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PREAMBULE : DE L'URGENCE D'UNE REFLEXION A LA THESE

L’ensemble du travail qui constitue le corps detecéhése s’inscrit dans le
domaine de I'éthique de l'informatisation des sewiet des données de santé au
sens le plus large des termes informatisationréeq&rémy, 1989; Fessler, 2004).
Au carrefour entre la médecine, la recherche stmung, le droit de la santé, la
sociologie des usages et I'ingénierie, ce vasteatloena pour but d'apporter au
champ des Sciences et Technologies de I'Informaéible la Communication
(STIC) pour la santé un espace de réflexion, deatdéb de propositions. Il est
aujourd’hui largement reconnu que les STIC sontgquses de solutions pratiques
novatrices en matiere d'acces a l'information amndlioration des soins et des
services touchant le domaine de la santé. Mais atmt également porteuses
d'effets indésirables sinon redoutables, connaisdes échecs et suscitent des
rejets de la part d'une opinion publique souventinfarmée. C'est donc le role
d'une éthique des STIC-santé que d'offrir un cddreegulation approprié au "choc
du futur" que produisent inévitablement ces teabgiels émergentes. Ce cadre est
particulierement utile aux personnels de santétaamiet sociale, chercheurs en
formation et futurs acteurs des politiques de saméeFrance. La dimension
pédagogique est donc l'une des bases de cettaigttagec la connaissance de
divers textes de références importants, tels qukeolainformatique et Liberté,
certaines recommandations de la CNIL ou du Corseil'Europe, et plusieurs
chartes d'éthiques de l'information de santé, noiamh sur Internet. D'une maniere
plus générale, il s'agit de la formation a uneovisiu développement scientifique
et technologiqgue en matiere de santé qui ne segitspamis aux simples lois du
marché ou d'un technicisme aveugle, mais qui soitcantraire dirigé par des
impératifs humains et sociétaux. Il s’agit en eflet mettre en avant des valeurs
telles que le respect de la dignité et de la vivépr de la personne, le
développement des réseaux de santé, la proteatieeaet médical et 'acces aux
soins des populations les plus vulnérables (hapdgiapersonnes agées en perte
d’autonomie, malades chroniques...). Cette visisine@ faveur d'un déploiement
des nouvelles technologies régulé par le débaalsetune réflexion a partir de la
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pratique, déploiement soumis a une évaluation geédes résultats en termes
sanitaires et sociaux.

La parole que nous souhaitons favoriser dans o&taxion, et qui constitue le
corps de ce travail de thése, est celle des aidamitiaux de malades atteints de
Syndrome Démentiel (SD), terme générique couveantdladie d’Alzheimer et les
maladies apparentées (Mouliasal, 2005). En cette année 2007, déclarée année
Alzheimel, cette thése leur est particulierement dédiée. Gelsnts sont
représentatifs d’'une détresse et d'une mise a rt'éparsistante, malgré de
nombreux efforts a souligner : plans « Alzheimeregherche scientifique et en
sciences sociales, organismes de soutien actifLetcmalades souffrant d’un SD
exigent des efforts d’attention et de soins palidcement considérables de la part
de leurs aidants naturels et des soignants. Cailtrde vigilance constante et de
soins fréquents conduisent souvent a I'épuisemérnysiQue et psychique de
'aidant familial. La question qui se pose doncrdaniere aujourd’hui pressante
aux technologies pour la santé est celle de savonment :

1) des techniques aujourd’hui disponibles pourraidré éecommandées, voire
prescrites, pour faciliter la prise en charge ddecenaladie, pour la vie
guotidienne ou les soins, au domicile ou en insbitu?

2) des technigues nouvelles, encore a concevoirestarf pourraient étre mises a
I'étude dans une optique d’efficacité pratique ?

Nous sommes conscient que ce travail ne concermedgactement le malade
de type Alzeimer : il ne latteint qu'a travers sa@idant naturel, familial,

! Les maladies neurodégénératives ont été déclargesde cause nationale 2007 » par les
pouvoirs public francais: voir le discours du premministre, du 21 septembre 2006 :
http://www.premier-
ministre.gouv.fr/acteurs/interventions_premier_stird_9/discours_498/allocution_nice_5691
8.html.

Le 21 septembre 2007 est une Journée mondiale iAieheque I’Association France
Alzheimer a placeé sous le théme « Ne restez pds fs@e a la maladie d’Alzheimer »
(www.francealzheimer.org).
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volontaire... Le malade n’est donc pas le sujetesyuel porte directement la these.
Ceci pour des raisons autant méthodologiques qqiéth

Sur le plan méthodologique, étant donné que lescdepa these s’appuie sur un
recueil de données par voie de questionnaire airntorastré, il était impossible de
soumettre un tel questionnaire directement au meakad raison du syndrome
démentiel dont il souffre. Si le malade n'est dgras le sujet qui s’exprime
directement, il n’en reste pas moins considemgriori comme le sujet central de
préoccupation de I'aidant, en particulier lorsqataidant est le conjoint (dans pres
de 50% des cas), ou comme un sujet primordial deqgoupation de l'aidant pour
les autres types d’aidants (ainsi que les répoagapiestionnaire ont permis de le
confirmer). Il était difficile de faire mieux, cetthese n’étant ni celle d’'un médecin
ni celle d’'un psychologue clinicien, et sa viséanétexplicitement I'ameélioration
de la condition du maladga son aidant, lui-méme susceptible d’étre concearé p
I'aide, a titre individuel, étant donné notammern &ge éleve.

Sur le plan de I'éthique, la question est de sasipiet comment, des moyens
technologiques innovants peuvemblongerle geste de la personne humaine — ce
qui correspond en gros a la définition méme detil'eulorsque cette personne est
'aidant principal d’'un malade atteint d’'un syndmerdémentiel. Pour que l'outil
prenne son sens, soit véritablemaeltite, il doit en quelgues sortes s’incorporer
dans la relation aidant-malade ; il doit en étum ldes constituants en sa qualité de
facilitateur, amplificateur, voire réparateur, dette relation. C’est I'évidence de
son utilité qui seule peut « dire » s’il est pegtity tout comme le stéthoscope du
medecin possede son evidence dans la relation idegabl entretient avec son
malade. Cette évidence ne se révele ne plus soupérten creux », par le
manque : c’est lorsque le téléphone tombe en pgoed’évidence de son utilité
s’exprime fortement. En ce qui concerne la reladammalade Alzheimer et de son
aidant familial, si nous sommes encore loin d'uedet évidence de Ioutil
technique innovant c’est justement parce que éeitience pose probléme, et c’est
ce probleme que la these tentera d’analyser panidéad’une éthique médicale.

Quel est I'inconvénient, ou le biais, majeur d’ehpgassage par I'aidant ? Il est
celui duglissement’un a priori positif en faveur de I'aidant — considéré comme la
deuxieéme victime de la maladie d’Alzheimer —, aaupriori trop positif. Dans la
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complexité de la relation qui le lie a son malagtegompte tenu du fardeau parfois
extréme, laidant peut étre maltraitant. De méned,nalade peut ressentir une
profonde aversion pour son aidant, lorsque par plee dernier « fouille », par
necessité ou non, dans ses affaires personneflesr:dément qu’il soit, ou en
raison méme de sa démence, le malade peut percesogeste comme une
agression intolérable. Il n'est pas rare qu’'un ps{@gue clinicien, un médecin ou
un soignant soit ttmoin, dans sa pratique de t#&rehts (Maisondieu, 2001). Ce
gue « veut dire » le malade, surtout lorsque lalparlaire ne lui est plus possible,
ne doit donc jamais étre remplacé par linterpr@tatque fait son aidant de
'expression, quelle qu’elle soit, de ce maladeis,cimarques d’agressivite,
mutisme, agacement, tristesse, agitation.... La@agmatique de son expression
ou de son comportement doit étre respectée. Ljind&ation de ses expressions, en
particulier délirantes puisque ce sont elles quitvjeeu a peu occuper toute la
place, doit rester dans le champ de [linterprétatiet non dans celui de
I'affirmation.

Ces remarques précédentes, exprimées dans le® glsatriers paragraphes,
concernant la complexité de la relation maladerdidamilial, veulent seulement
souligner que Btre méme du malade, pour étre peu abordé dans cetie,th’est
pas pour autant ignoré ou évacué.

L'urgence d'une réflexion étant soulignée, pour@mis une these ? La raison
essentielle tient a des rencontres entre deux griatbratoires de recherche, via
leurs chercheurs et leurs responsables : Le lab@afIMC-IMAG? de Grenoble
auquel jappartiens depuis ses origines (débutasheses 80), et le Laboratoire
d’Ethique Médicale et de Médecine Légale (LEM). @&nier offre un contexte
particulierement propice a l'analyse et au débat gimnds problémes d’éthique
dans le domaine de la santé, problemes que ne ma@gude rencontrer, parfois de
soulever, un laboratoire d’innovations technologgde santé tel que TIMC. Dans
ce contexte de recherches et de chercheurs, la yhest le moyen par excellence

2 Techniques de I'Ingénierie Médicale et de la Camnipé — Informatique, Mathématiques et
Applications de Grenoble (www-timc.imag.fr)
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pour aller le plus loin possible dans I'exploratidine voie nouvelle, en science
« pure » ou « appliquée ». Cette recherche che&xahevre, en ce qui concerne le
LEM, une rigueur méthodologique selon laquelle c& @st affirmé doit
impérativement s’appuyer sur des données précisexi@ables, a l'inverse d’'une
éthique d’opinion personnelle (Hervé, 2000; Hereé¢ al, 2001). Cette
méthodologie fait une large place a la parole ex@e par les personnes
directement concernées par le probléme étudié.Vvidkea rapprocher les lieux de
vie des lieux de deébat et de décisions, et de fordes personnes capables
d’orienter correctement les décisions de politiqaesanté requises.
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INTRODUCTION

L’'un des contrastes particulierement saisissanés rqpus offre I'évolution de
notre société est celui qui oppose d’'un coté legmsons de vie particulierement
difficiles que connaissent les malades atteintSgiedromes Démentiels (SD) et
leurs aidants et soighants, et de l'autre coté&eldmologies nouvelles (capteurs et
systemes de télésurveillance, technologies pourdssaux de sante, robotique
domestique, visiophonie de lien social, etc.) aexgrmances toujours croissantes
et de plus en plus disponibles sur le marché. Geéraste entre une technologie
sophistiquée omniprésente et une détresse méditalesanoins affichée mais
toute aussi présente, pose avec insistance la@uest I'allegement de celle-ci par
celle-la : quelles aides pourraient apporter aecdttresse des outils issus de
technologies récentes et quelles pratigues nowvelke prise en charge de malade
et d’amélioration de la vie quotidienne, pourraiéme permises ou induites par ces
technique’?

A partir de cette question générale se pose ume gquestion d’ensemble : quel
sens et quelle place donner aux nouvelles techiesloqussi bien celles qui
existent aujourd’hui que celles qui restent a cearedans la problématique de la
prise en charge des malades atteints de la madddizheimer ou d’'une maladie
apparentee ?

Ces questions d’ensemble, nous les plagons dastsatap de I'éthique en tant
que visée du « vivre bien avec et pour les autes des institutions juste$ »

¥ Remarque terminologique: selon la norme intermati® ISO 9999, est considérée conaite
techniqué‘tout produit, instrument ou systéme techniquésdtipar une personne handicapée
et destiné a prévenir, compenser, soulager ouaiesetr la déficience, I'incapacité ou le
handicap”. L'intégration de technologies (électoprg, informatique et télécoms) dans de
nombreuses aides technigues a donné naissancenauwele terminologie : leaides
technologiques

* Une formule de Paul Ricceur développée dans sormgeSoi-méme comme un auftee Seuil,
1990).
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Au-dela du champ spécifique de la maladie d’Alzhezint’est I'ensemble des
personnes en perte d’autonomie, agées ou handsgapéeest concerné ici. Le
fardeau que représente la prise en charge du matdidge moyen trés élevé a la
fois des malades et des aidants familiaux fontedlehamp « Alzheimer » le plus
représentatif de la détresse et des besoins erermate gérontologie, et plus
particulierement pour ce qui nous concerne, demgéchnologie. L'esprit et la
lettre de cette thése sera donc d’aller du plugnirqu moins urgent et du plus
difficile au moins difficile.

Ces moyens techniques nouveaux, tres variés conuue le verrons, sont
encore peu utilisés malgré une évolution signifueatécente dans le domaine de la
gérontechnologie en France (Couturier, 2006; Rell®llivet, 2007; Rialleet al,
2007). La réflexion conduite dans ce travail désth sera donc en partie
prospective, mais une prospective du court ou mognene car le futur, aussi bien
dans le domaine technologique que dans celui dilissement, arrive vite.

Si ces moyens techniques sont encore peu utilisés,tient peut-étre moins a
leurs capacités propres qu’aux inquiétudes qu'uscgent. Ills sont en effet
volontiers associés a une dégradation des relatiomaines, I'efficacité technique
prenant le pas sur la dimension relationnelle dessset la rentabilité économique
visée par cette efficacité prenant le pas surde bivre, ou la « vie bonne » selon
le terme d’Aristote. Pourtant, certaines techn@egemblent échapper totalement
a ce modele @& priori : des le début des années 90, 'objectif de regoudans
I'heure, grace a un dispositif anti-disparition dtpealisation GPS/GSM), un
malade Alzheimer qui a fait une fugue, plutot geiedtrouver mort ou gravement
et traumatisé apres des heures de recherche,asugéja, chez les familles de
malades, un vif intérét et une hate extréme d’'spatier (McShanet al, 1994).

Il s’agit donc d’'une question tres sensible, sur fand de dilemme qui
opposerait deux choix de société : d'un c6té uneiésd technicienne dotée
d’extraordinaires moyens techniques mais désenébhamour avoir oublié
’humain, et de l'autre coté une société qui sewmit modele d’humanité mais
resterait impuissante devant la maladie, les hapdioqqui en découlent et les
fardeaux démesurés de prise en charge pour lagsida
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La problématique de notre recherche peut aloresemer ainsi : des moyens
techniques nouveaux, d’une efficacité de plus euns pavérée, deviennent
disponibles pour une aide a la prise en charge elsopnes agées lourdement
dépendantes, sachant que cette prise en chargaupgs®bleme économique et
social majeur. Pourtant, pour nombre de penseassnmyens techniques sont le
moteur du développement d’'une société technicienamctéerisee par un recul
généralisé de la considération pour les persorpasun affaiblissement du lien
social et par linstallationin fine, d’'un totalitarisme technocratique fondé sur la
puissance technologique. Assujettie aux lois dech#&rcette société ne peut en
outre que marginaliser les personnes ageées, deveampeoductives selon ces lois
et donc trés colteuses pour leur prise en charge.

La perspective d'un développement des usages Hadlegies avancées dans
le domaine du handicap (ou désavantage) et de Ik pdautonomie,
particulierement dans les tranches d’age élevées)éxe donc un triple
guestionnement d’ordre éthique:

1- En quoi ces usages constituent-ils une menaae lpopersonne humaine
dans sa vulnérabilité, ses aspirations, son hugm&nn quoi ces usages sont-ils
menacgants pour les acteurs de la prise en chargades, aidants familiaux,
travailleurs sociaux, corps médical) et pour ledewms fondamentales que
constituent la liberté, I'égalité et la fraternit@ais aussi la sécurité et la qualité de
vie pour tous ?

2- A Tlinverse, quelles conséquences entraine la mdilisation de ces
techniques, pour ces mémes personnes et pour cesswaleurs ?

3- Si une utilité est reconnue pour ces techniqgas, mettre en place pour
eviter les dérives, la « société technicienne »pdde de liberté, I'inégalité pour
'acces a ces nouveaux moyens... ? De méme, queenegitoeuvre pour protéger
la création de ces nouveaux moyens techniqueveaitigar leur industrialisation et
leur diffusion sociale ? Rappelons que la questlenutilité, introduite dans le
préambule, repose sur celle de I'incorporation @& autils et moyens innovants
dans la relation entre le malade et son aidant. f@®reouligné, ces nouveaux
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moyens doivent étre 'un des constituants de cet&tion, en raison de leur qualité
de facilitateur, amplificateur, voire réparateuws,atte relation.

Ce questionnement sera abordé selon une démardeggparties :

1) La premiere partie sera consacrée a l'exposali@éte la problématique
éthique. Elle est composée de trois chapitres pté&se chacun une dimension
propre de cette problématique :

- Le chapitre 1 présente les données de la matbdieheimer et des maladies
apparentées, incluant la problématique des aidamitiaux sur lesquels repose en
grande partie la prise en charge des malades. W@leconalade Alzheimer-aidant
familial, le plus souvent agé, concentre pratiquarnheus les problemes de prise en
charge médicale et sociale d’'une personne enisitudé handicap sévere, 'aidant
familial étant, nous le verrons, dans une situatanle rend vulnérable jusqu’'a
mettre sa vie en danger. Partant donc de la ©ituddi plus complexe et la plus
grave, les techniques qui seront analysées, lExigis et les solutions proposées
seront facilement transposables aux cas moinsmaf€éNous avons vu dans le
préambule que si l'aidant est au centre de cettdegtsa visée est explicitement
'amélioration de la condition du maladea son aidant, lui-méme susceptible
d’étre concerné par l'aide, a titre individuel,rétdonné notamment son age éleve.

- Le chapitre 2 aborde la question des technologmsvelles susceptibles
d’améliorer les pratiques gérontologiques et laquetidienne des malades agés et
de leur famille. Il reprend intégralement la fin dhapitre 1 et le chapitre 2 du
rapport remis au Ministre de la Santé et des Sugdaen mai 2007, intitulé
Technologies nouvelles susceptibles d’amélioremliediques gérontologiques et
la vie quotidienne des malades agés et de leurl@afitialle, 2007). La question
de ce chapitre est triple : que sont ces technedogiOu en est la recherche ? Ou en
sont les expérimentations ? Un état de l'art swtcy sera exposé afin de
renseigner le lecteur sur le monde technologiquelesjuel porte cette these. Il
présente aussi bien les technologies que les exupés d’innovation qui se
pratiquent dans le monde et plus particulieremeanEm®nce depuis une quinzaine
d’années, et dont beaucoup fleurissent aujourddfans un développement aux
aspects « exponentiels ». Les themes majeurs cmrtde soutien a domicile ou
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en institution, le renforcement de la sécuritéaedlétection de chutes, I'allegement
du fardeau de l'aidant familial, la valorisation den role social, les outils de
stimulation cognitive et les outils de communicatet de lutte contre I'isolement
social et la fracture générationnelle.

- Le chapitre 3 présente la problématique éthitheame central de ce travail de
these. Il souligne notamment I'approche méthodaolegide ce travail qui place au
cceur de la discussion éthique I'observation déddité, avec toutes les précautions
a prendre sur cette notion de réalité

2) La deuxieme partie est consacréee a une étutigpdesnquéte descriptive et
analytique sur les besoins, souhaits et craintesadkants familiaux vis-a-vis des
innovations technologigues. Conduite entre 2002@26 et nommeée ALICE
(Alzheimer, hformation, ®@mmunication, Ehique) cette enquéte a porté sur une
population de 270 familles de malades Alzheimetrdis départements de I'lle de
France.

3) La troisieme partie expose l'analyse éthiquedade a partir des résultats de
la deuxiéme partie et a partir des hypotheses geelaiére partie. Elle confronte le
faisceau de questions poségsriori aux nombreuses données issues de I'enquéte.

4) La quatrieme partie aborde la question du «fgire ? ». Elle opére un
dépassement de I'ensemble que constitue la sucned$ss trois premiéres parties,
calqué en gros sur le modele classique d'une démaamalytique : objectif-
materiels et méthodes-résultats-discussion. Géestdment du €0 what ?». Cette
partie fait donc une large place aux propositiomsceetes capables de baliser la
voie d'un usage rationnel et humain de ces teclasiquompte tenu des besoins
aigus et de la situation d’'urgence dans laqueli@lesigée notre société en ce qui
concerne les personnes vieillissantes fragiles,mafades atteints de troubles
cognitifs, leurs familles ou aidants naturels e$ lerofessionnels sociaux et
sanitaires. Canaliser la poussée technologiqueocesrdesoins gu’introduisent les

> Voir par exemple I'important colloque « Qu'estaud est réel ? » de I'Ecole Normale
Supérieure, tenu en 2005 (http://www.diffusion.&findex.php?res=cycles&idcycle=215).
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nouvelles donnes démographiques et économiquasestirgence a laquelle ces
propositions tentent de répondre dans une perspecte débat public. Ces
propositions visent a tirer le meilleur de ces meghes et a barrer la route aux
dérives liberticides ou de perte de responsabiétées visent aussi la prise en main
gérontologique des gérontechnologies : plutdt geeober passivement l'arrivée
plus ou moins chaotique de certaines nouvellestdolgies, il s'agit de prendre en
main a partir d’'un point de vue gérontologique I{iaat par définition le médical et
le social) non seulement leur usage mais aussidenception. Cette quatrieme
partie se justifie par la gravité qui caractérigesan absence : ne rien anticiper, ne
rien décider reviendrait & donner a un certain rimtme et au libéralisme
mercantile carte blanche pour disposer de ces aoMvBoyens.

Une breve conclusion termine cette these. La lgbdiphie et une série
d’annexes complétent son exposeé.
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15R€ PARTIE. PROBLEMATIQUE ETHIQUE

Cette problématique s’ordonne schématiguement autb® deux axes
principaux, celui de la maladie et celui de la texthgie ; il ne s’agit bien sdr que
d’'un schéma pour clarifier sa complexité omniprése@’est I'axe de la maladie,
avec sa déclinaison sous la forme des divers hapslioqui sera considéré ici
comme le premier axe, sachant que d’un strict pdetvue d’ingénierie, il ne
représente jamais qu'un axe d'application. Il sa®@ néanmoins comme axe
principal en raison de la visée premiere de chéed, qui est d’'ordre médico-social
et plus particulierement gérontologique étant dogoné la premiere population
d’étres humains visée est essentiellement agée.

1- Premier axe: le syndrome démentiel, ses victimeses handicaps, son
impact sociétal

1.1 La maladie et les malades, dans le monde et en Fan

Le syndrome démentiel regroupe la maladie d’Alzlegiproprement dite (60 a
70% des cas) et un ensemble de maladies appardRaemrosoret al, 2003;
Gallez, 2005; Mouliasget al, 2005). La prévalence de la maladie, estimée entre
25% et 48% chez les personnes de plus de 85 ayreeate séverement avec I'age
(Larsonet al, 1992) et touche plus fréquemment les femmes (&40¢tle PIXEF)
gue les hommes. 25 millions de personnes en siemtatdans le monde, dont plus
de 8 millions d’européens. Pour ce qui concerrierdance, on compte aujourd’hui
860 000 cas environ ; si les tendances actuell@®gesuivent on en comptera 1,3
millions en 2020 et 2,1 millions en 2040 ; on deboenactuellement 15 malades
pour 1000 habitants, avec un doublement de ce &mitx30 pour 1000 habitants,
attendu en 2040. L’'OPEPS (Office Parlementaire dlation des Politiques de

® Etude intitulée “L’entourage familial des patieatteints de la maladie d'Alzheimer” conduite
par I'équipe du Dr Thomas, Chef de Service a I'tébplie Jour Psychogériatrique de Poitiers.
Accessible sur www.proximologie.com/b_familles/bpdoximologie/docs/Pixel_etude.pdf
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Santé) annoncait dans son rapport sur la maladizttBimer (Juillet 2005), 225
000 nouveaux cas par an. La durée de vie moyemres &tablissement du
diagnostic, est de 8,5 ans.

Perte de mémoire, trouble du langage, troubleaidomnement et du jugement,
troubles de l'apprentissage, trées grande suschigtilsiu stress, a la peur et a
'anxiété en constituent les symptémes les plugats. Modification radicale du
comportement (fugues, décisions irrationnelles,jsmg, apathie...) et perte quasi-
complete de 'autonomie résultent de cette mal@8etmes et Derouesné, 2004).
Malgré ces manifestations dramatiques, un nomtoissant de malades en phase
modérée vivent seuls chez eux, entrainant un noéibveé d’accidents et de déces
sans soins. L'espérance de vie d’'un malade Alzheiapges une chute avec
fracture du col fémoral et opération est de 3 mibifaut savoir que la durée de
survie moyenne d’'une personne agée entrée dansbilisgement pour personnes
agées dépendantes a la suite d’une fracture dduct@mur est faible : elle était de
3 ans avec 25% de déces dans la premiere annéeleglétudes des années 1990
(Incalziet al, 1994; Marottoliet al, 1994; Stavrowt al, 1997).

60% des malades vivent a domicile (Ramarosbtral, 2003) (plus de 70%
selon l'etude PIXEL) et, malgré ces manifestatialramatiques, un nombre
croissant de malades en phase modérée vivent lsezlerix, entrainant un risque
élevé d'accidents et de déces sans soins. L'emnémstitution de ces malades
Alzheimer vivant seuls est presque toujours motpeiela crainte de la chute, de la
fugue, de la vulnérabilité (face aux démarcheuret de la perte de lien sociaux,
comme en témoigne par exemple I'étude commandiaie lp CRAM Midi-
Pyrénées sur 'accompagnement et la prise en charge

« Malgré un recours a des aides professionnelles et un engagement des enfants, le maintien
a domicile exposait le parent d plusieurs risques qui ont déclenché la décision d’entrée en
institution : la chute, la fugue, la vulnérabilité face aux démarcheurs... mais aussi

[isolement et par conséquent la perte de lien sociaux; » (p. 18).

" Accessible sur : http://www.cram-mp.fr/telechargenigeneral/alzheimer_rapportl.pdf
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1.2 L’'aidant familial

L'aidant familial (conjoint, enfant, parent, ami;..souvent appelé aidant
naturel, aidant informel ou aidant principal), terque nous emploierons tout au
long de cette these, est durement touché pareledie : menacés d’épuisement,
les conjoints, eux-mémes &agés, de malades Alzheouempparentés ont une
surmortalité de 63% par rapport a la mortalité dmgoints du méme age n’ayant
pas de charges particulieres (Schulz et Beach,)19896 des aidants familiaux
vivant sous le méme toit que le malade sont ateail® dépression avérée. Cet
aidant familial est donc la seconde personne la fduchée par les conséguences
de la maladie, donnant a celle-ci la réputatiotiaidte deux victimes : le malade et
son conjoint (Ollivet, 2000b; 2000a; Mahoney, 2008ahoney et al, 2003a;
Schulzet al, 2003; Farrart al, 2004; Gaucher et Ribes, 2006, Pitaud, 2006).

1.3 Notion de handicap et gérontechnologie

En préalable a 'examen du syndrome démentiel $angle du handicap, Il
peut étre utile de rappeler succinctement l'origitde statut de cette notion. En
1980, le Dr. Philip Wood a proposé une déclinaidenla chaine d'effets d’une
maladie, dont la pertinence lui a valu une larggomeaissance, notamment par
I'Organisation Mondiale de la Santé qui en a faitblase de sa « classification
internationale du fonctionnement, du handicap dadmnté » (CIF, CIH-2) Cette
déclinaison est résumée par la célebre "séquentéode”, a savoir « maladi®
déficience> incapacité> désavantage », dans laquelle :

- Le terme "maladie" recouvre toutes les maladiesnelut également les
accidents et traumatismes moraux ou physiquesute twigine. C’est le niveau du
diagnostic et du traitement médical.

- Le terme "déficience" correspond aux pertes threent entrainées par la
maladie (amputations, scléroses...) ainsi gu’ausfahctionnements cérébraux,

8 Accessible sur :
www.moteurline.apf.asso.fr/epidemiostatsevaluatiotrtesformats/CIH2versioncomplete.pdf

-25-



musculo-squelettiques ou organiques. Une notiosiv@icouramment utiliseée est

celle d"invalidité".

- Le terme "incapacité" recouvre I'ensemble defatiftés ou impossibilités de
réaliser des actes élémentaires (se lever, se dehiout, monter un escalier,
memoriser ...), ou plus complexes (s'habiller,efasn toilette, téléphoner, parler
avec plusieurs personnes...). Une incapacité peversu d'une ou plusieurs
deficiences.

- Le terme "désavantage" recouvre les difficultés impossibilités que
rencontre une personne a remplir les roles so@anguels elle peut aspirer ou que
la société attend d'elle : accomplir un travail w@éré, remplir un réle parental,
suivre une formation, communiquer avec ses sen#sablLes désavantages se
situent au croisement de l'environnement, sociahaturel, et des caractéristiques
propres de l'individu. Le terme "désavantage" gsivalent a celui de "handicap”,
mais lui est préféré par les spécialistes francopboconsidérant gu’il est moins
stigmatisant que celui de handicap.

Les technologies dont il est question dans cetisethinterviennent-elles au
niveau de la maladie — le syndrome démentiel 4a déficience, de I'incapacité ou
du handicap ? Sans entrer ici aussi dans un déldéfahition, fort peu utilén fine,

il parait évident que c’est le niveau du handicapest prioritairement concerné
par ces technologies : toutes tentent de compamseou plusieurs handicaps,
aucune ne soigne directement la maladie. Soignsowdager sont I'apanage de la
meédecine, faciliter les actes médicaux et la gialé vie du malade sont I'apanage
des technologies pour la santé. Certaines sorg-étlat au plus capables de
« soigner » une peur de l'accident ou une solitutk@js dans un sens tres
meétaphorique... S’agissant de technologies d’assistanix personnes agees, de
compensation de handicap lies a I'age, de soutierdanicile, il est devenu
d'usage de parler dgérontechnologieqRialle et al, 2007), notamment pour
souligner l'ancrage gérontologique de ces dernieébesilignons, pour clore ces
généralités, que gérontechnologies et technolqepes le handicap possedent des
racines historiques et des activités distinctesgr@aleurs nombreux points de
contact, et qu'une convergence est activement@regRialle, 2007).
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C'est donc sous l'angle du handicap (ou désavahtage devront étre
considérés, dans le reste de cette étude, lessdivayens techniques et les divers
services issus de nouvelles technologies. Il esiutre important d’insister sur la
dimension binaire malade-aidant des victimes dmddadie et des visées de ces
technologies.

2- Deuxieme axe: les technologies, leurs expérimentais, leur
développement socio-économique

Bien que peu connus en France dans les milieurlsetcmédical, de nombreux
de travaux ont été conduits dans le domaine dendlation technologique
appliquée a la maladie d’Alzheimer et au soutiex malades, aidants, soignants,
medecins et organismes médico-sociaux. Les comrrdains leurs grandes lignes et
a travers les avancées auxquelles ils ont donmédst un préalable utile a la
compréhension des hypothéses de cettethése

Ces innovations technologiques peuvent étre reg@emipet présentées de
diverses manieres. Plutdét que de les aborder satoplan purement technique
(domotique, robotique, capteurs actimétriquessadiai non filaires, GPS/GSM,
etc .) nous les présenterons selon un plan liépaéaccupations médico-sociales
fondamentales : perte cognitive, fugue et erramteite, angoisse du malade,
épuisement de l'aidant familial, perte de commutiiceavec les proches et rupture
du lien social.

S’ils sont peu connus, ces travaux ont néanmoiris|'tdbjet de quelques
rapports et articles de fond (Sweep, 1998; vaneMatij, 1999; Marshall, 2000;
Benhamou, 2003; Cash, 2003; Faredral, 2004; Giard et Tinel, 2004; Monties,
2005; Orpwood et Chadd, 2007). En outre, quelguewatix ont porté
spécifiquement sur la perception qu’ont les maladéfants et soignants de ces

® Comme mentionné en introduction, I'exposé de eeigene axe reprend et rassemble la fin du
chapitre 1 et le chapitre 2 du rapport remis en208i7 au Ministre de la Santé et des
Solidarité Technologies nouvelles susceptibles d’amélioreptaiques gérontologiques et la
vie quotidienne des malades agés et de leur fgneitleen renumérotant les sous-chapitres.
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aides technologiques (Andersoet al, 2002) et sur les nouveaux types
d’organisation que leur mise en ceuvre implique €Baint, 2001; Bouchayet al,
2002).

2.1 Internet : un puissant vecteur d’innovation

Internet au sens large (incluant les innombrabigsoditifs et technologies qui
lui sont associés : satellites, téléphones porabhefi...) constitue un « objet-
monde » selon le terme de Michel Serres (Serrdxl,, 30 243-244) en ce qu'il est
devenu omniprésent ; ses capacités, incidencésemues... sur la vie des hommes
sont désormais non calculables et non représestalérement que par des
modéles approximatifs. Internet constitue d’emb&eéference de base de toute
discussion sur la technologie numeérique et lesoperss ageées. Il est reconnu
également qu’lnternet et téléemédecine sont intinmenés (Rannefeld, 2004;
Kashemet al, 2006). Nous lui consacrons donc ce court paragrgour rappeler
quelques faits et chiffres, en commencant par uneeéprésentée par le Pr.
Francoise Forette : « 24% des personnes ageéespstiw'Internet représente un
bon vecteur de sociabiliteé, 29% estiment que l'esag l'informatique peut
faciliter leur quotidien, et 40% reconnaissent dola son intérét pour se distraire
ou pour suivre des formations » (Jacquat et Foré@®7, p. 11). Par ses
possibilités immenses et sa disponibilité croissamt tout lieu de la planete, pour
des codts en baisse constante, Internet joue etgdongtemps encore un role
catalyseur du « nouvel age actif et de l'intergénération. Quelques associations,
telles l'association I'’Age d’Or (Grenoble, www.cybeclic.org) ou I'assosiation
Génér’action, région parisienne, conduisent unspeisable travail d’initiation a
'usage d’Internet pour de nombreuses personnessagd affluent véritablement
vers elles.Encore trop peu nombreuses et dispakantop faibles moyens, ces
associations constituent un véritable levier deatigake d’inclusion sociale des
personnes agees. Des malades Alzheimer ont retiugprenant bénéfice d’'une

19 Terme notamment utilisé par le Président de lauBkgue en 1999 (année internationale des
Personnes ageées) et souvent utilisé par le Mirietiegué aux Personnes agées.
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initiation a l'informatique, a Internet et a la comnication par ces nouveaux
moyens, notamment dans I'association Génér’actoifopital de jour Chardon-
Lagarche, Paris, et a I'accueil de jour de I'hdpitdJzeés, Gard (Guisset-Martinez
et Villez, 2007).

Pour toutes ces raisons, nous ne deécrirons pamdnten tant que technologie
spécifiguement utile a la longévité, sachant gddvient un élément de vie
guotidienne comme le téléphone ou les transportsoemmun. Nous décrirons par
contre les efforts encore nécessaires pour le eepliis accessible, et quelques
experiences qui vont dans ce sens.

2.2 Un parcours par types de besoins

Un bref parcours de I'état de I'art est nécessainer comprendre la situation,
en 2007, des geérontechnologies ainsi que le camreftes options et des
orientations qui se présente actuellement et ga abordé dans les troisieme et
guatrieme parties.

Les travaux scientifiques relatifs aux avancéelnelogiques sont d’emblée
trop nombreux pour que I'on puisse en rendre comptmaniere exhaustive en peu
de pages. Des choix ont donc di étre opérés pademane taille raisonnable a
cette partie, mais une bibliographie conséquentiqgiégalement non exhaustive,
renvoie a de nombreux articles et rapports susugsts traités.

Plutdét qu'un schéma technique (domotique, robotiguepteurs, télemétrie,
actimeétrie, liaison non filaires, GPS...), nous avpnéféré pour ce parcours un
schéma lié aux besoins sociaux et meédicaux fondi@mmen isolement, perte de
'autonomie, perte du lien social, chute, troubbegnitifs, fugue et errance des
malades Alzheimer ou apparentés, angoisse du mafgesement de l'aidant
familial, etc. Nous n’avons pas inclus dans ce @aix le Dossier Médical
Personnel (et plus généralement les Systémes diiafoon pour les réseaux de
santé) pour plusieurs raisons : il fait I'objet wkuintense activité (www.d-m-p.org)
pour sa mise au point et son démarrage, prévu @ ;20a longtemps été un sujet
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tres complexe et sans expérimentations convaingamnmtelgré les attentes
extrémement fortes en gérontoldgie

Ce parcours ne sera pas uniguement descriptifdifésultés que rencontrent
les projets et les types d’échecs qui les mengmamntont étre évoquées, préparant
ainsi la troisieme partie consacrée aux analysesliffecultés et aux propositions.

Nous aurions souhaité, pour chaque grand typectiddogie convaincante par
ses aspects utile et pratique, pouvoir répondeesgdiuence de questions : « Cette
technologie est-elle disponible ? Si oui: commedtquel prix...? Si non:
pourquoi ? ». Trop de variantes, trop de diversitde differences parfois subtiles,
trop de variations des prix aussi d’'une annéeuwrBarendent cet exercice difficile.
Mais un tel exercice est indispensable et deverélisé, sous une forme ou une
autre, si I'on veut avancer dans le domaine degdegscription.

2.3 Isolement social

Intérét de la communication visiophonique

Les recherches et développements technologiquemntviexplicitement le
renforcement ou la restauration d’un lien sociamétdical pour des personnes en
perte d’autonomie existent et se développent. Heflement fondées sur des
conceptions et des usages innovants d’Internet & disiophoni&, mais aussi de
la domotique et de la téléassistance, ces avameégtent d’'étre placées dans la
perspective déja engagée au niveau ministériel :

1 La conférence de consensus sur la problématiqpreoétque de la dépendance, du 9
décembre 2004, déclarait a ce propos: “Le jury @agju’aucun systéme d’information
couvrant la sortie du monde hospitalier et le retaudomicile d’une personne adulte évoluant
vers la dépendance motrice ou psychique n’a étdifedans la littérature”. Dans : Duru, G.,
Ed. (2005)La dépendance: de I'h6pital & la villParis, Hermés-Lavoisier (Volume 8, n° 3-4
de la revue Santé et systémique), page 10.

12| es autres technologies interviennent aussi peuraw en faveur d’un lien médical ou social.
Nous insistons sur la visiophonie en ce qu’ellerewwn canal de communication directe de
personne a personne.
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« Beaucoup reste d faire afin de renforcer le lien social. Les nouvelles technologies auront
dans ce combat un réle essentiel : nul doute qu’elles y contribueront efficacement si le

souct de la dignité de la personne est gardé en vue » (Bas, 2006).

Ce point de vue positif corrobore l'importance dige rapport Benhamou
accordait déja a l'intercommunication visiophonigad'interface de la médecine
et des activités sociales :

« cette intercommunication doit permettre : - un lien fonctionnel instantané par appel ou
par alerte en cas d’inquiétude ou d urgence - un lien affectif rassurant pour mieux lutter
contre [angoisse, ['ennui ou la dépression liée a la solitude - un lien stimulant pour le
recours d des activités socialisantes et culturelles partagées méme a distance ou a des
activités de télé rééducation par exemple. Cette interaction réguliére favorisant
notamment les liens entre jeunes et ainés contribue a enrichir le patrimoine culturel de
chaque génération et permet aux ainés, méme a ceux dépendants de retrouver une forme
d’autonomie. » (Benhamou, 2003, p. 71)

La visiophonie consiste a ouvrir une « fenétrertueile : en plus de la voix
apportée par le téléphone, il y a le visage derkawet les nombreuses possibilités
que permet cette rencontre, a distance certes,riohes de possibilités encore peu
explorées en gérontologie : téléconsultation, ddatde santé avec une infirmiere
ou un médecin, partages de renseignements uglespmtres intergénérationnelles,
partage d’'un anniversaire malgré la distance, letcfait de pouvoir « voir » la
personne a laquelle on s’adresse accroit consieénaht I'intérét et le contenu de
la communication, aussi bien dans un contexte raédice de soutien social. D’ou
une certaine supériorité reconnue a la visiophearele simple téléphone, encore
gue ce lien téléphonique soit encore, de loinjus ptilisé.

La visiophonie, aujourd’hui accessible au plus dranmbre, peut-elle établir,
restaurer ou renforcer des liens entre personnemlement isolées, malades,
familles, services d’aide a domicile, aidants nel&jrsoignants, medecins, etc. ?
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La téléconsultation

Le Dr Vincent Hazebroucq avait montré dans sonaepfiHazebroucq, 2003)
l'importance majeure de la visiophonie en matieee téléconsultation ; une
importance fondée sur le besoin fondamental de gose voir et se parler malgré
les distances et parfois les délais réduits. L'tlypse de l'importance de la
visiophonie dans le domaine télémédical est aujburdétayée par de trés
nombreuses expérimentations ponctuelles, mais pasore dutilisation
systématique a la hauteur des besoins.

Une expérimentation de téléconsultation gériatrigneéseau mettant en ceuvre
aussi bien un modele d’organisation qu’'une teclgiel@isiophonique innovante
est en cours. Il s’agit du projet TELEGERIAou réseau TELEGERIA™:

« Le projet Telegeria consiste a faire expérimenter par des professionnels de la santé un
dispositif de télé-consultation audiovisuelle entre des EHPAD (Etablissement
d’hébergement des personnes dgées dépendantes), d une part, et des médecins gériatres des
centres hospitaliers et des médecins des urgences du SAMQU CentrelS, d autre part. Une
caméra-main connectée en WiFi au réseau de [EHPAD permet au personnel soignant de

montrer en vidéo, via un réseau sécurisé, des patients d des gériatres. »

« L objectif principal est d’éviter un passage aux urgences hospitaliéres pour des personnes

fragilisées et de faciliter [accés aux spécialistes dans un contexte de qualité des soins. »

« Ce projet doit permettre a des médecins intervenant dans cette maison de retraite, d
distance d’un établissement hospitalier, d accéder a des compétences gériatriques ou
spécialisées et d améliorer leur organisation sanitaire et sociale. » « ouvertures possibles du
projet, il convient de citer le suivi des interventions déclenchées par « la télé-alarme » au

domicile des personnes dgées. »

13 Les citations qui suivent sont issues de docuniatemes & ce projet en cours, documents
aimablement transmis par ses responsables poumiafion utile au present rapport.
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La visiophonie de téléconsultation gérontologiquede soutien aux déficits
cognitifs se développe aujourd’hui a travers le derson intérét pour I'évaluation
psychométrique et la consultation de gérontololireqeie a été beaucoup souligné
(Montani et al, 1997; Tyrrellet al, 2001). L’Hospitalisation A Domicile (Nicolas
et al, 2005) ou les soins a domicile peuvent en tireparii important (Martin et
Rankin, 2002), en particulier pour la prise en gkeade malades Alzheimer
(Junestranet al, 2003; Magnusson, 2005; Poenal, 2005; Willemset al, 2006).

L’expérimentation d'un télé-service utilisant unmgie téléphone pour le
soutien aux aidants familiaux de malades Alzheimenis en évidence un effet
clinique significatif pour trois parametres de gade l'aidant familial : I'ennui,
I'anxiété et la dépression (Mahonetal, 2003b).

Une autre étude a permis de mettre en évidencicéeité d’'un dispositif
technique couplant un téléphone et un ordinatewms dame action de thérapie
familiale : une réduction significative de I'étae dlétresse et de dépression de
l'aidant familial a ainsi pu étre également cliregoent démontrée (Czaja et
Rubert, 2002; Eisdorfeat al, 2003).

La visiophonie de lien social

Plusieurs pays, notamment d’Europe, sont assexésatans I'utilisation de la
visiophonie pour le lien médico-social, et en matier comme élément de
complément a de la « téléalarme » (Trancart, 208@)ulignons que ce que nous
appelons en France « téléalarme » est connu dangsndereux pays sous le terme
d’'« alarme sociale >sfcial alarn) ou d’alarme communautairedmmunity alarm
et remplit & ce titre un réle de support de liewidodans lequel I'échange
visiophonique peut étre courant. Par exemple, aaysPBas, un service de
télésurveillance visiophonique est proposé (étubtee) aux aidants familiaux de
malades Alzheimer (Willemst al, 2006) afin de leur permettre de s’éloigner de
leur malade le temps de quelgues courses ou d'disp@nsable repos. Sur
demande de l'aidant et pour une durée convenueavarte, un centre de
télésurveillance observe le malade chez lui au maye quelques caméras et
discute éventuellement avec lui par visiophonieurSprobléme survient, le centre
prévient l'aidant ou déclenche une procédure draetion.
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L'utilisation de la visiophonie comme antidote dsdlement social commence
a se développer. Par exemple, une utilisation @esiaphonie tres utile pour le lien
social a été développée au Canada a travers g¥€iVirtuel Intergénération de la
fondation internationale PACE 2000 (Bernatdal, 2003; Bernarcet al, 2004)).
L’intergénération, le réseau familial ou le résekmuproximité font d'ailleurs de
plus en plus I'objet de recherches visiophoniquesdn, 2006). Les projets Age-
Visio® (Bernardin, 2007) et ECOVIP (Ghorayeb al, 2005; Ghorayetet al,
2006) sont représentatifs en France de ces redwsreh expérimentations ; ils
explorent notamment l'usage d’écrans tactiles gmiter celui, abhorré, du clavier
de l'ordinateur (voir aussi Orpwood et Chadd (200Dgs solutions innovantes de
relation par Internet voient peu a peu le jourletela solution VISAGE
(http://lcamera-contact.com/).

Enfin, la visiophonie est de plus en plus utilipéar des télé-séances d’activité
physique telles que gymnastique ou Tai-Chi Chuair f@prévention de la chute
(Bernardet al, 2004; Wu et Keyes, 2006).

2.4 Chute, perte de mobilité et troubles de I'activité

Les détecteurs de chutes

Apres de nombreux essais infructueux ou malheusauie plan commercial et
a I'instar des géolocalisateurs, des capteurs deeslde plus en plus fonctionnels
voient le jour depuis quelques années (Williaahsal, 1998; Nouryet al, 2000;
Noury, 2002; Brownsell et Hawley, 2004; Bourke gbhs, 2007). Ces dispositifs
sont tous congus pour envoyer automatiquement,vpia téléphonique ou par
Internet, des alertes a un centre de télésurvedldau simplement une personne,
sur son téléphone portable) chargé d’appliquermuoeédure de secours d’urgence.
Certains integrent également la fonction d’actiméfou quantification des actions,
cf. 2.3.2).

En France, plusieurs dispositifs ont été congussddes laboratoires de
recherche ou par des industriels, et sont en voéexpdrimentation et de
commercialisation (Nounet al, 2007). Parmi eux, on peut citer les actimetres-
capteurs de chutes développés au laboratoire TIM®Q, a I'Institut National des
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Télécommunication d’Evry ou par le CEA-LETI a Grele Le plus souvent
portés a la ceinture ou cousus dans un vétementlispositifs sont a la fois tres
sophistiqués sur le plan technique et de plus @ fibles sur le plan des
performances (sensibilité et spécificité de devegtiAssociés a des dispositifs de
levée de doute prenant en compte les valeurs dmgapteurs disposés sur le lieu
de vie, ces détecteurs de chutes ou de malaisentvéeurs performances
décuplées ; I'oubli de port du capteur par la pemgoa risque est notamment pris
en compte par ces dispositifs complexes. Une peesdragile, dont le tableau
clinique montre un risque élevé de chutes, pougrdite a de tels dispositifs vivre
seule a son domicile avec un niveau de sécuriéivement éleve.

Représentatif des recherches sur la problématiqueadchute, le projet
Parachute (www.altivis.fr/-Le-projet-PARAchute-pamses-.html) a pour objectif
de proposer une méthodologie et une technologimgitant de déceler chez la
personne agée a domicile une évolution vers unigiste chute. Des capteurs sont
intégrés a des dispositifs usuels au domicile gantrbation de I'environnement
habituel ; leurs données sont utilisées pour efegctine évaluation de la qualité de
I’équilibre et de la qualité de la marche.

L’'idée qui est a la base de ce type de disposestpas d’isoler une personne
dans une bulle de capteurs, d’ordinateurs et detsaiui se chargeraient d’elle en
tout point, permettant au reste des humains délieu Elle est au contraire de lui
permettre de rester le plus longtemps possible elezde différer le plus possible
une institutionnalisation non désirée, de la tralliger ainsi que sa famille et de
faciliter I'action des professionnels ou des aidanaturels en charge de son
maintien a domicile. C’est donc une vision de hatgehnicité pour une
bientraitance maximale. A charge pour I'ensembkai#eurs médicaux et sociaux,
et de la famille, d'utiliser un tel dispositif atteseule et unique fin (cf. chapitre 3).

Le télé-suivi des parametres biologiques

Immédiatement apres l'urgence constituée par laechu le malaise, c’est le
suivi @ moyen ou long terme des parametres biol@giget environnementaux
d’'une personne sur son lieu de vie qui constituesujet de recherche et de
développement (Bajolle, 2002). C’est ainsi que I®idp, le pouls,
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I'électrocardiogramme, I'oxymétrie et bien d’autrparametres biologiques sont
captés directement sur la personne ou par l'intdiam® d’objets dédiés, analysés
par des ordinateurs sur place ou a distance, flaégdans des modeéles d’analyse
multivariée prenant en compte I'ensemble du dossiedical, et présentés sur des
écrans a des fins de suivi thérapeutique ou d’égmi@émiologique. Des calculs
plus ou moins complexes sur ces données visentlém)jde de ['évolution
temporelle de ces valeurs a des fins thérapeuti(el@snothérapie, analyse des
rythmes biologiques, courbes de tendances...), dgnitification automatique de
classes de données (scénarios) et la reconnaisaatm®atique de survenue de
'une de ces classes dans un flux continu de dandéecapteurs, ¢) I'étude de la
phase précédant les situations de crise en vueepéraer automatiquement
I'approche de ces situations (identification d’yreste de poids ou de mobilité, ou
d’'une baisse de l'assurance de la marche), d) dherehe de corrélats entre
données de difféerents capteurs pouvant conduirgdentification de variables
composites utiles a la médecine, e) l'évaluationl'aetivité fonctionnelle du
patient, etc. Il s’agit la de recherches d’avamtiga faisant intervenir des outils
mathématiques de haut niveau (raisonnement pradtabilréseaux bayésiens,
modeles de Markov cachés, logique floue, etc.) rdarst un certain nombre de
sous-produits pourraient étre utiles a court terrsejt pour des études
epidémiologiques du sujet agé sur son lieu de s@t pour des parametres
cliniques qui pourraient étre utiles au médecinrpgusuivi journalier du malade
(cf. paragraphe suivant).

Les systemes de mesure du comportement

Dans la lignée des recherches précédemment décildesmesure du
comportement — ou actimétrie — constitue I'un deangps de prédilection de la
recherche. La détection automatique d’un ralentiese de I'activité ou d’'un écart
de comportement par rapport a des habitudes destiane voie de recherche qui
se développe depuis quelgues années (€hah, 1999; Steenkestet al, 2001;
Campo et Chan, 2002; Chan al, 2002; Duchénest al, 2003; Banerjeet al,
2004; Campo et Chan, 2004; Barralon, 2005; Coutuf805; Scanaillet al,
2006). L'utilisation de tels dispositifs par desgy@hérapeuthes et travailleurs
sociaux a méme éte testée dans certains pays @Bk al, 2006). Cette voie
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s’enrichit de l'amélioration constante des perfonoes des capteurs, non
seulement de chute mais aussi d’actimétrie, deepoésen divers lieux d’un
appartement ou de ses abords, des détecteurs Hengi@n d'objets de vie
quotidienne (systéme RF1f) et des divers capteurs de données biologiquesgpé
personnes, cardiométres, tensiometres, etc.).

