ressentaient un réel plaisir & parler des
outils de mesure et @ échanger sur le sport et leur passion, elles avaient
aussi assez peu d'analyse des chiffres. La dimension de connaissance de
soi par les chiffres est donc finalement assez faible. Les utilisateurs corrélent
en général trés peu leurs données. Parmi les sportifs qui font un régime ali-
mentaire spécifique, trés peu connectent leurs données d’entrainement, qui
sont d'ailleurs trés peu révélatrices de nouveautés. lls savent en général trés
bien en combien de temps ils courent le 10 km. Sur les réseaux sociaux, ils
échangent autour de la mesure et des données officielles issues de courses
officielles, autrement dit de quantifications non personnelles.

Aline RICHARD

Je voudrais juste souligner pour le public un point que vous venez d’évo-
quer : I'aspect parfois pulsionnel de la prise de données, qui a été I'un de
nos étonnements. Ce mouvement pulsionnel nous a en effet semblé un peu
en contradiction avec I'idée de quantification et donc de quelque chose de
cadré a l'avance. Je me tourne maintenant vers Alexis Normand. Derriere la
possibilité méme du quantified self se cachent les capteurs. Vous qui conce-
vez et commercialisez des capteurs, faites-vous une classification selon leur
usage ? Leur efficacité ? Quel est votre raisonnement ?

Alexis NORMAND

Merci pour 'invitation. Il est trés intéressant pour nous de voir comment vous
comprenez les usages. Je voudrais commencer par distinguer ce qui est
véritablement nouveau dans le phénoméne que nous observons. Depuis
longtemps déja, des personnes font de la quantification de soi. Certains
notent leur poids sur des fichiers Excel, d’autres relévent leur tension tous
les jours, d’autres encore gardent trace de leurs performances sportives. Ce
qui est nouveau en revanche est le fait que cela devienne un usage courant.
Cette nouveauté est liée a la facilité de se quantifier qui n’existait pas avant
et qui s'explique par la miniaturisation des capteurs et la diffusion massive
des smartphones. C’est ici une rupture technologique qui induit une rup-
ture des usages. Nos usagers sont « monsieur et madame tout le monde ».
La quantification de soi est devenue une pratique normale. Nos utilisateurs
sont nombreux (10% en France, 50% aux Etats-Unis). Nous faisons des
statistiques agrégées sur des cohortes anonymisées a partir desquelles
nous regardons si nos clients sont représentatifs de la population frangaise.
Nous ne connaissons pas leur catégorie socio-professionnelle, mais nous
pouvons comparer des distributions de poids, des distributions d’indices de
masse corporelle, etc. parmi nos utilisateurs et les chiffres publics de I'IN-
SEE par exemple. Nous nous apercevons que, certes, il y a un biais, mais
qu'il est finalement relativement faible. Toutes les catégories d'utilisateurs
sont clients chez nous @ un moment ou a un autre, ce qui laisse penser que
ces derniers sont plutdt représentatifs. Nous sommes donc d’'une certaine
maniéere passés d’'un mouvement tres restreint a quelque chose de massif a
partir du moment ou la technologie est devenue simple. Cela nous permet
par exemple de dresser un classement des villes de France en fonction du
surpoids. Bien s(r, il y a biais mais nous pouvons le redresser facilement
dans la mesure ou nous pouvons le mesurer.

Aline RICHARD
Comme dans tout travail statistique. Il semble que les anglo-saxons pra-

tiquent plus la quantification de soi que les frangais. Avez-vous une expli-
cation ?

Alexis NORMAND

Cela participe d’une culture de la performance. La quantification reléve du
domaine de la santé et pas de la maladie. Nos chiffres nous indiquent qu’en
proportion de la population nous avons autant d'utilisateurs aux Etats-Unis
qu'en France. Il n’y a donc pas de vraies différences. Prenons maintenant
I'exemple du tensiométre qui est un dispositif médical. En France, 25% de
nos utilisateurs de plus de 60 ans partagent leurs données avec leur méde-
cin. En Allemagne, c'est 31% et aux Etats-Unis 42% auquel il faut ajouter
ceux qui disent qu’ils veulent le faire. La différence entre la France et les
Etats-Unis réside principalement dans le systéme de soins. Aux Etats-Unis,
les gens font plus de prévention parce que, de par le systéme de couver-
ture sociale, les problemes de santé peuvent étre responsables d’'une faillite
personnelle. lIs ont donc un intérét particulier a prévenir les maladies. L'idée
que notre comportement influence notre santé sur le long terme est ainsi
peut-étre plus installée dans I'esprit des américains. La notion de santé est
donc beaucoup plus large : elle ne concerne pas que la maladie mais bien
un continuum allant du bien-étre jusqu’a la maladie.