De nombreux systémes de mesure du comportement eteldassistance
automatisée ont vu le jour ces dernieres annéam< ipour la France, le systeme
PROSAFE  développé par le laboratoire LAAS a  Touwous
(www.laas.fr/lPROSAFE/), le systeme AILISA (NouryQd5) expérimenté dans
deux hopitaux (CHU de Toulouse et Hopital Charles¢F Ivry) et deux
appartements prives d'un foyer-logement de persorégees, et le systeme
GARDIEN (Steenkestet al, 2001) qui permet de caractériser différents tygees
troubles du comportement parmi les personnes agéemtes de la maladie
d’Alzheimer. Plusieurs auteurs ont étudié les degtgents nocturnes de malades
atteints de demence (Cham al, 1999; Steenkestet al, 2001; Campo et Chan,
2002; Banerjeeet al, 2004). Les cris sont egalement étudiés : les d&neieurs
soumettent leur entourage a un stress qui faiepésbesoin de stopper le cri avant
la recherche de sa signification ; un systeme dyapade la durée des cris et des
agitations d’'un patient dément (quiritachronometreédgalement été proposé pour
permettre au médecin de donner une significati@esacris et de les prendre en
compte sans étre envahi par le facteur émotioi8atidffet al, 2005).

Ces systemes restent largement du domaine de herobe. Cependant, des
versions simplifiées seraient des aujourd’hui atitlans les EHPAD. Il serait par
exemple utile pour le médecin de pouvoir dispodeaqae matin d'un résumé
d’activité nocturne avec histogramme du niveau itBéign d’un malade atteint de
troubles cognitifs et incapable de s’exprimer augrt que par gestes, agitation ou
cris. Un tel dispositif, utilisé en milieu hospital pour des fins strictement

Y RFID: Radio Frequency Identification. Ressembéades étiquettes, peu onéreux, sans source
d’énergie externe et de fabrication de plus en ptusante, ces dispositifs permettent de
détecter des actions dans un périmetre réduitdgasldizaines de centimétres).
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meédicales, n’aurait d’autre but que d’affiner l@tement, favorisant ainsi I'idéal de
qualit¢ de soinsau malade. Etant concu pour dgsctdb beaucoup plus
ambitieux, les systemes de plus grande amplews pri&cédemment sont capables
de produire de tels objets tres ciblés, dont Itétiest reconnue par les gériatres et
les soignants. Cet exemple simple du résumé matiealniveaux d’activité
nocturne montre I'intérét de ce type de disposmidis aussi la difficulté de notre
systeme de valorisation de la recherche d'en egtrales sous-ensembles
directement utiles pour le malade, et par consdgsesceptibles de trouver un
marché. Le probléme ici n’est pas celui de la rezddte ni celui de la médecine, ni
méme celui de lindustrie : il est entre les tretsne peut étre résolu que par un
rapprochement de ces univers. Les outils de rapproent existent (incubateurs,
poles de compétitivité, ...), mais il faut les remfer

Les déambulateurs

Les deéambulateurs (ou «cadres de marche» ou esngoassistant
ambulatoire ») sont dans leur version élémentage sbrtes de cannes a quatre
pieds, avec ou sans roulettes, permettant a userpe souffrant de troubles de la
marche mais possédant des ressources musculaffieardes de se déplacer sur
ses jambes. Des chercheurs se sont penchés, depuigiinzaine d’années, sur le
concept de déambulateurs dotés de capacités kgetees » telles que I'évitement
de collision ou le choix de litinéraire optimal @as d’obstacle (Médériet al,
2003; Rodriguez-Losadat al, 2005) (cf. aussi 2.7 Les robots domestiques).

En France, le projet le plus prometteur de déanvbuiade haute technicité est
conduit par le Laboratoire de Robotigue de Paliss’dgit du déambulateur
MONIMAD, constitué par des poignées mobiles poumsttre debout depuis une
posture assise, puis déambuler dans un appartesuean service. Equipé d'un
systeme de monitorage mobile pour la surveillaneg chutes et des parametres
physiologique¥, il est défini ainsi :

15 Voir le site : http://Irp6.robot.jussieu.fr/Irp8&iprojets/monimad
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« Monimad posséde des roues motorisées, et surtout des poignées "intelligentes” capables
d’analyser en temps réel [effort de poussée produit par la personne. Suivant la pression
exercée, Monimad avance, freine ou stoppe. Les poignées intelligentes peuvent aussi
détecter des situations de déséquilibre, permettant @ Monimad de stabiliser le patient pour
éviter la chute, source de traumatismes fréquents chez les personnes dgées. En outre, des
capteurs a ultrasons placés a [avant du robot permettent d éviter tous les obstacles
pouvant se présenter d proximité, et ainsi de guider le patient dans un environnement

] 7 1 16
qu'il ne connait pas parfaitement. »

Une étude sur l'usage d’'un assistant ambulatoisedes malades Alzheimer a
mis en évidence une amélioration significative ddusigurs variables
comportementales et de qualité de vie (Trudeau/)200

2.5 Troubles de la cognition

Les troubles de la cognition dus aux affectionsrolegiques (démences de
type Alzheimer, schizophrénie, traumatismes crénienentravent les activités de
vie quotidienne, en particulier la faculté de pmendoin de soi, et nuisent
séverement aux relations sociales et interpersiasndlla été montré en psychiatrie
gue plus les patients souffrent de troubles exiscgtaves, plus 'engagement dans
leur traitement est faible (Bowie et Harvey, 2004gme a un stade modére, ces
troubles (oublis, confusion) constituent chez lespene agée un important facteur
d’isolement social, de morbidité et de mortalitéaufdset al, 2001), et sont un
facteur preédictif significatif de la maladie d’Alelmer (Larrieuet al, 2002).
S’étageant de la simple perte mnésique au syndrdémeentiel, ces troubles
mobilisent depuis une quinzaine d’années, et surojourd’hui, un important
effort de recherche technologique.

18 Sur : http://mww2.upmec.fr/dossiers/dossier_robimt.h
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La remédiation des troubles mnésiques et du fonctimement exécutif

Depuis deux décennies environ, la recherche teofgitple a inscrit dans ses
objectifs la « remédiation des troubles mnésiques et du fonctionnement akécut
Dés 1994 par exemple Hersh al. (1994) proposent NeuroPage, un systeme de
rappel de prise de médicaments porté par le maadenettant un signal sonore
particulier chaque fois qu'un médicament doit §re ou qu’une information doit
étre donnée. Ce premier dispositif sera suivi desipurs autres, similaires dans
leur principe de rappel ou de transmission d’infation sur un récepteur porté par
le malade ou installé a portée de main a son dtanidne véritable panoplie de
produits peut ainsi aider les malades, mais aumsiqooi pas, des non malades, a
se remémorer des informations utiles (Yasuda, 2Q0&3sor actuel des téléphones
portables multifonctions et des Assistants Perdsnffersonal Digital Assistait
stimule particulierement le développement et I'expéntation de ce type de
dispositif. En outre, des recherches technologiqgdeshaut niveau ont lieu
aujourd’hui, notamment en Sciences cognitives, poéparer le terrain des futures
orthése¥ cognitives (par exemple les travaux de A. Setrel. (2007)).

Les systemes de stimulation cognitive

Les travaux en stimulation cognitive assistée pdmateur sont nombreux et
s'articulent autour des notions de neuroplastieitéde réserve cognitive. Ces
notions de neurologie définissent la capacité dueaa a se modifier aussi bien
dans ses structures que dans son fonctionnementaudong de la vie, en cas de
lésions ou sous l'effet de stimulations adaptéesi¢ile, 2006).

7 Un néologisme utilisé essentiellement au Quélesdrancais lui préférant en général le terme
« réhabilitation ».

18 Orthése: « Appareil visant & corriger une fonctiéficiente, & compenser une incapacité ou &
accroitre le rendement physiologique d'un organéd'wu membre », (Québec, Conseil
consultatif sur les aides technologiques : httputdnmed.univ-
rennesl.fr/sisrai/dico/1795.html).
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Plusieurs systémes ont vu le jour dans le champ démulation des fonctions
mnesiques a des fins de rééducation ou de ralemess du processus de
dégradation (Romero et Riederer, 1996). En Frades, études de logiciels de
stimulation cognitive ont lieu dans le cadre dujgirmational TANDEM (RNTS
2006-2009, resp. Pr A.S. Rigaud), a partir notanrdes travaux de Jocelyne De
Rotrou et de ses collegues de I'hOpital Broca @pasur 'amélioration de la
gestion de la maladie d’Alzheimer par la stimulatmgnitive (Cantegreil-Kallen
et al, 2002; De Rotrowet al, 2002). Précisons également que TANDEM constitue
un large projet multidisciplinaire destiné a testdr évaluer en situation un
ensemble de technologies utiles aux malades atdetroubles cognitifs, a leurs
aidants familiaux et a I'ensemble des professign&dicaux et sociaux (Rigaud
et al, 2007).

Citons aussi le site Internet HAPPYneufbrde la société Scientific Brain
Training'®, qui propose un programme d’une cinquantaine déses répartis en
cing domaines cognitifs : mémoire, attention, lagegdonctions exécutives, visuo-
spatial. « Contrairement aux exercices de labamattestinés a I'entrainement d’'un
sous-systeme cognitif ultra-spécifique (...), nos reixes sont ludiques et
pedagogiques, et bien que chacun d’entre eux aicterisé par une dominante
cognitive, plusieurs secteurs cognitifs sont ehdatrainés de facon simultanée. »
rapporte le Dr Croisile, neurologue aux Hospicesl€de Lyon et contributeur de
ce site avec des collegues et étudiants lyonna@gi@, 2006). Un autre systeme,
SmartBrain, diffusé par une structure spécialisg&d;undation ACE de I'Institut
Catalan de Neurosciences appliguées (Fundacio AMKtitut Catala de
Neurosciences aplicades) propose egalement noridxercdces sur un CD-rom.

2.6 Fugue et errance

Conséquence directe de la perte cognitive, la fuguestitue une importante
source d’accidents et de mortalité. Elle consistar pe malade a sortir de son lieu
d’habitation sans qu’aucun aidant ou soignant rpaits’en apercevoir. Elle est

19 \www.happyneuron.fr
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particulierement dangereuse pour les personnedraoufde perte mnésique,
confusion ou désorientation. Le risque de fugueemite fortement le stress de
laidant. La fugue peut mobiliser de lourds moyemsmains et techniques
(gendarmerie, pompiers...).

Des aides techniques capables de prévenir la foguden limiter les effets
lorsqu’elle survient, sont aujourd’hui de plus elusp accessibles, depuis le
« contact de porte » qui transmet a la personmonssble un signal chaque fois
gu’une porte est franchie, jusqu’a la solution poghistiquée du géolocalisateur
mentionné précedemment (Penahale et Manthorpe; B@dderon, 2005) (bracelet
ou balise anti-disparition). Fondé sur différentidigres techniques possibles et
souvent combinées (satellites GPS, téléphone peyrtabdiorepérage...), les
systéemes de localisation géographique se présdet@his souvent sous la forme
d’'un boitier fixé a la ceinture (balise anti-diggian) ou d’'une sorte de montre
(bracelet anti-disparition). Ces objets peuvent témeales signaux radio sur une
frequence particuliere, lesquels sont recus pasysteme récepteur capable de
calculer la position géographique d’émission a que$ metres pres ; a condition
bien sdr que les signhaux n’aient pas rencontréstizmibe a leur transmission. Ce
type de dispositif, trées sophistiqué sur le planhieque, doit beaucoup son
développement aux secteurs de I'automobile (guidagger) et du loisir (guidage
ou repérage de randonneurs).

Pour certains systemes, l'aidant naturel ou lega®ibnnel qui en a la charge
signale la fugue du malade a un centre de téléasses qui assure lui-méme la
détection et dirige les secours vers le maladeééffaergeron, 2005). D’autres
dispositifs peuvent mettre en ceuvre un servicelgigpt direct entre l'aidant et le
porteur : en cas de fugue, l'aidant interroge dament la balise anti-fugue par
téléphone, laquelle renvoie la derniére positionnc® via une synthese vocale
explicitant I'adresse géographique, cas de lad@lOISE de la société IGL qui
permet également de voir la position du maladaisarcarte accessible sur Internet
(cf. les remargues concernant ce dispositif ere835).

Bien que disponibles commercialement, ces disf@sitint encore peu connus.
lls pourraient néanmoins dans un proche avenir @igrend’augmenter I'espace de
liberté des malades : au lieu d'étre « bouclé »sdame zone restreinte ceux-Ci
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pourraient avoir acces a un espace plus large samste excessive qu’il ne

« s'échappe ». Il diminuerait certainement le strds I'aidant. Leur diffusion a

grande échelle devrait permettre de conduire dek/ses d’'impact médico-social

et de rapport colt/service rendu dans divers pagsrgextes sociaux. Le caractere
totalement libre de leur usage actuel, en Franose les questions d’éthique :
n’étant pas prescrits sur ordonnance meédicale popusyndrome en l'occurrence
des plus graves (démences de type Alzheimer) cpogltifs ne sont pas pris en
compte par I’Assurance Maladie (cf. 3.4).

Quel qu’en soit son futur modéle d’intégration seéconomique, il apparait
clairement que le dispositif anti-disparition pagofpcalisation constitue la

technologie a plus forte « valeur ajoutée » posr deins au malade atteint de
démence de type Alzheimer et pour leurs aidantdifam :

«(-..) il faut ne jamais avoir vécu la terrible angoisse de constater la disparition de son
malade depuis un temps anormal et inquiétant, ne jamais avoir vécu [enfer de le
rechercher dans toutes les rues avoisinantes pendant qu’un autre membre de la famille,
accroché au téléphone, appelle tous les services d"Urgence des hopitaux proches et les
commissariats ou gendarmeries, pour penser que « le besoin de sécurité des familles » est
excessif | » (Ollivet, 2007)

Nous attendons avec impatience les résultats ddudages géolocalisateurs de
la part des sociétés qui les gérent, sachant goe $ene des rares données
statistigues dont nous disposons sur les fuguesrrances, 50% des malades
fugueurs non découverts apres 12 heures sont vétroarts ou séverement blessés
(Koester, 19999.

20 Mentionné dans un document de travail de la sé@i&heimer du Canada sur les dispositifs
anti-disparition de malades (www.alzheimer.ca/fréoare/ethics-tracking.htm).
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2.7 Angoisse du malade

Du plus simple : une lampe automatique

L’angoisse est la manifestation de la maladie dW&lmer qui touche le plus
durement le malade. L’apport technologique danslam@aine peut aller du plus
simple au plus sophistiqué. En matiére de simgliaiin peut citer la lampe de
chevet qui s’éclaire d’elle-méme lorsque la lumiehe soir décline : certains
malades Alzheimer sont pris, a la tombée du jotunel forte angoisse dite
« angoisse de la fin de journée ». Cette angolapaise sensiblement ou disparait
lorsque la lumiere augmente. La maladie prive |dade de la faculté de
comprendre qu'il suffit d'actionner l'interruptede sa lampe de chevet. Une lampe
asservie a un luxmetre pouvant maintenir un nivdaclairage suffisant; le
malade pourrait en profiter, mais aussi l'aide-saigje débordée ou l'aidant
temporairement absent. Ce type d’appareil simplexiste pas sous forme
commercialisee.

Au plus compliqué : un animal robotique

La technique complexe semble avoir plus de chadeesimposer : un « chat
robot thérapeutique » pour malades « Alzheimeréséaexpérimenté aux Etats-
Unis (Libin et Cohen-Mansfield, 2004). Il s’agit &t d’un robot vendu dans le
commerce grand public et présenté sous la formen diouvel instrument
thérapeutique. Une analyse statistique des donmh&awtte expérimentation, qui
portaient sur la baisse de 'agitation et 'augraéioh du plaisir ou de l'intérét du
malade, a permis aux auteurs d’affirmer qu'un pagnifscatif vers une
« robothérapie » avait été franchi.

En fait, l'utilisation d’animaux artificiels commsubstitut d’animaux réels en
thérapie ou moyen pour remédier a I'angoisse dadeah’en est peut-étre qu’a ses
débuts, compte tenu d’'une demande potentiellemgritante :

Malheureusement, pour de nombreuses raisons bonnes ou mauvaises, bien des personnes

dgées en général, Alzheimer en particulier, ne peuvent plus garder leur animal de

compagnie, soit parce qu’a domicile elles ne peuvent plus assurer sa vie quotidienne, soit
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parce que [institution d’accueil refuse les animaux, Alors pourquoi pas cette petite
merveille de technologie, certainement pas aussi riche qu’un vrai chien, mais bien plus
réactive qu'une peluche, pour faire naitre et renaitre les émotions sans lesquelles il n'y a
plus de qualité de vie ? (Ollivet, 2007)

C’est ainsi que divers animaux robots sont expértgge Outre le chat
précédemment présenté, on peut également citestieghien AIBO, capable de
répondre a des stimuli oraux et expérimenté avecmidades atteint de démence
sévere . en début d’expérience, les patients rexssaient qu’il s'agissait bien
d’'un robot, mais apres avoir été vétu, le robot Egparaissaient comme un chien
réel ou un enfant (Kanamoet al, 2002; Tamureaet al, 2004). Terminons cette
courte série par le robot bébé phoque Paro dévelpapl’institut national japonais
des sciences et technigues industrielles avanéd83): équipé de détecteurs de
lumiére, son, capteurs de pression, il remue &adéles membres en fonction des
stimuli recus. Testé avec les pensionnaires d'uason de retraite japonaise, il a
conduit, d’apres les expérimentateurs, a une amaéibblm sensible et durable de leur
état psychologiqde

2.8 Les robots domestiques

La robotique ne se limite pas aux animaux de compagus précédemment ;
elle est au contraire extrémement variée. Il existéamment une robotique
d’assistance a la marche, une robotique d’assistang travaux ménagers et une
robotique tres futuriste visant la réalisation dieats humanoides :

- La robotique d’assistance a la marche cherchavariser et sécuriser la
marche d’'une personne devenue incapable de masaheraide (Médériet al,
2003). Le Laboratoire de Robotique de Paris (LR&)gxemple met au point le «
déambulateur intelligent » MONIMAD cité en 2.3.1.

2L Sur: http://paro.jp/english/, ou : www.altivislfii-robot-bebe-phoque-pour-aider,1226.html.
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- La robotique de travaux ménagers, tres classiciuerche a automatiser les
taches fastidieuses telles que nettoyer les solssister les taches culinaires. En
matiére de téléassistance, on voit apparaitre deematismes capables de
déclencher des alarmes. Par exemple, une firmagagm propose une « bouilloire
intelligente » surnommée « I-pot » qui envoie, aqehe utilisation, un message a
un correspondant indiquant que la personne ut8sebouilloire. Ce dispositif
permet a un membre de la famille de savoir si soemd est actif a travers un geste
de vie quotidienne consistant a préparer son thé.

- La robotique humanoide, largement inspirée dscilance-fiction, cherche a
créer des robots de forme humaine capables desegdes taches domestiques ou
de soin. L’idée de créer des robots capables der $es humains et de réaliser a
leur place toutes sortes de taches pénibles, ti@pétou dangereuses, autrement dit
des versions technologiques de I'esclave, occupeffeh une place majeure dans
les visées de la technoscience actuelle (de Picd2@02). L'idée n’'est pas
récente. Leur mise au service de personnes ageéstsdonc pas surprenante et est
envisagée depuis plusieurs années par des rolstidBaltus et al, 2000;
Montemerlo et al, 2002; Heerinket al, 2006). Presque toujours de forme
humanoide, ces robots sont présentés comme unigosolle compagnonnage a
visée de « relation humaine » (Inada, 1997) ou cermomplément ou substitut de
personnel soignant. En fait, ce type de robotidwerahe ses justifications a travers
deux hypotheses :

- Une hypothése selon laquelle notre société, peline pour diverses raisons a
accompagner les personnes agees dans leur vielignat, pourrait leur proposer
comme pis-aller des engins de forme humaine paurtinir compagnie et étre a
leur service pour réaliser diverses taches. Sedbie diypothese, faute d’humains
nous devrions nous contenter de robots, voire lendéférer ces robots car
infatigables, toujours présents, supérieurementglligpénts, toujours calmes et
aimables, avec une compassion « algorithmique est-é-dire mimée par un
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programme d’ordinateur. Dans la conception extréanie robot devient le destin
méme de 'humanifé.

- Une autre hypothese selon laquelle nous nauptns assez de personnel
infirmier et d’aides-soignants pour s’occuper desspnnes dans les établissements
spécialisés. Les robots devront alors prendreldgsre

Si le Japon s’est fait le champion de cette rolbetigndroide, 'Europe n’est pas
en reste avec notamment le projet IWARD destinéra@dwre des "robots
infirmiers” qui d’ici quelques années devraieneéhtroduits dans des hopitaux.

Ce type de robotique est bien sir celle qui postoidele plus de probléemes
éthigues.

2.9 Quelques grandes initiatives dans le domaine de lanaladie
d’Alzheimer

Des années 1990...

Soulignons l'existence, passée ou actuelle, dengsartiums », c'est-a-dire de
groupement d’acteurs médico-sociaux, chercheulsisiniels et institutions, autour
du triptyque Alzheimer-technologie-domicile, souvesus de projets européens et
nord-américains. Il s’agit notamment des projets :

- TED (1996-1999) (Technology, Ethics and Dementi®99), I'un des
premiers projets ayant conduit une expérimentattame évaluation technologique
rigoureuse avec des personnes atteintes de troddxesntiels et a partir d’'un point
de vue éthique. Les responsables du projet ontiubl superbe ouvrage, trés
pratique, en anglais, sur les technologies, I'éthigt les syndromes démentiels :
(Bjornebyet al, 1999).

- ASTRID (1999-2000) (A Social & Technological Resige to meeting the
needs of Individuals with Dementia and their cgr@G00, www.astridguide.org)

“2lire en particulier: M. Minsky (1994). Laisseronsus la terre & des robot®8ur la Science
206: 120-126.
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(Marshall, 2000), consacrée essentiellement adlesation d’'un guide d’analyse et
de mise en ceuvre des NT en matiére de soins aadesak Alzheimer ».

- ACTION (1997-2000) (Magnussoet al, 1998; Hansonet al, 1999),
consacré a |'étude des apports de la télematigMeparsonnes agees et a leurs
aidants et soignants. Ce projet a développé une dérconcepts tels que I'aidant
familial considéré comme un expert et un « modéheporel » de l'aide aux soins.
Outre sa remarquable méthodologie, il faut souligee résultats mémes de ce
projet : 6 années apres sa période officielle m@nitement comme projet européen,
ce projet est aujourd’hui florissant sous la fomthen vivant programme d’aide aux
malades et a leurs aidants naturels : un centppdl®4 h. sur 24 et 7 jours sur 7
est accessible via un dispositif de visioconféremés pratique, dont la finalité,
outre I'assistance en cas de probleme, est la emisguvre d’'un large programme
d’initiatives (échanges, information, formationgtians diverses en faveur de
I'inclusion sociale, partage d’expérience et misdigposition d’expertises). Un
logiciel particulierement soigné de formation poles aidants familiaux a
également resulté de ce projet (Chamie¢ia, 2003).

- ENABLE (2001-2004, www.enableproject.org) (ENABIEbnsortium,
2001), egalement issu d’'un financement européetowgours actif. Ce projet a
etudié de maniere intensive les potentialités dartain nombre de technologies
adaptées a I'amélioration de la vie guotidienne diallegement du fardeau de
'aidant : téléphone programmable a larges toucliesneture automatique de
robinet de baignoire, pilulier automatique, calémdiautomatique indiquant les
jours et les nuits, un ‘Do-it-yourself-Picture g@phone’ : dispositif d’aide pour la
mémoire, etc. Ce projet se poursuit aujourd’hui lgamise a disposition grand
public de ces technologies (sur leur site InternBdut comme ses prédécesseurs,
ce projet fait également une large place a l'amalgthigue des usages de ces
technologies. Il complete les autres projets par dgaension pragmatique
d’évaluation technique et de diffusion de ces ai@esore souvent difficiles a se
procurer.

- Safe at home (2000-2003, www.tis.bl.uk/tkn/mtgatham.ppt) (Woolham
et Frisby, 2002; Woolham, 2005b) est un projetalrique entierement consacré a
I'étude des technologies pour le maintien a domicie malades Alzheimer et
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l'aide aux aidants. Conduit dans le comté de Nonfitan, Grande-Bretagne, il
propose notamment une évaluation des codts, dédiaction des risques et du
maintien de l'indépendance. Il met aussi en avarg gérie de questions qui
demande impérativement une réponse pour que l'udagetechnologies puisse
correspondre a une augmentation de moyens d’existgrowerment chez les
malades plutot qu’a leur contrdle.

- REACH (Resources for Enhancing Alzheimer’s CaregHealth, 1995-2001)
(Eisdorferet al, 2003; Mahoneyet al, 2003a; Schulzt al, 2003), est un projet
nord-américain d’évaluation multi-sites et a largehelle de diverses actions
incluant des aides technologiques pour souteniraldants naturels dans leurs
taches de prise en charge et alléger leur fardeaunotamment mis en évidence
une réduction significative de symptdbmes déprespidis la mise en place
d’interventions thérapeutiques a distance fondeekgéléphone.

- Aux Etats-Unis, une vaste initiative d’encourageimn des recherches et
développements en matiere de technologies innovaater les malades Alzheimer
a l'échelle planétaire se deéveloppe sous le douyda#onage de la société
américaine Alzheimer et la société industrielleelnCorporation depuis 2003. I
s'agit du consortium ETAC (Everyday Technologies falzheimer's Caré}
présidé par E. Dishman, un chercheur en sciencewihas. Cette initiative
promeut toutes sortes de recherches technologfgpas'octroi de bourses et de
prix. Elle est associée a un vaste consortium nor@A8T (Center for Aging
Services Technologies, www.agingtech.org).

... anos jours

De nombreux projets technologiques liées aux peeswragées, aux divers
handicaps, a la santé, a l'inclusion sociale etnaintien de I'autonomie sont en
cours ou vont naitre dans les mois et les anngenia Les appels a projets sur les

2 \oir :
www.alz.org/professionals_and_researchers_everydaynologies _for_alzheimer_care.asp

24 A commencer par celles d’Intel : www.alz.org/ResbkéCare/Intel_UbiquitousComputing.pdf
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continents européens et nord américains sont nampneais aussi en Australie et
en Asie (Japon, Corée du Sud...). L’'Europe bat priglnaént les records en 2007,
avec les sommes trés considérables de la branatmndlegie de I'Information et
de la Communication d* PCRDT? et la mise en route de I'article 169 du Traité
Européen consacré au théme « Ambient Assisted d.ivinParmi les projets les
plus prometteurs lors de la rédaction de cet owyrap peut citer les projets
européens :

- COGKNOW (www.cogknow.eu), consacré aux personmateintes de
déficiences cognitives.

- SOPRANO (Service Orientated Programmable Smarir&@mments for Older
European, www.tunstall.co.uk) consacreé a touteesale services visant la qualité
de vie des personnes agées a travers I'Europe.

- OLDES (www.oldes.eu) visant a la mise au poinund plate-forme
technologique conviviale, accessible et préteradlei en matiere de téléassistance
et de télécompagnie, pour un prix d’abonnementdsine.

Rappelons également le tres futuriste projet IWARBvw.iward.eu), non
spécifigue a la gérontologie, visant a introdui@ngl les hoépitaux des robots
capables de remplir des fonctions d’aides-soignawdsis n'avons donc pas fini
d’entendre parler de la technologie !

2.10 Le réveil francais: régions, départements, municiglités,
communautés de communes

Un peu partout en France se développent initiatives-régionales et actions
conduites par des associations sans but lucrati$ ¢ domaine de l'innovation
technologique en gérontologie/handicap. Les cibeitets est désormais illusoire
tant elles naissent et se développent rapidemepeut étre néanmoins utile d’en
citer quelques-unes, sans oublier les autres.

25 7éme Programme Cadre de Recherche et Développ@eemtologique (2007 — 2013) de la
Commission Européenne (http://cordis.europa.eu/fpiw.eurosfaire.prd.fr/7pc/)
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- Rappelons pour commencer les®1Rencontres parlementaires sur la
longévité intitulée "Longévité et innovation techogique™® (Jacquat et Forette,
2007) qui ont eu lieu a Paris le 30 novembre 2Q@@nme souligné préecédemment
(cf. 1.3.2), ces rencontres ont illustré la nota@ débat citoyen, nécessaire et
souhaité, autour des enjeux, besoins, possibgitdsnites des gérontechnologies.
Elles ont été I'occasion de citer une grande vamitxpériences.

- Porté par la Communauté de communes de Guénet-\Gairy (Creuse), le
« Pole domotique et santé de Guéret » a été isdbelhr I'Etat francais « pole
d'excellence rural » en juin 2006Ce projet est particuliérement représentatif du
tournant, évoqué en introduction, consistant awsgs a I'acte d'une mise en
pratique concréte de l'innovation technologiquereparticulier de la domotique de
santé pour le maintien a domicile. Il est d’aufalns représentatif que la Creuse est
réputée pour sa démographie vieillissante et dalgmaatique d’exode rural.

- Porté par la municipalité de Grenoble et le Corgénéral de I'lsere, les
colloques INNOVADOM (2006, 2007.;. www.innovadom.org) portent sur le
theme des nouvelles technologies au service diescatdomicile des personnes en
perte d’autonomie. lls visent a montrer en qugpregres technique peut soutenir
utilement le progrés social, a mettre en contastpl®fessionnels des différents
secteurs — recherche, industrie, professionnelteain, décideurs, financeurs —
afin de favoriser une culture commune et mettreplece des projets, a intégrer
cette nouvelle culture et montrer qu'il existe ntamant de nouveaux modes
d’intervention qui complétent et favorisent la miése humaine, enfin a informer
les usagers et débattre afin de mieux cerner laeplde ces technologies,
notamment par le développement d’une réflexiorgéthi

%6 organisées sous la Direction scientifique du BnEoise FORETTE, directrice de
I'International Longevity Center France (ILC), ditece de la Fondation nationale de
gérontologie et co-présidente de I'Alliance pousdaté et I'avenir, se sont déroulées sous le
haut patronage de Francois GOULARD, ministre dééglEnseignement supérieur et a la
Recherche, et en présence de Philippe BAS, mirdstégué a la Sécurité sociale, aux
Personnes agées, aux Personnes handicapéesretniilla.

27 www.premier-ministre.gouv.fr/IMG/pdf/Label_preméervague.pdf
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- Porté par le Conseil Général des Alpes Maritim@srection de la Santé et
des Solidarités — et en coopération franco-itakeawvec divers partenaires (Chef de
file: C.E.T.A.D. Centro Eccellenza Tecnologie pemzfani e Disabili, Italie), le
projet DANTE (www.danteonline.org) a pour but da):favoriser une meilleure
gestion et organisation des services d’aide a dmrea utilisant des technologies
et des modeles de coordination innovants, b) fagoriun processus
d’uniformisation des services socio-médicaux aueaiv transfrontalier (franco-
italien).

- Porté par le Conseil Général de I'lsére, le prdCOVIP (Espaces
COmmunicants _VsioPhoniques) vise a expérimenter et tester des sohitio
innovantes de visiophonie pour aider a lutter atitsolement social et renforcer
les liens des personnes en perte d’autonomie awgadéseau de proximité et les
services de soins et d'assistance sociale.

- P6le des Technologies Médicales de Saint-Etieanganise une « Journée
Technique du Suivi a Domicile » (18 octobre 200/ wpole-medical.com).

2.11 Le marche et les entreprises

Au plan international, citons trois exemples d’eptise diffusant des produits
exactement sur le créneau du handicap et du ssslient (elles sont bien sir
beaucoup plus nombreuses) :

- Tunstall Group LTD (www.tunstall.co.uk), GrandeeBagne, commercialise
une grande variété de produits (« Tunstall's tetecand telehealth solutions
support older people & those with long-term needslite independently, by
effectively managing their health & well-being »).

- International Security Technology (IST), Finlandeommercialise trés
largement le bracelet actimétrique Vivago (wwwaeast§i/)

- Medical Intelligence (http://en.medicalintelligenca), Canada, commercialise
le bracelet anti-disparition Columba pour maladestype Alzheimer (pour la
France : http://fr.,eu.medicalmobile.com).
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La France a de nombreuses PME telles: IGL Francdnternet et
Géolocalisation (balise anti-disparition ALOISE, wgl-france.com), RBI
France (notamment appareil pour le contrble regpieaet la rééducation, habitats
intelligents pour la santé), MEDIALIS (notammentstgme expert « AGEIS
online » de sélection des meilleurs produits aipdd la définition des besoins,
www.medialis.info), VIGILIO (détection automatiséde la chute au domicile ou en
institution, portail www.protec-chute.com pour tosgavoir sur la chute) ,
SERVILIGNE (plateforme innovante de services poarshnté, le maintien a
domicile, les soins infirmiers, etc., www.servilgggpom), TAM Télésanté
(nombreux dispositifs de télémédecine, www.tameeiescom), APHYCARE
Technologies (Bracelet Séreo‘Z de détection de teghuchoc, errance,
www.aphycare.com), DOMPLUS (service de téleassigtamouvelle génération
répondant aux situations d'urgence comme aux lesalfinformations
quotidiennes, www.domplus.fr), H2AD (soins médicaaghniques a domicile et
boitier électronique de détection de la détériomatde I'état de santé d'une
personne), ETINEO (« datacom », visiophonie...), etc.

INTERVOX SYSTEME (www.intervox.fr) est une grandeteeprise dont I'une
des spécialités est le maintien a domicile.

Enfin, de nombreuses grandes entreprises ontderteEntent de développer une
branche technologies pour l'autonomie et le mamntee domicile telles EDF,
HAGER/ATRAL, LEGRAND, SCHNEIDER ELECTRIC, etc.

Soulignons que le rapport de Aude Poulain, Frédéetebvre et Franck
Choplin sur « Les technologies de la Santé a ddéemicopportunités et enjeux »
(Poulainet al, 2007) fait parfaitement état du manque de sciggcaises sur le
créneau des dispositifs médicaux pour I'HAD et kntien/soutien a domicile.

3- A la croisée des axes : le questionnement éthique

3.1 Une tension éthique structurelle

Une réalité complexe et contradictoire produit egstemes, que I'on peut, sans
forcer beaucoup le trait, schématiser en troissacte
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- Acte 1 : une technologie triomphante et radiegse,s’auto-justifie dans les
services qu’elle rend et qui repose sur le révan agharchés infini, se développe
dans tous les secteurs de la société. Uacknology pusk d’une efficacité
redoutable est a I'ceuvre pour produire des innomatiechnologiques avant toute
étude de besoins auxquels ces innovations sonéesemépondre. Toute réalisation
est un succes car toute étude apres-coup de besariue invariablement a
I'intérét du produit en vertu du cercle vicieux création artificielle d’'un besoin,

réponse a ce besoin par la vente d’un produitfigesion de I'existence du produit
par le besoin ».

- Acte 2 : une défiance s’éleve a I'encontre deéecetarée montante des objets
et services et dtechnology pushqui ramenent tout dans le domaine de la relation
d’objet et I'échange commercial. Dans le domaineladsanté, c’est la peur de
déshumanisation des soins et de la relation mataztkecin, malade-soignant ou
malade-aidant qui monte peu a peu et a été on utengieux soulignée par le Pr
Grémy (Grémy et Priollaud, 2004, p. 137) :

« Ce qui fait potentiellement peur , en effet, ce n'est pas chaque technique en particulier,
le plus souvent fort utile voire indispensable, mais la Technique, vision envahissante du
monde, croyance au « tout est possible », une certaine ivresse technoldtrique qui, si [on
n’y prend pas garde, sature [esprit et asséche le coeur, le médecin, plus particuliérement,

en ce qu'il est menacé dans son humanité, au risque de détruire la relation qu'il a avec son

patient ».

Le « meilleur des mondes » (Huxley, 1932, 1977)abt

« Vulgarisation et télétransmission des données, automatisation, robotisation des actes, il
parait loin le temps ou la médecine était décrite comme un art, incertain et faillible.
Saffirmant désormais comme une science exacte, aspirée par la déferlante des cyber-
technologies, la médecine de pointe se représente le corps humain comme un stock,
d'informations. Les touches et les écrans de l'intelligence artificielle sont appelés en toute

occasion a assister le médecin, et bientdt, pourquoi pas, a le remplacer. Dématérialisé,
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virtualisé, le patient devient une base de données gérable a distance. Dehors les malades,
place a lusager gestionnaire de sa santé sous la conduite de médecins manager de données.

Bienvenue dans le meilleur des mondes médical, celui des robots et des ordinateurs. »*8

- Acte 3: un service incommensurable peut pourérég rendu par certains
produits de ce développement technologique : ort pesi sauver la vie de
malades en fugue, déclencher sans délai des sqgumureine mauvaise chute d’'une
personne isolée, éviter un recours systématiquesamniféres par une analyse
précise des levers ou agitations nocturnes de emlad institution ou suivi au
domicile, alléger des fardeaux d'aidants naturelsrga prise en charge de leur
malade, inventer de nouvelles voies de lien satialintergénération, développer
une culture de la prévention des situations crgjuaciliter les secours dans les
situations de crise (canicule, grands froids...){edvbu retarder significativement
une entrée en institution, favoriser ainsi I'enskembu paysage de la prise en
charge du sujet agé et généraliser une econonugéosur le domicile, les services
a la personne et I'organisation d’unités urbaimgg(tiers, villages...) en réseau de
santé sociale et médicale.

Les trois actes précédents montrent que le chansp teléhnologies pour
'autonomie, le handicap, le bien vieillr (commavels autres champs) est
totalement pris par cette tension éthique entrpdésntialités de bienfaisance et de
malfaisances de la technologie. Elle est 'une @#sions structurantes de ce
champ a c6té de plusieurs autres tensions doesadli :

- réalisme économique (on peut faire beaucoup, e un prix... il faut
trouver I'optimum viable et le modele économiquerespondant),

- réalisme technique (il faut du simple, ergonoreigfacile d’acces, robuste,
perenne... avec des technologies complexes qui teéatrpas d’évoluer),

28 préambule en « voix off » d’un commentateur d’émeéssion de télévision grand public —
Scapel — sur la « cybermédecine », diffusée leet2mbre 2001 a 14h30 sur la chaine
Arte/cable-et-satellite.
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- réalisme professionnel (comment les intégrer p@tiques gérontologiques,
aux formations, aux politiques de santé ?)

Aucune de ces tensions n’est indépendante dessautiles se combinent pour
orienter des choix, qui sont pour la plupart dem@mmmis : jusqu’ou pousser
'excellence technique sans dépasser les limitesregdgabilité économique ?
Jusqu’ou, dans quelles mesures, encourager desiriédlances a haute valeur
ajoutée de santé publique et de prévention deeassgans enfreindre de principes
éthiques (vie privée, droit au refus d’équipemettd,) ?

Un contexte aussi complexe ne manque donc pasodeipe un large faisceau
de questions :

* Quelles aides pourraient étre apportées par chndbgies, a quelles fins
spécifiques, pour quels profils de personnes, patsgtypes d’organisations
socio-sanitaires, avec quels moyens d’évaluatiaqyeis codts individuel et
collectif ?

« En patrticulier, quelles aides techniques pourratemntribuer efficacement a
la prise en charge du malade Alzheimer, et pourgedaines de ces aides ne
seraient-elles pas prises en compte par I'Assurbfadadie (comme c’est le
cas par exemple pour les techniques de l'insuffisaaspiratoire chronique a
domicile)?

« Sous quelles conditions juridiques, de sécuritédetconfidentialité des
données, de distribution des responsabilités, etgmiques aussi chargées de
potentialités positives et négatives que la télésliance meédico-sociale
pourront-elles étre développées ?

« Est-on en train de construire un profil de « tékdetin », « télé-assisteurs
sociaux », de promouvoir des télé-soins infirmiersdes télé-services a la
personne en situation de handicap ?

« Est-on en train de préparer un remplacement prsijiés soignants par des
des machines ? de favoriser une médecine a dezssegg par le colt de ces
dispositifs et téléservices ?

Etc.
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C’est ce faisceau de questions que nous avongwstuaans lintroduction,
selon le triple questionnement d’ordre éthique edppi-dessous :

1- En quoi ces usages constituent-ils une menaae lpopersonne humaine
dans sa vulnérabilité, ses aspirations, son hum&niEn quoi ces usages sont-ils
menacgants pour les acteurs de la prise en chargades, aidants familiaux,
travailleurs sociaux, corps médical) et pour ledewms fondamentales que
constituent la liberté, I'égalité et la fraternit@ais aussi la sécurité et la qualité de
vie pour tous ?

2- Quelles conséequences entrainent, a l'inversenda utilisation de ces
techniques, pour ces mémes personnes et pour cessvaleurs ?

3- Si une utilité est reconnue pour ces techniqgas, mettre en place pour
eviter les dérives d'un « systeme technicien » ens s’'un Jacques Ellul (Ellul,
1977), les dérives liberticides, l'inégalité d’asc& ces nouveaux moyen8.De
méme, que mettre en ceuvre pour protéger la crédBones nouveaux moyens
techniques, rapprocher toujours plus les sources@hgion des « vrais » besoins,
favoriser I'industrialisation de ces nouveaux mayéechniques, leur intégration
aux pratigues gérontologiques et a I'ensemble dmd&été pour aider I'inclusion
des plus isolés ?

La tension éthique structurelle décrite préecédemmenen partie sa force du
marché « grand public » qui stimule fortement lgaligppement des technologies
de communication et des ordinateurs : des gadgi&iematiques ou électroniques
passent rapidement du statut de simples curiosit&dui d’'instruments utiles, puis
indispensables, enfin vitaux dans certaines citemtes; et a des prix
décroissants. Les exemples sont innombrables ; ggample : en informatique le
protocole http et le langage HTML et en électroritps étiquette RFIDs.

Comment rapprocher les extrémes et faire en sartecg qui se produit de
mieux sur le plan technique puisse améliorer ladiemalade et de son aidant
familial, renforcer leur sécurité, alléger le faadede Il'aidant, rompre leur
isolement affectif et social, et simplifier la grign charge médicale au quotidien,
etc., sans que ce mouvement n'ouvre une boite deloRa des fléaux du
technicisme ? Cette question globale est d’autiastipsistante qu’elle prend place
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dans un contexte historique de généralisation datiea ou soutien a domicile et
de gestion de la pénurie croissante de moyens hsgnedifinanciers. Ses enjeux
vis-a-vis de la vulnérabilité de la personne etawesx de société sont tels qu’il est
impossible de la traiter sur un plan purement teglen L'éthique, malgré la
largeur sémantique de ce concept, semble étredetidin naturelle vers laquelle se
tourner pour aborder les questions précédentesitadPbusi l'intuition de cette
direction parait justa priori, la pratique de I'éthique n’en est pas moins extige.
C’est pourquoi nous commencerons par une struatarate ce champ pour le
probléme qui nous concerne.

3.2 Une structuration du champ éthique

Pour aller plus loin dans I'analyse de cette tengithique de fond, il peut étre
utile de la formaliser par la rencontre de qualéenénts : les besoins, les lacunes,
les potentialités et les défiances.

Besoins

Les malades atteints de trouble cognitifs de tygrmehce en phase modérée ou
moyenne (pouvant durer de quelques semaines aepiasannées) posent un
probléme particulierement aigué : ils peuvent cudr a vivre chez eux a la
condition d’avoir aupres d’eux une présence humamnanente et entierement
disponible. Cette caractéristique de base, assacié@utres caractéristiques de la
maladie (insomnie, fugues et errances, sensilailitétress, etc.), induit un fardeau
de prise en charge du malade extrémement élevéiadbrieu au phénomene
reconnu d’épuisement de I'aidant familial, phénoeéristant par ailleurs a divers
degré dans la prise en charge des autres typespeadances.

Outre la grande souffrance des malades, le probleageur de la prise en
charge des personnes Alzheimer est un problemeesd@irbvital d’assistance a
l'aidant. L’affaiblissement de l'aidant sous l'esc&lu fardeau associé a une
prévalence élevée de chute et de fugues chez dmatonstituent les éléments
déterminants d’'une décision d’institutionnalisatiprs-aller colteux a la fois sur le
plan de la qualité de vie du malade (qui perd &g®res de son logement et les
reperes familiaux qu’il lui restait) et sur cel@sdcolts de santé.

- 58 -



Lacunes

Nous avons vu que 60% a 75% de malades Alzheimeapparentés vivent a
leur domicile (incluant un pourcentage inconnu delatles non diagnostiqués
vivant seuls). C’est donc sur les aidants familigur repose lI'essentiel de la prise
en charge, avec un risque élevé dépuisement de a@ewnts, qui
doivent notamment :

- assurer une vigilance permanente pour tenter rdeepir fugues, chutes,
comportements dangereux...

- supporter la diminution sévere de sommeil étanmné que le malade
Alzheimer peut subir une inversion du cycle jouitnse réveiller ou rester éveillé
une grande partie de la nuit et, n'ayant pas legem® de se maitriser, priver son
aidant d’un indispensable sommeil réparateur ;

- payer de leur propre personne une marginalisameiale et un manque
encore élevé d’'aide de la part du systeme de santgance ; essentiellement :
manque de structures de proximité (accueil de jseryices a la personne...) et
faible reconnaissance par I'Assurance Maladie dmwdicaps dus a la maladie
d’Alzheimer.

L’élaboration de solutions rationnelles, fiablesvetbles en termes de santé
publigue, d’organisation des soins et d’'attitudeégéle de I'ensemble du corps
social est trés lente, les pouvoirs publics rerramtles plus grandes difficultés a
répondre aux besoins par les seules structurescmédciales existantes. Les
efforts considérables qui sont entrepris depuisiplurs années en Frafteant au
niveau des pouvoirs publics que des associationgf sncore loin d’étre
proportionnés aux besoins, lesquels seront en aughtuwn dans les prochaines
décennies. Les solutions qui sont en cours de dgpement, en France, dans le
domaine des CLIC, des réseaux gérontologiques,Qieseils Généraux, sont

29 Notamment I'année 2007 déclarée en France « Gi@adse Nationale 2007 » pour la maladie
d'Alzheimer et les syndromes apparentés.
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toujours grevées par le manque de moyens a diveesux et par la croissance
galopante du rapport besoins/moyens au niveaunahied mondial.

Potentialités

Des technologies de plus en plus sophistiguéesépfiéhie mobile,
géolocalisation, génie logiciel, informatique distiee sur Internet, télémedecine,
micro-capteurs, ...) permettent de percevoir, comgugr et intervenir a distance
dans des situations de plus en plus diverses deelaourante. De nombreux
travaux ont montré que leurs potentialités en tedmeécurisation et d’allegement
des taches de la vie quotidienne sont considérédlblasshall, 1997a; 1999; Small,
1999; Bjorneby, 2000; Tang et Venables, 2000; Paeabt Manthorpe, 2001,
Haigh et Yanco, 2002; Riallet al, 2002; Woolham et Frisby, 2002; Gibson, 2003;
Rice, 2003; Tinker, 2003; Dittmaet al, 2004; Magnussoet al, 2004; Axisaet
al.,, 2005; Fozard, 2005; Woolham, 2005a; McCreadieRaper, 2006). La
visiophonie par exemple permet aujourd’hui de wbid’entendre a distance d’'une
maniere souple, efficace et de moins en moins oséreoffrant des possibilités
nouvelles tant sur le plan de la relation humaine sur celui du suivi médical a
distance et au domicile en particulier. La géolisedilon anti-disparition est un
autre exemple de technique nouvelle, prometteusdisponible, pour retrouver
rapidement un malade qui a fait une fugue ou est&amce.

Défiance

L'usage de ces nouvelles technologies suscite dapgndans leur ensemble,
peu d’enthousiasme, une certaine défiance voiretectenophobie compléete : la
personne agée malade n'a-t-elle pas besoin, avahtet au plus haut point, de
relation, de présence humaine physique et nongraglacée, déformée, appauvrie
ou caricaturée par un usage inconvenant de tedfieslode pointe ?
L’'omniprésence de la technologie de notre socigitécfaindre que son irruption
dans le domaine des soins et de la prise en cli@rgersonnes agées en situation
de handicap ne se fasse au détriment des rappartsims, n’aggrave les
problemes de la détresse, ne renforce la pénuriedpsante de présence humaine
compétente et courtoise, ouverte, chaleureuse,cerdtge les représentations
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culturelles négatives du vieillissement et de lati&t ne conduise tout simplement
a un monde déshumanisé. Ce monde d’horreur, siggngiar 'euphémisme
« meilleur des mondes » depuis le roman d’Aldougiéiu(Huxley, 1932, 1977),
est celui d’'un scientisme qui, ayant perdu toudéedrd’humanité, imposerait un
dictat implacable au moyen de la technologie, eslle’étant que le « nom que
prend la science quand elle a pour objet les ptodiiles procédés de l'industrie
humaine . Ce monde d’horreur, scientiste ou technicistentvien opposé au
monde d’équilibre sinon de bonheur vers lequel tarclvisée éthique » d’'un Paul
Ricceur (Ricoeur, 1990), profondément lié au sersswvddeurs fondamentales de
I’lhumanité telles que définies notamment dans lel@ation universelle des droits
de 'homme et, selon un point de vue religieuxg place du sacré

3.3 Des hypotheses a étudier

A partir des constats précédemment exposés, ptadigpothéses peuvent étre
enonceées :

Hypothese 1

La population des malades « Alzheimer » et de lawdants familiaux n’offre
pas une problématique de rejet des techniquesrpante de I'affaiblissement du
lien affectif et de la déshumanisation de la retaiu malade. D’ou I'hypothese 1 :

Si les aides techniques innovantes ne sont pasetil, c’est pour d’autrgs
raisons que celles d'un rejet raisonné (notammerdirtninution du lien
social) ou d'un rejet «viscéral » d’'une technofogiessentie comme
inopportune ou envahissante (technophobie).

%0 Selon la définition de Guy Deniélou, fondateut'daiversité de Technologie de Compiégne,
(cf. Glossaire).

31 qui fait dire notamment & Jacques Ellul que «'estipas la technique qui nous asservit mais le
sacré transferé a la technique » (www.ellul.org).