Aline RICHARD

Je me tourne maintenant vers Jean-Philippe Riviére. Se quantifier et aller
voir son médecin avec ses données change complétement le rapport méde-
cin-malade. L'avez-vous vous méme vécu en tant que médecin généraliste ?

Jean-Philippe RIVIERE

Je vous remercie de m’avoir fait revenir. J'avais beaucoup aimé participer a
cet atelier il y a quelques mois. Je suis médecin généraliste mais n’exerce
plus depuis 2000. Dés 1999, j'ai eu des patients qui me demandaient conseil
sur ce qu'ils lisaient sur le web. lls imprimaient les pages pour me deman-
der ce que j'en pensais. Lors de I'atelier, javais centré mon intervention sur
I'analyse des comportements sur le web santé. Tout a commencé sur le mi-
nitel et s’est prolongé sur internet. Les patients sont passés d'une recherche
dans le Larousse Médical & un accés a une encyclopédie monstrueuse et
la possibilité d’échanger avec des pairs sur leurs problématiques. Ce savoir
profane qui s’est développé au cours de ces derniéres années est forcément
remonté dans les cabinets médicaux. Entre 2000 et 2004, les médecins ne
voulaient pas en entendre parler. Puis lorsqu'ils ont commencé a avoir des
smartphones, ils ont commencé a saisir I'intérét de ce type d’outils nume-
riques. lls ont accepté I'idée que ces derniers n’étaient pas seulement chro-
nophages mais permettaient aussi d’améliorer la pratique médicale dans la
mesure ou les patients pouvaient aussi trouver des choses intéressantes au
milieu du brouillard d’informations disponibles sur internet. D’autant plus que
les patients se servent maintenant de mieux en mieux de Google et tombent
de moins en moins dans les piéges consistant a ne pas vérifier et croiser les
sources. Progressivement, les médecins ont donc pris I'habitude de s’en-
tendre demander : « que pensez-vous de ce que j'ai trouvé sur internet ? »
Une enquéte a montré que prés de 25% des patients essayaient de défier
le diagnostic du médecin en s’appuyant sur les connaissances recueillies
sur le web. Aujourd’hui, il existe toujours des réticences. Il y a en effet une
fracture numérique avec les médecins les plus agés ou les plus débordés
qui ne veulent pas s’y intéresser ou qui ont du mal a entrer en empathie avec
les personnes concernées par ces problématiques. Je pense tout de méme
que les choses sont en train de changer progressivement et que les patients
sont de plus en plus demandeurs. Deux tiers des femmes vont par exemple
sur Doctissimo tous les mois et la plupart des internautes vont chercher
informations relatives a leur santé ou leur bien-&tre et en parlent avec leur
médecin traitant. Nous pouvons donc penser que cela va évoluer dans le
bon sens. Concernant les applications mobiles de suivi et de quantification
de soi, ces derniéres ne sont pas nouvelles. Ce type de pratiques existait
déja auparavant par le biais d’'Excel avec le poids, la tension, la glycémie ou
d’'autres paramétres que I'on amenait au médecin. Ces reléves d’auto-sur-
veillance ou d’'auto-coaching ont toujours été trés utiles aux médecins. Au-



jourd’hui, ces usages sont transférés sur des applications. Avec Vidal, nous
avons développé un think tank sur la santé digitale dans le cadre duquel
nous avons réalisé une enquéte auprés de 2 000 professionnels de santé
il'y a quelques mois. Les % des professionnels de santé et la majorité des
médecins libéraux ont répondu que leurs patients leur avaient déja amené
des tableaux de mesure et autres données de ce type. 29% ont expliqué
qu’on leur avait déja amené des données issues des objets connectés. Les
lecteurs de glycémie sont, par exemple, connectés depuis longtemps. Nous
détenons en France le record d'utilisation des auto-tensiometres. Les trois
premiers postes déja quantifiés sont le diabéte, I'hypertension et le poids.
Nous disposons aujourd’hui d’outils qui facilitent ces quantifications. Plutot
que de conseiller de faire un tableau, les médecins vont aujourd’hui pro-
poser & leurs patients de télécharger une application ou d'investir dans un
objet connecté, puis de leur transférer leurs données directement. Les %
des médecins sont donc préts a vraiment examiner de telles données a
condition qu'ils les connaissent mieux, qu'il y ait une évaluation fiable et
qu'ils puissent faire confiance aux données.

Aline RICHARD

Un de nos étonnements a porté sur cette trans-
formation de la relation médecin-malade. Est-ce
que cela 'enrichit ou la dégrade ?

Jean-Philippe RIVIERE

Il est difficile de vous faire une réponse géné-
rale. Tous les médecins travaillent différemment,
ont des rapports particuliers avec leurs patients, et mettent entre eux et ces
derniers une distance plus ou moins importante. Dans certaines situations
la distance est thérapeutique, dans d'autres ce n’est pas le cas. Ma convic-
tion personnelle est que nous sommes au début de quelque chose qui va
aller en s'améliorant et que 'on peut qualifier d’empowerment, autrement dit
quelque chose qui sapparente a une certaine codécision, une certaine prise
de pouvoir du patient sur la stratégie thérapeutique qui va lui étre appliquée
et sur les conséquence que cela pourra avoir dans sa vie quotidienne.

Alexis NORMAND

Je m’'occupe de tous les partenariats que nous développons avec les acteurs
du monde de la médecine. Nous avons une position privilégiée pour obser-
ver la réaction des médecins. Cette réaction peut étre trés différente selon
les cas. Lintérét principal qu'ils expriment est dans le fait que ces pratiques
viennent renouveler des actes de télémédecine qui existaient déja mais qui
sont moins chers aujourd’hui car pratiqués a l'aide d’objets accessibles au
grand public. Les médecins spécialistes a I'hopital sont plutt réceptifs dans
la mesure ou ils sont soumis & une pression pour réduire le temps de I'hos-
pitalisation tout en conservant la responsabilité de I'état du patient aprés sa
sortie. Nous avons des exemples de personnes qui quittent 'hopital avec un
tensiométre ou un pése-personne pour que le médecin puisse continuer de
les suivre et faire en sorte que le traitement se passe mieux. De ce point de
vue, bien sir que nous devons éliminer la barriére de la techno-phobie. La
question se pose differemment pour la médecine de ville ou la tarification
a l'acte fait que les médecins n'ont pas d’intérét a s’occuper des gens en
dehors des visites, ni de temps pour lire des emails ou de 'information. Tant
que l'acte de surveillance & distance n'est pas rémunéré, le médecin se
méfie de ces pratiques ce qui est compréhensible.

Anne-Sylvie PHARABOD

Ce ne sont jamais les outils qui dictent les rapports sociaux. Si le rapport
malade-médecin évolue c’est en raison d’'un mouvement bien plus ample
que la simple arrivée de capteurs sur le marché. Beaucoup de sociologues
ont travaillé sur ce rapport malade-médecin, notamment pendant les an-
nées sida, au cours desquelles les patients sont devenus les experts de leur
propre maladie.

+ Le fait d’avoir découvert ces nouvelles fagons de se quantifier a-t-il fait

“Ce ne sont jamais
les outils qui dictent
les rapports sociaux”

des émules dans votre groupe ? Avez-vous travaillé sur la quantification de
soi au travail et notamment sur le phénoméne de surveillance des individus
qu’elle pourrait engendrer ?

Aline RICHARD

Nous nous sommes assez peu intéressés a la fagon de se quantifier dans
le monde du travail, méme si nous avons abordé cette question a certains
moments. Ce qui est intéressant c’'est qu'assez naturellement nous nous
sommes tous mis a parler santé. C'est ce qui nous a tous intéressés en tant
que novices du sujet. Personnellement je ne fais pas partie de ceux qui ont
croqué la pomme du QS, mais je sais que certains s’y sont mis. Peut-étre
veulent-ils prendre la parole ?

Véronique ROCHE

Lorsque I'on a commencé I'atelier, j'ai découvert que j'avais un capteur sur
mon iPhone. Je me suis donc équipée pour pouvoir compter mes pas. Moi
qui pensais ne pas marcher beaucoup, je me suis ainsi apergue que lors de
chaque journée que nous passions ensemble a
'IHEST nous marchions en moyenne 6 km; que
nous avions battu un record de 49 km durant la
semaine passée aux Etats-Unis ; que le premier
jour ou nous étions descendus de I'avion nous
avions parcouru 14,9 km. J'ai également équipé
la balance de ma mére que je peux maintenant
surveiller & distance et qui est trés contente de
voir qu’elle fait de I'exercice en descendant a la
cave tous les jours et marche maintenant en moyenne 4 km par jour pour
rester en forme. Mesurer son activité chaque jour permet d’essayer de faire
mieux le lendemain et I'on ressent une certaine frustration lorsque ¢a ne
marche pas.