-61 -



Hypothése 2

La personne atteinte de la maladie d’Alzheimer ‘'on& maladie apparentée ne
dispose plus, sauf éventuellement dans la phatsalende la maladie, des facultés
mentales qui lui permettraient de formuler un jugatnd’acceptation ou de rejet
clair de ces technigues ni méme d’utiliser par-gliame ces technigues. L’'aidant
familial doit donc assumer cette décision d’acdemiaou de rejet en y ajoutant sa
propre problématique d’épuisement. Cette dernienglitionne donc entierement la
nature et le choix des techniques utiles a la gmseharge. D’ou I'hypothese 2 :

Les technologies qui seraient utiles pour le saugi€lomicile visent, pour
la plupart, le binbme malade-aidant familial.

Hypothése 3

L’hypothese 3 et la suivante concernent le quagiexe dans la structuration
du champ éthique proposée précédemment, celuididiknce. L’hypothése 3 peut
étre énoncée ainsi :

Les technologies évoquées dans ce questionnaicenstituent pas, dar|s
des conditions d’'usage rigoureuses et contrbléeme, menace poyr
I'intimité et le respect de la dignité du malade.

Hypothese 4

La quatrieme hypothése aborde une question dedpfigsles a traiter : celle
des valeurs suprémes, du sens de la vie, des svalaligieuses, de la
transcendance... Elle peut étre énoncée ainsi :

Les technologies évoquées dans ce questionnaicerstituent pas, darls
des conditions d’usage controlées et rigoureusesmenace Vvis-a-vis de¢s
interrogations sur le sens de la vie, de la soufeade la responsabilitg,
de la mort.
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Hypothése 5

L’hypothése 5 prolonge le questionnement éthiqgues die hypotheses
précédentes en abordant le champ spécifique @dksutveillance et de sa possible
ambivalence. Les potentialités malfaisantes debntdogies sont au coeur de
nombreux débats sur la science et la sociétépkhigue, les nanotechnologies....
A ce titre, la télésurveillance méritait d’étre eMaee parmi les hypotheses de cette
étude. L’hypothese 5 peut étre énoncée ainsi :

Les technologies de télésurveillance revétent pesiaidants familiaux un
statut ambigu en promettant le meilleur — sauverda-, mais en évoquant
le pire : une société d’hypersurveillance.

3.4 Une méthode

Comme indiqué dans le préambule de cet ouvragaiéieparagraphe) ainsi
gu’en introduction, cette étude cherche a obémeéngueur methodologique selon
laquelle ce qui est affirmé doit impérativemenfpgiayer sur des données précises
et vérifiables. C’est pourquoi le « corps » deedittese (2Partie) sera constitué
par une enquéte a visée descriptive et analytiguerse population de familles de
malade. Cette approche utilisera largement leslsodi la statistique et plus
modestement ceux de l'analyse multifactorielle desnées. Elle fera aussi et

surtout une large place a la parole exprimée par personnes directement
concernées par le probleme étudié.
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2° PARTIE. ENQUETE DESCRIPTIVE ET ANALYTIQUE

Cette deuxieme partie est consacrée a I'étude pmltdématique éthique qui a
été exposee dans la partie précedente. Cette é&tagpuie sur une enquéte
descriptive et analytiqgue auprés d'un ensembleesgmtatif de familles de malades
atteint d’'un syndrome démentiel. Trois chapitrescitirent cette Ppartie :

1) La présentation de la population et de la méthdidisée.
2) L'exposé des résultats ;

3) La discussion de ces résultats.

hY

L’ensemble de l'étude s’appuie sur un projet deheeche a part entiere
dénommé ALICE pour « &heimer, hformation, ®@mmunication, _Ehique »
(Rialle et al, 2006b; 2006a). Un site Internet (http://www-
timc.imag.fr/Vincent.Rialle/ALICE/) est en cours développement, en francais et
en anglais, pour informer un large public sur cetiquéte, exposer ses principaux
résultats et les publications et communicationsrddiques auxquelles elle a donné
lieu (Rialle et al, 2005; Rialleet al, 2006b; 2006a; Riallet al, 2006c; Rialleet
al., 2006d).

4- Population et méthode

4.1 Population

La population visée est celle des aidants familidaxmalades atteints de la
maladie d’Alzheimer ou d’'une maladie apparentéadsyme démentiel) habitant
classiguement des villes ou des zones peu éloighe€esentres urbains, ce qui
représente le cas général des pays europeens eibrdbreux autres pays.
L’échantillon de la présente étude sera constimeym ensemble de familles et
d’aidants naturels de trois départements de I'#dthnce — Seine et Marne, Hauts
de Seine et Seine-Saint-Denis —, regroupés au deintrois associations
départementales : France-Alzheimer Seine et MdfAe7(/, président : M. Alain
Soliverez), France-Alzheimer Hauts de Seine (FA@2sidente : Mme Marie de

- 65 -



Vienne) et France-Alzheimer Seine-Saint-Denis (FA&, Présidente: Mme
Catherine Ollivet).

Ces trois départements couvrent une importantesiieede couches sociales et
de profils culturels, reflétés par les adhérenssto@s associations :

- La Seine et Marne est caractérisée par un méldmgenes urbaines et rurales
avec des maisons individuelles réparties parmctamps cultivés.

- Les Hauts de Seine sont habités par des couch@epmllation aisées et de
nombreux sieges de grandes entreprises.

- La Seine-Saint-Denis possede une population @rit@jouvriere avec un
pourcentage élevé d’habitants issus de I'immigratio

4.2 Méthode

La méthode d’analyse utilisée pour cette enquétessie de la recherche
clinique : elle utilise divers outils d’analyse tdtque descriptive, inférentielle,
univariée, multivariée et de "data clustering” (tigcation automatisée de groupes
homogeénes de données). Elle s’en inspire seulemi@mt donné qu’une hypothése
éthigue ne peut en aucun cas étre objectivable eonemserait I'effet d'un
médicament, d’un traitement ou d’un facteur deugsdC’est dans la tendance vers
une rigueur et dans l'utilisation des outils destatistique et de I'analyse des
données qu’il faut apprécier ce paralléle avec kthodologie de recherche
clinique.

L'usage des ressources de la statistique sera essentiellement descriptif,
sans prétention a un apport de connaissances iBgierd généralisables.
L’échantillonnage des familles par exemple, malgréespect de la diversité des
milieux socioculturels dont il a fait I'objet, n‘eseprésentatif que de la région
parisienne. Au dela de cette région, I'’étude congpait plusieurs biais de sélection
gu’il est utile de souligner sans attendre la sectionsacrée a la discussion. En
aucun cas cet échantillonnage se saurait « parjgowr une autre grande
agglomération du monde (Buenos-Aires, Calcuttan&hai... sont a maints égards
différents de Paris), ni pour dautres régions deanEe. La théorie de
I'échantillonnage statistique n’est applicable qiens des cadres de diversité
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suffisamment limités et contrdlés. Le niveau mohdi@happe a ces cadres par sa
complexite.

Le niveau francais quant a lui demanderait un cémpht d’enquéte pour
dépasser la seule région parisienne (montagneusedddficulté d’acces) ; mais il
est probable qu'un tel complément, si intéressant-ils ne changerait pas
fondamentalement les résultats, en vertu du fagt lqusouffrance causée par la
maladie, l'isolement et le manque de moyens, net soobablement pas
fondamentalement différents dans d’autres agglamésaque le grand Paris.

De méme, les malades vivant seuls et n'ayant pasulu’aidant familial, une
situation qui se développe partout dans le moneldigarent pas dans cette étude :
ces malades sont tres difficiles a trouver et loestes organismes compeétents
(services sociaux, SAMU social...) les trouvent, t’estement pour les mettre
dans une situation ou ils auront une prise en eharg

En outre, I'enjeu n'‘est pas comme souvent en rebleerclinique, une
préconisation de nouveau traitement ou l'autonsatile mise en marché d'un
médicament, avec les risques élevés que I'on coaigbétude est mal faite. Ici, la
démarche est d'ordre éthique : elle consiste agreagartir de faits plutdét que
d’opinions personnelles et de spéculations sugddité. Les risques sont de mal
penser, ce qui est déja assez courant. Les ristjggsur de premiére espeqge (
value$ dans les tests statiques seront donc a prendeleasens d’indicateurs et
non pas de résultats théoriques ayant valeur galler

4.3 Etapes

Les principales étapes de I'étude ont été les atega
- Analyse bibliographique.

- Précision des obijectifs spécifigues de I'enguéfgartir de rencontres avec
des responsables, soignants et aidants de maéddks|'analyse bibliographique.

- Rédaction du questionnaire avec un souci paigicdle description claire et
succincte des technologies.
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- Mise en place des garanties légales : déclaratiaCNIL (utilisation de la
norme simplifi¢ n® 26 (Guigui, 2005)), étude desitdr d'utilisation d’échelles
d’évaluation).

- Pré-test et affinement des questions.

- Reproduction et envoi de 1458 questionnairesgami3) assortis d’'une lettre
d’accompagnement (annexe 2) et d’'une enveloppais&gpe T » (port paye).

- Recueil des enveloppes retournées, saisie degdsrsur ordinateur.
- Analyse statistiqgue (SP8% Statview™, Sphinx"),
- Interprétation, discussion des résultats.

- Rédaction et diffusion des résultats (journauergdiques ou d'information
et de débat, congres internationaux, communicatiestseintes).

4.4 Questionnaire

Présentation générale

Le questionnaire — reproduit en annexe 3 et addessn francais et en anglais
sur le site de I'enquéte ALICE — cherche a recuditipinion de I'aidant principal
au moyen de 50 questions principales constituéeslaglupart de sous-questions.
Il a été mis au point et envoyé au printemps 2006 @uelques 1458 familles
membres des trois associations départementalesnpéés ci-dessus.

L’'une des difficultés majeures de ce questionnaireonsisté a présenter un
champ extrémement diversifié et mouvant, celuitdesnologies innovantes, a des
personnes — les aidants souvent agés de maladgped@lzheimer — qui en sont
généralement trés éloignées. A simplement congsidérevocabulaire, quasi-
ésotérique entre jargon de connaisseurs et terawmlitues spécialisés, on se
heurte rapidement a la question du comment résemame courte phrase, pour
des personnes qui ne savent papriori de quoi il s’agit, la présentation non
ambigu de dispositifs parfois complexes, souveigirmaux et futuristes ?

Le questionnaire est structuré en 3 sections pahes et des sous-sections
(Tab. 1):
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1. Informations générales, démographiques et sociaeliks (section A) ;
2. Technologie ;
3. Economie.

Le sens de ces sections est le suivant :

Les questions relatives aux informations général@émographiques et
socioculturelles (section A) sont destinées a cemmire et caractériser la
population des malades et celle des aidants famijlimettre en évidence leur
diversité et rechercher d’éventuels liens statigtsgentre elles et les questions
relatives aux technologies.

Les questions relatives aux techniques (sectiorcdstituent le coeur de la
recherche et sont commentées ci-apres.

Les questions relatives a I'économie (section C) pour but un sondage
d’effort économique : elles visent a clarifier kaegtion du « jusqu’ou aller ? » pour
les familles et aidants pour bénéficier de ces albels technologies et des services
associés. Quelles part de leur pouvoir d’achaiesgrds prét a leur consacrer, pour
leur confort de vie et compte tenu que du fait fuearence en prévention, cause
essentielle des situations de crise, pése lourdeswerle budget de la nation ? Il
s'agissait aussi de connaitre leur opinion sur nesdes de paiement qu’il
conviendrait de mettre en place (individuel, sqaiakte...).
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Numéros de

Section Théme ;
question
A) Informations Genre, renseignements 1-18, 33, 46
générales démographiques, style de vie, santé.
(20 questions)
B) Technologie (a) Usages actuels de technologies 01842
(27 questions) (b) Relation aux nouvelles techgiel® 21-24, 26-28,
(RNT) 29a, 29D, 30,
34-35, 39, 41
(c) Souhaits et craintes, sens de la vie 26, 32, 36-38,
technologies 40, 42-45
C) Economie Aides disponibles et efforts 47-50

(4 questions) économiques possibles

Tableau 1 : Structure et composition du questiagenai

Certaines questions ont fait appel a des échelisgeles analogiques
(EVA) pour quantifier des intensités ou des degiéssevérité. Elles ont été
discrétisées - choix de valeurs entre 0 et 7 - pooplifier la saisie des réponses.

Plusieurs questions a choix multiple offraient tiop « autre, précisez » pour
permettre une ouverture sur d’éventuelles possbilnon prévues, cependant que
deux questions étaient entierement a réponse euvelts questions 40 et 50 —
pour permettre une libre expression des réponddat@remiere concernait la
robotique (question 4G;f. infra), la seconde (question 50) visait 'ensemble du
questionnaire et invitait 'aidant familial a faipart de toutes ses remarques sur
'ensemble du questionnaire ou n'importe quellesgoe.

Enfin, il faut souligner I'aspect « débroussaillage&u’avait indéniablement
'ensemble de I'enquéte, et qui se reflétait d@nguestionnaire par le nombre et la
diversité des questions. Débroussaillage qui njzecdant pas cedé le pas a la
rigueur de I'étude (méthode d’échantillonnage, ys®ldes biais, respect des
conditions d’application des tests statistiques)ym®es multifactorielles, etc.).
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Questions relatives aux techniques

L’ensemble des questions relatives aux technigession B), point focal de la
thése, était volontairement riche de maniére awro» au mieux la diversité de
ce domaine. Richesse qui a motivé une structurationtrois parties pour en
clarifier la lecture (cf. point suivanbtructuration des analyses concernant les
technologies Richesse eégalement liee a la gageure de notoheneghe
précédemment soulignée, a savoir: présenter cechamplexe des technologies a
des personnes, souvent agées, qui le découvresgupeatierement.

Ces technigues sont en effet presque innombratiieBdrtie 2) et présentées, a
tort ou a raison, par les cercles de chercheurs dttérature scientifique ou
populaire comme d'emblée utiles aux personnes Apéesdicapées ou non. Les
principaux domaines couverts par les aides teclsigont :

- les chutes (capteur de chute, actimetre)
- les fugues (géolocalisateur)

- les troubles cognitifs (dispositifs de stimulaticognitive, d’aide a la tache,
de rappels automatises)

- les relations humaines (visioconférence de lieamilial, social et
intergénérationnel)

- les services divers (informations diverses, comaes, livraisons,
gestion...).

Il fallait refléter cette diversité sans nuire adarté et a I'acceptabilité du
guestionnaire par des personnes dont, nous lennsadpproximativement, I'age
moyen est de 64 ans (l'aidant le plus agée ayaah8p Il est utile a ce propos de
souligner que sur les 1458 plis envoyés aux familB&S0 réponses ont été recues
dans les trois mois, sans lettre de rappel (so¥,2damené 18,6% soit 270
guestionnaires bien remplis). La gageure mentiorpréeédemment a donc été
remportée si I'on considere qu'on s’attend au mipoxr un questionnaire auto-
administré de la taille du notre (6 pages densesih taux de réponse (TR) de 10%
sans lettre de rappel. Mais c’est le contenu méawerdponses, revélés par les
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analyses des données et I'analyse qualitative @asnses textuelles, qui a été le
plus remarquable.

En outre, bien que seul l'aidant fat invité a réi@au questionnaire, la plupart
des questions concernant les technologies (intarBlifé, acceptation/rejet)
acceptaient explicitement deux réponses : celladant et celle du malade. Cette
derniere était soit directement dictée par lui éthit en mesure de le faire, soit
donnée par l'aidant a partir de sa propre connaigsaes godts et réactions du
malade (voir les remarques, dans le préambule,ecoant la place du malade et
celle de l'aidant familial dans cette étude). Et@donné le biais évident de recueil
de données, aucun résultat statistique n'a étééfend ces réponses attribuées au
malade par l'aidant ; seul leur intérét qualitatfpu étre considéré.

Malgré sa richesse, le questionnaire pouvait énigquwé a propos des
technologies spécifiguement retenues : géolocalisatvisiophonie, robot de
compagnie, etc. Une analyse des biais de recueildaienées a travers ce
guestionnaire est proposée dans la partie 3 (¢hap. Trois souhaits ont prévalu
aux choix des technologies spécifiguement présentée

1. couvrir les principaux axes de besoins : chuteguds, troubles cognitifs,
communication, téléservices...

2. couvrir les principaux axes technologiques: captede téléalarme et
télemétrie, intelligence artificielle, robotique,iam- et nano-technologies,
visiophonie ...

3. couvrir les principaux axes de prospective d’'inrimra médico-sociale
développement de la domotique d’aide a la vie gimtne (conseils de vie,
prévention d’accident ménagers...), généralisation lale communication
visiophonique par Internet, utilisation du corpsagieurs sous la peau),
autonomisation et « humanoisation » du robot...

Les choix de technologies résultent donc du crotsdrde ces trois souhaits et
de la nécessité, précédemment soulignée, de oomcisi d’accessibilité du
guestionnaire par des personnes en général totaiedt@ngeres a cet univers
d’innovation technologique.
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Les questions spécifiques ont inclu pour chacuebes :
- une présentation succincte de la technologie emphrase,
- une ou plusieurs questions fermées et une zonemssion libre.

Voici, pour illustration, la question n° 28 (Fig) toncernant le dispositif de
« géolocalisation » du malade en cas de fugue euratice et telle qu’elle figure
dans le questionnaire (Annexe 3) :

28. Suivi dans les rues par GPS/GSM

Un systeme vous permettant de savoir ou se trontve &idé(e) lorsqu'il sort de chez lui, c’est-aalpermettant de
le retrouver facilement s'il est perdu, s'il n'gss rentré au bout d’un certain temps : est-ce cpiserait une aide ?

Pas du tout Un peu Moyennement Beaucoup
Pour vous a a a a
Pour votre aidé(e) a a a a

Figure 1 : Exemple de question sur un dispositifit®logique

La question n° 28 (Fig. 1) permet d'illustrer iaissi le travail sémiotique
d’expression concise, fondée sur un vocabulairglsimmais mentionnant aussi,
dans la mesure du possible, le terme technique.

Comme on le remarguera a la lecture du questiomnaiterme « aidé(e) » a été
préféré a celui de « malade ». Il s’agit d’'une sempuance, I'aidant familial étant
plus dans une relation d’aide de vie quotidienned’affection que de soins
médicaux proprement dits, bien que ces derniersipmt nécessairement une
place importante.

Le questionnaire a précisé de ne pas tenir congaealts, réels ou potentiels,
des technologies et services présentés, en raisamment de leur importante
variabilité liée a leur caractére innovant et alucthiations du marché (possible
baisse des prix due aux effets de concurrencéd@negissement des clienteles).

La question 33 sur la pratiqgue culinaire, bien gparaissant au sein des
guestions de la section B, n’était pas directemgative aux technologies et a été
considérée comme appartenant a la section A. Capgngar souci de clarté pour
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la personne qui devait remplir le questionnairke alétait localisée en préalable a
la question 34 concernant les dispositifs de cégserbaux.

Il faut noter également que la question 29 appa®imaniere double: 29a et
29b.

Enfin, bien que beaucoup travaillé, le questiorma@&r révélé, lors du
dépouillement des réponses, quelques imperfectipinseront abordées dans la
partie consacreée a la discussion générale desatssul

Les sous-sections technologiques

Les objectifs d'analyse des réponses aux questiomsernant la technologie
appellent les quelques précisions suivantes.

Les 27 questions consacrées aux technologies (Jatonnent lieu a un vaste
ensemble de données brutes a partir duquel diveopesations (analyses
descriptives, inférentielles, univariées, multiégas et analyse de type "data
clustering™) seront pratiquées afin d'en extraageihformations les plus pertinentes
eu égard aux hypothéses de la these. Ici encomef ébnné le volume tres
important de calculs statistiques possibles, sEsiglus pertinents vis-a-vis des
objectifs de recherche seront rapportés dans tee jfésultat.

Afin de structurer et clarifier au mieux l'analyde ces questions, trois sous-
sections ont été définies (Tab. 1) : 1) usageselctles technologies, 2) relation
aux nouvelles technologies et 3) Souhaits et @ajrgens de la vie et technologies.
La présentation de ces sous-sections appelle lésispms suivantes sur les
objectifs et les méthodes utilisées :

1) Usages actuels des technologiesette sous-section du questionnaire et de
I'analyse a pour objectif de faire un point rapsle les usages courants des
technologies, a la différence des deux autresgsagiii concernent les technologies
peu ou rarement utilisées.

2) Relation aux nouvelles technologiescette sous-section interroge l'aidant
familial sur un large choix de nouvelles technobsgiet de nouveaux services
susceptibles de l'aider ou d'aider le malade dessliverses activités et situations
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de vie guotidienne, depuis les situations a hague telles que les fugues ou les
accidents, jusqu'aux situations des plus courdalies que la communication avec
d'autres personnes ou les activités de cuisins.icisément, le but de cette sous-
section est de sonder en profondeur la percepedradiant quant a l'utilité de ces
nouveaux moyens par l'analyse individuelle et maitée des réponses a un sous-
ensemble particulier de 14 questions denommeé RMuir(fRelation aux nouvelles
technologies”). Ces 14 questions (Tab. 1, B-b; Aen& pour le libellé des
guestions; Fig. 14 ; Tab. 2) concernent: le capteuchute (3 questions: cousu dans
un vétement ou une ceinture; collé sur la pea@rénsous la peau a l'intérieur du
corps humain), la compréhension automatique d'appetaux (1 question), la
vidéosurveillance (2 questions: a l'intérieur, olieatérieur de l'appartement), le
géolocalisateur pour retrouver le malade en cdaglee ou errance (1 question), la
mobilité du malade (2 questions: déplacement enstest), la détection
automatique d'activités de vie quotidienne (1 dae}tles activités de cuisine (2
guestions: conseils oraux ou écrits), le robot dimee (1 question), la
visioconférence (1 question). Toutes ces questemst a choix multiple et
partagent le méme ensemble de choix de réponses {lu tout, un peu,
moyennement, beaucoup} (Quatre d'entre elles efitaggalement le choix "je ne
sais pas", qui n'a pas été utilisé dans les armbtse été considéré comme une non-
réponse classique).

Il s’agissait, dans cette partie du questionnamasacrée aux technologies
spécifiques, de tester I'impression d’utilité gt-ee que ce serait une aide ? ») de
chacune d’elles pour l'aidant, plutdt que la « gréhce », une notion sensiblement
différente.

Outre les analyses descriptives et inférentielbeglises, les réponses a ces 14
questions feront l'objet d'une Analyse des Cormedpoces Multiples (ACM)
(Benzécri et Benzécri, 1980) pour une rechercheedittiels groupes homogenes
d’aidants familiaux vis-a-vis des nouvelles teclogigs.

3) Souhaits et craintes, sens de la vie et technolsgieette partie comprend
toutes les autres questions de la section C etmmogmt les pluscruciales et
difficiles. Comme la partie précédente, elle irdiger a nouveau l'aidant familial sur
un large choix de nouvelles technologies et de @aux services susceptibles de
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l'aider ou d'aider le malade dans les diversesvitgdi et situations de vie
guotidienne, mais sous l'angle explicite du couplité-menace. Elle plonge en
outre explicitement au cceur de la problématiqueeatte recherche, comme son
titre l'indique.

5- Résultats

5.1 Vue d’ensemble

350 questionnaires ont été retournés par les fagnidlont 270 (soit 18,5%)
répondaient au critere de remplissage nécessbineadyse statistique.

Le questionnaire a donné lieu a de tres nombreusesbles, dont 122
variables primaires (c’est-a-dire directement reepllors de la saisie) et une
vingtaine de variables secondaires (calculées &r p#rs variables primaires :
scores, regroupements divers, etc.), c’est-a-dresteuites a partir des variables
primaires pour les besoins de I'analyse.

L'étude a donné lieu a un grand nombre de cald¢udg eésultats partiels. Afin
de préserver la clarté de I'exposé des résultaisjqurs syntheses d’analyses ont
été réalisées qui correspondent, sous des titrdsipalifférents, aux diverses
parties du questionnaire (Tab. 1) : population,gasaactuels de technologies,
relation aux nouvelles technologies, etc. Ces gg@h sont assorties des tableaux
et graphique¥ qui lui sont propres plus, éventuellement, quedqparagraphes
detaillant la synthése si nécessaire. Sans meptwoticuliere, les histogrammes
présentés correspondent a l'opinion de l'aidanhdat pas a celle du malade via
l'aidant).

%2 La différence entre un tableau et un graphiquéagstésence, dans un graphique, d'éléments
autres que des mots ou des chiffres (notammerttigiEegrammes).
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5.2 Population

Synthese

Les aidants familiaux ont en moyenne 64 ans (égpd- 13 ans) (Fig. 2) mais
beaucoup sont tres ages : 14% ont entre 80 et89eaplus agé, un homme, a 92
ans. lls sont souvent les conjoints (48%) ou ldarga (43,1%) des malades (Fig.
5), mais sont aussi des freres ou sceurs (2,6%gnfsaramis, et plus rarement
grands-parents. Si le malade est le conjointalpresque autant d’hommes que de
femmes qui sont aidants, mais cette proportion ghaotalement lorsque le malade
n’est plusle conjoint : plus de 78% des aidants sont alessfdmmes ; elles sont
79,3% lorsque le malade est leur mére ou leur f&e 5). La relation entre le
genre et le type des aidants (conjoint/enfant/ause tres significative (p<0,001,
N=243).

Si les aidants sont globalement surtout des fem(G6%, Fig. 3), il faut
néanmoins souligner que leur proportion s’inverseveeillissant (Fig. 4) : les
femmes ne représentent plus que 32% des aidamisisiele 80 ans. Ce sont donc
les hommes qui sont les plus agés des aidantsr(§9cantre 61 ans pour les
femmes, p<0,01; N= 211).

Seulement 51% des aidants habitent sous le mébgumieur malade ; ce sont
alors plus fréeqguemment des aidants femmes que hemmédabitent sous le méme
toit (p=0,0161, N=265).

56,8% des aidants s’occupent du malade depuis d#dud ans (dont 12,6%
depuis plus de 8 ans) (Fig. 6). 21% des aidantdisposent d’aucun moment de
liberté par jour, 11% disposent d’'une heure env{fag. 8). Enfin, 42% des aidants
ont un fardeau sévére selon I'échelle Mini-ZaRevel Da Rochat al, 2002).

Quant aux malades, leur age moyen est de 78 aad-{gpe : 8 ans) (Fig. 2);
67% sont des femmes (Fig. 3); 69% vivent a leuridiben 21% en maison de

33 http://www.sideralsante. fr/repository/referenc€8@0039. pdf
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retraite, tres peu en foyer-logement (2%) ou en ABIR5%) (Fig. 9). 52% des
malades ont recu un diagnostic de maladie d’Alzkeiou de maladie apparentée
gu'apres deux années d’expression des symptémgs 1B). 73,2% des aidants
estiment que leur malade est lourdement dépendagtd 5 sur une échelle de 0 a
7, cf. Question 11), et 38,8% que le malade eatdotent dépendant. Concernant
le gquestionnaire, 72,8% des aidants estiment quadlde n'a pas du tout pu
exprimer son opinion en toute conscience pour lesstipns qui le concernaient
(Fig. 25).

Tableaux et graphiques

Malade Aidant familial
Moyenne = 78,32 Ecart-type = 8,11 Moyenne = 63,97 Ecart-type = 12,96
Médiane = 79,00 Médiane = 62,00
Min =54,00 Max = 98,00 Min =31,00 Max = 92,00
Nb % cit. Nb % cit.
Moins de 40 0 0,0% Moins de 40 7 2,6%
De 40 a4 49 0| 0,0% De 40 4 49 29| 10,7%
De 50 & 59 8 3,0% De 50 & 59 76| 28,1% 28,1%
De 60 & 69 27| 10,1% De 60 & 69 59| 21,9% 21,9%
De 70 4 79 105| 39,2% 39,2% De 70 479 60| 22,2% 22,2%
De 80 & 89 110 41,0% 41,0% De 80 & 89 38| 14,1%
De 90 4 99 18|  6,7% De 90 4 99 1| 0,4%
100 et plus 0| 0,0% 100 et plus 0| 0,0%
Total 268| 100,0% Total 270| 100,0%
Figure 2 : Ages
Malade Aidant familial
Nb % cit. Nb % cit.
Masculin 85| 32,7% 32,7% Masculin 91| 34,2% 34,2%
Féminin 175| 67,3% 67,3% Féminin 175| 65,8% 65,8%
Total 260| 100,0% Total 266| 100,0%

Figure 3 : Sexes
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I Masculin ‘ Féminin | Total
Moins de 40 0 7 7| Moins de 40
De 40 a 49 7 20 27| Ded40a49
De 50 a 59 18 58 76| De50a59
De 60 a 69 16 43 59| De 60 a 69
De 70a 79 24 35 59| De70a79
De 80 a 89 25 12 37| De80a89
De 90 a 99 1 0 1| De90a99
100 et plus 0 0 0| 100 et plus
Total 91 175 266 Total

100,0%
100,0%
100,0%
100,0%

100,0%

100,0%
F= 100,0%
100,0%

100,0%

Figure 4 : Répartition des ages et sexes des aiflamniliaux

B Masculin || Féminin
48,0% Conjoint 51,2% ﬁ
43,5% Enfant 79,3% g
8,6% Autres 78,3% g
Total 65,8% g
I Masculin Féminin Total
N % cit. N % cit. N % cit.

Conjoint 62| 48,8% 65| 51,2% 127 | 100,0%

Enfant 24| 20,7% 92| 79,3% 116 | 100,0%

Autres 5| 21,7% 18| 78,3% 23| 100,0%

Total 91| 34,2% 175 65,8% 266 | 100,0%

Figure 5 : Répartition des genres et types dedigt le malade
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Taux de réponse : 76,3%
Min =4,00 Max = 600,00
Nb % cum.
Moins de 3 0 0,0%
De3a5 2 1,0%
De6all 6| 2,9%
De 12 423 22| 10,7%
De 24 & 47 89| 43,2% 32,5%
De 48 & 59 112| 54,4% 11,2%
De 60 4 119 185| 89,8% 35,4%
De 120 & 239 204| 99,0%
240 et plus 206| 100,0%
Total 206| 100,0%

Figure 6 : Nombre de mois passés par l'aidant fah@aupres du malade

Nb % cit.
Fardeau absent ou léger 1 0,6%| || 0,6%
Fardeau léger & modéré 24| 13,3% 13,3%
Fardeau modéré a séveére 80| 44,4% 44,4%
Fardeau séveére 75| 41,7% 41,7%
Total 180| 100,0%

Figure 7 : Fardeau de I'aidant selon I'échelle Mdarit

Taux de réponse : 74,1%

Nb % cit.
Pas de liberté 42| 21,0% 21,0%
1 heure par jour environ 22| 11,0%
Un aprés-midi par semaine environ 36| 18,0% 18,0%
Autres 100| 50,0% 50,0%
Total 200| 100,0%

Figure 8 : Temps de liberté de l'aidant
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Taux de réponse : 99,3%

Nb % cit.
Maison individuelle 87| 32,5% 32,5%
Foyer logement 6 2,2%
Appartement 99| 36,9% 36,9%
Service de soins de longue durée 13 4,9%
Maison de retraite 57| 21,3% 21,3%
Autres habitations 6 2,2%
Total 268| 100,0%

Figure 9 : Lieu de vie

Taux de réponse : 87,0%
Moyenne = 27,36 Ecart-type = 32,22
Médiane = 24,00
Min =0,00 Max = 360,00

Nb % cit.
Moins de 6 17 7,2%
De6all 38| 16,2% 16,2%
De 12417 43| 18,3% 18,3%
De 18 &4 23 14 6,0%
De 24 435 55| 23,4% 23,4%
De 36 a 47 32| 13,6% 13,6%
De 48 a 59 12 5,1%
60 et plus 24| 10,2%
Total 235| 100,0%

Figure 10 : Nombre de mois avant le diagnostic

5.3 Usages actuels

Synthese

Il apparait (question 19) que 45% des malades @age d’au moins un
appareil électronique (36% la télévision, 25% léghone, 16% la radio, 11% le
four micro-onde) (Fig. 2). Cependant, les automais domotiques (Question 31)
tels gu’interphone a écran vidéo, volets électsgueerrouillage de la porte
d’entrée, éclairage automatique, etc. sont jugés tlansemble peu utiles par les
aidants (Fig. 3). 85% des aidants confirment que kEdé(e) serait incapable

d’actionner de lui-méme un bouton de téléalarmadpatif ou bracelet, Question
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20) en cas de chute ou de difficulté, ou ne se@roent pas sur cette éventualité
(Fig. 11).

Tableaux et graphiques

97,7 97,4 97,7 98,9
100 - 891
90 84,2
80 -
% 70 A
& 60 -
T 50 -
e
S 40 +
[@]
O 30 -
20 + 10,9
10 1
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Figure 11 : Usages actuels des technologies cag@atr les malades
100 B oui B non
90 -
o 807
g 70 A
£ 60 A
Q50 -
5 40
g 30 -
20 -
10 1
0 -
interphone volets portes eclalr fumee tempér. inondation

Figure 12 : Jugement d'utilité de technologies dbgues par les aidants
_ (Interphone a écran vidéo, Volet €lectrique, Veittage de la porte d’entrée,
Eclairage automatique, Détecteurs de gaz, de fudeeempérature, d’inondation)
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Nb % cit.
non 169| 64,0% 64,0%
oui 40| 152% 15,2%
Ne sait pas 55| 20,8% 20,8%
Total 264 | 100,0%

Figure 13 : Action volontaire sur un bouton d’adgpiar le malade en cas de chute
ou difficulté

5.4 Relation aux nouvelles technologies

Synthese

L'analyse descriptive individuelle de chacun degjddstions du sous-ensemble
RNT (Fig. 14, Tab. 2) met d'emblée en évidence dinkotomie tres nette parmi
les opinions exprimées: la ou lI'on pouvait s'attereddes distributions unimodales
centrées sur la moyenne, dues notamment a lindécisu a la perplexité
auxqguelles on pouvait s'attendre de la part ddaldi familial, apparaissent au
contraire des opinions tranchées, révélées ercplti par la bi-modalité de toutes
les distributions sans exception (Fig. 14). Demitcl1 histogrammes sur 14 (Fig.
14, toutes les lignes sauf 3, 11 et 12) sont nafesent bimodaux mais aussi en
forme de U: les réponses extrémes ("pas du touttieducoup”, N=2255) ont été
tres significativement plus souvent employées g réponses moyennes ("un
peu" et "moyennement”, N=773). Les 3 histogrammes'‘@nt pas une forme en U
proprement dite sont néanmoins particulierementédygvec deux modes: l'un trés
dominant sur la réponse "pas du tout" et l'autés secondaire sur la réponse
"moyennement” (Fig. 14, lignes 3, 11 et 12). Enreut0 technologies nouvelles
sur 14 (71%) ont un pourcentage de « pas contsemriie des colonnes « un
peu », moyennement » et « beaucoup » de la figbesupérieur au pourcentage
des « contre » (Tab. 2).

Deux tendances opposées émergent donc d'emblélemnieses:

- Latendance représentée par les aidants quifseortablesa une plus
large utilisation de ressources technologiquesviantes (le premier
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mot qui vient a I'esprit pour les qualifier esiegtinophile », que nous
n‘emploierons qu'avec quelques réservesith);

- La tendance représentée par les aidants qui satit,ploire tres,
défavorables a une telle utilisation (méme remarque avec le
gualificatif « technophobe »).

Technologies particulierement appréciées

Parmi les technologies les plus appréciées, lesyside géolocalisation (Fig.
14, ligne 7, et Fig. 14, question 28) porté panddade pour le localiser rapidement
en cas de fugue ou d’errance recoit le plus densgmtres favorables (53,3%) et
presque le moins de rejets, avec 30,4% de « pasutitt. Mais attention, un biais
de confusion entache certainement ce dernier eésulk « pas du tout » peut ne
pas étre un rejet, mais signifier que le maladenaeche déja presque plus ou pas
du tout, et que par conséquent il ne pose pasal#epne de fugue. Il aurait fallu
préciser dans le questionnaire que la question ameecnait que les malades
pouvant se déplacer facilement, et prévoir une ooptde réponse en cas
d’'immobilité.

Ajoutons que les femmes apprécient plus que lesntesnle systeme de
geéolocalisation (p=0,0025, N=195), et que les d&lajui ne vivent pas sous le
méme toit que leur malade I'apprécient égalememnifstativement plus
(p=0,0073, N=196). En outre, l'analyse de variano®ntre une relation
significative entre I'age de I'aidant et I'apprécia de ce géolocalisateur : les plus
jeunes y sont significativement plus favorablesO(p€1 ; N=196, moyenne des
« pour »= 61 ans, moyenne des « contre »= 70 Bng) autres termes, les aidants
enfants de malade I'apprécient significativemensue les aidants conjoints.

La seconde technologie la plus appréciée est lap¥ienie de lien social (Fig.
14, ligne 14, et Fig. 14, g. 41), avec 45,4% d'épiption trés favorables et 27,8%
de tres défavorables. Les aidants qui ne viventgoas le méme toit que leur
malade I'apprécient significativement plus quedasres (p=0,0153, N=227). Mais
aucune différence significative n'a été montréeeechbmmes et femmes, ni entre
aidants ageés et plus jeunes.
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La troisieme technologie la plus appréciée estedgant visiophonique : il
s’agit de la visiophonie de vigilance mobile privggg. 14, ligne 5, et Fig. 14, g.
26) consistant en un petit appareil de poche pé¢amtetr I'aidant de voir et
entendre (grace a un systeme de cameéras et mamgs@rmanence le malade ou
gu’il soit dans son habitation et ou que soit lita l'intérieur ou a I'extérieur de
I’habitation. Cette technologie est la moins regetiés 14 présentées, avec 25% de
rejets, et occupe la troisieme place des pourcesatd@vis tres favorables (43,4%).
Il n'existe en outre pas de difféerence significa@ntre hommes et femmes, ni entre
ageés et plus jeunes.

Technologies particulierement rejetées

La technologie la plus rejetée est celle qui ofrgossibilité d'entendre des
conseils verbaux de cuisine donnés oralement pasnachine (Fig. 14, ligne 11,
et Fig. 14, g. 34). Cette question a obtenue sanélnent le maximum d'avis tres
défavorables (75,7%) et le minimum d'avis trés fabtes (6,4%), mais garde tout
de méme 17,4% de réponses moyennement a tresliesra

La technologie la moins appréciée suivante esafgetir de chute inséré sous la
peau (Fig. 14, ligne 3, trés défavorables: 74,5%s favorables: 10,8%) et par la
technologie des conseils culinaires écrits (Fig.litghe 12, presque similaire aux
conseils oraux, ligne 11).

La question sur les robots de compagnie (chatgnshietc.), proposés contre
I'anxiété ou I'agitation (Fig. 14, ligne 13), estsauligner pour sa représentativité
de la différence significative entre aidants agégles jeunes (p=0,005, moyenne
des plutbt « pour »= 57 ans ; des « contre »= 8k an

Groupes caractéristiqgues d'aidant familiaux réevelégpar I'ACM

L'Analyse des Correspondances Multiples (ACM) (Bxemiz et coll., 1979;
Benzécri et Benzécri, 1980) a été utilisée pourtnmein évidence graphiquement
I'existence de groupes homogénes d'aidants famili@ette étude permet de
répondre sans ambiguité a la question suivant&eegtie les aidants qui ont choisi
"pas du tout", respectivement "beaucoup”, sontatrhent les mémes personnes
d'une question a l'autre ? Si tel est le cas,disttuent des groupes relativement
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homogenes que I'ACM a vocation de visualiser sarptens factoriels. La figure
15, montrant le premier plan factoriel de 'ACMyé&ke une part importante de la
répartition des réponses aux 14 guestions RNT pba#s représentés sur ce plan
correspondent a la fois aux 56 modalités de réemofisk questions a 4 modalités
pas guestions) et aux 90 aidants qui ont réponggralement aux 14 questions
(180 aidants ont laissé des questions sans repehses donc eté écartés de cette
analyse). Ce plan regroupe 23.47% de la variancexptiquée par les deux axes
représentes. |l fait clairement ressortir I'exiseede 2 groupes sans intersections :
celui des "pas du tout" et celui des "beaucoupmeantre également 'existence de
deux groupes intermédiaires: celui des "un pewekii des "moyennement”, mais
avec quelques points appartenant aux deux zongodpe.
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10

11

12

13

Tableaux et graphiques

Question

N
=

23

24 Comprendre un appel vocal

Technologie

Capteur de chute cousu dans un vét.

" collé sur la peau

" inséré sous la peau

prd
Pas du
tout

289

23(B5,2

2314,5

2321,9

26 Visiophonie de vigilancmobile priv 228 25

27 Vidéosurveillance externe 2334,2
28 Geéolocalisateur GPS/GSM 2130,4
29a Dispositif évaluant déplacement 20915

29b Dispositif évaluant transfert 20616,6
30 Dispositif identifiant activité 21135,1
34 Eé:%lgﬁ)r( et comprendre des conseili73 757
35 Lire/comprendre des conseils écrits  180,6

39 Robot en forme d’animalu d'huma 243 55,1
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Un peu
Moyenn.
Beaucoup

12,3 16,6 42,1

11,7 17,8 35,2

3 11,7 10,8

11,6 13,8 42,7

11 20,643,4

14,3 15,6 35,9

51 11,2 53,3

15,3 12,4 27,3

13,6 15 248

12,3 17,5 35,1

69 11 64

78 12,8 8,9

12,8 14 18,1

Histogramme
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14 41 Visiophonie de lien social 2027,8 7,3 19,5 454

15 Moyenne des 14 lignes 216 44 10,4 15 30,7 I I

Figure 14: Variables du sous-ensemble RNT
(colonnes 4 a 7: fréquences en pourcentage, dagépaans chacune des 4
modalités; 8 colonne: histogramme correspondant)
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26

41

21

28

24

27

30

22

29a

29b

39

35

23

34

Technologie

Vidéosurveillance mobile privée
Visiophonie de lien social

Capteur de chute cousu dans un vét.
Géolocalisateur GPS/GSM
Comprendre un appel vocal
Vidéosurveillance externe

Dispositif identifiant activité

" collé sur la peau

Dispositif évaluant déplacements
Dispositif évaluant transfert

Robot en forme d’animal ou d’humain
Lire/comprendre des conseils écrits

" inséré sous la peau

Ecouter et comprendre des conseils verbaux

Moyenne des 14 lignes

Pas du tout
pas contre

N
228 25 75
205 278 72,2
235 289 71
214 30,4 69,6
232 31,9 68,1
231 34,2 65,8
211 351 649
230 35,2 64,7
209 45 55
206 46,6 53,4
243 55,1 44,9
180 70,6 29,5
231 74,5 25,5
173 75,724,3
216 44 56,1

Tableau 2 : Pourcentages de « pas du tout » epde eontre » (somme des

colonnes « un peu », moyennement » et « beaucdagafigure 14)

(ordre décroissant par « pas contre »)
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Figure 15 : Courbes des technologies particuliereraeceptées ou refusées
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Figure 16 : Groupes d'aidants familiaux visualisés|'ACM (0: pas du tout; 1: un
peu; 2: moyennement; 3: beaucoup)
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5.5 Souhaits et craintes, sens de la vie et technolagjie

Synthese

Le théme des souhaits et craintes vis-a-vis devéus technologique est abordé
par une douzaine de questions non consécutivesuudstignnaire (Tab. 1, sous-
section B-c). Certaines touchent ce theme indineetd, d'autres, comme les
guestions 44 et 45, I'abordent plus directemergatiit, par ces questions, d'entrer
plus encore qu'a travers les précédentes au ceeumtderogations sur la dignité, le
sens de la vie, le bien, le mal, le "qui"* sommessno aussi bien dans les
situations quotidiennes banales que dans les isigatde difficultés parfois
extrémes posées par la maladie dun proche: stpbysique, souffrance
psychologique... Cet univers technologique, déplowvadt l'aidant par le
questionnaire, évoque-t-il des réactions au s@etsd interrogations ?

Ici comme précédemment, plutét qu'un lourd inveetade chiffres et
graphigues statistiques, nous commenterons uniqude®erésultats qui présentent
un intérét, selon I'ordre qui nous parait le plag'c

On peut souligner pour commencer cette analyselaywéférence entre la
possibilité de "voir" et celle d' "entendre" a diste le malade en cas de probleme
grave — question 25 — va nettement vers le "vd@i7?% des réponses, Fig. 17),
confirmant ainsi l'attrait marqué des technologide visiophonie — wvu
précédemment mais également dans les question®iquétre abordées —. Attrait
aussi bien pour la fonction de télésurveillancgetie cette question 25, que pour
celle de communication interindividuelle dans unteate relationnel et social, les
deux fonctions se superposant naturellement sagiste la vie quotidienne du
malade et de l'aidant familial.

Les questions 42 et 43 reprennent ces fonctiorilesemélangent a plusieurs
autres, dans un ordre volontairement aléatoirer ponder 'aidant sur deux axes
complémentaires: celui de l'utilité et celui denenace (Fig. 19 et 20). Les
fréequences ordonnées et comparées des réponses dewe questions (Tab. 3)
offrent une vision d'ensemble des préférences &t aaintes vis-a-vis des
technologies et téléservices.
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De I'ensemble des résultats qui émergent de laiqne®2 concernant ['utilité,
on retiendra que :

- La télésurveillance et la visiophonie sont lesht®logies jugées les plus
utiles : dans la liste des 8 technologies et sesvamuvrant I'ensemble des besoins,
la télésurveillance automatisée arrive en effeprmiére position (28,7%, Fig. 18
et Tab. 3), suivie de la visiophonie relationn€ll6,7%);

- Viennent ensuite: le rappel automatique des jpates activités ou des
rendez-vous (14,9%) et la possibilité de voir ldadea sur un écran portable, ou
gue l'on se trouve (12,9%), ce dernier cas illugtiaa nouveau l'importance de la
fonction du "voir" et de la visiophonie, laquellaciut I"entendre” au sens
phonique du terme, mais pour une part moindre.

- Dans le domaine de I'utile, les exercices d'@rtriede la mémoire n’arrivent
gu'en cinquieme position (7,9%), suivis du monigggades données de santé
(5,9%), de l'assistance aux taches de cuisine (28)enfin de [l'utilisation
d’'Internet (1%).

Les résultats concernant la technologie jui@émoinsutile apparaissent dans
I'ensemble en miroir inversé: Internet par exemgple apparait en queue de liste de
I'utilité, apparait en téte de liste de l'inutil{itab. 3 et Fig. 18).

Des résultats de la question 43 concernant la neergcretiendra que la plus
menacante apparait étre la cuisine équipée d'uarepmui donne des conseils
culinaires, verbaux ou écrit, et détecte automatiggnt des erreurs (37,7%), et que
les autres technologies apparaissent dans I'ensgrebl menacantes. On constate
d'autre part que la visiophonie réapparait (Tabcdhme téte de liste desoins
menacantes.

Soulignons ici le statut ambigu de la télésurvedimau moyen de capteurs pour
détecter des chutes ou des malaises et alerte:teehnologie, considérée comme
la plus utile ¢f. supra, apparait ensuite en deuxieme position simult@mérdes
pluset desnoinsmenacantes.

Le télémonitorage — consistant a capter automatigeae les données de santé
du malade (poids, pression artérielle, etc.) edsatlansmettre automatiguement a
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un meédecin pour qu’il surveille a distance sa sant@pparait comme peu utile
quoique peu menacant.

Pouvoir faire des exercices d’entretien de la méenei du raisonnement sous
forme de jeux sur ordinateur apparait comme pele, uthais entierement non
menacant.

Ces questions 42 et 43 font apparaitre un faible(fBRx de réponse) (par
exemple, 101 réponses pour la 42/"Plus utile" ep@% la 43/"Plus utile”). Il y a
eu en fait beaucoup plus de réponses, mais aveepia cases cochées dans les
colonnes, et ce malgré la non-ambiguité appareesedgux questions. Lorsque
plusieurs cases de la série de choix étaient cecli@mvenait impossible de savoir
laquelle de ces cases représentait "le plus" omtims". Ces cas ont donc di étre
ecartés de l'analyse qui vient d'étre exposée. rdape, en raison de leur grand
nombre (99 aidants, soit 36,7% des 270 répondacgs)cas ont fait I'objet d'une
analyse a part qui ne fait que confirmer la préntdlePar exemple en ce qui
concerne la question 42 (Tab. 4), les résultatssomlaires a ceux du groupe qui a
donné une seule réponse par colonne : la télédane@ notamment apparait la
plus utile, suivie de la visiophonie de télésuraeite.

Deux questions (44 et 45) abordent directementqglesstions d'intimité, de
dignité et de sens de la vie. Il s'agit des :

- question 44 Pour vous et votre aidé(e) toutes les technolo@uesjuées dans
ce questionnaire sont-elles dans I'ensemble uneaogepour votre intimité et pour
le respect de la dignité de votre aidé(e), ou sles plutdt des aides utiles : votre
jugement ?

- question 45 Pour vous et votre aidé(e) les technologies évasjuams ce
guestionnaire peuvent-elles avoir un role favoradldes vos interrogations sur le
sens de la vie, de la souffrance, de la responsabitle la mort... : votre
jugement ?

Concernant l'intimité et le respect de la dignifegstion 44), la distribution des
réponses (Fig. 20) est unimodale, centrée surdanse "Positif’, avec 81% de
réponses positives a tres positives parmi les 7@d%oaidants, soit 190, qui ont

-03 -



répondu a la question (voir la discussion suréiptétation des réponses "ne sais
pas" en 8.1).

Concernant les interrogations sur le sens de ladeela souffrance, de la
responsabilité et de la mort (question 45), laritistion des réponses (Fig. 21) est
également unimodale, centrée sur la réponse "Haldraavec 76,9% de réponses
favorables a tres favorables parmi les 57,8% dienés, soit 156, qui ont répondu
a la question (voir ici aussi la discussion sumérprétation des réponses "ne sais
pas" en 8.1).

La question 32 est assez particuliére: elle demamdglement quel type d'aide
le malade a besoin pour réaliser une activité, plschoix suivant : pas d'aide,
verbale, physique ou autre, et précise que plusieases peuvent étre cochées.
L'analyse révele des résultats contrastés: po@@d @les aidants (soit 37 aidants)
leur malade a besoin d'une aide seulement verpaie;21,4% (soit 49) c'est d'une
aide physique uniquement qu'il a besoin; pour 43¢g¥%ont les deux aides sans
autre. La case "autre" a été cochée dans 14% d€sat32 cas).

La question 36, d'importance secondaire, demandepair un dispositif
automatique capable de donner une information dadeahaque fois qu’il/elle en
a besoin, il vaudrait mieux une information orad¢ellesment, écrite seulement (sur
un écran) ou orale par une personne visible suéaran. Les pourcentages de
réponses (respectivement 44%, 7,5% et 48,5%) swulm prédominance de l'oral
sur I'écrit, et le fait que ce soit I'image d'urergonne sur un écran qui donne le
conseil ne pose pas de probleme patrticulier.

La question 37 demande si un dispositif qui appaiteautomatiquement au
malade, chaque fois que nécessaire, des instracsous forme orale ou écrite,
pour diverses activités serait apprécié (Fig. R3¢ serait en général tres peu, sauf
pour le rappel des prises de médicament ou 37,8%idants lui sont favorables.

La question 38 (Fig. 24) est consacrée aux tackesudine et demande a
l'aidant ce qu'il/elle attend de la technologiee@quatre sous-questions oui/non :
rappel des ingrédients et de leur place (visuetanore), rappel des étapes de la
recette (visuel ou sonore), avertissement (sonareisuel) face a un danger et
intervention du systéme (ex : éteindre le gaz)alsi le non est trés majoritaire,
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mais les avertissements et interventions du systameas de danger seraient tout
de méme appréciés respectivement pas 30,7% et 2de®maidants. Il est a
souligner que 100% des aidants ont répondu a qettstion.

La question 40, derniere de cette série, demaridaant ce gu'il/elle ressent a
I'idée gu’un robot trés perfectionné soit mis auvee du malade et de lui/elle
méme pour aider dans certaines taches ou secoucasde chute ou de malaise.
C'est une question a réponse ouverte, dont lernaitt n'a donc pas éte statistique.
Elle complete la question 39 du sous-ensemble RNG. (L4, ligne 13), qu'elle
repose d'une maniere entierement ouverte de fagon que l'aidant puisse aller
plus loin dans la libre expression sur cette qaesies robots.

Tableaux et graphiques

Taux de réponse : 87,4%

Nb % cit.
Le/La voir 158| 66,9% 66,9%
L'entendre 78| 33,1% 33,1%
Total 236| 100,0%

Figure 17 : Préférence entre voir et entendre @miou caméras, question 25)

Question 42 Plus utile Moins utile
NB %
Cuisine équipée 2 §2,0%
Rappel des principales activités 1! 14,9%
Visiophonie 27 26,7%
Internet 1
Exercices d'entretien de la mémoire 8 9%
Suivre sur un écran l'aidé 30 12,9%
Télésurveillance 29 28,7%
Capter des données de santé 6w 2,9%
Total 101 TR=37,4% 85 TR=31,5%

Figure 18: Technologies jugées les plus/moinssuf@uestion 42)
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Question 43 Plus Moins
menacante menacante
NB % NB %

Cuisine équipée 26 37,7% 4 5,1%
Rappel des principales activités 587.2% 7 89 8,9%
Visiophonie 5 7,2% 18 22,8%
Internet 7 10,1% 9 11,4%
Exercices d'entretien de la mémoire 292.9% 1 15,2%
Suivre sur un écran l'aidé g8 p11,6% g B 10,1%
Télésurveillance 9 13,0% 14 17,7%
Capter des données de santé 10,1% 7 8,9%
Total 69 TR=256%6 79 TR=29,%0

Figure 19: Technologie jugée les plus/moins menagan
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Plus utile Moins utile Plus menacante Moins menacae
Télésurveil| 28,7%| Internet | 32,99 g&{'ﬁg{‘aee 37,7%| Visiophonie| 22,8%
Visiophonie| 26,7% ecstlﬁpl)r(laz 29,4% Télésurveil.| 13,0%| Teélésurveil.| 17,7%

Rappel Capter des Suivre sur Exercices
principales| 14,9%| données de 24,7%] . . 11,6%| entretien | 15,2%
S . écran l'aidé Lo
activités santé meémoire
Suivre sur Exercices
écran l'aidé 12,9%| entretien | 5,9% @ Internet | 10,1% Internet | 11,4%
meémoire
Exercices Rappel Capter des Suivre sur
entretien | 7,9% | principales| 4,7% |Jl données de 10,1% écran l'aidé 10,1%
mémoire activités santé
Capter des Suivre sur Rappel Rappel
données de 5,9% | . . 1,2% Il principales| 7,2% | principales| 8,9%
. écran l'aidé S e
santé activités activités
Cuisine 0 414 : " : 0 g:aptgr d%S‘ 0
équipée 2,0% | Télésurveil, 1,2% [ Visiophonie| 7,2% onnees de 8,9%
santé
Exercices Cuisine
Internet 1,0%| Visiophonie0,0% f entretien | 2,9% P 5,1%
mémoire equipee

non

Cuisine équipée 81,3%

Rappel des principales activités 42,7%
Visiophonie 38,5%

Internet 73, 7%

Exercices d'entretien de la mémoire 50,0%
Suivre sur un écran l'aidé 25,8%
Télésurveillance 19,2%

Capter des données de santé 48,5%

guestion 42

-97 -

oui
18, 7%
57,3%
61,5%
26,3%
50,0%
74,2%
80,8%
51,5%

Tableau 3: Fréguences ordonnées et comparéespeses aux questions 42 et 43

rang

P NONWRAO

Tableau 4: Récapitulatif des cases cochées, lofdgseurs cases I'on été dans la



Taux de réponse : 70,4%

Nb % cit.
Tres négatif 14 7,4%
Négatif 22 11,6%
Positif 98| 51,6% 51,6%
Trés positif 56| 29,5% 29,5%
Total 190 | 100,0%

Figure 20: Question 44: Les technologies sont-elfessmenace pour l'intimité et

pour le respect de la dignité ?

Taux de réponse : 57,8%

Nb % cit.
Tres défavorable 11 7,1%
Défavorable 25/ 16,0% 16,0%
Favorable 96/ 61,5% 61,5%
Trés favorable 24 15,4%| £ 15.4%
Total 156 | 100,0%

Figure 21 : Question 45 : Les technologies ontsalie réle favorable dans les
interrogations sur le sens de la vie, de la souade la responsabilité et de la
mort.
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Figure 22: Type d'aide préféré ou souhaité (N=229)

Autres dispositifs 94,8%
Rappel de taches courant 63,0%
Alumer une lampe 87,4%
Faire la cuisine 93,3%
Répondre au téléphon 81,59 : 23?
Rappeler les RV 84,8%0
Alumer la téle 85,2%
Rappeler prise médicamen

Figure 23 : Appréciation d'un dispositif donnantaitie orale ou écrite (question
37)
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Rappel des Rappel des | Avertissement | .
LR ] R ntervention
ingrédients et| étapes de la face a un d N

u systeme
de leur place recette danger
non 85,2% 88,1% 69,3% 72 6%
_ 14 8% 11,9% 30,7% 27 4%
oui

TR : 100%

Figure 24 : Attentes concernant les activités ailes (Question 38)

Taux de réponse : 85,9%
Nb % cit.
Parfaitement 3| 1,3%
Moyennement 17\ 7,3%
Un peu 31| 13,4% [P13.4%
Pas du tout 169| 72,8% 72,8%
Ne sait pas 12/ 52%
Total 232/100,0%

Figure 25 : Le malade a-t-il exprimé son opiniort@ute conscience pour les
guestions qui le concernaient ? (question 46)

5.6 Effort économique

Synthése

Les aides financiéres sont maigres (Fig. 26) : ®2d&s familles n'ont aucune
aide et seules 'Aide Personnalisée a I'AutonolRA) — percue par 66,7% des
malades — et les prestations liées a la cartealidié — obtenue par 43% des
malades — sont assez courantes. Les autres aidad (Wational de Solidarité,
Allocation Tierce Personne, Aide sociale et autdégassent 94% de "non".

La part du budget mensuel que les familles consaetit a consacrer a ces
technologies (question 48) est tres variable (@) : si beaucoup (27,2%)
mettraient moins de 0,01%, les aidants sont 26,2%n&entir jusqu'a 10% de leur
budget et donc 46,6% se déclarent prét a consplerede 10% (29,1% sont prét a
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consentir 10 a 20%, 14,6% a consentir de 20 a 40% personnes sur les 103 ont
répondu seraient prétes a mettre plus de 50% délelget !).

L'effort financier (question 49, Fig. 28) devraiteentierement a la charge de
la sociéte pour 17,2% des aidants, partiellement B4,4% d'entre eux, et pourrait
se faire sous forme d'une aide financiere dire2&800) et/ou sous forme de
déduction fiscale (22,3%). 9 aidants se sont exgwisur le pourcentage de prise en
charge sociale de la dépense; pour 6 d'entre elevihit étre de 50 a 70%, et pour

les 3 autres de plus de 70%.

Tableaux et graphiques

non

oul

94,4%
5,6%

82,6%
17,4%

95,2%

l4,8%

Allocation Allocation
Fond National| Personnalisée Carte Tierce
de Solidarité | a I'Autonom. | d’invalidité Personne
non 99,6% 33,3% 57,0% 96,7%
0,4% 66,7% 43,0% 3,3%
oui
Aucune aide
Aide sociale financiere Autres

TR : 100%

Figure 26 : Aides financieres obtenues
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Taux de réponse38,1%

Moyenne =9,5

Médiane =5,0

Min=0,0 Max =60,0

Moins de 0,01 28| 27,2% 27,2%
De 0,01 & 1,00 0 0,0%

De 1,00 & 5,00 8 7,8% [W7.8%

De 5,00 & 10,00 19| 18,4% 18,4%
De 10,00 415,00 24| 23,3% 23,3%
De 15,00 & 20,00 6| 5,8%) 8%

De 20,00 & 30,00 8 7,8% [P ,8%

De 30,00 & 50,00 7| 6,8%)| 96.8%

De 50,00 & 70,00 3 2,9%

70,00 et plus 0 0,0%

Total 103| 100,0%

Figure 27 : Part du budget mensuel que les fangtb@sentiraient a consacrer a ces
technologies (Question 48)

Taux de réponse : 58,1%

Nb % cit.
A votre charge et/ou a celle de votre aidé 2| 1,3%| §1.3%
Entierement & la charge de la société 27| 17,2% 17,2%
Sous la forme d'une aide financiére 39| 24,.8% 24,8%
Partiellement & la charge de la société 54| 34,4% 34,4%
Sous la forme d'une déduction fiscale 35| 22,3% 22,3%
Total 157/100,0%

Figure 28 : Sur qui doit peser I'effort financigfuestion 49)
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5.7 Commentaires libres sur 'ensemble du questionnaire

Vue d’ensemble et classement

La derniere question (Question 50) propose a haiddexposer le plus
franchement possible ses opinions et les idéekiguiennent a I'esprit a propos de
'ensemble du questionnaire. La voici :

Exposez ici tres franchement vos commentaires et les idées qui vous viennent d propos de

Censemble de ce questionnaire.

212 commentaires, parmi les 270 questionnairesathief, ont été rédigés par
les aidants en réponse a la cette question (cab$est dans leur intégralité en
annexe 4). D’'une grande diversité, ces commentakpssent de nombreux points
de vue et soulevent nombre de questions. Afin dautiliter la lecture, un
classement est proposé ci-dessous (Tab. 5). Leseslale commentaires ne sont
pas disjointes a dessein : tel commentaire peutl&mément se trouver dans la
classe des «favorables a la géolocalisation » agts da classe «rejet des
technologies dans leur ensemble », ceci pour plisigisons : les commentaires
ne sont pas exempts de contradiction ; les clasSemntiques sont souvent non
disjointes par définition ; enfin, ces classes @®tconstruites par tatonnement : au
fur et a mesure de la lecture des commentairesguamn théme apparaissait
suffisamment différent des themes déja vus, il ddriireu a une nouvelle classe. A
I'inverse, chaque fois qu'un commentaire évoquaittieme déja référencé, son
numéro était ajouté a la liste de celui-ci. Ce s#asent est donc subjectif et sans
référence a une théorie linguistique, pragmatiquéermeéneutique. Il n’a d’autre
finalit¢ que de donner une vue d’ensemble des déitsmsontenus dans ces 212
commentaires, le lecteur pouvant consulter chateuxdLe tableau du classement
sera suivi d'une série d’exemples de commentaieeshdcune des classes.

D QO
o = Numéros des commentaires abordant le theme N
1 | Besoin 6, 7, 17, 18, 23, 25, 60, 68, 97, 119, 124, 132, 1321
d’humanité 134, 136, 140, 146, 167, 183, 197, 201.
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Forte
dépendance du
malade

2, 6, 16, 48, 56, 62, 65, 66, 70, 71, 73, 104,
150.

19,

3 Ef‘treme 3.8, 14, 33,34, 35 39, 49, 59, 72, 119, 143,199 13
étresse

4 Eorgtb'eme du 14 15,50, 100, 108, 120, 129, 152, 210.

5 | Début de mala-| 4, 10, 15, 22, 37, 44, 50, 102, 114, 115, 118, 1216
die seulement | 138, 143, 163, 183.

6 | Favorableala |18, 26, 38, 55, 57, 58, 60, 63, 64, 5916
technologie 73(euthanasie), 120, 125, 160, 179, 210.

7 | Rejetdela 17, 24, 27, 60, 64, 105, 122, 128, 133, 156, 157,
technologie. 133, 145, 170, 172, 173, 175, 176, 177, 179, 1835

186, 187, 204, 207.

8 In,teret pour le 15, 46(indirectement) , 68, 121, 163, 175.
geéolocalisateur

9 | Intérét pour la
vidéo- 7, 15, 30, 67, 75, 127, 139, 180.
surveillance

10 | Intérét pour la
visiophonie de |5, 7, 75, 175, 190.
lien social

10 | Remerciements 169, 184, 192, 196, 201, 208, 209. 7

11 | Doutes 19, 25, 129, 196, 201, 212.

12 | Neutres 109, 112, 137, 148, 149, 162, 165, 202. 8

13 | Sansrelation | o 43 45 49 59 72, 117, 123, 130, 154, 158, 159
directe au 5

guestionnaire

161, 188, 195, 198.

Tableau 5 : Classement indicatif des commentaires
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Quelques exemples de commentaires représentatifs sdeopinions
exprimees

Fort grief contre la technologie et le questionmanéme

133 Déja noté dans le questionnaire qui est choquanhqgaotre une méconnaissance de la
maladie et qui propose un monde déshumanisé etvagd de la technologie. Dépensez
votre argent de maniére plus utile.

212 Impression tres forte que les auteurs de ce qumestie n'ont jamais cotoyé de malade
Alzheimer : aucune prise en compte du caracterkiiivde la maladie - qui n'a rien a voir
avec un handicap "stable" - et de ses particuanitétamment la perte progressive de tous
les repéres signifiants : mots lus, entendus, Jiebjets, visages vus... Peu a peu, aucun
message, aucune communication autre que le tatBk, plus possible. C'est donc une
assistance permanente qui est nécessaire, notépastgpée mais entierement adaptable
aux modifications des situations, et compréhengitravers les moyens d'expression, de
plus en plus faibles et confus, du malade. Toujuiegessemble a une alarme, sonore ou
lumineuse, ne pourra étre que source d'angoisse, d® panique, surtout en I'absence du -
ou des - accompagnateurs(s) habituel(s).

Commentaire de remerciement et de doute :

140 Il peut apporter une réponse au manque de persaeBhancement de I'Etat... a la réalité
sociale qui coupe les liens d'avec les procheged'es liens acquis dans la profession,
dans le choix de vie. Un grand merci pour cetteegui met en face les conséquences de
la déshumanisation de la société. La présenceed'ajprésences humaines, est-elle elle-
méme dévalorisée par lI'absence trop souvent dargaleorales, disons-le, de vocation.
Cependant I'emploi de "substituts" doit étre emyésavec grand discernement.

Commentaires illustrant la position d’équilibre gba d’humanité, meélange de
souhaits et craintes) :

131 Pour avoir vécu pendant 14 ans le déroulement dwladie d'Alzheimer, il me semble
que la relation individuelle basée sur la comprélmnde I'état affectif du malade est
indispensable pour faire face aux angoisses, asescd'agressivité : il faut stimuler, bien
sOr mais essayer de ne pas mettre le malade etigitd'échec (exemple : tres vite mes
parents n'ont plus eu la possibilité d'utilisetéiéphone, la TV, les objets usuels ce qui
entrainait un grand désarroi et se répercutaniesluautres activités telles que s'habiller,
aller aux toilettes...). Je pense que les aiddéstdogiques ne peuvent étre utiles que
pendant quelques temps au tout début de la mglédide humaine est indispensable.
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142

145

155

164

179

209

Favoriser la recherche dans cette maladie. Formeedsonnel pour garder encore et plus
de relations humaines. J'adhere aux nouvelles odofies mais a petite dose... et de plus
¢a codte tres cher. Qui paiera?

S'agissant des nouvelles technologies, il fautigaimettre en place deés l'apparition des
premiers signes de la maladie pour que l'aidé pwisdamiliariser avec, car apres il me
semble difficile que I'aidé les utilise lui-méméaen escient. Elles peuvent méme I'effrayer
dans certains cas (robot, visage apparaissantisendant sur un écran et autres dispositifs
peuvent lui provoquer des angoisses...).

C'est trés bien que l'on s'intéresse aux persattegstes d'une maladie du cerveau. Le
moyen a mettre en ceuvre doit étre simple danstd@ation, fiable et financierement
accessible. Ce qui m'a géné dans le questionnasequie la solution recherchée n'est pas
rapprochée par son colt approximatif.

J'ai essayé de compléter au mieux ce questionmailecela n'a pas été facile car mon aidé
n'est plus de ce monde et cela me remet dans ffissme que nous avons donné 7 ans qu'a
duré la maladie. Que ce questionnaire puisse araélime meilleure prise en charge de la
maladie d'Alzheimer et qu'un jour on trouve enfmvaccin pour la soigner.

Votre questionnaire m'interpelle. Méme si nous sessur de la technologie, il ne
pourrait faire la moindre allusion a I'étre humeam dans cette maladie I'hnomme perd
beaucoup de repére, lui donner pour simple "gaydeudne technologie ne peut que
l'inquiéter encore plus. J'ai la chance d'avoioeaenon pére qui gére ma mere. La
sollicitation intellectuelle qu'il pratique "insttivement” est pour beaucoup dans "le
maintient” du malade. Sans vouloir étre trop plujdee j'ai envie de vous interpeller sur la
nécessité d'une chaine humaine avec quelquestaate®wlogiques. Quand a l'effort
financier, bien sr que chacun doit participedaSiociété veut un contrdle, elle doit aussi
s'investir.

L'aide technologique me parait tres appréciables taagement insuffisante puisqu'un
contact humain avec du personnel ayant recu ungattn appropriée est, a mon sens,
réellement indispensable. Les 2 aides associedagngient a certains le confort de vie
des aidés. Le bénévolat existe mais ce problénsedété devrait étre considéré avec
beaucoup plus d'acuité. Vieillir, mais dans quediadition ? Conserver a chacun sa dignité
d'étre humain... Merci a votre laboratoire pouguestionnaire et pour l'information qui
suivra.
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Commentaires présentant une synthese de remarogesstions :

184 Avant de penser a I'environnement de l'aidé, il &#osolument rendre obligatoire, a partir
d'un certain &ge, "un dépistage" systématiquet G@sourage qui se rend compte que
quelque chose ne va pas. Le dépistage obligatsireneore plus vrai si le futur aidé vit
seul. Personne dans ce cas ne peut se rendre coespmgmptomes qui alertent sur cette
maladie. Continuer de communiquer, alerter, préyembntrer des témoignages sont
essentiel pour prendre conscience de I'enfer @apuel I'entourage va étre confronté. Les
solutions évoquées dans le questionnaire paraisséalistes. Il est tout a fait envisageable
de voir ce type de technologies équiper nos ini&ipourtant. Comment au fil de
I'évolution de la maladie, l'aidé peut-il utilissrs appareils ? Ne serait-il pas perturbé par
toutes ces machines ? Le contact humain doit resssentiel pour "échanger" et rassurer
l'aidé. Quel pourrait étre le colt d'une telleafiation ? Ne serait-il pas envisageable de
louer ces technologies ? Il serait peut-étre issant de tester la réaction d'un aidé dans ce
type d'environnement. Il m'est trés difficile d'igi@er ces situations car mon aidé a vécu 9
mois (métastases au cerveau) ce qu'une persoeitgaatt' Alzheimer peut vivre en 7 ou 10
ans. Merci pour votre recherche car nous risqui@isechombreux a adopter un jour ces
solutions.

190 Besoin d'un téléphone tres simple a grosses toygthegsnumeéros memorisés, a écran
vidéo en émission réception. Prévoir idem en ptetatvec BIP en cas de perte. Demander
un effort financier aux opérateurs pour clientbleta et gros consommateurs au quotidien.
Je suis obligé d'aller chez elle pour allumer lasii la chaine voulue. La technique peut
étre la meilleure (progrés confort) et la pire degses. La meilleure si elle peut aider le
personnel et donner plus d'autonomie au maladpirkesi elle doit & terme remplacer le
personnel gu'on sait insuffisant et I'échange tfféamilial. Le remplacer par un robot
pour la distraire serait le degré zéro de la @atiion et serait trés paradoxal s'agissant de
malades qui ne retiennent que I'affectif. Une audbaiour les familles déresponsabilisées et
pour les maisons de retraites peu scrupuleusesei@é une régression grave. OK pour
tout ce qui facilite la communication. NON a toetqui la remplacerait. Mon aidé n'a pas
besoin d'étre distraite (refuse les soi-disansfatehapeaux pointus), elle a besoin au
contraire d'étre recentrée sur la vie et ses siasyele voir ses enfants. La solitude et la
passivité, I'inactivité alors que la vie socialerpet de réactiver des facultés et la confiance
en soi. Ce questionnaire n'évoque pas I'humaingeens il peut étre tres dangereux : un
robot, une technique ne dégagent pas de chalewaihenUn robot oui pour tous les actes
répétitifs et sans nécessité d'invention ou deléupgnt d'ame (paperasses administratives
par exemple, qui rendrait plus disponibles lesatinars d'établissements...

Commentaires représentatifs de I'opinion sur ld@gdisateur :
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163 Les différents systemes risquent d'étre chers serant utilisables que pendant la phase

121

175

initiale de la maladie. Par contre le suivi par Gi8r retrouver la personne serait un
progrés considérable et utilisable jusqu'a un st&deavancé. Par exemple mon aidé est a
un stade de totale dépendance pour tous les actasvie mais elle marche et nous
pouvons nous promener et partir en vacances mégteaiger et elle peut échapper a la
surveillance pour un instant d'inattention (pamegke prendre une photo ou payer sur un
marché). Le récepteur doit étre miniaturisé porg &mené par l'aidant. Aujourd'hui, je lui
mets un badge bien visible indiquant : "si je gg@sdue, appeler mon mari sur son portable
n°..." et cela rédigé dans la langue du pays.

Je pense que cette technologie peut apporter daeenidébut de maladie si I'aidé est
familiarisé a la robotisation et au maniement dedihateur. Pour ma part, j'aurais aimeé
avoir ce bracelet "anti fuite" afin de retrouvetevia position de l'aidé et calmer I'angoisse
générée par I'absence et l'attente de plusieurs$ieu jours. Malheureusement quand la
maladie a détruit I'étre aime, qu'il ne comprengphucune machine, si perfectionnée soit-
elle, ne remplace le contact humain. L'aidé dolh@jue instant étre rassuré (sentir une
présence, entendre la voix) par le contact cae ilegarde plus la TV, ne comprend plus les
paroles...

L'idée du robot risque de totalement déstabiliserdidés (le moindre changement dans
leur environnement et leurs habitudes les pertushalna vidéo reliée a un centre de
télésurveillance nuit vraiment a leur intégritdgaigueur la vidéo reliée a l'aidant peut étre
une aide en phase aigle de la maladie). J'atteedsrapatience le bracelet pour éviter
qu'elle se perde (relié a un téléphone tres siagidur pouvoir la joindre partout...) et
gu'elle puisse également me joindre a tout momeret.seul probléme, outre qu'elle
I'oubliera systématiquement est qu'elle omettrie decharger.

Commentaire représentatif de I'opinion sur la \psionie de lien social :

7

Pour la plupart des moyens proposés, mon aidéasdée stade de la maladie, mais des
outils de vidéosurveillance auraient été utilegr@ains moments. Je suis sceptique sur
l'intérét des moyens de "rappels”. Je préfereadti® d'avantage par des personnes plutdt
que par des machines, les besoins actuels étamtieiement liés au manque de mobilité,

a l'incontinence, a la nécessité de lui exprimeintérét personnel pour pouvoir la distraire
(intérét de la visiophonie). En ce qui concerneclages, elles n'ont lieu qu'a un stade de la
maladie ou les difficultés de mobilité apparaissgniécessitent que la personne ne soit pas
seule chez elle, surtout si elle a de grandescdIités pour s'exprimer.

Commentaires représentatifs de I'opinion sur léopisonie de surveillance :

- 108 -



5 A partir du moment ou on pourrait établir un coht#icect a tout moment, pour suivre la
malade (son et vue) avec échange possible, cedé pae une avancée pour nous aider.
Bien sdr si des moyens techniques (pour agir denfe&écommandée) pourraient en plus
intervenir, cela permettrait a I'aidant d'accrog#tom autonomie pour se déplacer. Par contre,
je ne suis pas sdr qu'un robot puisse remplacehanbien vivant... L'individu et la béte
restent irremplacables.

127 A I'époque de la maladie de mon aidé, nous vivatrexune dans 2 appartements différents
(93 et 94). Elle est restée seule a son domicitelgyet 2 ans. J'aurais aimé pouvoir la
surveiller a distance par un systeme de vidéodlawee. Le téléphone était le systeme qui
compensait, j'avais besoin de I'entendre pour s@eoiment cela se passait a son
domicile. La vidéosurveillance est une tres bomige, car elle est treés rassurante.

180 L'aide a domicile revient tres chere d'ou une ilitggdevant la maladie. J'apprécie
beaucoup le fait de mentionner la possibilité devsiller" son malade par vidéo car il est
stressant de le laisser seul et de ne pas powaxmircomment on le trouvera a son retour.

75 Ce questionnaire tres bien mais difficilement szdie, je retiens la question 26 qui est trés
intéressante lorsque I'on doit s‘absenter et laiaggersonne malade seule. C'est un stress
permanent de savoir la personne seule.

Commentaire illustrant I'indigence de moyens :

178 Mon aidé est dans une structure d'accueil de jepuid juin 2005. Le transport vers les
résidences médicalisées n'est pas pris en chardg ggcurité sociale. Je le fais moi-méme
et vais au travail ensuite. Concernant I'APA axs misére. L'allocation est donnée au
compte goutte (budget a revoir). Il marche diféailent (mais il n'a pas de déambulateur, il
peut mettre sa cuillere ou fourchette a la boudB&}. 3 c'est suffisant réponse donnée.
Pour mon petit forfait transport, il est remis ewse parce que je suis chauffeur. Mais ou
va-t-on. C'est bien de parler de la technologigsmpaur les choses simples et nécessaires
rien n'est fait ou alors a quel prix! Malgré toeta; on essaye de faire face...

Commentaire illustrant les aléas du diagnostic :
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195 L'état de dépendance de mon aidé ne me permengssupertinent sur les aides
supposeées apportées par les nouvelles technoldga@mtrario, une amélioration du
dépistage de la maladie semble indispensable, poupas a travers des tests disponibles
sur internet. Je rappelle que son docteur traiéasbignait pour une dépression, se moquait
devant mes inquiétudes et celles de mon fils, obrgue ; le corps médical reste a éduquer.

Commentaires d’expression de la souffrance (sass lavec le theme des
technologies) :

130 L'état de santé de mon aidé - entiere dépendancdqes les actes de la vie - nécessite
une présence continuelle dont je m'accommode (feHeumatin pour faire les courses
pendant qu'il est encore couché) mais j'envisageptembre d'essayer 2 ou 3 jours
consécutifs toutes les 6 semaines en maison deateetpécialisée pour me reposer un peu.
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3 PARTIE. ANALYSE ET DISCUSSION DES RESULTATS

6- Objectif d’'ensemble

Les hypothéses exposées dans f& partie ont-elles été confirmées ou
infrmées par I'enquéte présentée dans‘ladttie ? C'est la question a laquelle
cette troisieme partie tentera d’apporter des regen Cette partie propose
également une analyse critique du questionnaigegtrésultats de I'enquéte afin
d’en souligner aussi bien la portée que les limites

7- Confrontation des hypotheses aux résultats de I'engte

7.1 Hypothese 1 : le non rejet des technologies

Compte tenu de la tension éthique entre technicistrizesoins induits par le
syndrome démentiel, compte tenu également des diovende besoins, lacunes,
potentialités et défiance structurant le champaqéthi(cf. chap. 3), I'hypothéese
principale de la thése est que la population ddadea « Alzheimer » et de leurs
aidants familiaux n’offre pas une problématiquerejet des techniques par crainte
de l'affaiblissement du lien affectif et de la déstanisation de la relation au
malade.

Le surprenant tableau de la figure 13, le tableain®i que les résultats de
I'Analyse des Correspondances Multiples (Fig. 1&upent que cette hypothese
est a la fois juste et fausse. Il n'y a pas, daesecaffirmation, d'effet de
rhétorique : deux populations distinctes et oppesEe bien été mises en évidence,
avec une troisieme population intermédiaire, miame, n’ayant pas d’opinion tres
tranchée. En outre, si I'on regroupe tous les «cpare », c’est-a-dire ceux qui ont
coché « un peu », « moyennement » ou « beaucoliab» 2), on obtient 56% de la
population en moyenne sur I'ensemble des techredogiouvelles présentées,
contre 44% de « contre ».

Enfin, parmi les nombreuses technologies présentéetwines obtiennent des
taux tres élevés de « pas contre » (Tab. 2), liNesiophonie de vigilance privée
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(75%) ou encore le dispositif de géolocalisationi-disparition (69,6%) (qui a
aussi le meilleur pourcentage de « pour » : 53,3%).

On peut donc affirmer a la fois qu’'une bonne patéda population marque un
tres net intérét pour un certain nombre de teclyiedoet qu'une autre partie, non
negligeable, rejette ces technologies.

L’hypothese 1 faisait allusion a « d’autres raiserguant a la sous utilisation
des technologies que des raisons classiques daecti diminution du lien social
et d’envahissement technologique. Si le systémenteien (chap. 11.1) est un
theme de crainte pour 'ensemble de la sociét@cdlanologie avons-nous vu (chap.
3.1) est singulierement absente de I'endroit o &drait utile, a savoir auprés de
malades Alzheimer et d’aidants familiaux et, pluEngralement, de personnes
ageées isolées ou en situation de handicap. Queopstnous dire sur ces autres
raisons que les résultats de I'enquéte pourrategee?

Reprenons I'enquéte :

a) Une bonne partie des personnes agées n’'a gaaide importante vis-a-vis
des nouvelles technologies.

b) « On » a des craintes a leur place qui explajaeat cette sous utilisation :
crainte de les isoler plus, de mettre trop d’apfmentre elles et « les autres » au
sens large, de ne penser plus qu’en terme d’olhjatam a télé-surveiller, de
rentabilité économique, etc.

Plusieurs « variables cachées » peuvent explicaerohtradiction contenue
dans la coexistence averéee de ces deux préemicgsebmére d’entre elles est sans
doute celle de la relation humaine et de la refa@o soi. Contrairement aux
apparences ou aux jugements trop rapides, le «deltischnologie » peut entrainer
un « plus de relation ». Les NTIC sont en effebalde tranchant :

- Elles peuvent menacer le lien social : communiqueg courriel ou webcam
interposé, le nez trop souvent devant l'ordinatepeut correspondre a un
appauvrissement de la relation (Breton, 2000).

- Elles peuvent aussi rapprocher : se voir et skepa travers une webcam est
mieux que ne plus rien se dire et ne plus se wotodit.
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L’hypothese d’'une technologie de communication sgpare n'est pas plus
plausible que celle d’'une technologie qui rapprodbe permettant une relation
humaine authentique, c’est-a-dire simplement nagralbrs que c’est 'anormalité
d’'une société fragmentée en actifs/non-actifs, gelineux, valides/handicapés,
riches/pauvres qui se développe, ces technologiegept devenir salutaires.

Pourquoi alors ces NTIC n’éveilleraient-elles pasriéfiance ou l'incrédulité
chez les non agés, non handicapés, non isolés) piokr une raison inverse de
celle de la boite de Pandore : une raison moingahle, moins inconsciente : celle
d’'un plus de relation directe avec ce qui effraia: vieillesse, la maladie,
I'isolement, la mort. Voir et parler aussi facilemievec la personne qui incarne
autant ce qui est fuit au plus haut point, n’egtas une bonne raison pour ne pas
trop en faire, prendre son temps pour déployemm®gens de communication trop
dérangeants ? Les technologies de communicatiosepéwgtre — donc risquent
d’étre — celles du lien avec quelgu'un que l'on seuhaite pas forcément
rencontrer : soi-méme, dans le miroir de l'autre.

C’est la un questionnement qui était contenu danprémiére hypothese de
cette enquéte et qui est étaye par ses résultats.

7.2 Hypothese 2 : des technologies pour le bindbme makxaidant

Les résultats de l'analyse des 14 technologies eltasv (chap. 5.4) mettent
clairement en avant les technologies qui concerednnéme malade-aidant :

- La vidéosurveillance mobile privée, qui conceexelusivement le malade et
son aidant, arrive en premiéere position des tedyie$ appréciées au sens du « pas
contre » (c’est-a-dire « un peu », « moyennementbgaucoup » ; 75%) (Tab. 2).

- Le systéme de géolocalisation porté par le mabede le localiser rapidement
en cas de fugue ou d'errance est la technologie s avons élu « la plus
appréciée », en ce quelle recoit le plus de régoriges favorables (53,3%) et
presque le moins de rejets, avec 30,4% de « pasuth

- La seconde technologie la plus appréciée esisiaphonie de lien social,
définie comme la possibilité de voir et parler aisé@t avec ses proches (q. 41). II
s’agit manifestement d’'un moyen de partage quiareerne en rien le malade pris
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dans son individualité, et concerne par contre laenen relation du binbme
malade-aidant avec I'extérieur constitué par I'endge au sens le plus large du
terme. Il s’agit d’'une technologie qui concernetaulr I'aidant, dans la mesure ou
son utilisation dépend essentiellement de I'initatde celui-ci, ce qui n’affaiblit
pas I'’hypothése 2 mais la renforce sur c6té dddiat.

A l'inverse, les technologies qui s'adressent ppalement ou exclusivement
au malade, telle que lire ou comprendre des canéeilts (g. 35), sont dépréciées :
cette technologie de la question 35 arrive en aslamiére position des
technologies appréciées au sens du « pas confia» %), juste avant le capteur de
chute inséré sous la peau. Il en va de méme psuedhinologies d’évaluation des
capacités ou de l'activité du malade (q. 29a, 20B0g, toutes situées en partie
basse selon I'ordre d’appréciation décroissant.(Zab

7.3 Hypothese 3 : des technologies qui n’enfreignent pdintimité

Cette troisieme hypothese pose la question cerdmla défiance vis-a-vis des
technologies et plus particulierement en ce quceare la crainte de la rupture de
I'intimité et de la vie privée : ces technologigg-elles une action négative, neutre
ou positive sur le plan de l'intimité et du respeetla dignité du malade ?

Soulignons en premier lieu que « voir » le malasiet@s nettement préféré a
« I'entendre », qui ne recueille que 33% de répgmsstives a la question (cf.
Partie 2 / 5.5 Souhaits et craintes, sens de latviechnologies). Cette préférence
pour le « voir » s’explique naturellement par l# ¢pe la maladie d’Alzheimer se
traduit essentiellement par des troubles de laitogn le malade, dés le stade
moyen de la maladie, n'est plus en état d'utiliseparole de maniere raisonnée
pour décrire une situation ou un événement quddrdi doit connaitre d’urgence,
ou répondre a des questions. « Voir » devient alssentiel pour I'aidant afin de se
« rendre compte » de la situation de son maladeoanicile. En appui a cette
hypothese logique, les résultats d’appréciation teshnologies du « voir »
(concernées essentiellement par les questions26412 42 et 43) sont les plus
élevés : la visiophonie en particulier arrive etetfe liste des technologies les
moins menacantes (q. 43, Tab. 3) et en deuxiénmgguo&pres la télésurveillance
par capteurs) parmi les plus utiles (g. 42, Tah.m3yis également : les deux
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premieres technologies qui recueillent le plus diew « pas contre » (Tab. 2) sont
visiophoniques. On peut également rappeler queldegieme et troisieme places
des technologies les plus appréciées (voir 5.4 chri@ogies particulierement
appréciées ») sont visiophoniques (Fig. 14) ; &npere place étant détenue par la
géolocalisation. Soulignons également une unanip@téyenre et par age : aucune
liaison statistique significative avec ces varigahlbBommes et femmes quel que soit
leur age I'apprécient également.

Les résultats de la question 44 abordant expli@téra crainte de la rupture de
I'intimité et de la vie privé sont également éloqige(Fig. 20) : 19% y voient une
menace, contre 81% qui n'y voient pas de menace.

L’appréciation sans ambiguité de la visiophoniertd’apport est justement de
I'ordre du « voir » (plus que de I'« entendre »;mpis par un simple téléphone) — et
les résultats de la question 44 (sans parler @dautsultats également favorables)
permettent de soutenir que I'hypothése 3 est validées technologies évoquées
dans ce questionnaire ne constituent pas, dansoteiions d’usage controlées et
rigoureuses, une menace pour l'intimité et le resge la dignité du malade.

Il est utile également de préciser que : le moigrite » n'apparait que dans
trois commentaires sur 212, parmi lesquels un fsgugxplicitement part du risque
de rupture de la dignité. Il s’agit du comment&i@e ci-apres :

« Il est évident que certaines technologies proposées, m'apparaissent comme une sérieuse
menace a ['intimité et a la dignité. Ces patients atteints de maladies neurologiques graves,
réclament bien souvent une présence humaine pouvant offrir chaleur, amour, attention,
affection plutét qu'une présence limitée "virtuelle” de leurs points de vue, sans échange
verbal, ni tactile. Cependant certains appareils décrits dans votre questionnaire

soulageraient efficacement les familles. »

Les deux autres qui mentionnent la dignité sont :
- Le commentaire 201 :

« Ce questionnaire réveille mon sentiment de culpabilité (aidé en résidence)!! Si en effet

certains moyens techniques (détecteur de chute) me paraissent intéressants, je reste
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persuadé que c'est essentiellement le contact humain, respectueux de la dignité du malade,
qui va laider. Iy a un gros travail de formation a faire pour que les "Alzheimer" ne soient
pas considérés comme des débiles ou des fous. De plus la maladie, en les privant de leurs
capacités de raisonnement, les oblige a utiliser davantage leur intuition, leur sensibilité
(cest ce que jai [impression), donc une machine, un robot peuvent-ils répondre a cela?

Merci a vous pour vos recherches pour aider les malades et leur environnement affectif. »

- le commentaire 209 :

« L'aide technologique me parait trés appréciable mais largement insuffisante puisqu'un
contact humain avec du personnel ayant recu une formation appropriée est, d mon sens,
réellement indispensable. Les 2 aides associées amélioreraient a certains le confort de vie
des aidés. Le bénévolat existe mais ce probléme de société devrait étre considéré avec
beaucoup plus dacuité. Vieillir, mais dans quelle condition ? Conserver a chacun sa
dignité d'étre humain... Merci d votre laboratoire pour ce questionnaire et pour

linformation qui suivra. »

En outre, le mot intimité, également dans le contaien 60 ci-dessus,
n'apparait plus que dans le commentaire 134 darea#on aux technologi&s

« Beaucoup de trés bonnes idées. Mais il ne faut pas oublier le contact humain : le
toucher, le regard. ..(Cette maladie doit étre accompagnée psychologiquement pour [aidé
mais aussi pour [aidant. De plus lorsque [aidé est placé, je trouve trés intéressant le
systéme de visiophonie mais géné avec parcimonie pour pouvoir continuer a "vivre" car
effectivement il y a un risque d'étouffement pour [aidant et également risque d'intrusion
dans [intimité du couple et de la famille au sens large. Trés proche de mon aidé, cette
maladie me détruit moralement et nerveusement !! Comment font les gens qui tiennent le
coup ? Avez-vous en échange des réponses a cette question ? Bravo pour vos recherches et

votre dévouement. »

3 || apparait une %¥ois dans le commentaire 158, pour une raison sgort a I’hypothése.
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Le terme «vie privée » quant a lui, n'apparait flasterme « privé » est
mentionné dans deux commentaires, 49 et 100, mamavec les technologies).

7.4 Hypothese 4 : des technologies qui n’enfreignent paune recherche de
sens

La question 45 tentait d’aborder le domaine le plffcile a atteindre : celui de
la transcendance, du sens de la vie, de la soaffrate la responsabilité, de la
mort... un domaine difficile a cerner, surtout de man directe, dans ce
guestionnaire sur des théemes qui semblent étrieyla&tement étrangers a celui de
I'interrogation spirituelle. Nous avons du restabeoup hésité sur I'usage du mot
« spiritualité » qui a finalement été abandonné sdda version finale du
guestionnaire.

Comme indigué précédemment (cf. 5.5 et Fig. 21}is#ribution unimodale,
centrée sur la réponse "Favorable” (76,9% de régmoiavorables a tres favorables)
montre sans ambiguité la tres faible incidence @®/ironnement technologique,
tel que suggéré dans le questionnaire, dans ceidermae nous avons nommé
« recherche de sens ». L’hypothése 4 selon lagudis technologies évoquées
dans ce questionnaire ne constituent pas, dansoteiions d’usage controlées et
rigoureuses, une menace vis-a-vis du questionneswgnie sens de la vie, de la
souffrance, de la responsabilité, de la mort. »lderdonc étre vérifiee pour les
trois quart des répondants. L'analyse des commestdibres module cependant
cette observation : quelques aidants, peu nombreux, insisté sur l'aspect
inhumain de la technologie, voire du questionniirenéme :

« Ce questionnaire n'évoque pas ['humain, en ce sens il peut étre trés dangereux : un robot,
une technique ne dégagent pas de chaleur humaine. » (n° 190); « Déja noté dans le
questionnaire qui est choquant, qui montre une méconnaissance de la maladie et qui
propose un monde déshumanisé et esclavage de la technologie. » (n° 133); « Désole,
questionnaire trés Frangais qui renvoie a des réponses matérielles, a des aides
indifférenciées. Les personnes affectées par cette maladie réagissent a [émotion, il faut

donc plus de respect et de solidarité, oserais-je dire plus d'affection. » (n° 185).
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L’hypothese 4, a la différence des trois précédemte saurait étre tranchée par
la présente étude. Ce qui apparait par contre dyidest que les aidants familiaux
échappent entierement a la critique d’'un Jacquies &l sujet de la sacralisation
des technologies (« ce n'est pas la techniqgue qus rasservit mais le sacré
transféré a la technique » : www.ellul.org) ou Becé’'un Philippe Breton, pour qui
le culte voué a Internet (emblématique des nouvdklehnologies numeériques)
serait une menace pour le lien social (Breton, 20&appelons a ce propos
gu’lnternet est la technologie considérée par ldars comme la moins utile

d’entre toutes (Tab. 3).

7.5 Hypothese 5 : Une crainte de I'hypersurveillance

L’hypothése 5 concerne I'ambivalence des technebgtigmatisées par les
techniques de télésurveillance. Le sentiment d’aalbnce ressenti par les aidants
familiaux semble étre mis en évidence par les ta@sutles questions 42 et 43 (cf.
5.5, Tab. 3) : la télésurveillance (alerte autosgatia partir de détecteurs de chutes
ou de malaises), qui apparait la plus utile, ardgalement en deuxieme position
aussi bien des plus menacantes que des moins mée=a(q 43).

Il faut souligner — en faveur de la télésurveillareque ces questions 42 et 43
ne mentionnaient pas explicitement, dans la lise&ltechnologies en compétition,
la géolocalisation (g. 28), considérée pourtant mmema plus appréciée par les
aidants familiaux (et significativement plus pas femmes) (cf. 5.5 et Fig. 14). La
télésurveillance, a laquelle appartient cette gedisation, n’était illustrée que par
le capteur de chute ou de malaise avec envoi dalege a un centre distant.
L'absence de mention du géolocalisateur ne faicdmre renforcer la conviction
d’utilité d’'une télésurveillance arrivée en premigoosition des « plus utiles ».
Cette absence permet également d’apprécier it détecteur automatique de
chutes ou de malaises.

L’hypothése 5 semble donc étre vérifiée, qui suggpre « les technologies de
télésurveillance revétent pour les aidants familian statut ambigu en promettant
le meilleur — sauver la vie —, mais en évoquant piee : une société
d’hypersurveillance ».

- 118 -



7.6 Apports des résultats qualitatifs

Les résultats qualitatifs sont ceux des questidhgsdr les robots) et 50 (sur
'ensemble du questionnaire). C’est, de loin, laegjion 50, sur I'ensemble du
guestionnaire, qui apporte le plus de complémeenguéte, celle sur les robots
étant trés spécifique et peu informafivd.a question 50 révéle par contre qu'il y
avait beaucoup a « dire » : 'abondance des conamentlibres (annexe 4), leur
variété et la longueur d’'un certain nombre d’enétex montrent combien les
aidants ont besoin de communiquer leurs souffraneesnt saisi I'occasion du
guestionnaire pour la dire. Nous commentons leglteds de cette question d’'une
maniere synthétique et, pour éviter toute lourdesans référence directe aux
hypotheses étudiées précédemment.

A la différence des questions a choix multiplesntde format prédéfini des
réponses a cocher empéche par définition I'expraskibre, la question ouverte
finale offre un espace de liberté ou, comme le mdpat y était explicitement
invité, tout pouvait se dire (s’écrire). Les réepemsecues ouvrent en effet sur une
réalité qui déborde largement le questionnaireViedlir, mais dans quelle
condition ? Conserver a chacun sa dignité d'étneamu.. » (n° 209). Le colt de la
maladie, la faiblesse des financements, I'injusticeiale reviennent constamment :
« Concernant I'APA c'est une misere. L'allocatish donnée au compte goutte »
(n° 178). L'état de quasi délabrement dans legaétauvent les aides aux familles
a tendance a faire passer le probleme technolodajgement au second plan :
« C'est bien de parler de la technologie, mais peEsichoses simples et nécessaire
rien n'est fait ou alors a quel prix! » (n°® 178)esCtechniques peuvent méme
envenimer les choses si I'on se prend, ou se barpajlier les carences actuelles
par des techniques de téléassistance ou des machilhes peuvent néanmoins

% Elle aurait pu étre écartée du questionnaire éaniné que toutes les technologies devaient
étre présentées et traitées sur un pied d’égsktgarésence n’'a cependant rien enlevé a
'ensemble de I'étude. Les réponses recues soultgrssentiellement que les robots sont
rejetés en tant que substituts des humains, mals peuvent libérer de certaines taches
matérielles fastidieuses ou en permettre certajoesont impossibles au malade ou a 'aidant.
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apporter quelgues soulagements concrets : « Jadhpr nouvelles technologies
mais a petite dose... et de plus ¢a colte trés Ghempaiera? » (n° 142).

L’'un des points frappants de la série de réponseses, c'est que parler de
technologie la ou il y a souffrance psychique etiggment dd a la rareté de l'aide
humaine suscite les plus vives réactions, y compsia-vis du questionnaire lui-
méme, confirmant ainsi les contrastes tres marghssrvés dans les réponses aux
guestions a choix multiples. Les répondants fortemepposés expriment
clairement leur désapprobation : « Ce questionnmdéeoque pas I'humain, en ce
sens il peut étre tres dangereux : un robot, unkntgue ne dégagent pas de
chaleur humaine. » (n° 190) ; « Déja noté dansulestipnnaire qui est choquant,
gui montre une méconnaissance de la maladie et pgopose un monde
déshumanisé et esclavage de la technologie. » 38f ; 1« Désolé, questionnaire
tres Francais qui renvoie a des réponses mat&riallées aides indifférenciées. Les
personnes affectées par cette maladie réagiss&rnation, il faut donc plus de
respect et de solidarité, oserais-je dire plugatabn. » (n° 185).

A coté de ces réactions vives, d'autres, moins mémnées mais tout aussi
expressives, soulignent I'extréme difficulté a cewar des techniques non
dérangeantes, voire non nocives, pour le maladeobet, visage apparaissant
soudainement sur un écran et autres dispositifsvgmului provoquer des
angoisses... » (n° 145); « Tout ce qui ressemblena alarme, sonore ou
lumineuse, ne pourra étre que source d'angoissee de panique, surtout en
I'absence du - ou des - accompagnateurs(s) hgbitueln°212). Le désarroi vis-a-
vis des objets techniques constitue la toile del fdes commentaires : « trés vite
mes parents n'ont plus eu la possibilité d'utilieetéléphone, la TV, les objets
usuels, ce qui entrainait un grand désarroi eepercutant sur les autres activités
telles que s'habiller, aller aux toilettes... » 181).

La difficulté, voire la dangerosité, de la confratidn directe objet technique-
malade étant ainsi soulignée, ce qui ressort ensdéds commentaires c’est
'importance dustade d'évolutionde la maladie, qui conditionne en fait la
perception et les usages des technologies: «cleffide répondre a ce
questionnaire. La maladie étant évolutive, les népe ne seront pas les mémes en
début de la maladie puis aprés. » (n° 114). Seulstdde du tout début de la
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maladie et le stade modéré des symptdmes sont jog@patibles avec ces
usage®. Le commentaire 27 reproduit ci-dessous illustienbcette remarque
essentielle :

« Hélas, ainsi que le mentionnent mes réponses, ce questionnaire eut pu concerner mon
aidé il y a 10 ans, époque a laquelle les premiers troubles comportementaux se sont
manifestés, sans pour autant au début que l'on puisse les identifier comme les premiers de
la maladie d'Alzheimer. En 5 mois [évolution significative de cette maladie ont débouchés
aprés perte de mémoire immédiate, désorientation dans le temps et dans [espace,
agressivité puis "plongé” dans cette sorte de néant qu'est le coma végétatif, immobilisée
grabataire, mutisme, avec, jose y croire, un peu de perception par lentendement des
paroles douces proférées par lassistance de vie et moi-méme. Servitudes de toute nature,
soucis, peine attristée mais compassion totale, que [amour fait assumer sans défaillance
par le maintien a domicile. Telles sont les observations qu'en ['occurrence je ne puis que
formuler et qui vous autorise a conclure que votre questionnaire ne sapplique pas au cas

présent, pour lequel toute application de technologie nouvelle est vaine. »

Sauf pour la visiophonie de lien social, les réomd ont tendance a s’alarmer
d’'un usage qui dépasserait ce stade précoce dalldim: « dans cette maladie
I'hnomme perd beaucoup de repere, lui donner pomplsi "garde fou" une
technologie ne peut que l'inquiéter encore plus®»1{9) ; « a la rigueur la vidéo
reliée a l'aidant peut étre une aide en phase aigii@ maladie » (n° 175). Mais au
stade précoce l'usage est souvent encouragéfaudtait les mettre en place deés
I'apparition des premiers signes de la maladie pgaerl'aidé puisse se familiariser
avec, car apres il me semble difficile que 'aie dtilise lui-méme a bon escient. »
(n° 145).