Jérome PEYRARD

J'ai aussi adhéré d’'une maniére plus ponctuelle a la quantification au travers
d’'un capteur embarqué qui m’'a gentiment été prété par I'lHEST. Honnéte-
ment, je n’ai pas été séduit par le principe. Je I'ai porté un certain temps pour
mesurer le nombre de pas que jeffectuais mais ai assez vite abandonné.
J'ai en revanche trouvé assez intéressante la quantification de la qualité de
sommeil, mais 1a c'est la technique qui m’a laché au niveau du bracelet. Je
n’ai pas eu envie de continuer.

Aline RICHARD
Anne-Sylvie Pharabod, y a-t-il un profil type des gens qui se quantifient ?

Anne-Sylvie PHARABOD

Non, cela dépend vraiment. Pour les personnes qui ont des soucis de santé
il n’y a pas de profil type, en dehors de leurs soucis de santé. En revanche,
dans I'échantillon que nous avons interrogé, beaucoup de personnes étaient
soit auto-entrepreneurs, soit des étudiants en fin de these, bref des gens qui
portent sur eux un regard qui est aussi de I'ordre de la performance sociale.
Etre seul & devoir se mettre au travail, ne pas dériver dans le sommeil, etc.
ce sont aussi des préoccupations. Plus on est porté institutionnellement par
des horaires un peu stricts, moins on ressent le besoin d’une réflexivité sur
le temps que 'on passe a se reposer.

Alexis NORMAND

En regardant attentivement I'impact agrégé des usages sur les métriques
mesurées, on s'apercoit que les personnes qui se pésent plus souvent mai-
grissent beaucoup plus que les autres. Sur des cohortes de 50 000 per-
sonnes observées durant un an, entre une personne qui se pése une fois
par semaine et quelqu’un qui se pése tous les jours, on s’apercoit que la
différence de perte de poids varie du simple au double (pour une personne
en surpoids ou obése). Nous ne faisons pas de commentaire médical mais
simplement une corrélation. Nous nous apercevons par exemple que les
gens qui portent un podométre font en moyenne 2 000 pas de plus par jour



sur 18 semaines. Nous observons que les personnes qui le portent une fois
tous les trois jours font en moyenne 4 000 pas tandis que ceux qui le portent
deux jours sur trois font plutét 6 000 ou 7 000 pas. Ce ne sont que des corré-
lations, mais cela valide quand méme I'hypothése selon laquelle plus on est
sensibilisé a une mesure, plus on finit par s’en préoccuper. Aujourd’hui, vous
seriez trés mal & l'aise de conduire votre voiture sans votre tableau de bord.
Nous pensons qu’a mesure que les capteurs vont devenir de plus en plus
invisibles et simples d’usage, les gens seront de plus en plus mal & l'aise de
ne pas savoir ou ils en sont dans leur activité, leur poids, leur tension etc.

* Y a-t-il un narcissisme associé au fait de publier ses données ?

Jean-Philippe RIVIERE
Evidemment. J'ai rencontré des e-patientes qui échangent sans arréts leurs
scores. Mais il s’agit la d’'un phénoméne un peu accessoire. Il y a aussi un

Questions / reponses

« Je voudrais revenir sur les aspects de sécurité des données. Hier au minis-
tere de 'Enseignement supérieur et de la Recherche, au cours d’'un sémi-
naire intitulé « Science ouverte et société ouverte », un intervenant de la
Commission nationale de l'informatique et des libertés (CNIL) a parlé d’une
étude récente sur la quantification de soi. Connaissez-vous cette étude de la
CNIL ? Qu’est-ce qui I'a motivée ?

Jean-Pierre RIVIERE
J'ai lu le rapport qui est d'ailleurs accessible en ligne. Tout comme les auto-
rités se sont interrogées sur le web santé, la CNIL s’interroge sur la certifi-
cation des bonnes applications, des bons objets, etc. Le Conseil de I'ordre
des médecins a décidé de participer a cette démarche. La premiére réflexion
consiste a se dire que ce sont surtout les patients qui vont faire le tri entre les
bons et les mauvais outils, les bons et les mauvais usages, entre l'intrusif ou
le non intrusif, etc. On peut ensuite espérer que
les autorités de santé feront des choses moins
illisibles que ce qu’elles ont fait sur le web santé.
A peine 20% du grand public sait par exemple
qu’il y a des consignes de bonnes pratiques
sur le web santé. S'ils arrivent a étre agiles, a
travailler avec les différents acteurs et surtout a
évoluer au fur et a mesure, peut étre que cela
servira a quelque chose.