% A l'analyse des réponses, Catherine Ollivet smdligue « les aidants dont le malade est en
institution & un stade trés évolué ou déja deadatéempli le questionnaire mais sont restés
entierement figés, tétanisés face a I'état dertealade en fin de vie, incapables de revenir « en
arriere » et de répondre en fonction de ce quiilaient avant lorsque le malade était & un
stade modéré a la maison : c’est dire le niveaviaence morale de ce stade terminal qui fige
a jamais le regard de l'aidant sur son malade. »

-121 -



La technologie en appui d'une « chaine humaine i»veggndrait assister le
malade et son aidant est encouragée : « j'ai eél@vi@us interpeller sur la nécessité
d'une chaine humaine avec quelques aides techgaksgyi» (n° 179) ; « L'aide
technologique me parait tres appréciable mais taege insuffisante puisqu'un
contact humain avec du personnel ayant recu umeatton appropriée est, a mon
sens, réellement indispensable. Les 2 aides assoam@elioreraient a certains le
confort de vie des aidés. » (n° 209). Et parmiéetinologies présentées, c’est bien
sar le géolocalisateur qui est le plus attendu,grgakes limitations prévisibles :
« J'attends avec impatience le bracelet pour égteelle se perde (relié a un
téléphone tres simplifié pour pouvoir la joindrertpat...) et qu'elle puisse
également me joindre a tout moment... Le seul probl outre qu'elle I'oubliera
systéematiquement est qu'elle omettra de le recharge (n° 175). La
vidéosurveillance privée ou la visiophonie de ligocial sont également bien
percues . « A partir du moment ou on pourrait étalmh contact direct a tout
moment, pour suivre la malade (son et vue) avearggh possible, cela parait étre
une avancée pour nous aider. » (n° 5) ; « J'applE@ucoup le fait de mentionner
la possibilité de "surveiller" son malade par videw il est stressant de le laisser
seul et de ne pas pouvoir savoir comment on levén@ua son retour » (n° 180).

L’'idée que les prochaines générations seront plugertes, car « baignant »
déja dans les technigues présentées dans le aquesta apparait également :
« nos petits-enfants "baignent” dedans, peut-&teepgur eux..» (n° 170).

En outre, c’est accumulation de technologie, plutpte telle ou telle
eventuellement tres utile, qui effraie : « I'acclation des technologies ne peut pas
étre appliquée a une personne dignement. Il fanit 8/choix en fonction du cas. »
(n° 182).

Si le remplissage du questionnaire a été pour leeguen moyen d’expression
pouvant procurer une certaine satisfaction, il @ gour d'autres un ajout de
souffrance, mais avec le souhait de servir a dBautr« J'ai essayeé de compléter au
mieux ce questionnaire mais cela n'a pas été faailanon aidé n'est plus de ce
monde et cela me remet dans la souffrance queavauns donné 7 ans qu'a duré la
maladie. » (n° 164).
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Des remerciements pour ce travail d’enquéte se @osteurs fois exprimes :
« Merci pour ce questionnaire car on ne parle pisez de cette maladie. » (n° 77);
« Trés proche de mon aidé, cette maladie me détanralement et nerveusement !!
Comment font les gens qui tiennent le coup ? Avazs\en échange des réponses a
cette question ? Bravo pour vos recherches et d#wuement. » (n° 134, cité
précédemment) ; «Un grand merci pour cette étude met en face les
conséquences de la déshumanisation de la soci@ié.240) ; « Merci de ce que
vous faites pour nous aider. » (n° 169); « Memurpvotre recherche car nous
risquons d'étre nombreux a adopter un jour cedispii » (n° 184); « Merci a
votre laboratoire pour ce questionnaire et poafdfimation qui suivra » (n° 209).

Pour conclure ces commentaires, qui pourraient redorper encore sur
plusieurs pages, sur les résultats de la questigarte 50, on peut remarquer qu'il
se dégage de leur ensemble une sorte de sageske desnande de présences
humaines est majeure et rappelée dans la plupart@amentaires, elle n’exclue
pas pour autant les technologies qui pourraienbra@pun « plus » pour l'aidant ou
le malade.

7.7 La bimodalité des opinions

Il reste, d’apres l'analyse des données (cf. 5i¢,1b, Tab. 2), que 'ensemble
des aidants familiaux se distribue clairement eaxd&ndances opposées : les
aidants qui dans I'ensemble s@uur une substantielle utilisation de ressources
technologiques innovantes, et ceux qui sont plutite tresdéfavorablesa une
telle utilisation. L'usage d’un systeme de 'géolisedion’ porté par le malade (pour
localiser rapidement en cas de fugue ou d’erramse)rés représentatif de cette
dualité : I'analyse de variance montre une relatsignificative entre I'age de
'aidant et I'appréciation d’un tel systéme (p<@QOmoyenne des « pour »= 61
ans, des « contre »= 70 ans). Il en est de mémedesudispositifs d’avant-garde
tel qu’'un systeme d’aide a la réalisation de taaeesuisine : les aidants filles ou
fils sont plus intéressés que les conjoints (p=0,00,a mode - d'origine
essentiellement japonaise — des robots de compégjma¢s, chiens, etc., proposés
contre l'anxiété ou l'agitation), est egalement résgntative de cette dualité
(p=0,005 ; moyenne des plutbt « pour »= 57 ans idsntre »= 65 ans).
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On retiendra donc que les deux analyses, quamétatet qualitatives, se
complétent largement : la seconde apporte, paalg&te¢ des opinions exprimees,
parfois de maniére trées véhémente, une dimensiorai& vie » a la premiére,
formelle et synthétique.

8- Biais et limitations

8.1 Limites dues a la taille du questionnaire et a l'aproche auto-
administrée

Au plan méthodologique, il convient tout d’abord ¥enir sur la méthode
auto-administréedu questionnaire, avant d’aborder les aspectstsgaes. Cette
méthode a été retenue pour sa pertinence quantl@genrecueil de données, ce
que la méthode par entretien semi-directif ne pdemepas compte tenu de
I'enveloppe budgétaire du projet et la longueurgdiestionnaire. La faiblesse de
'auto-administré sur le semi-directif est que defiépondant(e) est livré(e) a
lui/elle-méme et n'a en général pas la possil@@&emander des éclaircissements
a une personne autorisée. Cet inconvénient s'qstingx par des questions
« sautées ». La plupart des questions ont cepempliamide 220 réponses sur les
270 enregistrements du fichier. En outre, toutesglgestions sautées ne l'ont pas
été pour difficulté de compréhension : la questimotamment — sur le sens de la
vie, de la souffrance, de la responsabilité etadenbrt —, plus exigeante que les
autres sur le plan émotionnel, n‘a recue que Jadnses, soit 58%.

Signalons également la surabondance des calculstigtees due au grand
nombre de questions. Tous les résultats n'ont pal iGsérés dans cet ouvrage.
Citons en particulier les tests statistigues pammaitre I'influence de la variable
«vivre avec son malade ou non» (g. 8) sur lesrémgtions des diverses
technologies : seules quelques technologies, plsiplus importantes ont été
testées sur cette variable afin d’alléger la rédact

Il faut souligner également trois imperfectionsgiiestionnaire, que la méthode
auto-administrée du questionnaire a pu aggraver :
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1) Les questions 42 et 43, identiques dans leumdoet sans ambiguité
apparente, ont malgré leur clarté été mal compriess 36,7% des réponses
analysées : plusieurs cases des colonnes « lauples», « la moins utile », «la
plus menacante » et « la moins menagante » onto&liéees alors qu'une seule
devait I'étre (cf. 5.5). Il aurait certainementlfiahjouter, a la suite de la question, la
mention « une seule croix par colonne ». Lors deolaception du questionnaire,
nous nous sommes pourtant interrogés sur I'oppibétaiun tel ajout — qui aurait
donc constitué une redondance — a cette questganjahgue. La réponse que nous
avons retenue, a tort, était que la question dantellement non ambigué, elle
serait comprise sans ambiguité, ce qui n'a étéae que pour 63,3% des
guestionnaires rendus. L’approche par entretien-desctif aurait a I'évidence
permis d’éviter cette erreur d’'interprétation.

2) Une ambiguité apparait quant au sens des namsép — c’est-a-dire aucune
case cochée parmi les choix possibles — par rapporchoix « ne sais pas »
concernant les questions 12, 20, 34, 35, 41, 441 4% (8 questions). La méthode
auto-administrée du questionnaire trouve encorel'ucie de ses limites: cette
méthode ne permet pas de faire la différence emienon-réponse et une réponse
réellement « ne sais pas ». La position que noossagdoptée a été de ne pas faire
de différence entre ces deux issues a la questmus parlons de répondants qui
«n'ont pas donné de réponseque ceux-ci n'aient pas répondu ou qu’ils aient
coché la case «ne sais pas». Les histogrammesesuechnologies portent
uniguement sur les répondants quint donné une réponse(c'est-a-dire qui ont
coché une case autre que «ne sais pas »), mamertionnant toujours leur
nombre et leur pourcentage par rapport au nomhae(270) des répondants.

3) Enfin, rappelons l'ambiguité d’interprétation sdeéponses a certaines
guestions possédant une case « pas du tout »@mnéplonses possibles : dans le
cas du geéolocalisateur, cette réponse pouvait rge gmnifier un rejet mais
simplement que le malade ne marchant presque plpa®du tout, le probleme de
fugue ne se posait pas.
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8.2 Biais

Bien que les résultats des tests statistiqgues nt’gpas de valeur statistique
proprement dite, comme il a été souligné dans begpde la méthode (cf. 4.2, 4
paragraphe), il est utile de souligner tres sud¢ement quelques biais
méthodologiques.

Outre le biais de sélection (ou biais d’échantitlage) clairement identifié (cf.
4.2 Méthode), il faut souligner le biais introdysar la maniére dont ont été
présentées les technologies : certaines ont pdadtoeisées par rapport a d’autres,
introduisant chez l'aidant familial ubiais de classementn outre, certaines
technologies seront probablement percues commedéwites ou mal valorisées
par leurs auteurs ou promoteugsla lecture de ce travail. Une technologie aussi
riche et touchant autant de domaines que I’Animabpar exemple (un ensemble
varié et intégré, dans une « boite », d’outilsrantéfs pour le jeu, I'information, les
exercices de mémoire, la communication avec lesh@®y de personnes agées ou
handicapées) était tres difficile a évoquer clagetmen une phrase et a valoriser
dans ce questionnaire.

Ce biais de classement était toutefois en partiepemsé par 'abondance des
choix proposés et une certaine redondance de oés ((ds questions 42 et 43 par
exemple reprenant nombre de technologies précédemaisordées dans le
guestionnaire) de maniére a installer modestemenérabryon de culture de ce
champ technologique. Ce qui, au vu des commentaee$a question 50, est
semble-t-il bien passé : aucun commentaire n'aieune difficulté de clarté
dans ces exposés, sous forme d’'une courte phesé)éments technologiques.

8.3 Limitation temporelle

Il est en outre évident que les réponses aux queestires refletent I'état
général de connaissanea 2005 de la part du public agé, de ces technologies.

37 Présentée sur : http://www.animagine.net/pageDibd&0459.html
et sur le site d’Agevillage: http://www.agevillagem/actualite-127-1-recherche.html
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Dans quelques années, ces réponses seront semsibléiifierentes compte tenu

des nouveaux moyens disponibles et des nouveawesisde géolocalisateur par

exemple, non disponible au moment de I'enquétst kevenu en France a partir
d’avril 2006, des logiciels de visiophonie tactitgéeractive le sont depuis 2007.

L’évolution technologique suit ainsi sa coursera&nmant avec elle, dans une co-
construction, I'évolution des usages. Gageons néarsgue les réponses touchant
les questions essentielles (dignité, responsabiiths de la vie...) resteront

relativement stables dans la durée. Il reviendraggméerations futures d’établir ces
comparaisons.

9- Confrontation des résultats de I'étude a d’autresraivaux du domaine

Les travaux sur l'appréciation de la faisabilité te mise en place de
technologies innovantes pour pallier les effets phekologies de type Alzheimer,
débutés dans les années 1990, peu nombreux jusgc&mment, ne cessent
aujourd’hui de fleurir dans le cadre du tournant spra souligné plus loin (chap.
10.1) (Hansoret al, 2002; Cash, 2003; McCreadie et Tinker, 2005; Mafgattin
et Nygard, 2006; McCreadie et Raper, 2006; McCeatial, 2006; Orpwood et
Chadd, 2007). Ces travaux sont souvent lies a degtp de conception ou
d’expérimentation de technologies particulieresgeen’enléve rien a leur qualité
mais met en relief 'une des singularités de lss@née étude : elle n'est pas liée a
un projet particulier de conception ou mise en @udfoutils techniques
spécifigues mais s’inscrit dans une volonté dappté®n de linnovation
technologique en terme de réponses aux souhditsseins et de service médical
ou social rendu, mais aussi en termes de craintedeomenaces imaginées ou
réelles, et sans parti pris technologigueriori. Beaucoup des technologies qui ont
donné lieu a ces travaux d’analyse des besoinfa#isucraintes, ont été signalés
au chapitre 2 (2.9 notamment).

Avant de parcourir brievement ces travaux et dedegronter a nos résultats, il
faut rappeler la difficulté qui explique en pafeer faible nombre. Cette difficulté
est celle de la rencontre de deux champs complexes
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- le champ de I'assistance a la prise en chargealade Alzheimer dans la vie
guotidienne, qui a donné lieu a une somme de tracamsidérable et dont la
problématique va plutét s’aggravant compte tenuefiets du vieillissement de la
population (chap. 1).

- le champ des technologies d’assistance au serduke large (sécurité,
allegement du fardeau, assistance au traitemean 4$ocial...), qui donne
egalement lieu a beaucoup de travaux et se déewveldgps de multiples directions
complémentaires telles que I'analyse des besasgjivers types de handicaps, la
conception (diversité des méthodes, participatmesion), I'évaluation (fiabilite,
acceptabilité, rapport service rendu/colt, respixt normes, éthique...) et la
viabilité socio-économique (étude d’impact surgeatiques, étude de marche...).

Le faible nombre de travaux s’explique égalememtlaaspécificité meédicale
des troubles cognitifs, la particularité de la @rien charge — essentiellement
assumeée par les membres des familles avec lound#épratique du fardeau de
l'aidant (chap. 1) — et le nombre réduit, dansdesées 1990 tout au moins, des
technologies capables de répondre a ces caracdeist

Ces travaux d’analyse de besoins, souhaits et tesiront effectivement
débutés dans les années 90 avec la disponibilittdggsante de matériels nouveaux
(et la perspective des problémes socio-sanitairesna). Quelques petits projets
ont vu le jour, qui ont été rapidement relayés pas projets d’envergure
internationale, en particulier européens sous lilspn des appels a projets de la
Communauté Européenne. L'exemple type de petitepmmjécurseur est le projet
norvégien BESTA : une analyse des besoins fondeeesidiscussions avec des
aidants professionnels ou familiaux et des respgmesale plans de soins y était
incluse (Clatworthy et Bjorneby, 1994). Ces projefenvergure importante
aboutirent, dés la fin des années 1990, a une enapte moisson de résultats
d’ordre éthique. Trois ouvrages sur l'analyse ethiglu rapport technologie-
maladie d’Alzheimer-aide a la prise en charge duade et a l'aidant allaient
couvrir 'ensemble du domaine d’'une maniere quakaastive et pédagogique (y
compris pour des technologies encore balbutiardas|fgpoque) :

- Dementia and technologge Mary Marshall (Marshall, 1997b).
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- Technology, ethics and dementia: A guidebook on thaapply technology in
dementia carede S. Bjorneby, P. Topo et T. Holthe (Bjornahal, 1999).

- ASTRID: a social & technological response to megtihe needs of
individuals with dementia and their carerslu collectif du projet européen
ASTRID (Marshall, 2000).

Ces ouvrages, par leur clarté, précision et comgéetfournissent en fait les
bases d'un guide universel de bonnes pratigues atnemmn de technologies
nouvelles susceptibles d’améliorer les pratiguesorgélogiques et la vie
guotidienne des malades agés et de leur famille.

De par sa méthodologie, notre étude est peu cofmpagaces travaux, tous
fondés sur des études de besoins essentiellemeneneetien puis sur des
experimentations concretes (un exemple typiquéoeshit pas Orpwood et Chadd
(2007)). Elle les rejoint néanmoins dans son imdenet dans l'analyse de la
problématique éthique exposée dans ces ouvrages, @lle s’est dailleurs
inspiréé®.

% Lors d’'une communication aux j@urnées Alzheimer Europe, Paris, 2006, notre étegu
nommée ALICE (2Partie), avait été présentée par nous mémes cditterde TED et
d’ASTRID, les deux projets européens essentielsé®® préecédemment. Mme Sidsel
Bjorneby (du projet TED) était dans la salle etibapprécié I'esprit et la lettre de cette
remarque.
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4°PARTIE. LE CHANTIER ETHIQUE DES GERONTECHNOLOGIES

Comme indiqué en introduction, cette quatriemei@arbmpléete I'unité que
constitue la succession des trois premiéeres pagtiasuvre le champ, jusque la
centré sur la maladie d'Alzheimer, a lI'ensemble Ilde gérontologie. Ce
prolongement concerne le vaste chantier éthiquelegigérontechnologies ont a
conduire si elles veulent dépasser le stade desuls et des balbutiements et
répondre concretement aux besoins de notre sotetgructure de cette partie est
la suivante :

1) Un exposé du sens et du role des gerontechmeslogie chapitre n’est autre
gue la premiere partie du rapport remis au Minidegda Santé et des Solidarité en
fonction fin avril 2007 (Rialle, 2007, pages 9 3 {&vec re-numérotage des sous-
chapitres et quelgues courtes mises a jours).

2) Un exposé sur la promotion des usages et latignesthique : troisieme
partie du rapport cité ci-dessus (Rialle, 2007 gg&dy a 47) (méme remarque).

10- Sens et rbles des gérontechnologies

10.1 Un tournant

La période dans laquelle nous sommes entrés dgpelgues années est celle
de lintégration concept clé figurant désormais en premiere ptkoes les grands
appels a projets, qu’ils soient nationaux, européenautres, et dans de nombreux
ecrits, comptes-rendus de colloques et articleensigues d’actualité. Cette visée
d’intégration concerne bien sar le plan techniquamplémentarité, harmonisation
et interopérabilité des divers dispositifs techemuexistants et des services
associés), mais aussi et surtout les plans étleigsiecio-economique.

Trois clés de linnovation médicale et sociale éwypar linnovation
technologique en matiére de vieillissement/longepeuvent étre ainsi identifiées :

- la clé de I'excellence technique ;

- la clé de la visée éthique ;
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- la clé de la viabilité socio-économique ;

C’est la mise en accord de ces trois clés qui ¢omtie une intégration
harmonieuse et efficace de ces technologies a sotité dans le domaine du
vieillissement et de la longévité.

Comment intégrer ces innovations technologiques apxatiques
gérontologiques ? Comment les mettre au servida dealité des soins et de la vie
guotidienne des malades agés et de celle de Ieltdd® Comment leur faire jouer
un role de modérateur des dépenses de santé ? @breamé&ire des instruments
fideles d’'une éthique de la santé en France ? Jelhat les questions auxquelles
les technologies pour I'autonomie et la longévibévent aujourd’hui répondre, et
gui constituent désormais son deéfi majeur, le dadprement technique étant déja
largement relevé et en partie gagné.

Méme si des évolutions essentielles restent erec@ecomplir, les techniques
sont en effet a nos portes, soit sous forme defymds, soit déja commercialisées
voire, pour certaines, accessibles gratuitementegea 'usage d’Internet qui se
développe de plus en plus chez nos ainés.

Il faut distinguer les technologies avancées, visatamment a faciliter un
maintien sécurisé et socialisé a domicile, et tap& usage d’Internet par les
personnes de 60 ans et plus. Les deux sont en ggynegoartagent des
problématiques d’accessibilité, de sécurité, deilita et de protection diverses, et
sont constamment associés, a juste titre, dardelests publics (Jacquat et Forette,
2007). Cependant, le présent travail porte esslemient sur les premieres, c’est-a-
dire les technologies capables de jouer un roleifgigtif dans le probleme socio-
sanitaire de la prise en charge de diverses ca¢Sgde personnes en situation de
handicap et en particulier des personnes agéeeslesata fragiles.

Aux nombreuses expérimentations en laboratoirauodes échantillons réduits
de populations d'utilisateurs fait suite aujourd’Ha diffusion commerciale de
certaines techniques des plus évoluées. Exemplee pa ce mouvement
d’'intégration : le dispositif de géolocalisation gersonnes atteintes de troubles
cognitifs ou vivant isolées. La perspective d’'undigpositif avait, dans les années
1990, suscité beaucoup d’espoirs, quelques séde&aptions a cause de sa non
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disponibilité et soulevé des questions éthiquesSihdmeet al, 1994). Quelque
guinze années plus tard, le voici enfin dispon{bfe2.5).

Cependant les gquelgues innovations qui font aujburdparler d’elles ne
doivent pas faire illusion : dans le champ médatalocial de la prise en charge des
personnes agees fragiles ou malades, les diffcwibét croissant et ne font que
commencer. La technologie est attendue pour etelifiampleur.

Pour plusieurs techniques éprouvees et disponitblest désormais urgent de
répondre a la double question : que choisir (ewtfon de la qualité et du colt des
produits) et qui paiera ?

La premiere partie de la question renvoie a un déii n’est pas nouveau mais
reste difficile: celui de I'évaluation multiaxialet comparative des produits et
services. La deuxieme partie de la question n‘astouvelle non plus, mais exige
aujourd’hui des éclaircissements compte tenu aitadu flou qui regne autour de
cette question et de la situation d'urgence graadite. Des pistes de réponse
existent, par exemple avec l'actuel projet gouvergrgtal de reconnaissance d’'un
cinquieme risque ou encore la notion d’assuranperntfance qui se développe du
coté des mutuelles. Il s’agit de clarifier ces mgEs.

10.2 Vieillissement général et pathologies liées a I'age

Loin de nous I'idée de vouloir faire ici un cours gérontologie. Il nous semble
simplement indispensable de rappeler trés suconesie les « cibles » que visent
les technologies qui vont étre exposées, tantesplan pathologique que sur celui
de la situation sociale du vieillissement. |l canti aussi de rappeler, pour ne pas
se méprendre sur le sens du présent travail, epilisgement n’est pas synonyme
de maladie et qu'au contraire, I'espérance de aes sncapacité augmente d’année
en année (Camboit al, 2006). Mais le « tsunami démographigdedans lequel
nous entrons en ce moment va a la fois augmenteortédore de malades agés et

%9 selon le terme de P. Bas (Jacquat, D. et F. Eotetts. (2007)Actes du colloque "Longévité et
innovation technologique” (13eémes Rencontres panteaires sur la longeévitéParis, Altedia
M&M Conseil (www.mmconseil.com).).
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diminuer celui des personnes-ressources, qu’el@ents professionnelles ou
membres des familles. Les problemes lorsque surviee dépendance iront donc
croissant durant les quelques décennies a venihilisamt toutes les forces
disponibles pour leur faire face, certains eéequipgsetechniques pouvant
augmenter ces forces.

Une réalité préoccupante

Les caractéristiques du vieillissement pathologigoet liees aux concepts de
fragilité, vulnérabilité, précarité et multi-patiogies. Si la fragilité n’est pas une
maladie, elle est néanmoins étudiée depuis plus@umées comme wyndromea
part entiere, prédictif de risques de chutes, nwdad hospitalisation,
institutionnalisation et mortalité. Par exemple,laa suite d’'une grande étude
ameéricaine (Friedet al, 2001) réalisée par 11 gériatres et portant sut753
personnes de 65 ans et plus sans maladie ni intapacdébut d’étude, la fragilité
a été définie comme le cumul d’au moins trois cegeparmi les 5 suivants : 1)
perte de poids, de masse musculaire, non intergisnm) diminution de la force
physique pour saisir quelque chose; 3) faible eme et énergie, fatigue; 4)
lenteur ; 5) faible niveau d’activité ou de dépensaloriques.

Les grandes fonctions affectées sont les fonctionsculo-squelettiques,
cognitives, respiratoires et nutritionnelles. Ledngpaux troubles observés
concernent : I'équilibre et la marche (chutes)ctafusion (de la simple perte
mnesique au syndrome démentiel), I'incontinende syndrome dépressif.

Sur le plan quantitatif, quelques chiffres suffiseén résumer ce défi que
constitue le vieillissement de la population. L'ésgnce de vie a la naissance
augmente de 1 an tous les 5 ans dans les paysriatisss depuis environ 50 ans.
Le pourcentage de la population des personnesugedad 60 ans dans les pays
développés était en 1950 de 12 %, en 1998 de 19 éevrait étre en 2025 de 28
% (Velkoff et Lawson, 1998) ; au niveau mondial pceircentage est actuellement
d’environ 10% ; il devrait atteindre 22% en 2050 £015, le pourcentage des
personnes de plus de 85 ans deviendra plus impadtars les pays en voie de
développement que dans les pays développés. Gerptays, tel le Japon, vont
connaitre un véritable retournement de situatisa population passera, en raison
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de la baisse de la natalité, de 127,7 millions hitaats aujourd’hui a 90 millions

vers 2055, pour une espérance de vie aujourd’hpius élevée de la planete (82
ans). Toujours au Japon mais réveélateur pour lrabkede la planéte, la moyenne
d’age des consommateurs devrait passer de 30 ai®6fa 50 ans en 2027,
entrainant une baisse sévere de la populationeaetiwine modification compléete
des rythmes de vie et de la consommation (Mesroér)2

Le poids de la prise en charge des personnes w@tisit de handicap par les
générations plus jeunes va s’accroitre en conséqueselon le Département du
Commerce ameéricain (Velkoff et Lawson, 1998), letgnt de soutien parental
(parent support ratily c’est-a-dire le nombre de personnes de plussdan8 pour
100 personnes de 50 a 64 ans, était de 10 a 29%hdhns les pays développés ;
en 2025, il devrait étre de 25 aux Etats-Unis, BFence, 35 en Suéde et 42 au
Japon.

L'enquéte Handicaps Incapacités Dépenddracenontré que 5 % des plus de
60 ans en France présentent une perte d'auton@wezes avec une prévalence
fortement croissante avec l'age.

Isolement social

Le lien social est la clé d’'un vieillissement &dés dans une sécurité optimale
et en harmonie avec les autres générations. Litsa¢ et la désocialisation des
personnes d’'un age avancé sont la premiére soardéteksse, entrainant un grand
nombre de situations critiques ou de souffrancelpsEpgique dans les dernieres
années de la vie. La canicule de I'été 2003 a ég\&ltravers la catastrophe que
'on sait, l'isolement extréme d’'une frange non IigEpble de personnes,
particulierement en période de conges.

“0 http://www.sante.gouv.fr/drees/rfas/200301-2.htm
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Chute

La chute, par ses conséguences dramatiques (rupiwreol du fémur,
hospitalisation, institutionnalisation...) est 'uesd principaux fléaux auxquels le
vieillissement biologique expose les personnessa@@hkveret al, 2007). Chaque
année en France, environ 9 000 décés de persoampdssidde 65 ans sont liés a une
chute. Les maisons de retraite sont particulieréragposées aux chutes de leurs
pensionnaires (Nicolast al, 1998). Les taux de morbidité et de mortalite aume
chute sont treés corrélés avec la rapidité d'intetioa des secours (Gurlest al,
1996).

Syndrome démentiel

Le syndrome démentiel, constitué par la maladieai@imer et les maladies
apparentées, frappe quant a lui plus de 800 O0fbopees an France, dont 60%
vivent a domicile (Ramarosoet al, 2003). L'OPEPS (Office Parlementaire
d’Evaluation des Politiques de Santé) annoncaill€d2005) dans son rapport sur
la maladie d’Alzheimer, 225 000 nouveaux cas pat.arprévalence de la maladie,
estimée entre 25% et 48% chez les personnes dedelu85 ans, augmente
séverement avec I'age (Larsenal, 1992). Perte de mémoire, trouble du langage,
troubles du raisonnement et du jugement, troubéesagprentissage, trés grande
susceptibilité au stress, a la peur et a 'anmaétéonstituent les symptémes les plus
courants. Modification radicale du comportemengiess, décisions irrationnelles,
mutisme, apathie...) et perte quasi-compléte de diauhie résultent de cette
maladie (Selmes et Derouesné, 2004). Malgré cesfestations dramatiques, un
nombre croissant de malades en phase modérée smgstchez eux, entrainant un
nombre élevé d’'accidents et de déces sans soiaspérance de vie d’'un malade
Alzheimer aprés une chute avec fracture du col fahet opération est de 3 mois.
L’aidant naturel (conjoint, enfant, parent, ami..St @urement touché par cette
maladie (Schulz et Beach, 1999; Ollivet, 2000a;@)Mahoney, 2003; Mahoney
et al, 2003a; Farraret al, 2004) : menacés d’épuisement, les conjoints, eux-
mémes ages, de malades Alzheimer ou apparentémesurmortalité de 63% par
rapport a la mortalité des conjoints du méme agayarit pas de charges
particulieres. 50% des aidants principaux vivantssie méme toit que le malade
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sont atteints de déepression avérée. Compte tefaaeoissement de la durée de
vie et de l'augmentation subséquente du nombre eteopnes agées dans la
population, le nombre de malades devrait doubler 2020 et tripler d'ici 2050. Si
les tendances actuelles se poursuivent cette augioen ne sera pas
proportionnelle a la population compléte : la ptémae, de 15 pour 1000 habitants
actuellement, passera a 30 pour 1000 vers 204(cliféres font manifestement de
cette maladie I'un des défis majeurs de notre gacié

Un principe de ce travail a été de prendre la nladAlzheimer ou les
troubles apparentés comme l'une des bases deiogflen gérontechnologie. Ce
principe consiste a partir du probléme le plusidié, mais aussi le plus courant
sur les plans médical et social, pour aller verdus simple, la fragilité. Comme on
le constatera, diverses techniques, pensées etiofoe troubles cognitifs (pertes
mnesiques, désorientation...) se révélent étre padrement appréciees par les
personnes qui n‘ont pas ce type de trouble, atémde la télécommande de la
télévision ou du magnétoscope, congue a l'origimgr ples personnes handicapées
physiques et rapidement devenue d’'un usage grdolccpll convient en outre de
rappeler que la maladie d’Alzheimer fait deux viets, le malade et son aidant
familial, et que par conséquent le couple maladerdi représente un véritable
concentré de problemes médicaux et sociaux assagiépersonnes des 8t 4
age. La réflexion conduite dans cette étude, lgserges techniques qui y sont
analysées et les solutions envisagées, concerremnou prou I'ensemble des
personnes agees/handicapées, voire I'ensemble ilgens intéressés par ces
techniques.

De nombreux rapports

Avant d’aller plus avant dans I'analyse des potditdis technologiques, il est
utile de rappeler I'existence d’un double contextdui de la gérontologie et celui
du handicap, aujourd’hui unifiés dans I'objectif clenvergence de la CNSA. Les
travaux scientifiqgues et les dispositions natiosab®ur améliorer la prise en
compte de ces domaines entierement liés sont nombRappelons a toutes fins
utiles quelgues rapports marquants qui ont jaldimmtoire récente.
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Celui qui a véritablement initié les grands travaéontologiques des quatre
dernieres décennies est le rapport du Pr Pierreguar intitulé « Politique de la
vieillesse » (Laroque, 1962). Un autre rapport reqmable est celui de M. Maurice
Bonnet?, intitulé « Pour une prise en charge collectigeiel que soit leur age, des
personnes en situation de handicap » (Bonnet, 200z)vrage de Julia Kristeva
intitulé « Lettre au président de la République s citoyens en situation de
handicap, a l'usage de ceux qui le sont et de qauxe le sont pas » (Kristeva,
2003), rédigé a partir de sa mission recue du ékrasde la République, dressait un
état des lieux sans concession de la France adentk ses citoyens désavantagés
physiguement. Le « Rapport sur la maladie d’Alzteinet les maladies
apparentées » de Mme C. Gallez (Gallez, 2005 fant a lui un point tout aussi
impartial et documente.

Ces travaux ainsi que de nombreux autres ont ferémarticipé a une prise de
conscience des urgences dans ces domaines, lagiedie traduite par des
dispositions concretes telles que la loi 2005-1021d février 2005 dévolue a
« I'égalité des droits et des chances, la partioipat la citoyenneté des personnes
handicapées », la mise en place de la CNSA, le mddional Bien vieillir 2007-
2009, lannée 2007 déclarée Grande cause natiopaler les maladies
neurologiques, la mise en place par la CNSA de&ef] etc.

Pour conclure cette breve introduction aux divewgports officiels, insistons
sur celui qui est aujourd’hui le plus utile suplan pratique, a savoir le « Rapport
annuel 2006 » de la CNSA faisant état de sa preraignée de fonctionnemé&ht

“1 Disponible sur : http://www.ladocumentationfrarseafr/rapports-
publics/054000701/index.shtml

2 programmes Interdépartementaux d’Accompagnemeritidadicaps et de la perte
d’autonomie, initiés en 2006.

3 sur : www.cnsa.fr/rubrique93.html
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10.3 Technologies du handicap et gérontechnologie : umenvergence

L'un des contrastes saisissants que nous offr@lléen de notre société est
celui qui s’est instauré entre d’'un coté les situet difficiles que connaissent les
personnes en perte d’autonomie — malades chroniggéss ou handicapées — et
leurs aidants naturels, et de l'autre c6té cesntdolgies, souvent qualifiées de
nouvelles ou d’émergentes, dont les potentialiltseemes de simplification et
d’allegement des taches de la vie quotidienne samhlgbnsidérables (cf. chapitre
2).

Technologies du handicap

Si le théeme de ce présent travail n’est pas cesitdchnologies du handicap, il
est néanmoins utile de souligner I'immense tragmil a été effectué dans ce
domaine depuis plusieurs décennies en France ehucagalement sous
I'expression de « technologie d’assistancéss(stive TechnologyDeux rapports
majeurs rendent compte des avancées, des enjeisxaussi des difficultés et des
mesures nécessaires au développement de ce dantairepport du Pr Philippe
Thoumie (Thoumie, 2003) et celui du Professeur 8cdmte (Lecomte, 2003}
On lira dans ce dernier (p. 15 et suivantes) unesentation exhaustive et
documentée des rapports qui ont été produits desisdérnieres decennies et
expliguent la progression historique jusqu’'a naggo En France, une fondation —
la Fondation Garches (www.handicap.org) — est déva leur développement,
ainsi gu’un institut — I'IFRATH (Institut Fédératifie Recherche sur les Aides
Techniques pour personnes Handicapées, www.ifrathroetz.fr) — et une
conférence internationale — ASSISTH — « sur |'agibdigé et les systémes de
suppléance aux personnes en situations de handicapa/w.irit.fr/ASSISTH).
Une société savante est également a I'étude.

“4 Disponibles a la Documentation Francaise: www d¢atloentationfrancaise.fr/rapports
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Au plan international, les technologies d’assistarsont promues par une
importante communauté de chercheurs qui posseders téseaux de coopération
et leurs congres internationaux.

Gérontechnologies

Le monde des technologies du handicap préexistdug plus récent quoique
de plus en plus actif, des technologies consacetes 3 et 4 ages. Ces
technologies sont rassemblées maintenant sous lecablo de
« gérontechnologie® un terme venu de I'Europe du nord et popularis€mnce
par les Pr. Alain Franco, Michel Frossard et leogéslogue Gérard Corrféta la
fin des années 1990. Comme son nom l'indique, &anghde la gérontechnologie
se situe au carrefour de la gérontologie et deelzhrologie : sciences du
vieillissement incluant biologie, psychologie, sogie et médecine pour l'un;
recherche, développement et modélisation d’innowatiou améliorations de
techniques, produits et services pour l'autre (@erphysique, chimique, civil,
mécanique, électrique, industriel, informatique, det communication) (Cornet,
2004; 2005; Riallest al, 2007).

La gérontechnologie a aujourd’hui acquis une largeconnaissance
internationale et posseéde en France une sociégnteaqui lui est consacree : la
SFTAG (cf.infra). Une Société Internationale de Gérontechnologierhational
Society of GerontechnologhsG, www.gerontechnology.org) est née en 1996, qui
diffuse une revue scientifique internationa{@erontechnology

Lorsqu’on parle de maladie ou de fragilité du sajge, la gérontechnologie est
avant tout un probleme de gérontologie. Lorsquel agit de concevoir ou
d’adapter des techniques en fonction de besoinsdet caractéristiqgues
fonctionnelles et cognitives, il s’agit d’'un probié de science appliqguée et
d’ingénierie multidisciplinaire. Enfin, lorsqu’ifagit de I'intégration sociale de ces

> http://en.wikipedia.org/wiki/Gerontechnology

“ Créateur, sous la direction pedagogique du Prril@n & I' Université Paris 13, du Diplome
universitaire experimental “Ingeniérie du Vielligsent”.
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technologies, il s’agit essentiellement d'un proide d’industrialisation et
d’économie de la santé.

Une série de rapports jalonnent [Ihistoire récerdes technologies
d’amélioration de la qualité de vie et de soins personnes en perte d’autonomie,
agées ou handicapées. Parmi ceux-ci, il faut soetige rapport Giard et Tinel,
intitulé  « L'innovation technologique au service duaintien a domicile des
personnes agées » (Giard et Tinel, 2004). Ce rapgoour caractéristique majeure
de donner largement la parole aux personnes agées professionnels de la santé
et du social. D’'une grande richesse de contenu nsétas objets techniques ont un
peu évolué, il reste d’'une remarquable actualignya ses analyses.

Un autre rapport a fait date : celui du Professglmert Claude Benhamou,
intitulé  « Mission Geérontologie Numérique » (Benlmam 2003). Son attrait
particulier résidait dans son passage en revuge lar ouvert, des besoins et des
solutions.

Plus recemment, le rapport d’Aude Poulain, Frédémdebvre et Franck
Choplin (Poulainet al, 2007) sur « Les technologies de la Santé a dlamici
opportunités et enjeux », commandité par le Minéstée I'Economie, des Finances
et de I'Industrie (MINEFI), conduit une analyse egfpndie des potentialités de
marché dans le domaine sanitaire, a I'exclusiordanaine social mais tout en
soulignant son importance majeure. Bien que réauiteseul champ des handicaps
couverts par la sécurité sociale au domicile, aetiee apporte un éclairage sur ce
domaine, encore imprécis et incertain, du marclstelghnologies médicales pour
le domicile. Elle montre en particulier que l'indus frangaise pourrait y occuper
une place plus importante qu'elle ne le fait adamént. Une autre étude
commanditée par le Groupe des technologies du Mmaigle I'industrie cherche a
déterminer comment mieux cerner les attentes degeus pour éclairer les
industriels sur les marchés potentiels.

Soulignons les actes des 13emes Rencontres patbrasnsur la longévité
intitulée "Longévité et innovation technologiqueda¢quat et Forette, 2007). Ces
rencontres, d’'une remarquable richesse de conteriullustré la notion de débat
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citoyen, nécessaire et souhaité, autour des enpsqins, possibilités et limites
des gérontechnologies.

Enfin, un rapport de la Commission Européenne asicolierement a lire :
« User Needs in ICT Research for Independent Ljvimgh a Focus on Health
Aspects » (Comyet al, 2006).

Complémentarité et convergence

Ces deux champs - handicap et gérontologie - pemtéde communautés
différentes constituées autour de besoins sensdoiendifférents : ceux des
personnes de tout age en situation de handicapl’paurceux des personnes agées
fragiles, malades ou en perte d’autonomie pourtiauLa loi 2005-102 citée
précédemment a mis en place un vaste dispositifatizrisation de la place des
personnes handicapées dans notre societé. Celupatesnnes ageées en perte
d’autonomie posséde également ses développemeairepy tels par exemple la
charte des droits et des libertés de la personée dépendanté Ces champs du
handicap et de la gérontologie ne s’opposent en :rile rapport Thoumie
(Thoumie, 2003) sur les aides techniques pour thelibap, mentionne clairement
plusieurs recherches consacrées aux personnes. dgéesapport Lecomte
(Lecomte, 2003) proposait la classification suieadés aides techniques pour les
personnes handicapées :

- Aide a l'hygiéne et aux soins corporels (toilettélimination WC,
habillage...).

- Aide a la mobilité (transfert, positionnementglpension et manipulation,
déplacements internes ou externes, transport phats courses, travail...).

- Aide au repos et au maintien a domicile.
- Aide aux fonctions sensorielles (vue, auditicar,gbe, voix...).

- Aide a la communication (orale, écrite...).

47 Sur : http://membres.lycos.fr/papidoc/
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- Aide aux taches domestiques (alimentation, pedjmar des repas, ménage...).
- Aide a l'intégrité du corps et a I'esthétique..
- Aide a la cohérence (protection et sécurité, cépae vivre en groupe....).

- Aide a l'apprentissage, a la culture et aux teigse former, travailler, activités
ludiques...).

Sans s’y limiter, les gérontechnologies peuvemgdarent s’y référer.
En outre, ce méme rapport Lecomte proposait de :

« différencier les aides techniques « médicales » (de traitement, d aide au traitement et de

prévention), des aides techniques « sociales » (d’aide a la vie) :

Les aides techniques « sociales » d aide a la vie sont destinées a :

- une déficience physique, sensorielle, mentale, psychique ou mixte d origine
constitutionnelle ou acquise mais aussi a une déficience avec séquelles due a la chronicité
d’une maladie,

- un état consolidé.

Elles répondent a :

- un caractére définitif de la déficience,

- la prévention tertiaire a visée palliative.

Sur la base de ces critéres, il est possible de proposer une simplification de la LPP en ne
gardant que les produits qui répondent a :

- une notion de traitement, de soins,

- un caracteére temporaire de ['état de la personne,
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- un acte médico-chirurgical obligatoire,
- une prévention primaire, secondaire et tertiaire a visée curative. » (p. 118)

Cette distinction concerne directement les gérémelogies, qui ne constituent
gu’une partie des technologies pour le handicdp@bnomie.

En matiere de technologie comme en d’autres domaiharrive frequemment
gue ce qui est nécessaire a I'un de ces champssiénb puisse étre utile a I'autre.
Le champ technologique reflete donc la problématide convergence telle que la
développe la CNSA, « c’est-a-dire la reconnaissaleceémes dispositions d’aides
pour toutes les personnes en rupture d’autonomi® que soit leur age’$ Un
détecteur de chute de personne agée vivant seutl€fpe utile & une personne plus
jeune en situation de handicap. Par contre, unogalidateur (bracelet ou balise
anti-disparition) permettant de retrouver une pemgo atteinte de la maladie
d’Alzheimer ayant fait une fugue est plus specéigle ce type de pathologie, tout
en pouvant se revéler pratique pour une persondémacant en fauteuil roulant et
souhaitant étre géo-localisée en cas de difficuttés de ses déplacements. Les
communautés de chercheurs de ces deux domainesdtsent largement,
notamment dans le cadre des structures nationalegeenationales (cfinfra).
Technologies du handicap et gérontechnologies sgatement associees a la
télémédecine (Franco, 2003; Hazebroucq, 28@®nt elles partagent de nombreux
concepts (téléassistance, télémesures, télédiagngst

10.4 Les rapports indirectement liés aux gérontechnologs

Faut-il préciser que les gérontechnologies, commg technologies du
handicap, procedent du vaste ensemble des tecle®mlpgur la santé, avec des
thémes transversaux tels ceux du Dossier MédiagabReel (DMP), de l'accés aux

“8 CNSA, Lettre d’'information n°5, p.2.

“9 Voir aussi I'éditorial du sénateur René Trégougtilé “La télémédecine et la télésanté vont
transformer notre société”, sur: www.tregouet.algéephp3?id_article=386
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informations de santé sur Internet, ou de la foionatles personnels de santé a ces
technologies. Ces technologies pour la santé gamehsemble ou par secteurs de
spécialité ont fait I'objet de plusieurs rappofEs particulier : le rapport du Pr.
Régis Beuscart, intitulé « Rapport sur les enjeaxlal Société de I'Information
dans le domaine de la Sant& xelui du Pr. Marius Fieschi, intitulé « Les doesé
du patient partagées : la culture du partage éa dgialité des informations pour
améliorer la qualité des soin3 »et celui du Dr Vincent Hazebroucq intitulé
« Rapport sur l'état des lieux, en 2003, de lamétiecine francais€
(Hazebroucq, 2003). Citons également le trés ridmort, sous forme d’'un
numeéro spécial de la rev@anté et systemiguee la conférence de consensus qui a
eu lieu le 9 décembre 2004 sur la problématiquaed@oaue de la dépendance, de
I’hopital a la ville (Duru, 2005).

Des travaux en sciences humaines ont abordé laatltggra des technologies et
des personnes ageées. Sans constituer un rappadnergue tel, il faut citer
I'ouvrage collectif tres documenté sur « Les teqhes de la vie quotidienne - ages
et usages » dirigé par Francoise Bouchayer, C. €orget Alain Rozenkier
(Bouchayeret al, 2002). Du point de vue de I'économie de la sailtést
important de rappeler les travaux précurseurs diiehel Frossard (Frossard,
1995), interrompus malheureusement prématuréfeainsi que le « Plan de
développement des services a la personne » ablusiom.

Enfin, nous verrons dans la troisieme partie quePtan de développement des
services a la personne » émis en février 2005 gMihistere de I'emploi, de la
cohésion sociale et du logement, offre quelques pléur l'intégration socio-
économique des technologies.

*0 Disponible sur : http://telemedecine.aphp.fr/decérardrapport.pdf
> Disponible sur : http://www.sante.gouv.fr/htm/déieschi/sommaire.htm
2 Disponible sur : http://www.ladocfrancaise.goulBRP/034000522/0000.pdf

*3 Professeur de Sciences Economiques a I'UnivePsitée Mendes France de Grenoble, et
pionnier en France des études économiques suétaddicine et les gérontechnologies, le Pr
Frossard décéde en 2002.

- 145 -



11-La promotion des usages et la question éthique

11.1 Identifier les dérives sécuritaire, techniciste, iggalitaire

Alors que les technologies d’assistance pour peeoen situation de handicap
ont acquis leurs lettres de noblesse et sont quesiimement considérées comme
bienfaitrices (fauteuils roulants motorisés, té&éts, domotique, bras robotique,
logiciels pour mal-voyants...) (Pruski, 2003), lesaygechnologies semblent avoir
d’abord a faire la preuve de leur moralité. On ldemande en premier lieu de ne
pas chercher a remplacer des humains par des reachim leur demande en
particulier de ne pas créer ce « meilleur des menda redouté depuis le roman
d’Aldous Huxley (Huxley, 1932, 1977) : un monde sldéquel un scientisme ayant
perdu toute trace d’humanité impose une dictatm@acable. Plus pres de nous,
c’est le « systéeme technicien » dénoncé par Jadglais(Ellul, 1977; 1988) et
redouté par le Conseil Consultatif National d’Etrégpour les Sciences de la Vie et
de la Santé qui, peu a peu, devient une réalités dantains domaines et qui
expligue largement l'insistance de la questiongetliaujourd’hui.

« Ce qui est porteur de sens, c'est notre refus de toute aliénation nouvelle déja si présente
dans notre transfert croissant de [humain sur des prothéses. Nous avons déja un rapport
au monde qui déléque a des instruments une part importante de notre liberté avec
Cillusion justement d’une liberté accrue. Notre rapport technologique au domaine de
[information montre que chaque étre humain est désormais tracable, localisable,
convocable, alors que [ui méme se pense comme a ['émergence et a [origine du systéme.
Investir sans réflexion sociétale, sans conscience de la dignité humaine, avec une sorte de
naiveté, dans un environnement et une médecine qui produiraient a priori le bien étre et la
santé par les nanotechnologies aboutirait de facon paradoxale a 'exiler [homme de [ui-
méme". » CCNE, Avis n°96, 1¢ février 2007°4.

>4 Sur : www.ccne-ethique. fr/francais/pdf/avis096.pdf
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L’irruption des techniques numeériques et robotiqu@ss les pratiques de soins
gérontologiques est devenu un sujet conflictuelietensité du débat sur ces
nouveaux moyens technologiques face a la détragseu handicap et a la perte
d’autonomie n’'a jamais été aussi-vif

Un exemple typique de conflit est la stupeur dimfers lisant sur la page de
présentation d’'un projet européen (le projet IWARByw.iward.eu) ce genre de
phrase :

« Des essaims de robots intelligents capables de nettoyer, de ranger et méme de s'occuper a
distance des patients pourraient bientét déambuler dans les couloirs des hopitaux; »

(www.infos-industrielles.com/dossiers/1111.asp)

Leur réaction immédiate: « ils sont devenus fou¥.!

Folie, enfer, « Big brother » ou I'euphémisme «llaar des mondes » sont en
effet les termes récurrents d'une opinion publicaiede certains penseurs qui
pressentent de maniere aigué la deérive vers cestersg technicien », qui se
présente a hous sans concertation, comme une égigantagéa priori.

A voir sa place dans les meilleures ventes d'esbais/rage de Jacques Attali
« Une bréve histoire de l'avenir » montre combiepihion publique est sensible
au fait que, si nous ne l'anticipons pas fermemantre avenir est celui d’'une
emprise totalitaire de la technique. Attali s’eséreé a cette prospective dans ces
termes :

« « Surveillance » : maitre mot des temps a venir.

> Voir par exemple le récent compte rendu du débatidagora sur le théme « Nanocapteurs,
étiquettes électroniques, mémoires connectéeged®ian, contrdle ou surveillance ? ». Sur :
www.vivagora.org/article.php3?id_article=99

*% voir “Délires technologiques : les "robots infirns"”: réaction en date du 12 février 2007 du
Syndicat National des Professionnels Infirmiers BBIPE-CGC (sur : www.syndicat-
infirmier.com) a I'annonce par le projet europ€@&MAIRD de mettre en place dans des
hopitaux trois sortes de « robots infirmiers » id%@10.
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Ainsi verra d’abord le jour une hypersurveillance. Les technologies permettront de tout
savoir des origines des produits et du mouvement des hommes (...) D'innombrables
machines d analyse permettront de surveiller la santé d'un corps, d’un esprit ou d'un
produit (...). Un peu plus tard (...) des objets industriels produits en série permettront a
chacun d autosurveiller sa propre conformité aux normes : des autosurveilleurs
apparaitront (... ). Des technologies démultiplieront ces moyens de surveillance portative :
des ordinateurs seront intégrés aux vétements par des nanofibres et miniaturiseront
davantage encore ces autosurveilleurs du corps. Des puces électroniques sous-cutanées
enregistreront continuellement les battements du cceur, la pression artérielle, le taux de
cholestérol. Des microprocesseurs branchés sur différents organes surveilleront leurs écarts
de fonctionnement par rapport a des normes. Des caméras miniatures, des senseurs
électroniques, des biomarqueurs, des nanomoteurs, des nanotubes (capteurs microscopiques
qu'on pourra introduire dans les alvéoles pulmonaires ou dans le sang) permettront a
chacun de mesurer en permanence — ou périodiquement — les paramétres de son propre
corps (... ). « Chacun renouvellera avec passion ses instruments : la peur de la dégradation
physique et de [ignorance, la familiarité croissante avec les objets nomades, la méfiance
grandissante envers les corporations médicale et enseignante, la foi dans [infaillibilité
technologique ouvriront d’énormes marchés a ces diverses gammes d appareils (... ). Tout
ce qui se met en place depuis quelques décennies trouvera son aboutissement. Chacun sera

devenu son propre gardien de prison » (Attali 2006, pp. 256-259).

11.2 L’éthique, moteur du débat et des choix d’orientatbn

Si rien n'est fait, quelques dérives sont inévitablA la suite de plusieurs
chercheurs qui ont fortement insisté sur la quesg@thique (Marshall, 1994;
Bjorneby et van Berlo, 1997; Downs, 1997; Fisk, Z;9ieper, 1997; Bjornebgt
al., 1999; Magnusson et Barbosa da Silva, 1999; M#ysp@00; Gelbord et
Roelofsen, 2002; Magnusson et Hanson, 2003; R0lé3; Baldwin, 2005; Rialle
et al, 2005; Rumeaet al, 2005; Stip et Rialle, 2005; Rialtt al, 2006c¢; Riallest
al.,, 2006d; Rialle et Ollivet, 2007), les pouvoirs ek I'ont compris qui
n’émettent plus d’appel a projet sans une demarpeesse d’analyse éthique (cf.
'appel ANR/CNSA/Tecsan de 2007 et les appels gemode la Commission
Européenne).
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Méme si, comme nous l'avons vu, ces technologi¢$aiinusqu’a présent plus
parler d’elles qu’elles n'ont rendu de servicedg@eix personnes concernées, elles
n‘en sont pas moins sur le point d'occuper une elamportante : les
géolocalisateurs de malades qui n’étaient encoee aps projets au début de
I'enquéte présentée erf Partie, sont aujourd’hui en vente libre. Notre iétic
percoit fortement cette imminence d’'une pressiochrielogique qui pourrait
séverement nuire a la liberté (d’accepter ou desesf 'usage de tel ou tel
dispositif) ou a la dignité humaine (rupture despace privé, transformation du
sujet humain en objet de télésurveillance, eta).témoigne le récent plaidoyer
pour le bon sens et la sagesse proposeé par |€.RAvidttei au Conseil de I'Europe,
dans un discours intitulé « L’innovation est-elkeice de progres ? A quel prix ? »
(Mattei, 2007) :

« C'est donc par un plaidoyer pour le bon sens et la sagesse que je voudrais terminer en

insistant :

Sur [innovation qu'il faut souhaiter avec passion, en particulier lorsqu'elle semble

répondre d une demande de santé identifiée comme prioritaire ;

Sur le choix stratégique d utilisation car il peut étre aussi délétére pour la santé de nos
patients de retarder une innovation en se focalisant sur ses dangers réels ou potentiels que
d’en précipiter ou généraliser ['usage en ne considérant que le surcroit defficacité

apportée.

Sur Cévaluation, car [innovation doit étre évaluée sans parti pris afin d étre utilisée avec
discernement, sans extrapolation abusive a des patients ou des personnes qui ne le

Justifieraient pas. »

Il s’agit donc d’anticiper ce futur et non de ldsud’identifier et combattre ses
potentialités destructrices avant qu’elles ne gadent. C'est par une telle
orientation qu’il est possible de continuer a «woter avec passion » les
innovations vitales pour les personnes agées émgialades ou handicapées.
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Sans entreprendre un cours d’éthique, il est dfid® donner succinctement
guelques reperes. Le philosophe Paul Ricceur aiddfirces termes la « visée
éthique » qui doit orienter toute transformationiétale :

«(...) cest dans les structures profondes du désir raisonné que se dessine la visée éthique
fondamentale qui a pour horizon le "vivre-bien', la "vie bonne'. Clest ce schéma qui
prévaut dans les morales antiques ou les vertus sont des modéles d'excellence capables de
jalonner et de structurer la visée de la "vie bonne'. Jenrichis le concept d'éthique en
déployant les composantes dialogale et communautaire de cette visée de la " vie bonne "

sous [horizon du bonheur. Je propose la formule suivante de [éthique : vivre bien avec et

pour les autres dans des institutions justes. »7

L’'éthique est a la base de la formation des loiarticle 1°" de la loi francaise
Informatique et Liberté en est une bonne illusbrati

« L'informatique doit étre au service de chaque citoyen. Son développement doit s'opérer
dans le cadre de la coopération internationale. Elle ne doit porter atteinte ni a ['identité
humaine, ni aux droits de [homme, ni a la vie privée, ni aux libertés individuelles ou
publiques »%5.

La richesse de I'éthique est multiforme et consarigtlle a la pensée complexe
necessaire a I'appréhension de notre monde ettéohsappropriée :

« [Léthique] unifie en son tronc commun et diversifie dans ses rameaux_ distincts [ auto-
éthique, la socio-éthique, [anthropo-éthique. Dans cette unité/pluralité, [éthique
complexe nous demande d assumer éthiquement la condition humaine » (‘Morin, 2004, p.
223)

7 “paul Ricceur: Synthése panoramique”, Internati®sdtan Foundation,
http://www.balzan.it/english/pb1999/ricoeur/papénh

%8 http://www.cnil.fr
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Le champ biomédical, avec les conséquences humeirexiales immédiates
des progres de la médecine, occupe une place leedénas le débat éthique actuel
(Hervé, 2000): c’est le domaine de l@oéthique dans lequel s’inscrit notre
réflexion.

L’éthique, a travers ses définitions multiples emplémentaires, révele assez
clairement deux facettes inséparables :

- Celle de la réflexion vers la production de naned de regles constituant
autant de « garde-fous » contre toutes sortes rtb@at@s, malversations ou simples
néegligences, afin de protéghomo sapiens’homo demensu niveau collectif
comme au niveau personnalfo-éthiquée

- Celle de I'accomplissement de la vie humaine.

Ces deux facettes sont attestées, sous diversasdppar plusieurs auteurs, tel
Edgar Morin:

« La finalité éthique a deux faces complémentaires. La premiére est la résistance a la
cruauté et a la barbarie. La seconde est [‘accomplissement de la vie humaine. » (Morin,
2004, p. 230)

Dans un monde qui évolue rapidement et dans destidins contradictoires,
c’est tout un faisceau de dimensions de I'éthique dpit étre déployé, parmi
lesquelles :

- 'éthique de la conception, avec et pour les anes concernées,
- I'enseignement de I'éthique et I'éthique de lenfation,

- la dimension éthique des projets de recherche,

- 'éthique de I'évaluation des technologies,

- 'éthique de la diffusion,

- I'éthique de l'usage non imposé, équitable etrappeé de ces technologies
nouvelles, qui doit étre élaborée en commun etquée a tous les niveaux.
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Il existe de nombreux travaux sur I'éthique ettegshnologies pour I'autonomie
et la longévité (notamment: (Bjorneby et van Befl697; Fisk, 1997; Marshall,
1997b; Widdershoven, 1998; Gelbord et Roelofse@22®ialle, 2003; Rialle=t
al., 2005)). L’idée d'utiliser la technologie méme aom levier de I'éthique pour
I'amélioration des conditions de vie, de sécuritée prise en charge des malades
Alzheimer est déja ancienne (Marshall, 1994). Queimarginale par rapport aux
grands problemes de la bioéthique, cette idéeanjeams moins fait son chemin dans
les pays anglo-saxons, ou elle est volontiers dénée comme utile et positive
(Gibson, 2003; Margot-Cattin et Nygard, 2006). Néaims, les potentialités
malfaisantes des gérontechnologies et de la tééoms dans sa dimension de
télésurveillance ont été souvent soulignées (FI€97; Rialle, 2003; Baldwin,
2005). Plus un seul projet dans ce domaine n’egiuedihui accepté sans le
chapitre des précautions, respect des lois et maglts, et garanties de bonnes
pratiques. Contrairement aux vaccins et aux noesdhérapies, elles ne sont pas
particulierement applaudies lorsgu’elles sauverd @ies, ce qui est pourtant
désormais le cas pour plusieurs d’entre elles.raes®ns, surtout en France ou la
gravité du technicisme a été particulierement gaint(chap. 11.1), sont
essentiellement idéologiques : on n’hésite paseadre sa voiture, qui fait encore
plus de 4500 morts par ans en France, ni a recaurichauffage par énergies
fossiles, qui augmente I'effet de serre, mais dnsera de stigmatiser le malade en
lui fixant & la ceinture ou au poignet un dispdgiiii permettra de le retrouver
rapidement s'’il se perd, au prétexte qu’il est tre Gumain et non un véhicule ou
un animal. Une « contre-culture », visant a redon@esens des urgences et des
proportions semble nécessaire. Son rble sera dauressles familles et les
professionnels en leur disant : non, nous n'allpas nécessairement vers un
monde technicien: ces technologies, c’est nous-reéehgoersonne d'autres qui
décidons de les utiliser, en fonction des maladies, handicaps, des situations
sociales et des degrés d’'urgence, en fonction diigs volonté partagée de mieux
étre pour le malade, l'aidant, le professionnéigstitution.

La différence entre technicisme et visée éthique gkrontechnologies, c’est
gue le premier fait de la technologie une substambdictive dont les dealers
seraient des entreprises multinationales, alorslguseconde part du malade et
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revient constamment a lui avec les moyens solidese) présentent pour soulager
I'état de souffrance causé par la maladie.

11.3 Un devenir socio-économique problématique

La réponse a la question « les techniques peuVlestagder ? » parait évidente
et I'ensemble de ce rapport la voudrait positivemthe l'attestent nombre des
exemples vus précédemment, elle I'est effectivensenivent, mais sur un plan
essentiellement technique. La réponse n’est pazxempositive, en 2007, au regard
de leur utilisation effective, c’est-a-dire de learcialisation ou appropriation par
les personnes auxquelles ces technigues sont seas@kesser. Le nombre est
important de projets qui aboutissent a un objehriepie hors de prix car non
fabriqué a grande échelle, ou concu pour répondu@ @robleme que seul des
chercheurs se posent réellement. Tout se passe €mnreeuls pouvaient se
développer les « projets », et non pas les innowatisociales permises par les
résultats de ces projets. Quelles sont les ditsulqui altérent le processus
d’'invention depuis sa source jusqu’a son acconggient final : la disponibilité
pour le malade ? Etant donné l'urgence d’une ladiféusion de certaines
technologies — on pense ici en particulier au geadisateur de patients déments en
fugue —, cette question est une question d’'éthitjfladgré les efforts de I'ANR et
d’OSEQ” pour encourager le transfert de technologie, oeqssus s'arréte le plus
souvent au niveau du prototype et ne va pas jussprizaccomplissement passant
nécessairement par une industrialisation.

Ce constat de forte probabilité d’échec de I'étdjpedustrialisation et de mise
sur le marché est assez alarmant si I'on consid@seconcurrents étrangers : sans
brider la recherche pour I'asservir a une rentgbihdustrielle, nombre de sociétés
ont réussi a mettre sur le marché un produit siéement congu pour

%9 Une entité qui regroupe, depuis juillet 2005,dasiens Anvar (Agence nationale pour la
valorisation de la recherche) et BDPME (BanqueRME&) dans une méme structure aux
compétences multiples pour évaluer le potentielé@eloppement d’une entreprise, la
pertinence de I'innovation qu’elle propose sur s@rché, les moyens humains et matériels et
les financements dont elle a besoin (www.oseo.fr).
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I'amélioration de I'autonomie ou de la sécuritépdesonnes agées/handicapées (cf.
2.10). En France, la seule société qui diffusewadjbui un géolocalisateur 100%
francais, qui fonctionne correctement et sauve déglques personnes, avait au
moment de ce rapport seulement 50 clients la tu @n fallait 600 pour atteindre
son premier palier de survie, 3 mois d’horizonatecfionnement, et son créateur et
co-gérant — une personne aux competences muliplegavait tout donné pour
arriver a son produit — pointait aux ASSEDIC.

Malgré leur nombre et leurs capacités d’innovaties,quelques jeunes pousses
francaises (cf. 2.10) ne suffisent pas a diffusegdment les technologies qui des
aujourd’hui seraient utiles et utilisées.

11.4 Quelques racines du mal d’ordre institutionnel

L'un des éléments d’analyse du probleme d’industation en France est lié a
la non prise en compte de certaines aides techsipgael’Assurance Maladie, en
particulier celles qui concernent la maladie d'Amher et les maladies
apparentées. En France le handicap est reconranetioh de son origine, par son
étiologie. La maladie d’Alzheimer vient seulemeBtemment d’étre reconnue
comme affection de longue durée (ALD). Les handiagwelle génere ne sont par
contre pas encore pris en compte par la solidarittonale. La plupart des
techniques nouvelles qui réduiraient le fardealiadgant familial tout en profitant
directement au malade (le géolocalisateur antiagispn notamment) ne sont donc
pas des techniques reconnues. Elles tombent tquitiawans le domaine de ce que
'Assurance Maladie appelle les « aides ménagere®r» nous rappelle le
démographe Jean Riondet, dés les années 1985liggups de I'emploi se sont
orientées vers le développement des services @r$anmne, et le choix francais fut
de privilégier I'emploi en direct, c'est-a-dire daegpersonne agée ou la famille sont
les employeurs de l'aide a domicile, et non vergldéweloppement de société
prestataires de services :

« La conséquence de cette politique est qu’aujourd hui les aides techniques non médicales
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et non prises en compte en base de certains soins n'ont aucun support professionnel pour

en faire le business »%.

Il est vrai en effet qu'une part importante deseaitiumaines nécessaires a la
bonne marche de ces aides techniques reléve desesea la personne. Le « Plan
de développement des services & la persotirémis par le Ministére de I'emploi,
de la cohésion sociale et du logement (communéhEmbimmeé « plan Borloo »)
en février 2005 leur reconnait une place prépomiéra

« Les services d la personne se trouvent d la croisée d’une multitude de tendances longues
d’évolution de la société frangaise qui se conjuguent pour expliquer son trés important
potentiel de développement. (...) Parmi ces facteurs, on peut citer : (...) les progres
technologiques en matiére d’information et de communication qui démultiplient les

potentialités des services a la personne et en facilitent acces » (p. 7-9).

« - S'agissant des services de santé et d assistance a domicile pour les personnes malades ou
dépendantes : le raccordement au haut débit peut permettre une expansion considérable
des services en faveur des personnes dont [état de santé nécessite un suivi régulier ou
permanent. La encore le potentiel de développement est considérable : (...) pour toute une
série de pathologies, ces nouvelles technologies ouvrent la possibilité de proposer aux
patients une hospitalisation a domicile dans des conditions de confort et de sécurité
souvent meilleures qu’a ['hdpital, et pour un coiit moindre pour ['assurance maladie. Or la
ou le nombre de lits d hdpital s'établit en France a environ 470.000, il n'existait a fin
2003, avant la mise en ceuvre du plan de développement de [hospitalisation a domicile
élaboré par le ministére de la santé en lien avec la fédération nationale de ["hospitalisation
a domicile (FNEHAD), que 5.000 unités de soins a domicile (...) ; (...) de méme, la ou
environ 200.000 personnes bénéficient en France d’un raccordement d un service de

téléassistance a domicile, ce chiffre atteint plus de 2 millions en Grande-Bretagne. Ce

% Tiré d’'un document de travail remis par M. Riond&ésident du Réseau de Santé —
Coordination — Retour d’hospitalisation et mainttedomicile (CORMADOM), dont le Siege
social est a Lyon (courriel : cormadom@wanadoo.fr).

®L http://www.travail.gouv.fr/IMG/pdf/20050317_dp_s@res-a-la-personne.pdf
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décalage éclaire Campleur du potentiel de développement qui reste a exploiter en France. »
(p. 9-10)

Ajoutons que les freins au développement en Frdaseservices a la personne,
précisément analysés dans le plan Borloo, et duaeiére générale les problemes
de développement du soutien a domicile (EnnuyefQ6P@oincident presque
exactement avec les freins au développement ddélalarme sociale (voir citation
précédente : 200 000 abonnés, contre plus de ®msilen Grande-Bretagne).

Lorsqu’on sait que les nouvelles technologies tEagsistance et de lien social
sont précisément dans le prolongement du vieux haatie la téléalarme sociale,
gu’elles renouvellent et amplifient, il est clainegles solutions d’encouragement
des services a la personne telles qu'énoncéesléearian Borloo sont aussi des
solutions a l'intégration sociale de ces nouvelgzhnologies. En introduisant des
savoirs et des compétences nouvelles et en étenidanhoix des solutions
d’accompagnement a domicile, ces nouvelles teclgredosont porteuses d'une
réelle plus value en termes de services a la peesdhy a donc une synergie
profonde entre ces secteurs d’activités.

11.5 Un probleme de marché qui dépasse le marché

Le marché ne se « réveillera » en France que pamieergence d’'un ensemble
de clés, dont :

- celle du développement des services a la personne
- celle d’'une meilleure disponibilité des technaésgeruciales,

- celle de la possibilité de prescription, par uédecin, des technologies qui
touchent directement la prise en charge médicaleiea souvent la survie méme
du malade et la santé de son aidant familial (lelagalisateur anti-disparition,
plusieurs fois cité précédemment, en reste I'exertyge).

Le modele socio-économique tant recherché pounaesgelles technologies ne
peut résulter que d’un cercle vertueux passantgmdivers points.
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Mais une autre réalité parait tout aussi certaim@re zone de marché minimale
envisageable est celle de 'Europe. Aucun prodamdais qui viserait seulement
I'hexagone n’a la moindre chance de survie : |daser de marché de la France
représente un timbre poste par rapport a celle ahem®@ mondial, et un brevet qui
se limite a la France ne peut rien contre la ca@si-immeédiate si le produit est
rentable.

Si I'on s’en remet uniquement aux lois du marches imeilleurs produits
francais ont une faible probabilité de survie eamlarché interne, celui qui est visé
en premier lieu pour lancer le produit, est tragures’agissant du handicap et de la
perte d’autonomie.

Il serait utile de considérer que ce probleme deidilité socio-économique
des technologies pour le handicap et la perte oreumie dépasse clairement une
simple problématique de marché (Debonneuil, 20@8rmi ces technologies,
certaines sauvent des vies ou épargnent des effautsants. Il s’agit de considérer
celles-ci comme des sortes de «technologies de gablic » ou « d’intérét
général » au service de la politique de santé guéliet de prendre les mesures
nécessaires. Cette politique (loi n°2004-806 duoft &£004) vise a la fois la
réduction des inégalités de santé, 'amélioratioale de la santé (y compris pour
'entourage des patients, notamment atteints denddadie d’Alzheimer) et la
promotion de la prévention (primaire, secondairesiaire).

En outre, plus ces mesures tardent a se mettréaeq, plus nos productions
seront « coiffées » par les productions de nosin@iplanétairéd et plus les
ingénieurs et chercheurs que nous formons ironbir ailleurs » faute de
debouchés en France.

A linverse, et connaissant la puissance de criéétile la France en la matiére,
plusieurs produits francais peuvent dés aujourd@&iwe apprécies sur le plan

62 C’est déja ce qui se passe pour les appareilscaéxides handicaps reconnus par I'’Assurance
Maladie (cf. Rapport de Aude Poulahal.,2007)
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international, notamment par quelques pays moir@s que nous pour les
concevoir ou les produire.

11.6 Ethique des gérontechnologies et pouvoir médical

Avec les questions d’éthiques posées par les rssgaa négligeables d’usage
perverti de techniques télémeédicales telle quélistirveillance (Rialle, 2003), la
guestion du pouvoir est primordiale. Face a dessmwas diverses, le « pouvoir
meédical » parait non seulement utile mais resteligrement le plus capable de
préserver la personne identifiee comme étant eatgin de handicap. Dans le cas
notamment de la maladie d’Alzheimer ou des malaagmrentées, un tel pouvoir
médical pourrait s’avérer le seul rempart créditlgustifié contre deux types de
dérives possibles de 'usage de géolocalisateurs :

1- commerciale : des familles soumises a des taxsbitants par rapports a
leurs ressources financiéres, souvent faiblesfstgui seraient imposés par les
societés de télésurveillance motivées par la seefgabilité, éventuellement
organisees en cartels.

2- éthique : hors raison médicale attestée, laogabsation peut devenir une
pratique attentatoire aux libertés fondamentalesoatiuire subrepticement a une
société de généralisation de la télésurveillancewts par les autres, surtout avec
le développement des nanotechnologies, capablesemdre un tel dispositif
geéolocalisateur parfaitement discret, sa diffud@mrendant ensuite disponible a
prix réduit. Leur vente libre, en plus de celle @eses a feu dans certains pays,
conduirait alors a une société livrée a la violetes rapports humains.

A linstar des produits pharmaceutiques potentiediat dangereux, I'un des
remparts a l'usage pervers de ces technologie# derles autoriser seulement sur
ordonnance. La « moralité » d'une géolocalisatiapide d’'un malade Alzheimer
ne saurait étre mieux garantie que par l'inscriptde cet acte a l'intérieur du
champ meédical. Une géolocalisation deviendraitsalore pratique compensatoire
au méme titre qu'une assistance respiratoire dansa$ des malades souffrant
d’insuffisance respiratoire chronique vivant a dafei Cette médicalisation doit
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cependant étre bien délimitée et encadrée, afimedgas renforcer une tendance a
la médicalisation a outrance du vieillissement.

11.7 Responsabilité juridique

La loi francaise 98-389 du 19 mai 1998, dite « ledative a la responsabilité du
fait des produits défectueux », établit les respbitigés dans les problemes
d’utilisation de produits défectueux. Le probléme ltéquipement du domicile
(voire du malade) par des détecteurs ou actionnéiwvess est particulierement
concerneé par cette loi, qui précise :

« Art. 1386-3. - Est un produit tout bien meuble&éme s'il est incorporé dans
un immeuble, y compris les produits du sol, deeVabe, de la chasse et de la
péche. L'électricité est considérée comme un ptodui

« Art. 1386-10. - Le producteur peut étre respolesdb défaut alors méme que
le produit a été fabriqué dans le respect des satgd'art ou de normes existantes
ou qu'il a fait I'objet d'une autorisation admirasitve. »

« Art. 1386-14. - La responsabilité du productenvess la victime n'est pas
réduite par le fait d'un tiers ayant concouru géhdisation du dommage®®»

Cette loi pose la question de la définition de dgégorie des « producteurs ».
Elle étaye la certitude gu'une domotigue de sarntéptéurs, actionneurs,
« intelligence » locale a I'habitat et connexionstahtes a des fins télémédicales)
posera quelques problemes de répartition de reapibitdss entre parties
industrielle, médicale et sociale. La qualité duérial et de sa maintenance d’un
cOté, la vigilance des utilisateurs quels qu’ilserb vis-a-vis des pannes ou
limitations devront étre soigneusement suivies.

Concernant les produits spécifiguement médicauxd{sEussion sur la maladie
d’Alzheimer), le décret 2001-1154 du 5 décembrel2@0l'arrété du 3 mars 2003

®3 http://www.senat.fr/leg/tas97-078.html
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apportent de nouvelles exigences vis-a-vis de latar@ance de ces dispositifs. Ces
exigences continuent & susciter de nombreusesopsst

11.8 La Société francaise des technologies pour l'autoroe et de
gérontechnologie (SFTAG)

Il est utile, dans un rapport consacré aux teclyesonouvelles susceptibles
d’améliorer les pratiques gérontologiques, la vietglienne des malades agés et
celle de leur famille, de présenter en quelques haosociété savante francaise qui
se consacre exactement a cette thématique.

Cette société, dénommée Société francaise desolegies pour I'autonomie et
de gérontechnologie (SFTAG) est née en février 200hitiative du Pr. Alain
Franco et a partir du groupe de gérontechnologile &GG, dont elle est filiale.
Ses objectifs sont :

- |'établissement ou I'amélioration des liens, desncontres et de la
communication entre tous les professionnels liés santé et au secteur médico-
social impliqgués dans la prise en charge de patientperte ou a risque de perte
d’autonomie et nécessitant des aides a domicikenduastitution ;

- la promotion de la recherche médicale, de laasitte en soins, et de la santé
concernant les patients en perte ou a risque de g@autonomie et nécessitant des
aides a domicile ou en institution ;

- la promotion du progrés des connaissances sumbdadies et conditions
contribuant au handicap et la connaissance sumdeselles technologies de
'information, de la communication, de la mécanigee de la mécatronique,
potentiellement utiles a 'autonomie et a la pesecharge adaptée des personnes
concernees ;

- la promotion de la formation des professionngds, aidants et des familles ;

% voir & ce sujet le site et le “Guide pratique”ld®RDASS Midi-Pyrénée : midi-
pyrenees.sante.gouv.fr/santehom/vsv/vigilanc/mateaint_dm.htm
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- la promotion d’une prise en charge de qualitér pesimalades et les familles ;

- la promotion de la coordination médicale, sargtait sociale au service des
patients en perte ou a risque de perte d’autonahieécessitant des aides a
domicile ou en institution ;

- la promotion de la multidisciplinarité professiaile, du lien médico-social
concernant les patients en perte ou a risque de g@utonomie et nécessitant des
aides a domicile ou en institution ;

- la promotion de I'évaluation des structures et decessus liés a la prise en
charge des patients en perte ou a risque de padédomie et nécessitant des
aides a domicile ou en institution.

La SFTAG a pour finalité non seulement de promoules développements et
les usages et de ces technologies, mais aussirohefre a la France d’étre plus
présente au niveau européen et international (awex adhésion prévue a
I'International Society of Gerontechnology).

11.9 Les formations multidisciplinaires en gérontechnolgie

Un Diplébme Inter-Universitaire de technologies arviee de la santé des
personnes agées et en de handicap (gérontechnolayed’étre créé a l'initiative
conjointe des universités de Paris VI (Pr J. Be)miaris V (Pr A.S. Rigaud) et
Joseph Fourier, Grenoble (Pr A. Franco). Son dé&mgarest prévu a la rentrée
universitaire 2007.

D’autres formations voient peu a peu le jour, tiEléliere « Aide et Assistance
pour le Monitoring et le Maintien a domicile » d&JIT de Blagnac.

11.10 La prescription de gérontechnologies dans les corsations de
gériatrie
Une consultation de gérontechnologie a été ouvewte la premiére fois en
France en février 2007 a linitiative du Pr. Frarde Pange, 2007; Riallket al,

2007). 1l s’agit d’'une consultation gériatrique bon pose, a la fin, la question
d'une « prescription technologique » adaptée &t ki la personne. Etant donné le
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réle décisif de certaines technologies pour paugrchutes, remédier a une baisse
de l'audition ou de la vision, lutter contre un lesoent social potentiellement

dangereux, éviter les oublis de prise de médicanstat, ces technologies jouent
un role préventif ou curatif en soutien a une pipson médicamenteuse et pour
éviter ou reculer le plus possible une entrée stiturion.

Parallelement a cette mise en oeuvre progressive ladeprescription
gérontechnologique, il s'agit d’étudier, comme lggere la SFTAG, la mise en
place a terme d'un référentiel national de bonnediques professionnelles en
gérontechnologie. Une pratique effective de la @ipson permet a la fois de
stimuler cette réflexion sur les bonnes pratiquedeestimuler la mise au point
d’'une base de données de technologies utilisabl@stel ou tel handicap.

11.11 L’adaptation du logement, du quartier, de la ville

Les technologies nouvelles ne constituent pas (¢ apport technique et
organisationnel a la vie au domicile du maladeirgtede troubles cognitifs.
L’adaptation du logement figure depuis longtempsnpdes themes majeur de
I'action en faveur de la santé et de la qualitésidedes personnes en situation de
handicap, et plus spécifiguement des malades w@taela troubles cognitifs.
Quelques études ont démontré l'intérét économiqusoeial du couplage des
nouvelles technologies et de I'adaptation du logdr(iEnker, 2003; Lanslegt al,
2004a; Lansleyet al, 2004b) et des architectures spécifiques aux maiso
meédicalisées (Pollock et Bonner, 2000; Gibson, 20B81s récemment, c’'est le
concept méme de répartition des logements de nmbdsein des quartiers qui a
fait I'objet d’avancées significatives. Organiséésiplement pour assurer une
bonne insertion dans la cité des malades et de l@idiants et leur assurer un
soutien social, médico-social et sanitaire corréztconcept et I'expérience du
« Cantou partagé » du Pr. J.R. Monties témoigneedgpe d’avancée remarquable
en France (Monties, 2005).

Lorsqu’on parle dadapter [I'appartement, on incliHans en faire
particulierement état des dispositifs domotiqués gqee des ouvertures/fermetures
motorisées et télécommandées de portes et voletsédairages automatiques en
cas de lever nocturne, des alarmes antifuméespatéers vidéo, qui sont autant
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d’objets technigues qui ne cessent de s’amélibeenotion d’« Habitat Intelligent
pour la Santé » les inclut et les associe a dgwsiiEfs plus spécifiguement télé-
médicaux. La collusion des notions d’ameublementarctitecture et
d’organisation sociale est donc étroite. La nélsdelnternet assure a elle seule,
grace a un taux de pénétration des connexions dbigtuivalent a celui du
téléphone, une assise incontournable a la vie ddigy a I'acces aux informations
d’ordre gérontologique et aux réseaux de santBorsicomplete ce tableau par la
disponibilité¢ grandissante d’interfaces multimoda(ucher, voix...) évitant
'emploi parfois rédhibitoire du clavier de l'orditeur, on comprend que les
nouvelles technologies ne sont que 'une des nieftipordes a notre arc pour la
vie et la santé de nos malades.

On ne saurait évoquer l'adaptation du logementFesnce sans rappeler
I'organisme qui lui est dédié de longue date ett dlantivité est intense, y compris
aux plans humanitaire et international. Il s’agit « Mouvement Pact Arim pour
I’Amélioration de I'Habitat » (www.pact-arim.orgles études et conseils de cette
organisation sont quasi systématiquement recommsaadé familles de malades
Alzheimer.

12- 10 propositions pour orienter I'action

Concrétement, pour les mois et années a venirpopmoser, quelles directions
encourager, avec ou par quels moyens ? Telle apidation, certes complexe, a
laquelle il sera répondu succinctement dans ce-coagitre, compte tenu du
cheminement réalisé dans I'ensemble ce travail.f@om®ment a I'esprit et a la
lettre de cette thése soulignés en introductios, prepositions concerneront au
premier chef la maladie d’Alzheimer, mais plusiedé&borderont largement ce
domaine pour s’adresser a I'ensemble de la géaitokt des personnes ageées.

12.1 Proposition 1 : sécuriser le malade notamment en sade fugue ou
d’errance

Il faut de toute évidence répondre aux besoinsnisg€eux-ci se déclinent en
terme de sécurisation des malades atteints del&®gbgnitifs qui échappent a la
vigilance de leurs aidants ou responsables quéits moient et se retrouvent
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perdus et livrés a toute sorte de dangers. L’'urpdesipaux résultats de I'enquéte
présentée en®2Partie est l'intérét majeur et I'appréciation pas aidants du
dispositif de géolocalisation du malade a I'ext@ridu lieu de vie en cas de fugue
ou derrance ; on peut également utiliser des mBystefixes de détection du
franchissement par le malade du seuil de I'habjtamme aux caisses des
commerces ; par étiquette RFID notamment). La g@dikation reste la solution la
plus complete. Il y a, avec ce dispositif, plusseuétages possibles de
déclenchement des secours : le tout premier, I ip{portant dans les premieres
minutes de la disparition du malade, est I'étagel’aidant ou de I'entourage
immeédiat. Tout est techniquement en place pourcgi@idant soit immédiatement
informé de la fugue ou de I'errance de son maleée, par détection de la sortie de
celui-ci d’'un périméetre géographique donné, dégbiai I'aidant (logement, jardin,
zones deédiées d’'une maison médicalisée, quartieRluxdt que d’enfermer le
malade dans un salon ou une chambre, celui-ci lpénéficier dans certains cas
d’'une zone de liberté de déplacement plus largeligague le stress de l'aidant ou
du professionnel responsable peut étre signifieatent diminué. Des dispositifs
de géolocalisation de personnes sont aujourd’huivemte libre ; ils n'ont de
justification que médicale ou médico-sociale (enaie de contextes professionnels
spécifiques tels que travailleurs isolés et suasmiles diverses). Premiére
proposition :

\*2J

Prendre toutes les dispositions nécessaires paulegugéolocalisateur
ainsi qu’'un certain nombre d’autres technologiegabées d’'un service
rendu ou d’'une amélioration du service rendu sigaiifs, soient
médicalement prescrits, leurs performances scignéiment étudiées ¢t
leurs usages socialement controlés.

NB. Cette premiére proposition veut lancer cettatipaconsacrée aux
propositions a partir d’un probléme aigu, celuiaéugue ou de 'errance, et d'une
solution technologique existante et accessibleprioposition reste large et inclue
plusieurs secteurs et niveaux de réponses quedpegitions suivantes auront pour
tache de préciser et clarifier.
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12.2 Proposition 2 : structurer et renforcer

En France, I'une des premiéres causes de sousadistinet de sous-utilisation
des technologies semble étre l'ignorance méme des lpossibilités et de la
disponibilité¢ de certaines d’entre elles. Les cBoskangent depuis récemment,
avec la création notamment de la CNSAle la SFTAG (cf. 11.8) et de formations
pour les professionnels de la gérontol8yiBire qu'il ne se passe rien en France
serait faux. Mais les choses se passent avec urteuteet des déperditions
d’énergie que connaissent a un degré bien moingimble-t-il plusieurs de nos
Voisins européens ou planétaires. Alors que dgstprde premiéere importance (cf.
2.9) sont conduits avec succes et résultats endérBrnetagne, Norvege, Suede,
Pays-Bas, Etats-Unis,.depuis les années 1990, en partenariat entiestitsits de
gérontologie, les responsables de politique deésdes divers professionnels du
champ de la maladie Alzheimer (travailleurs socjadkecteurs de maisons
médicalisées...), les chercheurs et les industiiedsfallu attendre 2005 pour voir
naitre le premier projet francais, significatif aiveau national, dans le domaine
Alzheimer et technologie (projet TANDEM, cf. 2.4es résultats sont attendus en
2009).

La proposition 2 qui va étre faite, la plus globdk toutes, correspond a la
premiere proposition du rapport Rialle (Rialle, 2ZR0-eproduite ci-aprés a peu de
mots pres avec son introduction. Elle vise a ramfote cercle vertueux constitué

% La Caisse nationale de solidarité pour I'autonof@iiSA), établissement public chargé de
financer les aides en faveur des personnes agpeadintes et des personnes handicapées
(mais eégalement de garantir I'égalité de traitenseintout le territoire et pour 'ensemble des
handicaps, et d’assurer une mission d’expertisefatmation et d’animation), encourage la
recherche-action sur les nouvelles technologieseatice de I'autonomie et les nouveaux
dispositifs de soutien aux aidants. Elle s’esttp#nl’Agence Nationale de la Recherche
(ANR) pour les appels a projets de type « Tecs@reshnologie pour la Santé).

% Un Dipléme Inter-Universitaire (DIU) de technolegiau service de la santé des personnes
ageées et en de handicap (gérontechnologie) viébiedtréé a l'initiative conjointe des
universités de Paris VI (Pr J. Belmin), Paris V A28. Rigaud) et Joseph Fourier, Grenoble
(Pr A. Franco). Son démarrage est prévu a la rentné/ersitaire 2007. D’autres formations
voient peu a peu le jour, telle la filiere « AideAssistance pour le Monitoring et le Maintien a
domicile » de I'lUT de Blagnac.
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par : (a) malades et professionnels de santé, {b)clkeurs et enseignants, (c)
industriels et créateurs de petites entreprisggddvoirs publics. Ce renforcement
doit permettre d’atteindre rapidement des objediégificatifs et généralisables.
Nous avons vu tout au long de ce travalil :

- combien sont riches les prototypes issus de dherehe scientifigue ou de
petites entreprises, notamment en matiere de dquetimédicale, systemes
d’assistance a la surveillance médicale, géolatais ou communication
visiophonique sans barrieres ;

- combien la gérontologie dans son ensemble, at ghécifiquement dans ses
dimensions de maintien a domicile et d’amélioratienia qualité de vie et de prise
en charge, peut bénéficier de technologies nows/elb®mbien elle est ouverte aux
innovations et est demandeuse de formations destgpérgues ;

- combien les jeunes pousses industrielles, gémeasat d'emploi et de
développement industriel y compris a I'exportationt besoin d’encouragements,
compte tenu de la précarité du marché au niveagdis ;

- combien les pouvoirs publics (CNSA) et les -cdlie®es locales
(Départements, Régions, Municipalités) mettent kxcgpdes expérimentations et
des évaluations pour répondre a une opinion publdgsireuse de voir la place des
ainés mieux prise en compte.

Il s’agit maintenant non pas de « diriger » ceteemsle de forces qui a ses
propres déterminismes, mais d’encourager leursrgigse d’obtenir a travers ces
synergies des résultats significatifs et géenétalesa et nous mettre en position
correcte au niveau international. L'organisatiourd’travail commun sous le
patronage de la CNSA par exemple pourrait constilnegpas en avant. D’ou cette
recommandation.

Renforcer les structures existantes (inutile de&eicde nouvelles : CNS/
SFTAG... ont vocation a cette tache) en les dotantndgens qui leu
manquent pour atteindre des objectifs significaifgénéralisables.

=
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NB. Il ne s’agit pas d’ouvrir de nouvelles dépenseais de prendre en compte
le fait que des postes budgétaires actuels det lifetarraient judicieusement étre,
partiellement réorientés vers cette recommandation.

12.3 Proposition 3 : harmoniser

Nous possédons de nombreuses structures nationateges de volontés
collectives ou individuelles, dont le but est deoidser le développement et les
usages des technologies pour l'autonomie. Les stagay contribuent peu ou
prou :

- Le GDR Stic-santé (http://stic-sante.org/) et marticulier son groupe de
travail sur le handicap.

- La CNSA (www.cnsa.fr), qui joue un réle importamt faveur de I'innovation
technologique au service de I'autonomie.

- L’Académie des technologies, dont I' « ambitioajeure est d’étre le Corps
de référence dans le domaine des technologiese enétiter d’étre reconnue
comme l'intermédiaire de choix entre les décideetrd'opinion publique pour
favoriser I'essor d'un progrés technologique avicede I'homme ¥,

- La Mission de la Recherche (MiR&)une structure visant & mettre en ceuvre
une politiqgue de recherches incitatives au seiliethsemble ministériel constitué
par la santé et les affaires sociales.

- La récente Société Francaise de Technologies [fidwtonomie et de
Gérontechnologies (SFTAG) est la vivante illustmatdu dynamisme francais dans
ce domaine.

Cette liste n'est pas exhaustive et montre la gsbedes initiatives.
Malheureusement, chacune de ces structures canahblés autres, avec lesquelles

7 www.academie-technologies.fr
% www.sante.gouv.fr/drees/mire/presentation.html
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elle partage pourtant une certaine impuissancerosuer les difficultés plusieurs
fois soulignées dans ce travail.

Elle ne reflete pas non plus la variété des équgmesecherche (privées ou
publiques) adossées a des structures de soinstglpEHPAD, consultations
externes) ou des associations qui ont pris en nwgEsstravaux de validations de
technologies nouvelles. La plupart de ces équipgdénéficié des anciens appels
d’offre ACI (Action Concertée Incitative) ou RNTSRéseau National des
Technologies pour la Santé) du ministere de laette et, plus réecemment, des
appels ANR-CNSA/TecSan, pour se rencontrer. Unareésational s’est constitué
de facon informelle, encouragé par I'habitude dediller a distance grace aux
ressources d’Internet. Actuellement, la majoritésee® membres se regroupe dans la
SFTAG et celles qui ressortent de I'lnserm ou duRSNse regroupent dans le
GDR STIC-Santé.

L'Etat, a travers divers ministéres (recherche,téaaffaires sociales...) se
trouve donc face a trois problématiques, auxqueles structures citées
précédemment peuvent contribuer :

- Maintenir le haut niveau de motivation et les p@tences développées grace
notamment aux nombreux appels a projets.

- Mettre en place des aides et des structures pamheaux personnels et
entités publiques comme privées qui se sont ireestans I'innovation meédico-
sociale fondée sur l'innovation technologique, detis du bénévolat et de voir
leurs activités dotées d’un minimum de financemegtennes.

- Favoriser l'investissement de nouveaux acteumssda domaine de la
technologie pour la compensation du handicap.

Beaucoup reste a faire pour renforcer la synergia eoordination nationales,
diminuer si possible le nombre des structures mugles dans cette coordination —
qgui rend celle-ci tres complexe, colteuse et pabld de I'extérieur —, et eviter
I'essoufflement de ces efforts d’innovation et @ercination. Une coordination a
divers niveaux est hautement profitable pour eragern les complémentarités et
eviter les financements redondants. D’ou la reconaafon :
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Mettre en place umodus vivendpour que les différentes structures citges
précédemment s’associent et mettent en commun legsources poyr
promouvoir efficacement le développement et legesales technologids
pour I'autonomie et des gérontechnologies. Pouaice, définir un pilote
(par exemple un groupe de travail spécifigue avecegponsable en titre
chargé de rendre des comptes (par exemple anneelleaomme le fait I
CNSA) sur 'avancement des travaux et les résudtthéesnts.

~

—

12.4 Proposition 4 : encourager les tres petites entrefges

Comme nous l'avons vu (cf.®ZPartie notamment), plusieurs technologies
nouvelles capables de sauver des vies, remédies aitdiations critiques ou alléger
des fardeaux de prise en charge existent a |'é&airatotype ou de premiere mise
en marché, mais avec une probabilité de survidefaialgré leur intérét majeur.
Ces technologies a haute valeur ajoutée en terngudi@é de vie, de prise en
charge et d’autonomie sont généralement portéesi@dres petites entreprises
« qui y croient » mais restent d’'une grande fregilcf. 11.3). Pourtant, elles seules
peuvent se consacrer a ce travail de mise en poiiorme aux normes (ISO 9001
notamment), d’évaluation technique, de marketirgycdnseil d’équipement pour
les organismes de soin, etc. D’ou la troisiememenandation a court terme :

Promouvoir les technologies a haute valeur soanitaiee en accordant a leurs
créateurs industriels des aides spécifiques telles

- financement temporaire de brevet européen ou rabnd

- financement des frais de dissémination d’infororataupres des medecins,
malades et familles,

- création d’'un label tel que par exemple « jeumigeprise stratégique pour la
santé, l'inclusion et 'autonomie ».

NB. La liste ci-dessus est loin d’étre exhaustie.outre, les mesures actuelles
d’encouragement au transfert de technologie owéélaion d’emplois vont dans le
sens de cette recommandation. Il s’agit dans oettmmandation de renforcer ces
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mesures existantes ou en cours de discussion, tevdursant cette notion de
technologie a haute valeur socio-sanitaire.

12.5 Proposition 5: favoriser la responsabilité gérontmgique des
gérontechnologies

Parallelement aux efforts visant a rendre dispesibles technologies
susceptibles d’'importants apports médico-socidistagit d’ancrer leur conception
et leur déploiement dans l'action gérontologiguemaéBeaucoup de recherches en
gérontechnologies ont du mal a atteindre leur butef de proximité des jeunes
chercheurs ou étudiants en ingénierie avec lesrmeseels des personnes agées en
situation de handicap : ils partent alors dans diesctions qui ne sont pas
forcément les plus judicieuses. A linverse, nombde besoins vécus
guotidiennement par les gérontologues au sens uUs fdrge du terme sont
totalement ignorés des écoles et universités, aurtgat sont enseignées les
meéthodes de conception les plus avancées. La eptoi participative » prénée
par les meilleurs auteurs (Rosson et Carrol, 2068) donc loin d’étre
culturellement assimilée. Les chercheurs qui emrdddes projets de recherche
technologique ne vont pas facilement vers les psid@nels de la santé et les
personnes agees institutionnalisées ou a domkilenverse, les personnes agees
dépendantes et leurs aidants naturels, les professs des soins et les travailleurs
sociaux n'ont souvent aucune idée des mécanismksrdeherche publique et des
processus de transfert de technologie vers [limaustll faut donc des
professionnels intermédiaires capables d’étab#irliems, ainsi que des lieux et des
evénements ou ces liens peuvent se créer et sdopgee Le champ de la
gérontologie, par la diversité de ses spécialittspa sa multidisciplinarité
intrinséque, a vocation a créer une telle cultommune. C’est déja ce gu’elle fait
depuis plusieurs années — avec notamment le grdepgérontechnologie de la
SFGG avant sa transformation en société savantdGF mais sans véritables
moyens. D’ou cette recommandation d’ensemble, @ineent en lien avec la
premiere recommandation a court terme:
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Favoriser la responsabilité gérontologique des rgéohnologies par la
mobilisation des multiples moyens existants a diveiveaux et dans divers
secteurs relevant de I'Etat :

- renforcer 'axe gérontechnologie des futurs Secigs d’Etat aux Personnes
Agées ou aux Personnes Handicapées ;

- favoriser I'évaluation des gérontechnologies (feEommandation suivante) et
leur enseignement aupres des professionnels d& sant

- renforcer la prise en compte des gérontechnadodems les recrutements
programmeés d’enseignants-chercheurs ;

- mobiliser toutes les primes disponibles dans u&dion Nationale
(d’encadrement doctoral et de recherche, de chatgenistrative...) pour dégager
des disponibilités d’enseignants-chercheurs titegai pour I'animation et la
coordination de recherches multidisciplinairesestrdnsferts de technologie ;

- contre les risques d’'usages inappropriés ou milanes, étudier la mise en
ceuvre de structures de « technovigilance » inspidgEs centres régionaux de
pharmacovigilance (la SFTAG ou la CNSA pourraieiné @énandatées pour cette
action).

NB. Comme précédemment, il s’agit la d’'une listdigative, largement non
exhaustive, visant a illustrer les nombreuses poisds d’action a partir de
I'existant

12.6 Proposition 6 : favoriser I'évaluation multiaxiale

« Il n’existe pas de recommandations ou guidelp@sr définir les régles de
I'évaluation des [dispositif médicaux] selon le@tégorie. Ce mangue est encore
plus évident pour les innovations technologiquéawsouac, 2005, p. 168)

Depuis 2005, date de ce constat par le Dr B. Avolex choses ont peu
changé et I'’évaluation sera, pour longtemps prarabhnt, un sujet de réflexion et
d’efforts qui mérite d’étre abordé dans les présentcommandations.
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L’évaluation concerne essentiellement I'évaluatienhnique, I'évaluation du
service rendu (SR) et de son amélioration (ASRYydluation clinique, I'évaluation
économique et l'intérét de santé publique, chaaliebes possédant divers axes
(Avouac, 2005). En France, c’est la Haute Autadieésanté (HAS) qui est chargée
d’évaluer scientifiguement l'intérét médical des diww@dments, des dispositifs
meédicaux et des actes professionnels, et de proposeon leur remboursement
par I'assurance maladie (www.has-sante.fr). Au sknl’HAS, la Commission
d'évaluation des produits et prestations (CEPPglemtgée plus spécifiquement du
SR et de 'ASR.

Concernant I'évaluation technique, pour des disfesitilisant des techniques
tres innovantes et répondant a des besoins nonemiavant par absence de
solution, il n’est pas possible d’utiliser une naathblogie calquée sur les phases
d’étude du médicament ou sur la mise sur le madds dispositifs médicaux
classigues. Le géolocalisateur maintes fois citéstrtoujours I'exemple type : on
ne peut lui demander une sensibilité irréprochadéat donné qu'’il dépend de la
couverture satellitaire du GPS et de la couvertigmitoriale du GSM, qui
échappent toutes deux au constructeur. Mais il Ineadans la plupart des cas et
sans lui les choses sont bien pires. Il en est&mwarpour un dispositif entierement
automatisé de détection de chutes ou malaises @icitk 1l n’est en outre pas
souhaitable de s’en remettre soudain entieremer&a dechnique, la ou la
compétence et la solidarité humaine étaient, jusgeer arrivée, les seuls recours.

L’évaluation technique doit donc étre pondérée Ipparaluation du service
rendu ou celle de dmélioration du service rendu. Les personnes réalisant les
évaluations doivent nécessairement avoir la capatgt comprendre a la fois la
problématique clinique, la problématique technigida problématique éthique.
Des spécialités d’'interface sont donc nécessaires.

Actuellement les quelques dispositifs de géronteldgie commercialisés sont
mis sur un marché qui ne bénéficie d'aucune rémguagur ce service rendu. Les
industriels se contentent le plus souvent du maygUaE, chargé en théorie de
garantir le rapport bénéfice/risque des dispositiéslicaux, mais qui ne correspond
a aucune norme spécifiqgue en matiere de santéindastriels font aussi parfois
passer leur produit par le Laboratoire National Meétrologie et d’Essais
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(www.Ine.fr), qui a une bonne expérience technidas dispositifs médicaux du
fait de son réle de vérificateur du cahier des gésar(validé pour I'usage) des
dispositifs médicaux pris en compte par I'’AFSSAPSi;non plus n'a pas de
compeétence de validation des dispositifs en sanatiutilisation, hors ces cahiers
des charges préétafifis

Au-dela de I'évaluation technique et du servicedtenc’est une véritable
évaluation clinique qui devrait étre favorisée ctenfgnu de sa complexité, mais
aussi une évaluation de l'intérét épidémiologiduabsence actuelle de statistiques
nationales fiables sur les fugues de patients désmurrait étre en partie palliée
par les statistiques d’interventions des secoursdes familles a partir des
indications de géolocalisation. De méme, les sigitiss de chute au domicile
pourraient étre renforcées par les dispositifs@ealion automatisées. Au-dela des
statistiques, il s’'agit de mieux connaitre I'étdt Iévolution des besoins des
personnes en situation de handicap.

L’évaluation économique est difficile car ces ndlestechnologies modifient
peu ou prou toutes les pratiques, rendant leud@mae économique trées complexe.
Il s’agit par exemple d’évaluer économiquement anelioration de la qualité de
vie et de soins éventuellement apportée par uédedasultation et divers dispositifs
de sécurisatiorversusune entrée en EHPAD. En outre, dans un procheiraven
nombre de ressources technologiques permettrontadtgenir les actifs agés plus
longtemps au travail, limiteront le retentissemeatial des pathologies liées a
'age (temps de travail perdu pour les entrepridesait de la maladie des parents
des employés, baisse d’efficacité au travail lié goucis...), permettront de
développer un secteur tertiaire (voire secondaliffirilement délocalisable, avec
des emplois a forte valeur ajoutée a I'échelle m@wonomique (amélioration de
la rentabilité de secteurs connexes comme l'aidedime a domicile ou la santé,
répercussions sur I’'ensemble des secteurs paulesa la force de travail).

%9 Ces deux derniers paragraphes sont directemestdesréflexions avec le Dr. Pierre Rumeau,
gériatre et gérontechnologue, CHU de Toulouse €ASF:
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Bien que difficiles, ces efforts d’évaluation écomque doivent néanmoins étre
encouragés, en lien direct avec I'évaluation duiserendu.