Aline RICHARD

Je voudrais rebondir sur ces questions de fiabi-
lité et évoquer un sujet dont nous n'avons pas
encore parlé et qui concerne ['utilisation de ces
données quantifiées et librement produites par
les individus pour un travail de recherche. Ces
données peuvent en effet constituer une espéce
de corne d’abondance pour les études multicen-
triques permettant de combattre les maladies et de créer de nouvelles molé-
cules. Pouvez-vous nous en dire quelque chose ?

Alexis NORMAND

Concernant la sécurité des données, je dirais que comme toute innovation,
cela suscite des craintes. C'est en effet un réflexe que de se poser cette
question de la sécurité des données. Pour nous, c’est une question vitale
dans la mesure ou il s'agit d’'une garantie que nous apportons a nos utilisa-
teurs. Cela reléve ensuite du respect de la loi que les données personnelles

“Ce sont surtout
les patients qui vont
faire le tri entre
les bons et
les mauvais outils,
les bons et
les mauvais usages”

phénoméne lié a la consommation. Les nutritionnistes ne disent pas par
exemple se de peser tous les jours. Certains disent au contraire de jeter sa
balance pour ne pas devenir obsessionnels et courir le risque de développer
des troubles du comportement alimentaire. Il y a donc un juste milieu & trou-
ver. Les deux questions qui vont dicter le développement de ces comporte-
ments sont les suivantes : qu’en est-il de la sécurité des données ? Votre
assureur et votre employeur vont-ils avoir acces aux données relatives a
votre hygiéne de vie ? Et qu’en est-il de l'interopérabilité de ces systémes ?
Les 18 millions de frangais qui ont une pathologie chronique en France ont
en effet tout intérét a ce que toute I'équipe médicale ou sociale qui travaille
autour d’une pathologie, d’'une famille ou d’un contexte, puissent utiliser ces
données pour adapter plus finement la prise en charge. Tels sont @ mon
sens les deux défis qui vont conditionner le développement de ces outils et
leur utilisation & une large échelle ou pas.

et nominatives soient confidentielles, que I'on ne puisse pas y accéder et
qu'elles ne puissent pas étre partagées sans le consentement explicite de
la personne concernée. En revanche, il est trés différent de partager des
données agrégées. La au contraire, c’est le fait de ne pas les partager qui
constitue un risque. Prenons 'exemple du Médiator. Si I'on avait pu accéder
a des données agrégées anonymes, beaucoup de choses auraient pu étre
évitées. Le partage de la donnée nominative ne peut étre fait qu'avec le
consentement de la personne. Les gens le font d'ailleurs assez volontaire-
ment dans plusieurs cas : quand il s'agit d’'une compétition, quand on leur
offre un service comme le coaching minceur par exemple, quand leur méde-
cin le leur demande. Le Centre hospitalo-universitaire de Toulouse utilise
nos pése-personnes connectés pour le suivi des patients diabétiques. En
aucun cas, il ne serait possible de partager des données nominatives sans
I'accord des personnes. Concernant les partenariats de recherche, nous
commengons a en nouer un certain nombre. Je
pense notamment a ['université de Manchester
qui travaille sur des paquets de données anony-
misées pour comprendre leur représentativité,
le biais statistique, I'impact sur les usages, etc.
En France, I'Institut national de la santé et de
la recherche médicale et les personnes menant
des études comme Nutrinet sont assez inté-
ressées par le fait d'avoir des données fiables.
Cela illustre vraiment la valeur du partage.

Aline RICHARD

Nous allons devoir nous arréter. Je vais deman-
der a Anne-Sylvie de faire une conclusion géné-
rale de son point de vue de sociologue. Quel
futur peut-on envisager pour cette quantification
de soi ?

Anne-Sylvie PHARABOD

Ce qui me parait le plus en rupture concerne les mesures de routinisation.
Combien de mots un thésard doit-il écrire par jour pour étre un bon thésard ?
On ne sait pas encore, mais peut étre que des moyennes que 'on pourra
utiliser vont progressivement remonter. Il y a la quelque chose de nouveau.
Concernant la maladie chronique ou le vieillissement, nous allons bientét
avoir des seniors technophiles qui arrivent a la retraite. Il y aura donc 1a un
terrain pour une appropriation forte des outils de mesure de soi.
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