Cette problématique large et complexe de I'évabumatjérontechnologique doit
étre prise en compte par les structures existartElks que les Centres
d’Investigation Technologique associés aux Centrevestigation Clinique (CIC-
IT), les laboratoires de recherche publics, leerogtopdles »... mais aussi les
entreprises specialisées en évaluation et cori3ed. travaux ont déja été inities
dans ce domaine, qu’il s'agit aussi de renforcedetprolonger. Les appels a
projets nationaux (type ANR-CNSA/Tecsan) doiventntamir leurs efforts dans
ce sens.

D’ou la recommandation tres générale :

Renforcer, via toutes les voies disponibles d’amimmaet de financemerit
de la recherche, les efforts d’évaluations muliébes des dispositif
technologiques pour l'autonomie et des géronteduies. Faciliter e
simplifier les procédures d’évaluation ou de maggpjaessenties comrmje
lourdes et colteuses par les petites entreprises.

V)

12.7 Proposition 7 : favoriser I'étude des responsabilés

Plusieurs questions de responsabilité (cf. 3.7pasent devant la démarche
actuelle de mise en marché non régulée des gehmuiegies : quelle est la
responsabilité civile, voire pénale, du fabriquadht, revendeur, d’'un éventuel
prescripteur (associatif ou professionnel) en caefficacité ou de dysfonction ?
Quelle est la responsabilité morale de la puissputdique qui n'aura pas fourni
les moyens de cette évaluation (hopital dont unl@ygpaurait prescrit le dispositif
sans tests préalables, direction de la concurreinde la répression des fraudes qui
n‘aurait pas veérifié les mentions portées sur ledpit...) ? Cette responsabilité
pourrait se trouver qualifiee de civile si un plaagt (particulier ou association)
portait le litige devant la Cour Européenne deidestUne évaluation préalable
réglementaire de qualité associée a une norme dagams portées sur les notices

- 174 -



commerciales viendrait réduire ce risque procédlralD’'ou cette
recommandation :

Favoriser I'étude des responsabilités et la mis@laoce d’'une procédu
de labellisation des technologies pour le viedeent, en intégrarjt
'ensemble des parties prenantes, y compris legeusat les acteurs de|la
protections sociale publique et privée.

12.8 Proposition 8 : favoriser la mise en place d'une beajue de données
indépendante de la vente

Le rapport Lecomte (Lecomte, 2003), dans sa pattRropositions pour
ameéliorer la prise en charge des aides techniqugs221) soulignait déja
importance de [linformation pour les personnesndiaapées et pour les
professionnels, et la nécessité d'une

« source d’information nationale type « banque de données » indépendante de la vente et
recensant [ensemble des aides techniques existantes sur le marché national voire
international en lien interactif avec les structures de proximité départementales ou infra-
départementales » (p. 122-123)

« Cette information doit porter sur [ensemble des aides techniques disponibles sur le
marché, sur les types de handicap auxquels ces matériels sont destinés et ceux auxquels ils
sont contre indiqués. Ces informations nécessitent une validation préalable de ['utilisation
du matériel. Elles doivent étre réguliérement actualisées de fagcon a prendre en compte les

nouveautés mais aussi les remontées du terrain. » (p.122)

Pour toutes les raisons invoquées dans la partieure telle source
d’'information constamment maintenue a jour est gus jamais nécessaire. La
necessité de disposer d’'une liste la plus exhaugibssible des technologies utiles

0 Ce paragraphe est également largement di auxicéfeeavec P. Rumeau.
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aux personnes ageées en situation de handicaptsgefalus en plus sentir étant
donné :

1- la disponibilité croissante de ces technologigde marché ;

2- I'abondance de dispositifs ayant sensiblemegatn&mes objectifs, mais
dotés de performances inégales ;

3- la nécessité d’encourager la consultation géabmtologiqgue comme élément
de la consultation gérontologique.

La base de données AGEIS-on-line de la société MEX est en passe de
réaliser cet objectif de banque de données indégmadie la vente, réalisant en
matiere de technologie I'équivalent du « Vidal supée médicament. Cet effort
doit étre soutenu, d’ou la recommandation :

Favoriser la pérennisation d'une banque de donndépendante de Ia
vente.

12.9 Proposition 9 : renforcer le suivi des projets

L'un des moteurs du rapprochement entre professierae santé (travailleurs
sociaux, geériatres, gérontologues...), équipes déerebe et développement,
secteur industriel (TPE, PME et GE) et collectiwit@cales et territoriales est
constitué par les appels a projet (ANR-CNSA/TecdaNSA/section V, etc.),
véritables promesses de développement pour lessdagteurs. Les résultats sont
cependant minimes eu égard aux sommes investiesraMail important reste a
accomplir au niveau du suivi de ces projets, sturtbans les projets de type
préindustriels.

Dés I'étape de sélection des projets, il serai¢ wtiélargir la palette de profils
des évaluateurs en y incluant notamment des tlaweslsociaux, des représentants
des malades et des familles, et des professiodeedanté spécialistes du terrain.

En outre, malgré les efforts de bonne sélection ptefets, beaucoup de ces
projets s’essoufflent : leurs responsables onteedance, souvent de bonne foi, a
« promettre la lune » eu égard aux moyens réellemebilisés. Cette tendance a
promettre beaucoup ne doit pas étre brimée : pastne vision qui peut paraitre
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tres ambitieuse que les projets sont tirés vemaild. Il faut par contre renforcer le
suivi (coaching, le conseil externe voire I'analyse institutioheeanalyse des
conflits ou dissensions internes). Diverses raisoiennent contrecarrer les
meilleurs projets et causer un découragement sowamhé de la part de leurs
acteurs. « Le diable est dans les détails » : gainont conduit ou participé a des
projets ambitieux savent combien cette maxime estej Les raisons de la
médiocrité des résultats en regard des ambitiatial@s peuvent étre internes (par
exemple, la difficulté a coopérer lorsqu'on estardipen divers lieu, en diverses
equipes pas toujours complémentaires) ou extepagsekemple, les contraintes ou
lourdeurs administratives parfois extrémes).

Des « missions de suivi de projet » pourraient @rdiées a des spécialistes de
tout type (y compris représentants de malades otamdles). Ce suivi devrait
largement inclure des compétences psychosocialgsus pour les projets dont le
résultat est appelé a jouer un réle socio-éconoenigyortant.

Renforcer I'accompagnement des projets en cours dfaider les
responsables et les équipes a atteindre leurstidbjet « rentabiliser »
dans le meilleur sens du terme, la recherche am#icet le transfert de
technologie.

12.10 Proposition 10 : desserrer les freins des cherchesr

Le pouvoir de création et de production du cherclest affaibli par plusieurs
facteurs, gu’il serait possible d’'influencer powupque les freins a la créativité
soient bien identifiés. Ills sont nombreux et se wam. Hormis les lourdeurs
administratives souvent rappelées, on peut citemmment :

- Le temps passé en rédaction et mise au pointajetp ce temps a tendance a
augmenter par suite de I'accroissement du nomlaepels a projet, du nombre de
réponses a ces appels, et de la diminution substxde la probabilité de sélection
de chaque projet.

- Les criteres de valorisation des chercheurs. Bedains corps de chercheurs
(en médecine notamment) I'évaluation du cherchepose presque uniguement sur
le nombre d’articles publiés dans une liste pradé@tee de revues internationales
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(celle de Medline par exemple) excluant nombre elu@s de haut niveau en
technologie et communication homme-machine, et salas prise en compte,
encore en 2007, des brevets obtenus. Alors que@autres corps de chercheurs
(CEA, INRIA,...) ce type de contrainte non seulem@pkiste pas mais a tendance
a étre inversé (valorisation des brevets notamment)

La multiplicité grandissante et quelque peu désunde des appels a projets,
conjuguée a la diminution progressive des subvestite recherche récurrentes,
met le chercheur en situation de montage et raaqgtiasi permanents de projets.
Certains criteres d’évaluation comparative de dieucs, sous couvert
d’'impartialité du fait d’étre les mémes pour topsgfitent & ceux dont la discipline
a le bonheur de «coller» aux criteres et nuigmnticulierement a d’autres.
L’évaluation du SIGAPS en médecine est représemtalie ce probleme : les
brevets déposés par les chercheurs n’y sont paspgompte, ainsi que nombre de
revues relevant du domaine technologique ou dei akluhandicap (pourtant
considéré aujourd’hui comme un nouvel enjeu deésamblique).

Ces effets cumulés nuisent au chercheur dans dondualité et a la nation en
tant que systéme de production de savoirs et degses. Ainsi par exemple, le
nombre de brevets par million d’habitants qui est166,3 au Japon et de 90,5 en
Allemagne, est de seulement 40,9 en Fradn&eou la recommandation suivante :

Ouvrir une réflexion active en vue de diminuer tanbre de freins qug
rencontrent les chercheurs et le processus dddradg technologie dans
son ensemble.

"l Source OCDE reproduite dabs Mondedu 29-30 avril 2007, p. 26.
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CONCLUSION : UNE QUESTION A DEUX VISAGES

En conclusion de ce travail sur l'appréciation defdisabilité de la mise en
place de technologies innovantes pour pallier Efqglogies de type Alzheimer,
revenons un instant sur les familles et les aidi@mbdiaux.

Les répondants de I'enquéte ont montré a la foiksquiétaient pas dupes du
« bluff technologique » (Ellul, 1988) dont ils rigent potentiellement d’étre les
victimes (qui conduirait notamment a substituer dgstémes automatisés a des
humains, a faire croire que tout autre choix egiossible, a nier la gravité de la
situation de handicap causée par la maladie...), quails étaient particulierement
attentifs aux technologies clés telles gu’elles @t mises en évidence par cette
enquéte.

Une injonction semble ainsi se dégager de cestagsidt de I'ensemble de la
recherche: si ce n’est pas une société technicigonest a I'ceuvre a travers les
gérontechnologies, si donc ce n'est pas un « sgsténhnicien » qui poursuivrait
sur le terrain de la gérontologie, un déploiemarhimencé il y a prés de trois
siecles, il faut le prouver car ce n'est pas unet&v@ui saute aux yeux. Une
certaine incrédulité, qui peut aller jusgu’a unéatee affirmée, se manifeste ainsi
a travers les réponses quantitatives autant que ldarcommentaires libres. Mais
cette prévention a l'égard de linnovation techigudoe pour les malades
Alzheimer et de leurs aidants familiaux ne va @assleux contreparties majeures
fortement affirmées par les répondants :

- D’'une part I'espoir ou I'exigence que les choséangent : il faut que le
fardeau, physiguement et psychologiqguement disptiopoé, de I'aidant pour la
prise en charge de son malade soit allégé par oldaste extérieure au seul
entourage du malade. C’est le message le plus amégie I'ensemble des
commentaires libres.

- D'autre part le pragmatisme : si I'espoir qui ntied’étre souligné mise
uniguement sur un changement d’attitude de I'engeme la famille humaine, et
pas du tout sur une technologie radieuse et rédemptil reste cependant
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nettement ouvert a ces nouveaux moyens : il s@gites juger sur piece, et de
juger sur piece les usages qui en seront faits.

En outre, la question financiere — qui paiera st-neajeure pour les aidants
familiaux, mais sa réponse en terme de solidardttonale est liée a d’autres
guestions : Combien d’efforts colteux seront épgsdgh Comment le rapport
bénéfice rendu/colt sera-t-il évalué ? Commentéasptes seront-ils rapprochés
pour realiser cette évaluation, étant donné le menabacteurs institutionnels et
d’'intervenants du systeme ? (questions communesutest les technologies
d’assistance)

Quelle réponse, a lissue de ce parcours, donnar guestion de la société
technicienne : probleme clé ou faux probleme ? Sewmus aux deux visages
semble pouvoir répondre : le visage qui regardeakesé voit dans 'histoire de la
technologie un chemin vers des problemes d'une eumpsans précédente —
ecologiques, sociétaux... — dont nous ne sommes sdnilbpas prés de sortir,
tandis que le visage qui regarde le présent (qudehe avenir) voit le fardeau de
laidant allégé et, s’il est permis de réver, unecéération trés nette de
I'organisation sanitaire et sociale en faveur dedades, en particulier de types
Alzheimer. Cette accélération, qui n’avait jamaié &ussi activement souhaitée
gu'aujourd’hui, devrait pouvoir bénéficier des lend d'une puissance
technologique plus que jamais en quéte de sens.
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SIGLES ET ABREVIATIONS

CNAM | Caisse Nationale d’Assurance Maladie

CNIL Commission Nationale Informatique et Liber}é (

CRAM | Caisse régionale d’Assurance Maladie

EHPA | Etablissements d’Hébergement pour Persongéss

EHPAD | Etablissement d’Hébergement pour Personnes Agéesndéntes

MCI Mild Cognitive Impairment sigle couramment utilisé pour désigner le
troubles cognitifs modéres.

SFGG | Société Frangaise de Gériatrie et de Géraieo{aww.sfgg.fr/)
Société Francaise de Technologie pour I’Autonorhiee

SFTAG | 2 :
Gérontechnologie

SMS « Short Message Service » : service de courts messavoyes ou recl
par un téléphone portable

TR taux de réponse

S
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GLOSSAIRE

Aidant

« Personne qui préte son concours a quelquayant une

déficience, une incapacité ou se trouvant en suatde
handicap » M. Blouin et C. Bergeron (199Dictionnaire de la
réadaptation, t.2Les Publications du Québec, Québec, p.13.

Lorsque le terme « aidant » est employé seulatjis’de I'aidant
familial.

Aidant familial,
aidant naturel

Le terme « aidant familial » est employé dans kenisle de ce

document pour désigner indifferemment tout typeiddiat non
professionnel : conjoint, enfant, personne de Iailfa, ami,
voisin, etc. Le terme « aidant naturel », plus g&ireépriori, aurait
également convenu, mais est beaucoup moins employeé.

1”4

Aide technique

Aide
technologique

Selon la norme internationale 1SO 9999, est consel€omme
aide technique «tout produit, instrument ou systéechnique

utilisé par une personne handicapée et destiné éemir,
compenser, soulager ou neutraliser la déficierioeapacité ou le
handicap ».

L’intégration de technologies avancées (électramignformatique
et télécoms) dans de nombreuses aides techniqudsnaé
naissance a une nouvelle terminologie : les arlgmiblogiques.

Alarme sociale
(social alarm)

Ce terme désigne tout dispositif au domicile petamttde détecte
automatiquement une situation critique et d’alertercentre dé
téle-surveillance distant. Ce type de systeme ésh disage

courant dans certains pays pour une surveillankeigre de biens
privés, en relation avec les services de policaugcLe méme

type de systeme est proposé pour la télé-survedlae personng
(en général agées dependantes), mais avec un idpgareau
domicile et un service distant adaptées (Dougbtyal, 1996;
Vlaskamp, 1998; Peeters, 2000). Une telle expégieac été
conduite et évaluée au Québec (Lenwteal, 2001). Quelque
sociétés commerciales sont spécialisées dans eedgservice

comme en témoigne le compte-rendu de I'expériemradienne

Télémedisys (Lemiret al, 2001).

-

1%

S

[92)

Domotique

Ce terme se réfere a la mise en résegupal’eils électriques d’u

n
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(domotics)

habitat pour leur contrble a distanca.domotique meédicale se
développe notamment pour les handicapés physigtrasexrs de:
systemes d’ouverture/fermeture/ verrouillage deetslet de
portes, de contrble d’appareils ménagers tels gigneere, four
micro-onde ou machine a café, ou encore de déagecluke
téléephone a distance (Dutta-Roy 1999).

\"ZJ

Ethique

Quelques définitions par des auteurs connus :

Jean Bernard a): « L’éthique est I'expression dedaure. Elle est
garante de I'harmonie qui résulte de la bonne teluéame et qu
commande la juste place de toute chose (et deatta) dans |
monde » (cité par (Noél, 2005, p. 14-15)).

Jean Bernard b) : « « I'éthique est une rechenaheffort de mis
en ordre rationnel...Il ne saurait s’agir d’un cotbs@u fixant de
regles et des devoirs »...« I'éthiqgue est comprébansit no
compromis. Il ne s’agit pas de gouverner au ceitfaut

confronter, allier, unir les expériences, les jugatg, les pensées
de chacun d’entre nous pour obtenir la réponséuagage » (Cit€
par J.P. Changeux dans son hommage a Jean Beroaohpé |
17/10/2006 : www.academie-sciences.fr/)

Luc Ferry : « L’éthique prend en charge la questiorsalut, c’est
a-dire la question de la destinée ultime de lahuimaine » (cit
par (Noél, 2005, p. 17))

A. Comte-Sponville : « [L’éthique] C’est tout disas normati
(mais  non impératif ou sans autres  impératifs
gu’hypothétiques) qui résulte de l'opposition dunbet du
mauvais, considérés comme valeurs relatives : d¢’essembl
réflechi de nos désirs. En cela, elle tend géenéete vers |
bonheur et culmine dans la sagesse. » (cité pa# [[R605 #123
p. 17).

Sur wikipedia : « L’éthique générale - que nous edpmns
simplement éthique dans la suite - établit leemd pour juger
une action est bonne ou mauvaise et pour jugemtass et le
conséquences d'un acte. La fin de I"éthique elleen@it don
d'elle une science pratique. Il ne s'agit pas d@aqgun savoi
pour lui-méme mais de nous rendre a méme d agimaeier
responsable. » (http://fr.wikipedia.org/wiki/Ethu
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Gérontechnologis

L« |l s’agit d'un nouveau champ de recherche pladgdlinaire, a I3
confluence de la gérontologie, la médecine du liasdment, e
des nouvelles technologies de [linformatique et d&
télecommunication. La gérontechnologie a pour difjede
développer des produits, des services et des tlgies
appliquées aux besoins de la vie quotidienne desoperes agée
Il s’agit d’adapter pour ces dernieres des solgtimmovantes au
problémes de santé, d’habitat, de mobilité et dangonication
gu’elles rencontrent. »

http://blog.capretraite.fr/category/gerontechnatdgi
Voir aussi : http://en.wikipedia.org/wiki/Geronteaiogy

—

[92)

Gérontologie

Sciences du vieillissement : biologie, psychologseciologie,
médecine.

Habitat
intelligent (smart
home, smart
house)

Depuis quelques années se développe le conceptayéedalle
ou habitat intelligent qui consiste a concevoir des lie
d'habitation (bureau d'étude, habitat privé, chamospitaliere
....) dotées de capteurs divers (détecteurs demréscapteurs g

son, micro-capteurs mobiles de signaux biologiqets) gérés p4g

un systeme informatique (Brooks, 1997). Ce systanadyse les

signaux en temps réel et répond de diverses faalasmes
sonores, messages visuels, réponses vocales...)emond des
acteurs humains. Les modéles d’habitats intellg@ntles fins d
télé-vigilance abondent en médecine (Tang et Vesal2000

ux

e

\%4

UJ

%)

Rialle et al, 2002). L’'Habitat Intelligent peut étre considéré

comme une extension ou un perfectionnement du poiéaarme
sociale (Charet al, 1998; Van Berlo, 1998; Suedd al, 1999;
Suzukiet al, 2001; Rialleet al, 2003).

Handicap

Nations Unies : « (...) le handicap résulte de liatéion entre de
personnes présentant des incapacités et les ba
comportementales et environnementales qui fontaclesta leut
pleine et effective participation a la société lsubase de I'égalit
avec les autres ».

Dans la Convention internationale relative aux droits ¢
personnes handicapégeéambule, alinéa e.

(http://luntreaty.un.org/English/notpubl/IV_15_frégedf)

rier

(D~

les
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Selon l'article 2 de la loi frangaise n°2005-102dufévrier 2005
pour |'égalité des droits et des chances, la paation et la
citoyenneté des personnes handicapées, la notidrarmtdicap es
definie de la fagon suivante: « Constitue un haapliau sens de
présente loi, toute limitation d’'activitté ou restion de
participation a la vie en société subie dans seir@mement pa
une personne en raison d’'une altération substemntiglirable ot
définitive d'une ou plusieurs fonctions physiquaegnsorielles
mentales, cognitives ou psychiques, d’un polyhamliou d’'un
trouble de santé invalidant. »

—+

a

Hospitalisation A
Domicile (HAD)

L'HAD est un service hospitalier qui fait du donteciun lieu de
soins eéquivalent a I'hdpital.

Maintien A
Domicile

Ensemble des actes de tout type (soins, confortvide
téléassistance...) utile ou nécessaire pour un reaiatidomicile.

Soins A
Domicile (SAD)

Ensemble des actes techniques de soins donnésiéldom

Technologie

« nom que prend la science quand elle a pour @ggtroduits e

les procédés de l'industrie humaine » Guy Denidiongateur de

I'Université de Technologie de Compiegne (www.@ibica-
web.org/modules/dictionary/).

« Sous un méme vocable, le langage courant essaleerd"au
moins trois couches non homogétesles multiples objets qu
envahissent notre vie quotidienne et qui sontiédésuns aux autre
dans des ensembles précis (un moteur a un carburenvoiture 2
un réseau routier...); les techniques, c'est-a-thse activités
humaines associées (I'organisation du travail, landaite

automobile...) ; et enfin les savoirs accumulés pexercer les

techniques (...) » (Hériard-Dubreuil, 1997, pp. 148911

—F

|
S

o d

Télémédecine

Le College des médecins  du Québec  (CMQ,

www.cmg.org/position_telemedecine.htm) en propasaéffinition
suivante :

« (...) la téelémeédecine est définie comme étant et@ge de |z
médecine a distance a l'aide de moyens de télécarmations.
L'exercice de la télémédecine comprend le diagn@stiistance

L

avec ou sans recommandation de traitement. Le mrecaula
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télémédecine peut également étre envisagé dariseg'@ontextes
notamment a des fins d'assistance dans l'applicdtime mesur
thérapeutique. L'exercice de la télémédecine patirenen caus
différents intervenants (...). »

Téle-monitorage
(telemonitoring)

Consiste en la capture de données, biologiquesnétcgues ou
environnementales, par des capteurs et appareiisedare porté
par le patient ou installés a son domicile, puis lantéle-
transmission de ces données jusqu’au lieu de tradain
professionnel de santé, qui les prend en comptappbdrte une
réponse appropriée en cas de nécessité (Rodrigtied, 1995
Roth, et al. 1995; Celler, et al. 1997; Williamg, a. 1998b;

Finkelstein, et al. 2001).

A3 ~4

Télé-

surveillance, télé+

vigilance

Paramedlcau
SerV|ce
e d’urgenc

Personne a son domicile Soignants et aidants Hépital

Famille ou aidant volontaire
Centre de é Travailleurs sociaux
tele V|g|Ianc Médecins i
i
l

Le termetélé-surveillanceest souvent évité par les praticiens
I’hospitalisation a domicile qui lui préferent cetie télé-vigilance
meédicale, moins sévere et plus conforme a l'espd. télé-
vigilance a domicile est un domaine de la télémideappelé 3
connaitre un développement important dans un avelaitivement
proche, en raison essentiellement du besoin grsamtistant su
les plans économique que psychologique, de favdesmaintien

a leur domicile de personnes en perte d'autonomeerisque. Elle

cherche pour cela a mettre en ceuvre des systéenmésahmgiciel
(capteurs, logiciels d'analyse des signaux, détealianomalies
transmission d'alarmes...) assez complexes, capdbl@ermettr
une médiation entre la personne et son domicilg anuipés et u
ensemble de personnes nécessaires a sa vie quodd{goir
figure ci-dessus) : personnel socio-médical, médea famille,

de

1S =4

=

- (U =

service d'urgence, famille, amis (Bajolle, 2002).
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ANNEXES

Annexe 1: Présentation du partenariat avec Francélzheimer Seine Saint
Denis et la CODIFA

Membre de I'Union France Alzheimer, fédération oradie des associations
locales de familles de malades Alzheimer ou appésen l'association
départementale France-Alzheimer 93 (ou France-Adze Seine Saint-Denis)
joue un réle particulierement moteur dans la rédflexet I'action en faveur des
malades de type Alzheimer et de leurs aidants if@amxl Sa présidente, Catherine
Ollivet, participe depuis 8 ans au groupe de réflex< Ethique et Vieillesse » de
I'Espace Ethique de I'Assistance Publique — Hopitda Paris. Elle est également
personnalité qualifiee pour représenter les usagérées familles auprés de
différents organismes dont le CMRR d’lle de Framtele CPP (Comité de
Protection des Personnes pour la recherche méddHéede France.

Enfin, Catherine Ollivet est présidente de la COB#Reimer (Coordination
des AssociationsAlzheimer d'lle de France), association qu’elleréécen 2001
pour la coordination d'associations ou de persophgsiques poursuivant des buts
en faveur des malades et/ou des familles de makddbsimer ou apparentés d'ile
de France. Par ses enquétes auprés des famillemathes Alzheimer ou
apparentés, elle permet de faire le lien entreplegets des professionnels et leur
adaptation concrete aux réalités mateérielles ethmggiques du domicile, en
préservant le respect éthique des malades et dedilants familiaux.
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Annexe 2 : Lettre d'accompagnement du questionnaire

il o0 TECHNIQUES DE L'IMAGERIE, DE LA MODELISATION
ET DE LA COGNITION CENTRE NATIONAL

Laboratoire TIMC - IMAG UMR CNRS 5525 DE LA RECHERCHE
Directeur : Professeur J. DEMONGEOT o .

Faculté de Médecine de Grenoble
UNIVERSITE 38706 La Tronche Cedex - FRANCE

Les associations France Alzheimer 77, 92, 93

Paris, le 10 mai 2005

Chere famille,

Nous vous prions de trouver ci-joint un questiormaiestiné a mieux comprendre vos besoins,
souhaits et craintes vis-a-vis des nouvelles tdogies de télé-santé pour les personnes atteietés d
maladie d’Alzheimer ou de troubles apparentés et [Burs aidants.

Ce questionnaire nous sera d'une grande utilité pméliorer autant que possible la vie quotidienne
des personnes atteintes de cette terrible malatlide leurs aidants naturels qui, comme vous, se
dévouent et font souvent face a d’énormes diffesufihysiques et morales pour prendre soin d’eux.

Afin que cette étude puisse apporter des résultatoncrets, ce questionnaire est volontairement
assez long et détaillé. Nous vous serions trés rapaissants de bien vouloir consacrer tout le
temps qui vous sera nécessaire pour y répondre, éenant compte le plus possible de l'avis de
votre malade. Parmi vous, certains n'ont plus aujord’hui leur malade. Vous pouvez quand
méme remplir ce questionnaire, en vous référant adpoque ou il ou elle était a la maison.

Nous vous demandons de nous le renvoyer le plugseragent possible au moyen de 'enveloppe
spéciale ci-jointe. D’avance un tres grand mercurpoet effort supplémentaire que nous vous
demandons. Nous ne manguerons pas de vous temmiides résultats de cette enquéte.

En vous remerciant encore trés chaleureusementotfe participation a cette étude, croyez en
I'assurance de nos sentiments dévoués.

M. A. SOLIVERES Mme M. de VIENNE Mme C. OLLIVET Dr V. Rialle

Président de Présidente de Présidente de Maitre de conférence
I’Association I’Association I’Association Praticien Hospitalier
France Alzheimer France Alzheimer France Alzheimer Grenoble

Seine et Marne Hauts de Seine Seine Saint-Denis
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Annexe 3 : Le questionnaire

Etude des besoins, souhaits et craintes vis-a-vissinouvelles technologies de
télé-santé pour les personnes atteintes de la maladi’Alzheimer ou de
troubles apparentés et pour leurs aidants

France Alzheimer 93
Laboratoire TIMC-IMAG UMR CNRS 5525

- Aremplir par les aidants principaux des persomatesntes de la maladie d’Alzheimer ou de troulalgsarentés.

» Répondez aux questions en cochant la réponse de almix. Si vous ne souhaitez pas répondre a kesequestion
passez a la suivante.

- Afin de ne pas influencer votre réponse, ne voasqeupez pas des colts des technologies qui vourst geésentées.

» Ne cochez qu’une seule réponse par question sdighifon contraire.

“Votre aidé(e)” désigne la personne souffrant denialadie d’Alzheime ou de troubles apparentés, dont vous

occupez.

Questionnaire général

1. Votre age celui de votre aidé(e)
Féminin Masculin
2. Votre sexe a a
Celui de votre aidé(e) a a
3. Votre aidé(e) est-il/elle votre :
Epoux/Epouse O Peére/Mere O Frere/Sceur A
Grand-pére/Grand-meéred Fils/Fille O Ami(e)s O

Autres 07 Précisez :

4. A quelle catégorie socio-professionnelle appartermzs, ainsi que votre aidé(e)?

Vous Votre aidé(e) Vous Votre aidé(e)
Agriculteur 0O a Fonctionnaire QO a
Artisan - Commercant O a Profession libérale O a
Cadre - Chef d’entreprise O a Retraité 0O a
Ouvrier 0O a Sans profession O a
Employe O a

5. Numéro de département ou vit votre aidé(e) :

6. Il/Elle réside dans :
une ville supérieure a 5000 habitantd une ville inférieure a 5000 habitants ou a la cagnea O

7. Vit-illelle en :
Maison individuelle O Appartement O Maison de retraite O
Foyer logement O Service de soins de longue duréd
Autres O Précisez

8. Vivez-vous avec votre aidé(e) ? oui O non O

9. Sinon, combien de temps vous faut-il pour voudreeaupres de votre aidé(e) ?

10. Avez-vous déménagé pour aider plus facilementrsopee dont vous avez la charge ?
oui O non O

11. A votre avis, quel est le degré de dépendance tie a&wlé(e) ? (cochez I'une des cases dans I'éeluitiessous allal
de 0 pour non dépendant a 7 pour totalement dégpeid
Non dépendant QO a a a a a a O Totalement dépendant
0 1 2 3 4 5 6 7
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12. Votre aidé(e) a-t-il/elle conscience de ses trositfle oui O parfois 1 non je ne sais pa&l
13. Combien de mois se sont écoulés entre les presigrss repérés de la maladie et le diagnostic piotd@

14. Quelles sont les aides a domicile dont bénéficteevaidé(e) AVous pouvez cocher plusieurs réponses)

Portage des repas O Infirmiére 0O

Aide soignante O Auxiliaire devie Q4

Aide a domicile Q Accueil de jour QO
Hospitalisation de jour O Autres 0 Précisez:

15. Depuis combien de mois vous occupez-vous de vid&éeh ?
16. Combien d’heures par jour, en moyenne, étes-vopseaude votre aidé(e) ? Combien de jours/senta
17. Vous accordez-vous un temps de liberté sans vintééeg ?

Pas de temps de liberté O 1 heure par jour environd
Un apres-midi par semaine environ O Autre O Précisez

18. Pour chacune des questions suivantes, nous vopegoas 3 réponses possibles (jamais, parfois, stuv@ochez la
réponse qui vous parait la plus proche de la réajti est la votre.

Jamais Parfois| Souvent

Le fait de vous occuper de votre aidé(e) entraineit:
- des difficultés dans votre vie familiale ?

- des difficultés avec vos amis, dans vos loisirslauns votre travail ?

- unretentissement sur votre santé physique et/oaled

Avez-vous le sentiment de ne plus reconnaitre \a&itté(e) ?

Avez-vous peur pour I'avenir de votre aidé(e) ?

Souhaitez-vous étre (davantage) aidé(é) pour vousgper de votre aidé(e) ?

Ressentez-vous une charge en vous occupant deaité(e) ?

Questionnaire «technologie »

Il existe aujourd’hui un foisonnement de possiéditd’aide par les
nouvelles technologies. Vous en connaissez déjaices, telles que
la téléalarme. Parmi les appareils qui vont vous ptésentés dans automatique g

Détection

les questions qui suivent, certains vous paraifpent-étre étranges ‘___,Jﬁ‘jitue'@”'

ou difficiles a imaginer. Ne vous inquiétez pasniRiissez au mieux communicat\on )

le questionnaire selon votre intuition et votrdexbn. . ’Serwce
Certaines des questions concernent I'opinion derevatidé(e). T \ d'urgence
Essayez d'obtenir sa réponse et inscrivez-la paitelle. A défaut, ~ Situation R >

inscrivez ce que vous pensez que votre aidé(e)itarépondu critique ! ‘

s'il/elle en avait eu les moyens.

19. Au cours des 4 dernieres semaines, votre aidételelle utilisé d’'une maniere autonome les teclagies suivantes ?
(Vous pouvez cocher plusieurs réponses)

Télévision U Magnétoscope U Radio 4
Téléphone U Téléphone portable O Agenda électroniqueldl
Ordinateur 4 Four micro-onde O

Autres appareils de cuisinéd Précisez lesquels :

20. Action volontaire d’alerte interne au logement
Pensez-vous que votre aidé(e) pourrait actionnelugenéme un bouton d’alerte fixé sur un médaillon,bracelet ou une
ceinture, en cas de besoin d’aide (s'il a fait wheite, s'il s’est égaré hors du logement et neotete plus son chemin, s'il
a un malaise, s'il a oublié comment faire quelghese ...) ?

oui 4 non O jenesaispas U
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21. Un capteur de chute cousu dans un vétement oueintie vous alerte ou alerte un centre de télé&aasce en cas
chute de votre aidé(e) : est-ce que ce serait ithe 2

Pas du tout Un peu Moyennement Beaucoup
Pour vous a a a a
Pour votre aidé(e) a a a a

22. Un capteur de chute collé sur la peau (avec un apap que I'on renouvelle une fois pas semaine)svinforme o
informe un centre de téléassistance, de la moindwe de votre aidé(e) : est-ce que ce serait ithe 2

Pas du tout Un peu Moyennement Beaucoup
Pour vous (] a g a
Pour votre aidé(e) a a a a

23. Capteur de chute inséré sous la peau
Etes-vous favorable & I'insertion d'un capteur de chatris la peau a I'intérieur du corps humain (comunepacemaker
et nécessitant une petite opération chirurgicale ?

Pas du tout Un peu Moyennement Beaucoup
Pour vous (] a g a
Pour votre aidé(e) a a a a

24. Un systeme capable de comprendre n'importe quetlayppcal de votre aidé(e), que cet appel soit elaient énonc
comme « au secours », «vient m'aider » ou qu'it gudirect « vite, j'ai mab, vous alerte ou alerte un centre
téléassistance : est-ce que ce serait une aide ?

Pas du tout Un peu Moyennement Beaucoup
Pour vous (] a a a
Pour votre aidé(e) a a a a

25. Micro ou caméra
Si vous aviez a choisir entre voir et entendreevaidé(e) en cas de probleme (chute, angoisse. e )piiereriez-vous ?
Le/Lavoir Q L’entendre O

26. Vidéosurveillance interne a votre habitation pooug-méme

Un petit appareil de poche vousrpeettant de voir et d’entendre en permanence vaitié(e) ou qu'il/elle soit dans vo
habitation et ou que vous soyez voudme a l'intérieur ou a I'extérieur dans votre quer, grace a des caméras et
micros installés dans votre habitation : est-ce gaeserait une aide ?

Pas du tout Un peu Moyennement Beaucoup
Pour vous a a a a
Pour votre aidé(e) a a a a

27. Vidéosurveillance externe par un centre de télésliance

Pour vous permettre de sortir de chez vous en toatejuillité, un systeme permettant a un centreéeésurveillance
distance de voir et d’entendre en permanence (rejazaméras) votre aidé(e) ou gu'il/elle soit dans babitation : este
que ce serait une aide ?

Pas du tout Un peu Moyennement Beaucoup
Pour vous a a a a
Pour votre aidé(e) a a a a

28. Suivi dans les rues par GPS/GSM
Un systéme vous permettant de savoir ou se trootre aidé(e) lorsqu’il sort de chez lui, c’estdire permettant de
retrouver facilement s'il est perdu, s'il n’est pantré au bout d'un certain temps : est-ce queamit une aide ?

Pas du tout Un peu Moyennement Beaucoup
Pour vous (] a a a
Pour votre aidé(e) a a a a

29. Un dispositif permettant d’évaluer automatiqueniestcapacités de votre aidé(e) :
- ase déplacer d'un endroit & I'autre du logemeast-ce que ce serait une aide ?

Pas du tout Un peu Moyennement Beaucoup
Pour vous (] a g a
Pour votre aidé(e) a a a a
- ase transférer du lit au fauteulil : est-ce quesegit une aide ?
Pas du tout Un peu Moyennement Beaucoup
Pour vous a a a g
Pour votre aidé(e) a a a a
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30. Un dispositif permettant d’identifier automatiquerheertaines activitépurnaliéres de votre aidé(e) comme aller
toilettes, prendre ses repas, se laver, prendrensédicaments... afin de mieux le comprendre et neoi estee uni
amélioration ?

Pas du tout Un peu Moyennement Beaucoup
Pour vous (] a g a
Pour votre aidé(e) a a a a
31. Apprécieriez-vous les dispositifs suivaf\sus pouvez cocher plusieurs réponses) :
= Vous
Interphone a écran vidédl Volet électrique O Verrouillage de la porte d'entrédl
Eclairage automatiqued
Détecteurs de gazll de fumée QO de températured d’'inondation Q4
= Votre aidé(e)
Interphone a écran vidédl Volet électrique U Verrouillage de la porte d'entrédl
Eclairage automatiqued
Détecteurs de gazl de fumée O de températured d’'inondation QO

Pensez-vous a d’autres dispositifs automatiquesays seraient utiles ? Lesquels :

32. Précisez le type d'aide dont votre aidé(e) a bepoiur réaliser une activité /ous pouvez cocher plusieurs réponses)
Pas d’'aide U Aide verbale Q Aide physique Q
Autre QO Précisez :

33. Votre aidé(e) aime-t-il/elle faire la cuisine ? oui O non Q4

34. Conseils verbaux cuisine
Pense-vous que votre aidé(e) pourrait écouter et compremts conseils simples énoncés oralement par paraj poul
cuisiner ?

Pas du tout Un peu Moyennement Beaucoup Je npasis
Pour vous a a a a g
Pour votre aidé(e) a a a a a

35. Conseils de cuisine écrits
Pense-vous que votre aidé(e) pourrait lire et comprendies conseils simples qui s'afficheraient sur unagcpou
cuisiner ?

Pas du tout Un peu Moyennement Beaucoup Je npasis
Pour vous a a (] a
Pour votre aidé(e) a a a a a

36. Si un dispositif automatique était capable de donme information & votre aidé(e) chaque fois delle en a besoi
vaudrait-il mieux une information :
Orale seulementd Ecrite seulement (sur un écran)  Orale par une personne visible sur un édchn

37. Apprécieriezvous un dispositif qui apporterait automatiquemaéntotre aidé(e), chaque fois que nécessaire
instructions sous forme orateu écrite pour des activités telles quévous pouvez cocher plusieurs réponses)
Prise de médicamentdl Rappel de rendez-voudd Faire la cuisine 4
Allumer la télévision O Répondre au téléphoneél Allumer une lampe Q4
Rappel de taches courantes a accomplir telleseglever, s’habiller, manger.[
Autre O Précisez :

38. Dans une tache de cuisine assistée, qu'attendez-dmliaide technologique (?ous pouvez cocher plusieurs réponses)
- Suivi du déroulement de I'activité de l'aidé(e) :
Rappel des ingrédients et de leur place (visugaomore) U
Rappel des étapes de la recette (visuel ou spnoré&l
- Suivi de la sécurité de l'aidé(e) :
Avertissement (sonore ou visuel) face a un danged
Intervention du systéme (ex : éteindre le gaz)d

39. Un robot chat ou chien oautre petit animal permettant de divertir votre @fd), de diminuer son anxiété ou

agitation : cela vous parait-il une aide ?
Pas dutout Q Unpeu QO Moyennement U Beaucoup U
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40. Que ressentez-vous a l'idée qu’'un robot trés p&dené soit mis au service de votre aidé(e) et aesvméme pour
vous aider dans certaines taches ou vous secourias de chute ou de malaise ?

41. Aimeriez-vous avoir la possibilité de voir vos pres et de parler avec eux par visiophonie (possihile se voir et de
se parler a travers I'écran d’'un ordinateur ou ggdaux nouveaux téléphones avec écran) ?

Pas du tout Un peu Moyennement Beaucoup Je npasis
Pour vous a a a a a
Pour votre aidé(e) a a a a a

42. Voici une liste de possibilités offertes ou favéeis par les technologies : cochez la case d&ulugile, puis celle de
la moins utile selon vous

La plus La moins
utile utile

Pour votre aidé(e), avoir une cuisine équipée dppareil qui donne des conseils de cuigine
(verbaux ou écrit) et détecte automatiquement desies (pour éviter des brilures, pn
incendie, etc.
Pour votre aidé(e), avoir un systeme qui lui ralgpsds principales activités a réaliser, ses
prises de médicament, ses rendez-vous importdoty, e
Pouvoir se voir et se parler a tout moment paopisonie : par exemple, visiophonie entre
vous-méme ou votre aidé(e) et des enfants, pamamis, etc.
Pouvoir « naviguer » sur Internet pour trouver idésrmations et des conseils de santé pour
votre aidé(e) ou vous-ménje
Pour votre aidé(e) : pouvoir faire des exercicesntietien de la mémoire et du raisonnement
sous forme de jeux sur ordinateur
Pouvoir suivre sur un écran votre aidé(e) lorstpilé sort du logement, afin de le/la retrouyer
facilement s'il/elle s’égare
Pour votre aidé(e) : étre télésurveillé(e) au mayeapteurs pour détecter des chutes oy des
malaises et alerter
Capter automatiquement les données de santé (jpoesion artérielle, etc.) et les transmeftre
automatiquement a un médecin pour qu'il surveiltiséance la santé de votre aidé(e)

43. Voici la méme liste de possibilités : cochez Isecde la plus menacgante, puis celle de la moinsgaetie selon vous
La plus La moins
menagante| menagante
Pour votre aidé(e), avoir une cuisine équipée djppareil qui donne des conseils de cuigine
(verbaux ou écrit) et détecte automatiquement desiis (pour éviter des brdlures, un
incendie, etc.

Pour votre aidé(e), avoir un systeme qui lui ralgpeds principales activités a réaliser, ses
prises de médicament, ses rendez-vous importaoty, e

Pouvoir se voir et se parler a tout moment paopisonie : par exemple, visiophonie entre
vous-méme ou votre aidé(e) et des enfants, pamemis, etc.

Pouvoir « naviguer » sur Internet pour trouver idésrmations et des conseils de santé pour
votre aidé(e) ou vous-ménje

Pour votre aidé(e) : pouvoir faire des exercicentietien de la mémoire et du raisonnement
sous forme de jeux sur ordinatgur

Pouvoir suivre sur un écran votre aidé(e) lorstpilé sort du logement, afin de le/la retrouyer
facilement s'il/elle s’égare

Pour votre aidé(e) : étre télésurveillé(e) au mayegapteurs pour détecter des chutes oy des
malaises et alerter

Capter automatiquement les données de santé (jpoasion artérielle, etc.) et les transmeftre
automatiguement & un médecin pour gu'il surveiltbséance la santé de votre aidé(e)

44. Pour vous et votre aidé(e) toutes les technologiesquées dans ce questionnaire sont-elles danseleble une
menace pour votre intimité et pour le respect delignité de votre aidé(e), ou sont-elles plutdt dates utiles : votre
jugement ?

Tres négatif Négatif Positif Tres positif Je ns g@s
Pour vous a a a a a
Pour votre aidé(e) a a a a a
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45. Pour vous et votre aidé(e) les technologies évagidéas ce questionnaire peuveties avoir un role favorable da
vos interrogations sur le sens de la vie, de ldfsance, de la responsabilité, de la mort... : vgtrgement ?

Tres défavorable Défavorable Favorable Tres fdblera  Je ne sais pas
Pour vous d a d a d
Pour votre aidé(e) a a a a a

46. Votre aidé(e) a-t-il/elle exprimé son opinion ente conscience pour les questions qui le/la caraient ?
Parfaitementd Moyennementd Un peu Q Pas du tout O Je ne sais pasd

Questionnaire d’effort économique

47. Votre aidé(e) bénéficie t-il/elle d’'une aide fin&@re ?(Vous pouvez cocher plusieurs réponses)

Fond National de Solidarité (FNS) QO Allocation Tierce Personne (ATPH
Allocation Personnalisée a I'’Autonomie (APA) O Aide sociale 4
Carte d’invalidité¢ Q0 Aucune aide financiereQ

Autres QO Précisez :

48. Jusqu’ou iriez-vous pour bénéficier de ces nousabehnologies et nouveaux services ?
Quelle part de votre budget mensuel pourriez-voosngsacrer. %

49. Sachant que I'absence de prévention des risquesecassentielle des situations de crise, pése douedt sur le
budget de la nation (pompiers, SAMU, hdpitaux...hspe-vous que I'effort financier doit étre :
A votre charge et/ou a celle de votre aidé@  Partiellement & la charge de la sociéfd
Entierement a la charge de la sociétd  Pourcentage de prise en charge sociale de la d&pens %
Sous la forme d’'une aide financiere @A Sous la forme d’'une déduction fiscal&l

50. Exposez ici tres franchemenbss commentaires et les idées qui vous viennentopopr de I'ensemble de
questionnaire ;

Un grand merci d avoir fait effort de répondre a toutes ces questions !
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Annexe 4 : Commentaires libres (question 50)

Rappel de la question 50 : « Exposez ici tres franent vos commentaires
et les idées qui vous viennent a propos de I'enkeddce questionnaire : »

Liste des réponses

1 Les solutions proposeées doivent étre colteusasles moyens dont je
dispose, je ne pense pas avoir suffisamment dtapgem avoir toutes ces
nouvelles technologies, ou méme une de ces tedirolo

2 Toutes ces techniques nouvelles et modernesuveipeétre offertes aux
malades que lorsque la maladie se développe aeetamlégere
dépendance. Dans le cas de ma meére cela n‘awsgupEre possible.
Méme lorsque je logeais avec elle, toutes ces igobsa étaient trop
difficiles pour elle.

La malade Alzheimer lorsqu'elle est

4 Questionnaire trés intéressant, mais malheureargeadians la réalité rien
n'est tout "rose". Pas d'infirmiere ou aide soigaegmour la toilette a
domicile. Aide financiere minime, association dél#m, manque de
personnel.

5 A partir du moment ou on pourrait établir un @mbtdirect a tout moment,
pour suivre la malade (son et vue) avec échangahjppescela parait étre
une avanceée pour nous aider. Bien sar si des magehsiques (pour agir
de facon télécommandée) pourraient en plus intanveaia permettrait a
I'aidant d'accroitre son autonomie pour se dépldtaarcontre, je ne suis
pas sUr qu'un robot puisse remplacer un chat vemtv.. L'individu et la
béte restent irremplacables.

6 Le seul espoir concernant cette maladie esttectién a temps de celle-ci
et la prise de traitements efficaces. Malheureusésida maladie
s'installe et se développe, la seule possibil#&d'est un ou plusieurs
membres de la famille & s'occuper de la personiie giest tellement lourd
gue c'est impossible.
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v

10

11

12

13

Pour la plupart des moyens proposés, mon aiépasdé ce stade de la
maladie, mais des outils de vidéosurveillance aataté utile a certains
moments. Je suis sceptique sur l'intérét des mayetisappels”. Je préfere
étre aidé d'avantage par des personnes plutotayudep machines, les
besoins actuels étant essentiellement liés au neashgjmobilité, a
I'incontinence, a la nécessité de lui exprimerniérét personnel pour
pouvoir la distraire (intérét de la visiophoniel & qui concerne les
chutes, elles n'ont lieu qu'a un stade de la maladliles difficultés de
mobilité apparaissent et nécessitent que la peesoearsoit pas seule chez
elle, surtout si elle a de grandes difficultés pglaxprimer.

Les aidants ne sont pas beaucoup pris en charde gocial. Les aidés
sont bien des fois refusés dans les centres paseade leur
comportement, donc ne sachant pas toujours oudésenet cela devient
un gros poids pour assurer les jours qui passemtlps aidants car leur
santé est parfois difficile pour eux et passe alaréanté de l'aidé.

En fait ce questionnaire concerne les malademviencore chez eux, en
famille. La trés grande majorité des questions sans objet quand le
malade a un stade sévere, vit en institution spgéea

Ce gquestionnaire me semble intéressant au dédatmaladie. Apres 1 ou
2 ans du début de la maladie les choses s'accedtdammoitié de ce
guestionnaire n'est plus applicable. On se troaws dine situation ou
aucun geste physique ou travail cérébral n'esilgess

Mon aidé étant en maison de retraite, je neans pas concerne par ce
guestionnaire car beaucoup de risques sont deteedendre (laisser les
robinets ouverts, le gaz etc...). Je ne penseymteq nouvelles
technologies soient une solution quand I'état diadeaévolue sans cesse.
J'aurais l'impression de vivre dans une prisoraisiioon il faudrait peut-
étre en arriver la pour que les malades restezradomicile.

Les nouvelles technologies apportent une adieniable. Mais dans le cas
de la maladie d'Alzheimer leur utilisation semliheitée, soit comme dans
le cas de mon aidé, la personne est encore agieaspn quotidien,
I'aidant principal assurant une grande vigilanod,la personne est tres
dépendante et la sécurité passe par une strucaoeudil adaptée. Dans
mon cas, je mise sur une structure proche de micde afin de pouvoir
maintenir un contact trés fréquent avec mon agl@rdcise que je suis
encore en activité professionnelle.

Toute cette technologie n'est pas du tout adaptaidé. Elle demande
avant tout de la présence humaine, de l'intérd¢ elemeurer vivante
parmi les vivants. Il y a sirement des formes dudéadie pour lesquelles
la robotisation peut aider. Mais il faut que cedan@ure ponctuel, de mon
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point de vue. La question 49 est posée de facentge et culpabilisante.

Pour moi il me semblerait qu'avoir une aideradamicile plus souvent
me permettrait de continuer mon activité salamaidonne condition ou
bien me permettre de prendre un temps de reposrmeés car a 2 ans de
la retraite je pourrai étre présente aupres digkgde refuse tout
technologie et surtout les aides extérieures, oedas conflits
permanents.

Ce questionnaire concerne les malades en débualhdie. Certaines
technologies évoquées sont déja au domicile, nmagarrait encore
améliorer l'existence des aidants/aidés par deggptles systemes de
vidéosurveillance, de bracelet électronique etiaut avoir a I'esprit
gu'acquérir certaines de ces technologies nécessltird investissement
de recherches de matériel, de financement, d'irsbom, et que cela releve
du parcours du combattant.

Pour l'aidé, rien ne l'intéresse, que les prades. A la maison, il ne fait
rien du tout, ni TV, ni lecture, ni jeux de socidt##me les médicaments je
lui prépare.

Chaque cas est différent, la dégradation atrésevite. Je suis pour une
aide médicale compétente, souriante, humaine.dtatdogie actuelle trop
récente pour les malades nés en 1920.

Positif mais rien ne remplacera la relation hneavec le malade : écoute
et gentillesse.

Réponse donnée en fonction de la situationaliadihui, mais I'état de
santé variant brusquement et de facon importalgs straient sans doute
différentes dans 1 an.

Il y a certaines questions qui ne sont pasdaciepondre concernant l'aidé
etant donné qu'il ne parle plus et le peu qu'ilepest incohérent.

Certaines questions sans objet puisque I'atd®newaison de retraite
médicalisée avec importante présence de soignanssuh milieu trés
sécurise, ce qui ne régle pas tous les problénmssdsaite.

Ce questionnaire est intéressant au début cawes de la maladie
d'Alzheimer.
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Je pense que l'aidé a besoin de rester dams/itarsement connu, de
rester parmi ses proches et sentir un suivi tolbrg de la dégradation
progressive. Les pleurs au début, les réflexia@ssréactions laissent
penser a des moments de conscience. L'adaptatigregsive est
nécessaire pour les taches confiées, pour le reéoume aide extérieure
(pour garder soi-méme un certain équilibre), paupas trop exiger de la
famille, pour les soins d'hygiéne, pour la priselkarge financiere, pour
préserver des temps de sorties et voyages. Au Efaisais participer
I'aidé a mes rencontres et voyages nécessité gaactigités bénévoles.
Début de la maladie survenue alors que je travgiifai été soulagé des la
mise a la préretraite et retraite (d'autant géf@otjue la maladie n'était pas
reconnue officielle).

L'aide financiere avec personne atteinte dedladme d'Alzheimer est trés
insuffisante. Toutes les aides techniques propat#es ce questionnaire
sont inutiles dans le cas d'une personne entietetépendante.

Certaines propositions ne peuvent étre valajplesad le malade ne perd
pas ses moyens mentaux et physiques. Je croia goeitté fondée sur la
solidarité doit concevoir des unités, des lieuxd#ades personnes
humaines pour prendre en charge les patientsrstfimilles. Les efforts
de la société restent trop faibles. Les technofogggaient un plus ou un
substitut a la relation humaine.

A I'neure de l'informatique et des nouvelletitedogies, cette vision de
I'avenir pour nos aidés n'est pas utopique et cendm grand service,
jusqu'a un certain point de la maladie. Restertws indispensable la
présence familiale.

Hélas, ainsi que le mentionnent mes réponsagjesionnaire eut pu
concerner mon aidé il y a 10 ans, époque a lagigsllpremiers troubles
comportementaux se sont manifestés, sans pourt auta®but que I'on
puisse les identifier comme les premiers de la drald'Alzheimer. En 5
mois I'évolution significative de cette maladie dabouchés apres perte de
mémoire immédiate, désorientation dans le tempares I'espace,
agressivité puis "plongé" dans cette sorte de repdast le coma végétatif,
immobilisée grabataire, mutisme, avec, j'ose yrerain peu de perception
par I'entendement des paroles douces proférédagmstance de vie et
moi méme. Servitudes de toute nature, soucis, @iristée mais
compassion totale, que I'amour fait assumer sdadldace par le
maintien a domicile. Telles sont les observatiameml'occurrence je ne
puis que formuler et qui vous autorise a conclure eptre questionnaire
ne s'applique pas au cas présent, pour lequel applecation de
technologie nouvelle est vaine.
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Je suis désolée, je pensais pouvoir répondeegaastionnaire... ce n'est
pas possible, je n'ai que l'ultime phase de ladmalau plus rien n'est
possible comme aide a domicile.

Je réponds a la place de mon beau-frére dédg&bargs d'épuisement.
Mon aidé est placé depuis peu de temps avant Esdicson mari. Je
crois que ce dont vous parlez aurait pu les aider.

Les systémes de vidéosurveillance, notammeahtikaucoup intéresse
dans le cadre du maintien a domicile qui pour resie la meilleure
solution pour le malade et son entourage.

Certaines questions ne sont pas claires. Tolaidealevrait étre pris
entierement en charge y compris pour bénéficigedeniques de ce genre,
a partir du moment ou il a travaillé toute sa ks sa CSP est modérée,
plus il doit étre aidé par I'Etat.

Ceci n'est pas adapté aux personnes comme o@guiest en institution
completement dépendante, ne me reconnaissant mésépnc ce
guestionnaire ne la concerne pas completement.

Aide de la société inversement proportionnellecd'age (50 ans 100%
d'aide, 100 ans 0% d'aide). Avoir un systeme (tengsiophonique)
commandeé par joystick pour évoluer dans "l'espateel’, qui peut étre
le domicile reconstitué.

Tout d'abord ce questionnaire a le mérite dexméme si les solutions
proposées peuvent interpeller sur I'objectif fibalcelui-ci. L'assistance
technologique (si elle est possible) ne peut é@tsolution vis-a-vis de ces
maladies. lls auront besoin de présence "humaingg ehaleur humaine.
C'est donc au niveau des structures a mettre ea gl I'on a beaucoup a
faire sachant qu'a ce jour celles-ci ne sont ptisamment performantes
et nombreuses. La prise en charge des maladepaatla hauteur de la
catastrophe morale et physique que subissent ldeait sa famille. La
sociéte, |'Etat, se soustraient a |'effort sigatiiicqui permettrait au malade
par le biais de structures adaptées de mieux saviien de vie. Tres
souvent, malgré de faibles revenus le malade @studé de tout ce qui
peut étre une valeur marchande, ses biens, ledigsbn travail de toute sa
vie ne suffisent pas, bien souvent a lui assurerfunde vie décente. La
contribution des enfants, petits enfants est undada (de plus). Notre
société est incapable de prendre en charge nas, viesi mémes vieux qui
ont contribué a I'enrichissement de la nation.

Je ne sais pas ce qui se fera lorsque mon aidéardu tous ses reperes.
Je ne sais plus, lorsqu'il ne se repérera plusldsmpace comme il le fait
déja dans le temps. Comment je ferais pour fage.fa
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Réve - Utopie. Rien ne pourra remplacer un na@aént spécifique voire
un vaccin.

Les progrés de la technologie peuvent étre igige mais pour l'instant
tout le c6té physique va plutét bien, il marchenbige se perd pas, mais il
ne prend aucune initiative et c'est plutdt le daracdifficile qui pose
probleme et le coté effectif pour moi qui me faggde vous félicite pour
le vaste tour de question qui fait réfléchir easslirement utile avec
I'évolution de la maladie.

La technologie est une tres bonne chose. Néasrnmsque les personnes
sont gravement atteintes elle ne sert plus puikgueatients n‘ont plus
aucune reconnaissance des choses les plus sif@Gplgsiestionnaire n'a
pas d'intérét pour les malades en maison de eepaisqu'ils sont suivis
par le personnel médical et paramédical. Ce quiil ¢'est plus de
personnes compétentes pour pouvoir suivre chagigerd lorsqu'il a
besoin de boire ou d'étre changé d'espace. Lampllpaéemps ce sont les
visiteurs qui font les choses et s'il n'y en a @personne reste dans son
état jusqu'a ce que l'on veuille bien s'en occupehudget n'est pas
suffisant dit-on pour avoir plus de personnel.

La maladie est un fléau. Elle vous sépare de\oainjoint et en plus par la
lourdeur de la charge vous met sur la paille.

Beaucoup de questions sont hors sujet suite a

Je ne puis vous donner d'autres précision caraiag est décédé au bout
de 2 ans d'une autre maladie.

Formulation des questions parfois confuseswut fes relire plusieurs fois
pour comprendre le sens.

Mon aidé est une nature morte, elle est tot jcapable de me sourire et
d'ouvrir la bouche pour manger a la cuillere quieij@ens naturellement.

Ce questionnaire est intéressant, cependatadiesologies sont tres
modernes, sauf dans des cas de malades jeuna® dainoanipulation
d'ordinateur, internet, etc... ils sont pour la pligies malades agés avec
des accompagnants agés. Comment les habituetécbesgques? Alors
gue déja un four a micro onde donne des difficudtédaptation. Mon aidé
est décedé a 69 ans, la maladie est arrivée ad&g2 ans, c'était donc un
malade jeune. J'ai tenu a répondre a votre questi@emalgré son déces.

Mon aidé étant totalement dépendante a élocatiombilité trés réduites,
le besoin principal quotidien étant une présengsiphe de tous les
instants afin d'assurer le nécessaire pour uniayikis équilibrée.
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Les situations évoluent trés vite, supportahledébut, elles se
compliquent de plus en plus : désorientation, itioence, pertes des
reperes. A la suite d'une absence de 2 jours sangltes, j'ai dU opter
pour la maison, ce qui s'est avéré catastrophiqumoiat de vue
communication et perte d'autonomie. Tout s'estatfgapres 6 mois dans
une maison, il est décédé la semaine derniere, lagsgponses au
guestionnaire sont maintenant inutiles bien queatess suggestions me
paraissent intéressantes.

Certaines technologies me paraissent utopidaesis la société ne
pourra prendre a sa charge les frais occasionnés.

Ce questionnaire n'a pu étre totalement objpotif notre exemple
personnel car mon aidé, pour son age, se laisgerdaomme un vrai
bébé. Il est totalement incapable de se prendneagm.

Seule divorcée 1 fille scolarisée en prive. Mesder moralement,
physiquement, financierement. Situation salaridfecie.

Ce gquestionnaire n'est dans son ensemble faitguéparer a I'achat d'un
ou plusieurs appareils techniques qui doivent arelile quotidien de
I'aidé et son aidant. Tout ceci aura un codt qur maoi est impensable a
ce jour. L'Etat, sollicité de tout bord, aura du inguivre. L'idée est bonne
mais combien pourront en bénéficier?

J'ai du mal a envisager tous ces progres pessihal pour nous ce sera
trop tard.

Difficile d'y répondre précisément dans la mesur l'aidé est décédé
depuis presque 5 ans déja et ce n'était pas mon‘'gquioccupais le plus. Je
suis toutefois la seule personne de la familler@eat a France Alzheimer,
cette maladie nous ayant beaucoup "traumatisés"mawnet moi.

Vous présentez d'un monde utopique. Quel réee sioccupait vraiment
des malades Alzheimer et de leurs aidants.

Mes réponses auraient été peut-étre différevimst la mise en maison
spécialisée (définitive) de l'aidé. Actuellementgeois déja une aide
(APA) mais on ne me laisse que 10% des retraitesateaidé pour payer
I'assurance-habitation, I'assurance responsativilé pour mon aidé, le
gaz pour maintenir sa maison hors-gel en hivemunmum de
renouvellement de don trousseau. Ces 10% sont déésrtArgent de
poche". En réalité je puise tous les mois sur roanerretraite pour boucler
le budget.

Si les appareils de télé-santé avaient été mislidposition et a un colt
acceptable ou gratuit, nous aurions pu repousseaiska en maison de
retraite.
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Il n'est pas adapté pour des personnes en nadesatraite ou pour des
personnes, comme mon aidé qui n'ont plus du touié&iaoire et sont
totalement incapables de se servir d'un quelconguériel.

Pas toujours facile de répondre avec précisian,dépend du stade dans la
maladie de l'aidé. Mais je pense cela trés utile pporecherche et I'avenir.

La technologie est tres intéressante

L'aidant se sent écrasé et seul.

Il est évident que certaines technologies prégman’apparaissent comme
une sérieuse menace a l'intimité et a la dignies. @atients atteints de
maladies neurologiques graves, réclament bien souve présence
humaine pouvant offrir chaleur, amour, attentidfecion plutot qu'une
présence limitée "virtuelle" de leurs points de,\aans échange verbal, ni
tactile. Cependant certains appareils décrits datre questionnaire
soulageraient efficacement les familles.

La réponse est difficile dans la mesure ou mao@ ast décédé, aprés une
période de dégradation classique (mémoire, agissiy, de moins d'un
an, elle a perdu tres rapidement toute autononysighie (grabataire) et
intellectuelle, sa fin survenant au bout de 3 ans.

Je suis extrémement perplexe en ce qui contEsrsystemes de
surveillance. Je suis présent en permanence ave@ia@. La nuit j'ai
installé une veilleuse dans la chambre. Je coughisa d'elle. J'ai installé
aussi une chaise percée ce qui lui évite d'alléailettes. Mon aidé ne
touche plus aux appareils ménagers, ne fait plagitne, ni ménage, ni
courses. Maintenant j'aurais besoin d'un fauteuilant qui me permette
de sortir avec elle. Elle a beaucoup de difficuitésarcher plus de 50
metres. C'est moi ou l'auxiliaire de vie qui Iut &a toilette. J'ai perdu
toute confiance dans les hépitaux en ce qui coedespersonnes agees
en perte d'autonomie. Aprés l'opération du colétur, mon aidé est
revenue a la maison au bout de 10 jours sans fldésile maison de
rééducation. Elle tenait a peine sur ses jambaseths pas alerté sur les
risques d'accidents. Elle est tombée plusieurddaisiit, s'est rouvert la
cicatrice. Elle est retournée a I'hbpital pour é@usue. Seule dans un
service fermé, c'était au mois d'aodt, personneépendait a ses appels.

Avis favorable a ces aides qui pourraient sarlaganquilliser un peu les
aidants.

Plusieurs de ces technologies ne nous sonapakdres et peuvent étre
senties comme menacantes, surtout si le foyer s&ege pas d'ordinateur,
le seul écran utilisable chez nous étant la TVplupart de ces nouvelles
technologies seraient prématurées dans notre éas pmais
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probablement utiles plus tard.

Mon aidé est en maison de retraite a l'intémawm hdpital avec beaucoup
de surveillance. Elle ne marche plus seule et sadwead'Alzheimer est
tres avancée donc n'a plus besoin de toutes ces @idposées dans le
guestionnaire,

Difficile de répondre a des questions vu que aida est en maison de
retraite et qu'elle est completement dépendanie nélme reconnait pas.
Il est évident que sur le plan financier, une ae®it bienvenue.
Personnellement je n'ai pas de retraite et vitslie de mon mari. Elle
dispose de I'APA avec une pension de 1070 eurosueén

Je pense en effet qu'un détecteur de chuté parfit et nous rassurerait
d'autant plus s'il était accompagné d'une vidé@silaxmce nous permettant
de lui parler car je la laisse souvent seule age&tfin de vaguer a mes
occupations ménageres. J'ai souvent peur qu'she fdes chutes qui
puissent lui étre fatale. J'ai été obligé d'envogen aidé est au Maroc afin
gue ma belle-sceur et mon frere s'en occupentgicamuis n‘avons aucune
aide d'autant que je travaille avec 4 enfantsjigslire qu'au moins la-bas
elle a toute I'affection dont elle a besoin sarssst

Avant qgue mon aidé soit en institution, un systée repérage de son
positionnement en ville ou dans I'appartement aatdibien utile. Il
faudrait expérimenter ces technologies mais leambiitumain reste
indispensable au malade. Aucun robot ne remplageeur aimant, ni un
soignant dévoué et compétent. Mais ces aides temfigoes peuvent
alléger la charge physique ou mentale de I'aidZon €aidé.

J'ai trouvé ce questionnaire intéressant. desseptique sur l'utilisation
par l'aidé de la technologie moderne.

Votre questionnaire ne s'adresse qu'aux pers@meere "valides"
physiquement et moralement. Tout ce qui concerceaitne, téléphone,
TV, prise de médicament, se laver, s’habiller, rmangsiophonie et
surtout ordinateur et internet ne s'applique makigement pas aux
malades dépendants et grabataires et placés gatiast Pour ceux-ci un
autre questionnaire serait utile concernant le marntp personnel
soignant, les repas, hygiene (dont celle des ddessthanges, la solitude,
parfois la maltraitance...

Ce gquestionnaire peut étre utile dans le casaitlé qui vient d'étre
diagnostiqué. Mon aidé est atteint depuis 8 afiai@trganisés nos vies
pour qu'il ne soit jamais seul. En ce qui concéar@ |, un dossier plus
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simple a constituer, et une durée plus rapide efgion serait bienvenu.

Pas assez d'aides humaines et financiérespebfomd sentiment de
solitude face a une société qui nie la maladisoidfrance et la mort.

Les solutions proposées peuvent étre intéresstorsqu'il reste un peu
d'autonomie. Mon commentaire personnel au sujeette maladie, c'est
I'EUTHANASIE.

Je pense que les avancees des technologiestrmasa I'ordre du jour en
ce moment. Je préférerais I'avance de la rechstehla maladie afin de
trouver des médicaments et plus I'effort de faianaer par les médecins
traitants sur les tests de mémoire.

Ce questionnaire tres bien mais difficilemeatisable, je retiens la
guestion 26 qui est tres intéressante lorsqualbars'absenter et laisser la
personne malade seule. C'est un stress permansavaie la personne
seule.

C'est tres bien mais certainement coliteux et soonmes conditionnés sur
le budget. Mon aidé est un cas complexe et spaeifiq

Ce questionnaire concerne les personnes vivantese a leur domicile.
La technologie dans ce cas peut étre valable. Miinest invalide et est a
un stade tres avancé de la maladie. Tout ce queupelui apporter c'est
ma visite, mon affection, lui parler de souvenicians, lui faire écouter de
la musique, elle était pianiste. Ma visite estdals qu'elle recoive, les
proches de ma famille ont peur d'étre confrontésti réalité. Mon pere
en est mort. Elle survit dans des conditions phyesceffroyables. C'est
pour moi une trés grande épreuve de devoir asssendg ce "chemin de
croix". Merci pour ce questionnaire car on ne pphles assez de cette
maladie.

Mon aidé est décéde le 17 janvier 2005. Il nglagnait pas beaucoup, il
se laissait soigner sans rien dire. C'est une nealeibs dur pour les
personnes qui s'en occupent jours et nuit depgisudeées.

Difficulté de réponse adaptée a notre casdé'ast grabataire, au lit,
totalement dépendant depuis plus de 4 ans, état gégeétatif. Réponse au
guestionnaire sur un mode intuitif et non en rappeec I'état du malade
dont je m'occupe. La question 45 ne semble pagéelap questionnaire
technologique et pratique. Les interrogations sigeins de la vie , de la
souffrance... étant d'ordre philosophique, éthiegtesans interférence avec
la technologie proposée.

Les nouvelles technologies ne sont pas adagtée$oyer car manque de
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budget.

Garder le plus longtemps possible I'aidé danssgironnement familial
car placé dans un centre, c'est le déclin rapide Bigsue que I'on connait.

Beaucoup de ces guestions ne concernent pgeetsane placée en long
séjour, c'est pour cette raison que je n'ai pasnaypa de multiples
guestions.

Ce questionnaire ne me parait pas en phasecawge vivent les proches
du malade. Ce sont les structures qui manquemtisepgour cette maladie.
Nous en avons fait I'expérience récemment ou mibd avait été dirigé
vers un hopital psychiatrique.

Mon aidé ne vit plus sous mon toit depuis 2 ans.

Ce gquestionnaire ne convenaient pas au stase tvauve mon aidé. Seule
pourrait étre prise en compte une proposition gbraeelet électronique
en cas de perte.

Je rappelle que ce questionnaire est remgliearétroactif puisque mon
aidé est décédeé en juillet 2000. Je reconnais n@asmu'il peut étre utile
dans la gestion du fléau que constitue la maladietieimer a laquelle j'ai
été confronté.

Pas évident de répondre a toutes ces quedfianailleurs, tout dépend du
degré de la maladie. En I'occurrence mon aidé riargalus, les
nouvelles technologies ne lui conviendraient pase lsort jamais seul et
n'est pas fugueur.

Toutes les propositions suggérées dans ce guesiie ne semblent pas
appropriées a mon aidé car elle ne fait rien setubst en surpoids (110
kg), ne bouge pas de son fauteuil, ne se levequds de son fauteuil ni de
son lit, ne fait plus la cuisine, oublie d'allun@mV, ne veut plus sortir au
parc. La seule aide serait une personne du manujau soir (coucher)
mais hélas les prix sont extrémement chers. J'asstil@ n'en peux plus.

Les besoins sont différents selon les degréedendance et les
comportements du malade. Par exemple, je ne repasris besoin d'un
systeme permettant de localiser puisque mon aid@erehe pas a sortir.
Elle est trés peureuse.

Ce questionnaire s'adresse aux malades qunootesune certaine
autonomie. Le choix des questions-réponses neps@rtbujours trés
clairs.
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Je n'ai pas répondu a tout. Mon aidé, des sdd @3t devenu trés
dépendant. Il me semble que beaucoup de questioes\de, la
surveillance tout pour des malades en "début" dadi&a L'évolution de
celle-ci varie. Cette maladie ne se "voit" pas teisuite. Elle est
insidieuse et quand l'entourage s'en apercosf e peu tard souvent. La
trop grande technologie n'est pas accessible aladew Ce qu'il faut
privilégier, c'est la surveillance et les laissauls le moins possible. Leur
attention n'est pas soutenue, ils ont besoined@itadres.

Mon aidé atteint de la maladie d'Alzheimer, pard il faudra que je le
place dans une maison de retraite médicaliséajnikaassez bonne retraite.
Par contre moi, je n'ai pas de retraite, je serdéscharge de mon fils, sauf
gue je toucherai I'APL. Je souhaite que la recleenaduve un remede a
cette terrible maladie dans les années a venir.

Les technologies sont certes de bons outils@enne, mais en
I'occurrence (Alzheimer) rien ne vaut un bon conltaenain et intime.

Tout est possible avec les nouvelles technadages a quel prix? Mise en
place? Acceptation totale du malade? Beaucoup égtiqus se posent.

L'aidé est diabétique depuis 58 ans et est anga# 2 jambes au dessous
des genoux donc protheses et fauteuil roulant/udeilpsouffre de la
maladie d'Alzheimer de puis 3 ans, il reste a lsamaussi longtemps que
ce sera possible. Les maisons de placements spntheres (3000
euros/mois) je ne peux pas. Je vais vous parguiste mais je pense
souffrir plus que mon aidé de cette situation.

Ce questionnaire reléve de l'utopie car réglséles technocrates qui
n‘ont jamais approché un patient atteint de cettébte maladie. En effet,
gue ferait un robot lorsque le malade a souillé seuiement son lit, mais
tout ce qui I'entoure, qu'il en a mis partout y poisisur ses mains, sur ses
pieds, les murs, le sol et que pour corser la ghlosfuse de se laisser
changer et laver. La technologie peut étre une lohlbse mais elle a des
limites et je crois que c'est une erreur de lui @eder I'impossible. Sachez
gue mon aidé est maintenant décédé de puis le.08.apres des années
de souffrance pour lui et pour moi. Ce que je nstige cette terrible
épreuve, c'est que les aides dont on parle beausonpsurtout

"virtuelles". Je le sais pour avoir multiplié lesndandes sans succes et
gu'avant de se voir offrir une aide quelconquiaut d'abord montrer
"patte blanche" c'est-a-dire fournir un relevé ctahgu patrimoine ! Et je
trouve cela scandaleux ! Lorsque le déces sunildayt encore acquitter
des "droits de succession" exorbitants, ce quitajencore a la détresse de
celui qui reste.
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97 Rien ne pourra remplacer l'aide physique humgtinme présence
permanente. Ce qu'il faut c'est aider aussi |'aigane pas le laisser seul a
s'en occuper. Entre temps mon aidé n'était pastabsg car elle n'a plus
le réflexe d'avaler ses aliments et se trouve raant sous perfusion. Les
premiers signes de déreglement de sa téte ont cooésa la suite d'un
déplacement d'un mois en maison de retraite paalijegpuisse partir en
congés en juillet 2003. Déja a son retour a domil aolt 2003, les
premiers signes ont été de jeter le contenu ddg@cohambre par la fenétre
et d'avoir le réflexe de ne plus avaler de liquidela est parti et
maintenant revenu. J'ai peur que se soit bient@rsgme de fin de don
déelabrement.

98 Nous avons une aide a domicile 2 fois par seengimnous rend service
pendant que je fais les courses. Pour le momemiecsuffit comme il va
mieux.

99 Bon questionnaire, mais les solutions sontfcidies et peu d'aide.

100 Malheureusement vu I'état de santé de mon aidénelpeut plus rester
seule chez elle. Trop peu d'aide, 2 heures d'aa@egere (pas d'auxiliaire
de santé, ni physique). Et beaucoup de maisonscaiésdies n'en veulent
pas, trop dépendante GIR2. De plus I'APA a baiss@ars 2005 et les
heures d'aide ménagere ont augmenté (32€/joupattaipation de l'aidé
est passée de 50% a 65% trop de revenus, par GOOE/mois pour une
maison médicalisée privee car pas de place dansle.

101 Mon aidé n'a pas participé a ce questionnairel car ¢connait pas sa
maladie.

102 Ce questionnaire ne s'adresse qu'a des patied&behde maladie et pas
du tout aux malades totalement dépendant.

103 Questionnaire complexe. Il faudrait une personne poser les questions.

104 Il ne me concerne pratiguement plus vu l'inconsi@estl est arrivé mon
aidé en méme temps gu'elle a perdu toute capabiéager un membre
(dégénérescence neuro-végétative)

105 Je crains que les technologies proposées ne polisgdia se renfermer
encore plus sur lui-méme. Difficile de "surveillgtielqu'un qui n'a pas
pleinement conscience de son état sans déclenebeéadctions d'hostilité.
L'aidé est aujourd’hui décédé depuis plus de 2 ans.

106 Pour l'instant, I'aidé est conscient de sa maldidi@.faut ma présence
permanente (par sécurité). Un apport par des mdgehgologiques
mettrait mon aidé dans une situation de grandesk#rmorale car elle est
consciente qu'elle perd la mémoire mais pas camscgie d'étre seule
serait dangereux (oubli de fermer le gaz, mangepoite comment, ne se
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laverait pas...).

107 La maladie en étant a un stade primaire, il eficdéd d'évaluer l'intérét
actuel de certains dispositifs. Sans amélioratasible de cette maladie,
il est probable que ces réponses seraient a ne@ireurement.

108 Questionnaire pertinent, mais beaucoup d'effos@miques devraient
étre réalisés pour venir en aide aux familles temaidés ont besoins de
secours financiers.

109 Il est tres difficile de se faire une opinion, rm@oaissant pas du tout ces
nouvelles technologies et connaissant mon aidésatnsinies dues a la
maladie. Je Ne sait pas si cela servirait a quathose. Depuis une
semaine elle n'est plus chez elle, nous avons pia¢ar en centre de long
séjour car cela devenait trop dangereux pour elleseautres, de rester
seule chez elle, méme si I'aide ménagére venaisér jour.

110 Beaucoup de questions restent sans réponse. Eelfais'adresse a des
malades encore "biens" donc ne peux pas répondre gyelqu'un est en
phase terminale.

111 Ma préoccupation essentielle : a un moment donneéwicomme de la
nuit, par suite d'un malaise grave soudain me coacg ne pas pouvoir
m'occuper de mon aidé, incapable de la moindrdio®agour alerter le
SAMU.

112 On sent bien ici le potentiel de développement dlanché important. Tant
mieux si des aidants a bout de nerfs peuvent sedrsoulagés par
I'utilisation de ces technologies. Peut-étre sgeatki nombre un jour...?
Jusque la, 'amour que nous continuons a nousrpstée palliatif aux
déficiences importantes de la mémoire et de I'tatem. Il y a aussi
I'affection de la famille et le regard chaleuretiamical de I'entourage.

113 La question 49 me met mal a l'aise, tout ca est bgau. Ce questionnaire,
il faudrait voir a faire des économies sur les ggpmnssziennent en France
avec 3 femmes et une quinzaine d'enfants qui jdamis payés 1 centime
de sécurité sociale alors que nous en payons d&dds Voila de I'argent
gui pourrait sauver nos malades. Ce sont des nslitbeuros qui sont
dépensés mal a propos, et personne n'‘ose en parildrmon opinion sur
la question 49. Avec mes excuses pour la franchise.

114 Difficile de répondre a ce questionnaire. La maagtant évolutive, les
réponses ne seront pas les mémes en début deddienaliis apres.

115 Intérét lié a I'état d'avancement de la maladie.
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116 Intéressant mais hélas plus concerné. Mon aid&uditend'une tres
mauvaise chute je me suis trouvé dans l'obligatete faire entrer en long
séjour alors que depuis des mois sinon des anedes, battais pour le
garder a notre domicile.

117 Nous sommes retraités donc toujours ensemble psygrbmenades et
pour la vie courante. En attente pour l'accuesegtembre.

118 Ce questionnaire peut étre tres utile pour lessaidds le debut de maladie
ou quelques phrases peuvent étre retenues emjais malheureusement
pas pour ceux qui ne se rappellent plus de rien.

119 En région parisienne, l'aide la plus importanten{atheureusement celle
gqui manque le plus) est "humaine" et " disponib(@fi. ne trouve personne,
méme en payant (personnel non capable, non formé).

120 Questionnaire basé sur la technologie qui peutugteeaide importante
mais qui doit entrer en production a des coutsi@tept important de
coordonner avec l'aide a domicile (APA, livraiserdpas, personnel
médical...).

121 Je pense gue cette technologie peut apporter daeenidébut de maladie
si l'aidé est familiarisé a la robotisation et aannement de I'ordinateur.
Pour ma part, j'aurais aimé avoir ce bracelet faite" afin de retrouver
vite la position de l'aidé et calmer I'angoisseégéa par I'absence et
I'attente de plusieurs heures ou jours. Malheureaséquand la maladie a
détruit I'étre aimeé, qu'il ne comprend plus, auconaehine, si
perfectionnée soit-elle, ne remplace le contactdinni.'aidé doit a chaque
instant étre rassuré (sentir une présence, entendox) par le contact car
Il ne regarde plus la TV, ne comprend plus leslparo

122 Je trouve toutes ces technologies trés intéressardis je pense surtout
gue l'accent doit étre mis essentiellement suéleldppement des aides a
domicile par du personnel formé, donc compétentietix payé. Toutes
ces nouvelles technologies me font froid dans k& dites supposent
beaucoup de solitude et d'isolement pour ce tygeedsonnes agées.

123 J'aimerai que I'on fasse plus pour soigner lesamalavant qu'il ne soit
trop tard et si possible les guérir.

124 Je pense qu'il est plus nécessaire d'humaniseemdes d'accueil. Toute
cette technologie est appréciable mais rien nengeuplacer la chaleur
humaine, le soutien médical et ne pas abandonséanalles a leur triste
sort.

125 C'est bien que la technologie aide ou soulagediesmts. Un jour peut-étre
cette technologie aidera a supprimer les causes.

- 226 -



126 Ce questionnaire m'a semblé difficile a rempliramaidé ayant un double
handicap, la maladie d'Alzheimer et sa vision ds gn plus mauvaise.
Bien des activités possibles pour un voyant ne @edtre envisagées
pour lui.

127 A I'époque de la maladie de mon aidé, nous vivahreeune dans 2
appartements différents (93 et 94). Elle est rest@ée a son domicile
pendant 2 ans. J'aurais aimé pouvoir la survéilldistance par un systeme
de vidéosurveillance. Le téléphone était le systgmeompensait, j'avais
besoin de I'entendre pour savoir comment cela s&afiaa son domicile.

La vidéosurveillance est une tres bonne idée, lmest trés rassurante.

128 Les technologies modernes ne sont pas d'un graondrsepour une
personne qui refuse toute activité. Il faut malleesement penser et agir a
sa place. Je ne vois qu'un proche capable dectaioe le placement en
maison spécialisée.

129 Je ne pense pas que ces nouvelles technologiesmidagiliter la
communication (visiophonie) et d'autres permetie@ meilleure
surveillance du malade. Aussi vu le colt de ceveaux équipements, je
souhaite qu'en fonction des ressources de l'aq®jigse y avoir une prise
en charge partielle ou totale par la sociéte.

130 L'état de santé de mon aidé - entiere dépendancedqgs les actes de la
vie - nécessite une présence continuelle dontgeaommode (1 heure le
matin pour faire les courses pendant qu'il est encouché) mais
j'envisage en septembre d'essayer 2 ou 3 jourgcuotifs toutes les 6
semaines en maison de retraite spécialisée poueposer un peu.

131 Pour avoir vécu pendant 14 ans le déroulement daladie d'Alzheimer,
il me semble que la relation individuelle baséelgwompréhension de
I'état affectif du malade est indispensable pouwe fiace aux angoisses,
aux crises d'agressivité : il faut stimuler, bién mais essayer de ne pas
mettre le malade en situation d'échec (exempés:\ite mes parents n'ont
plus eu la possibilité d'utiliser le téléphoneT V4 les objets usuels, ce qui
entrainait un grand désarroi et se répercutariesuautres activités telles
gue s'habiller, aller aux toilettes...). Je penselgs aides technologiques
ne peuvent étre utiles que pendant quelques temfmiadébut de la
maladie ; I'aide humaine est indispensable.

132 Mon aidé est actuellement en maison de retraite darétat de total
dépendance. J'ai répondu en essayant de me neatlt@poque critique ou
elle vivait encore seule. Je pense qu'une aidetdofiique aurait pu étre
utile et aurait pu retarder le placement qui desfiint de départ d'une
rapide dégradation de son état. Apres tout, untnodat étre plus
facilement accepté qu'une aide ménagere mal foetngas assez patiente
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(dont I'effet est désastreux). Mais un bon corttaahain est tout de méme
nécessaire. je pense que la formation des aideageges est primordiale.

133 Déja noté dans le questionnaire qui est choquanmqgntre une
méconnaissance de la maladie et qui propose unergshumanisé et
esclavage de la technologie. Dépensez votre adgemianiere plus utile.

134 Beaucoup de trés bonnes idées. Mais il ne faubplalser le contact
humain : le toucher, le regard...Cette maladie doé &compagnée
psychologiquement pour I'aidé mais aussi pourdiaidDe plus lorsque
I'aidé est placé, je trouve trés intéressant legsys de visiophonie mais
géné avec parcimonie pour pouvoir continuer a &/iar effectivement il
y a un risque d'étouffement pour l'aidant et égalgmisque d'intrusion
dans l'intimité du couple et de la famille au skange. Trés proche de mon
aidé, cette maladie me détruit moralement et nsement !!' Comment
font les gens qui tiennent le coup ? Avez-vousaragge des réponses a
cette question ? Bravo pour vos recherches et détreuement.

135 J'ai eu quelques difficultés a répondre a ce quasdire car l'aidé vit en
permanence avec moi et n'est que moyennementtaffainsurtout peur
pour I'avenir. Ce n'est peut-€tre pas le sujet qpassois que les médecins
traitants doivent essayer de détecter cette magedides tests et ceci
systématiqguement a partir d'un certain age a fixer.

136 Nous préférons le contact humain, étre présemkitelongtemps possible
aupres de notre aidé. Sinon a quoi servirait lallam

137 Je m'excuse mais il y a vraiment beaucoup de qunsséiuxquelles je ne
sais pas quoi répondre.

138 Ce guestionnaire pose les bonnes questions maigegaloutes sur
I'efficacité d'une aide technologique pour les mi@saa un stade avanceé.

139 La télésurveillance pour éviter les fugues qui s traumatisantes de
part et d'autre. Actuellement je vis seule, mor @thnt décédé en juillet
2003 juste avant la canicule. J'ai indiqgué monaageel et I'age de déces
de mon aidé 76 ans. Je l'ai eu 17 ans. J'ai régomaiua période la plus
handicapante.
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140 Il peut apporter une réponse au manque de persaenéhancement de
I'Etat... a la réalité sociale qui coupe les liemvek les proches, d'avec les
liens acquis dans la profession, dans le choix@eJdn grand merci pour
cette étude qui met en face les conséquencesddshamanisation de la
société. La présence d'aides : présences humasted|e elle-méme
dévalorisée par I'absence trop souvent de valeorales, disons-le, de
vocation. Cependant I'emploi de "substituts" doi @nvisagé avec grand
discernement.

141 1l est difficile de répondre dans mon cas car mda aomprend tout mais
son langage est completement décodé. De plusvali@at plus, je suis
toujours avec elle et je 'emmeéne en vacancesraeedC'est une amie qui
me fait mes courses sinon je les fais lorsqudgigie ménagére. Mon aidé
ayant 86 ans et ne voyant plus beaucoup, elle dé@ace pratiquement
plus toute seule, d'ou le risque qu'elle se pestpratiquement disparu
maintenant. Je me permets de vous donner 3 aideepses que j'ai mis
en place lorsque mon aidé était capable de faire g chose et que je
travaillé : plaque a induction (plus de risque de,gle bralure), un
détecteur de luminaire des que mon aidé passaiapenn certain temps,
les robinets qui s'arrétent au bout d'un certamps(plus de robinets
ouverts continuellement, donc pas de risque d'iatoid, & condition
d'avoir enlevé le siphon).

142 Favoriser la recherche dans cette maladie. Formeetsonnel pour
garder encore et plus de relations humaines. Jadi& nouvelles
technologies mais a petite dose... et de plus cadaots cher. Qui paiera?

143 Beaucoup de questions valables en début de matadan en maladie
avanceée. Lorsqu'elle est avancée, le placemeriasin Les aides a
domicile sont trés difficiles a mettre en places pasez de personnel formé
et motivé. Notre aidé est décédé en aolt 2003.

144 Sur les technologies, je suis trés interrogatif.ISyrise en charge, je
considére qu'on travaille toute une vie et lesqued dizaines d'années a
une retraité malade, il y a un devoir de sociéteativilisation qui fait que
notre pays devrait prendre en charge les vieikgsgnnes. A la lumiére de
notre expeérience, c'est lourd de s'en occuper ghgsient et moralement,
I'énergie dépensée est énorme. J'estime que lagaisont trop basses et
la part du pouvoir d'achat est scandaleuse. Logigaéon devrait avoir
I'équivalent de notre paie actif en retraite.dbgt' d'une simple justice.

145 S'agissant des nouvelles technologies, il fautraitmettre en place des
I'apparition des premiers signes de la maladie gaarl'aidé puisse se
familiariser avec, car apres il me semble diffigjles I'aidé les utilise lui-
méme a bon escient. Elles peuvent méme |'effrages dertains cas
(robot, visage apparaissant soudainement sur am @trautres dispositifs
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peuvent lui provoquer des angoisses...).

146 La technologie ne peut pas remplacer une présdrnysque d'un
personnel d'une maison spécialisée.

147 Je pense gue ce questionnaire est quelque peeédkste”. Le meilleur
robot ne remplacera pas la chaleur et les relahansines. Toutefois, ils
peuvent étre utiles pour effectuer certaines taghesidiennes.

148 Peu d'élément de jugement pour donner un avis.rEmmla paperasse.

149 Compte tenu de I'état de dégradation physique etlenxde mon aidé, j'ai
beaucoup de difficultés a répondre correctememst@uestionnaire.
Toutefois méme si mes réponses sont partiellesgmewontribuer a
améliorer la prise en charge des malades d'Alzlveetrde leurs familles,
j'y répondrai toujours de bon cceur.

150 Mon aidé malade depuis 5 ans est depuis 2 ansutiaservice de long
séjour. Elle est handicapée a 100% et ne peufahgsaucun geste. Les
propositions n‘ont aucun intérét dans son cas.

151 La technologie me dépasse a mon age et pour I'édiicpie j'ai eu.
J'aimerais trouver des médicaments. Tant que is&ades forces physique
et morale pour aider mon aidé, les problémes jdi@nsaet autres soucis
sont supportables avec l'aide de ma famille proQestion 43 je n'ai pas
compris le sens de "menacante”.

152 Mon aidé est admis pour sa maladie a I'accueibde Concernant
I'agressivité, le changement de son comporteméspestaculaire et enfin
il est heureux d'exister. Les dépenses atteigeailible de sa retraite et
I'APA est de 723,09€. La création de ces centresxiaordinaire et le
maintien des malades a domicile allegerait le budgéda nation.

153 Pour l'instant nous vivons ensemble et les proldammecontrés ne sont
pas technologiques ni pour lui ni pour moi. L'attbat j'ai besoin : des
idées de rangement pour éviter qu'il ne prenngadpiers importants, des
personnes pour les comptes, dossiers, paperasses...

154 Je m'occuper de mon aidé depuis plus de 5 anseaéemme et cela est
une lourde charge. Jai fait appel a la CCAS deudela mairie m'a
envoyé des personnes pour rester pres de mon\adléeureusement ces
personnes n'étaient pas du tout adaptées a cedjaitie et étaient
tétanisées. J'ai tout arrété car les cris fréquamtaon aidé leur faisaient
peur.
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155 C'est trés bien que I'on s'intéresse aux persattestes d'une maladie du
cerveau. Le moyen a mettre en ceuvre doit étre singuis son utilisation,
fiable et financierement accessible. Ce qui m'a&gkans le questionnaire
c'est que la solution recherchée n'est pas rap@egeér son colt
approximatif.

156 Je trouve facheux de vouloir substituer la techgiela la présence
humaine. Mon aidé€, encore jeune 58 ans, ne pesitrign faire toute seule
a part mettre son repas dans le micro-onde etpassédieures devant la
TV. Je part a 11h30 et je reviens a 19h30. Meswnft8 et 21 ans,
scolarisés, restent entre 16h et 18h. J'auraisrbsisaplement d'une aide
ménagere (surtout pour parler) 2h/jour du lundvendredi. Je ne peux pas
la payer car nous avons 2 enfants scolarisés &mmae ne travaille plus
depuis plus de 10 ans (malade non diagnostiqué.2vMnfants font des
études supérieures.

157 La technologie exposée ici ne peut pas étre latitrea prendre pour
aider les malades et les aidants. L'effort finandeerecherche doit étre
dirigé vers le diagnostic et sinon la guérisorstébilisation de la maladie
et le confort du malade.

158 Mon aidé est décédé en 2000 (troubles appared&shus remercie tous
pour votre association qui, espérons-le arrivggeobonger l'intimité de
nos foyers.

159 L'aidé est maintenant place, mais est resté lelphgiemps chez elle avec
3 passages d'aides a domicile, repas livrés a demic

160 Je ne pourrais voir ces évolutions et j'esperdlgs'se concrétiseront pour
certaines. Mon aidé est mort.

161 La dépendance est un trés gros probleme de sooetérne qu'il faut
prendre en considération, la charge morale et éieam étant trop lourde.
Quelle place réserve-t-on a la vieillesse?

162 Quelques questions sont restées sans réponse.iti#on'a plus aucun
reste d'intelligence, seuls les fonctions mécariddéplacements) et le
reflexe de se nourrir sont encore existants.

163 Les différents systémes risquent d'étre chers seramt utilisables que
pendant la phase initiale de la maladie. Par coatseaivi par GPS pour
retrouver la personne serait un progres considgeghitilisable jusqu'a un
stade tres avancé. Par exemple mon aidé est admd totale
dépendance pour tous les actes de la vie maimaliehe et nous pouvons
nous promener et partir en vacances méme a l'éranglle peut
échapper a la surveillance pour un instant d'intitte (par exemple
prendre une photo ou payer sur un marché). Le tégegdoit étre
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miniaturisé pour étre amené par l'aidant. Aujowrid’je lui mets un badge
bien visible indiquant : "si je suis perdue, appelen mari sur son
portable n°..." et cela rédigé dans la langue gs.pa

164 J'ai essayé de compléter au mieux ce questionmaiiecela n'a pas été
facile car mon aidé n'est plus de ce monde etrneleemet dans la
souffrance que nous avons donné 7 ans qu'a doraldalie. Que ce
guestionnaire puisse améliorer une meilleure miseharge de la maladie
d'Alzheimer et qu'un jour on trouve enfin un vaqoour la soigner.

165 Tres difficile de répondre quand on n'a pas enbéreficié de ces aides
techniques.

166 Un écran vidéo aurait été inutile pour elle : éliait effrayée par la TV. Un
systéme audio de rappel de prise de médicameriiieiritile refusait de
prendre ses médicaments, he me reconnaissant mpasecétant sa fille.
Elle refusait d'étre seule dans une piece, la pogsphysique d'une
personne aupres d'elle était nécessaire. La coddsuvétements et la
coiffure de la personne étaient important sinoa allait peur (vétement
d'apparence uniforme, confusion entre homme et einenfant).

167 Rien ne remplace la présence humaine. Il est dommag les codts de
I'aide humaine ne soient pas pris en charge "plustlassement GIR est
scandaleux. On sous-estime le degré de dépendbaicesid'aidant va
s'épuiser.

168 Mes réponses se rapportent a la derniere année de mon aidé.
Précédemment j'ai eu peu d'aide et de grossesultifs pour assurer ou
faire assurer une surveillance 24h/24.

169 Mon aidé ne souffre pas d'Alzheimer mais on a diatjgué une maladie
neuro-dégénérescente en février 2004 : une PSR. IBstroubles sont
tres différents : pas de fugue, ni de désorientatioqu'elle ne tient pas
debout seule et malheureusement on doit toutiid {auisine, toilette...).
Aide visuelle : pourquoi pas mais il y a des pasigy oculaires et surtout
une fatigue oculaire. Aide sonore : sans doute c@sont des malades qui
ont de grosses difficultés a s'exprimer. Donc ggscmalheureusement
gu'il faut une assistance de vie constante powr.alais aussi pour
soutenir le mental car ils sont conscients de peute d'autonomie
grandissante. Merci de ce que vous faites pour ainies.

170 Toutes ces technologies n'étaient pas a leur pdeéotre malade. Un peu
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pour ceux de notre génération, nos petits-enfdraigtient” dedans, peut-
étre que pour eux...

171 Le questionnaire est trop "général" me semblgtir aboutir a quelque
chose de concret. Non seulement cette maladievessd, mais il aurait
fallu affiner les réponses en fonction de grandéégories telles que :
malades "jeunes" ou tres agés, aidant seul ou entieufamille, intérét
et/ou capacité a faire (liste d'activité) seuleagac l'aidant.

172 Ces nouvelles technologies sont sirement un progaésnéanmoins
inutilisables pour une personne de plus de 90 ans.

173 Questionnaire utile pour une sensibilisation a alévelles technologies
mais inadapté a la dépendance psychique.

174 Mon aidé a 84 ans avec un Alzheimer trés avancé pdaense aux futurs
malades et effectivement la technologie peut étrexcellent moyen de
prévenir.

175 L'idée du robot risque de totalement déstabilissrlidés (le moindre
changement dans leur environnement et leurs hastied perturbants).
La vidéo reliée a un centre de télésurveillancévraiment a leur intégrité
(a la rigueur la vidéo reliée a l'aidant peut éime aide en phase aigie de
la maladie). J'attends avec impatience le brapelat eviter qu'elle se
perde (relié a un téléphone tres simplifié pourvoeaua joindre partout...)
et qu'elle puisse également me joindre a tout momee seul probleme,
outre gu'elle l'oubliera systématiqguement est lgutehettra de le
recharger.

176 Questionnaire largement inadapté au cas des Algnalgpendants admis
en maison de retraite médicalisée.

177 Pour mon aidé aucune technologie n'aurait pu Fgidsion tres mauvaise,
ouie tres mauvaise). Entendement difficile. Persth@ment je ne connais
gue la dépendance physique entrainant une veillegreente par une
tierce personne,

178 Mon aidé est dans une structure d'accueil de jepuig juin 2005. Le
transport vers les résidences médicalisées n'sgirfgaen charge par la
sécurité sociale. Je le fais moi-méme et vaisauair ensuite. Concernant
I'APA c'est une misére. L'allocation est donnée@upte goutte (budget a
revoir). Il marche difficilement (mais il n'a pas déambulateur, il peut
mettre sa cuillere ou fourchette a la bouche). &HRest suffisant réponse
donnée. Pour mon petit forfait transport, il eshigeen cause parce que je
suis chauffeur. Mais ou va-t-on. C'est bien degpaté la technologie,
mais pour les choses simples et nécessaire risinfaittou alors a quel
prix! Malgré tout cela, on essaye de faire face...
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179 Votre questionnaire m'interpelle. Méme si nous sesisur de la
technologie, il ne pourrait faire la moindre altusia I'étre humain car dans
cette maladie 'homme perd beaucoup de repérdohuner pour simple
"garde fou" une technologie ne peut que l'inquiéterore plus. J'ai la
chance d'avoir encore mon pere qui gere ma mersolliaitation
intellectuelle qu'il pratique "instructivement" geiur beaucoup dans "le
maintient" du malade. Sans vouloir étre trop plojdee j'ai envie de vous
interpeller sur la nécessité d'une chaine humaiee quelques aides
technologiques. Quand a I'effort financier, bienaie chacun doit
participer. Si la société veut un controle, ell@ dassi s'investir.

180 L'aide a domicile revient tres chere d'ou une ifiggdurant la maladie.
J'apprécie beaucoup le fait de mentionner la pitigsitde "surveiller" son
malade par vidéo car il est stressant de le lag=dret de ne pas pouvoir
savoir comment on le trouvera a son retour.

181 Etant en permanence avec mon aidé, je n'envisage'gides
technologiques pour le moment. J'assume. Je suiatdee battante et
optimiste mais si je disparais la premiere il narpa pas vivre seul et mes
enfants ne pourront pas assumer.

182 Je ne comprends pas le sens de "menacante”, daxgé&ten ne semblait
vraiment dangereux mais l'accumulation des teclgiedone peut pas étre
appliquée a une personne dignement. Il faut aeahbix en fonction du
cas.

183 Ce questionnaire ne m'est pas vraiment destingyelision pere est
vivant et gu'il s'est de l'aidé avant qu'elle nié eso maison de retraite. J'ai
par contre appris qu'il pourrait exister des tebébgies qui permettraient
d'aider les malades. Par contre, je crois queetésblogies ne seraient
utiles qu'au début de la maladie lorsque la pes@shencore relativement
autonome. En effet, comme déja dit, cette maladitué tres rapidement
et plus le temps s'écoule et moins les dispositédsaniques sont utiles.
C'est pourquoi rien ne peut remplacer la préseno@ame.

184 Avant de penser a I'environnement de l'aidé, it éosolument rendre
obligatoire, a partir d'un certain age, "un dégjetasystématique. C'est
I'entourage qui se rend compte que quelque chosa pas. Le dépistage
obligatoire est encore plus vrai si le futur aidtéseul. Personne dans ce
cas ne peut se rendre compte des symptomes qeralear cette maladie.
Continuer de communiquer, alerter, prévenir, mordes témoignages
sont essentiel pour prendre conscience de I'eafes kquel I'entourage va
étre confronté. Les solutions évoquées dans lgignaaire paraissent
irréalistes. Il est tout a fait envisageable de geitype de technologies
équiper nos intérieurs pourtant. Comment au fil@alution de la
maladie, I'aidé peut-il utiliser ces appareils ?sdgit-il pas perturbé par
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toutes ces machines ? Le contact humain doit resssentiel pour
"échanger"” et rassurer l'aidé. Quel pourrait &reolit d'une telle
installation ? Ne serait-il pas envisageable derlags technologies ? |
serait peut-étre intéressant de tester la réadtionaidé dans ce type
d'environnement. Il m'est trés difficile d'imagirees situations car mon
aidé a vécu 9 mois (métastases au cerveau) cesquensonne atteinte
d'Alzheimer peut vivre en 7 ou 10 ans. Merci pootrey recherche car
nous risquons d'étre nombreux a adopter un jousaesons.

185 Désolé, questionnaire tres Francais qui renvoiesaréponses matérielles,
a des aides indifférenciées. Les personnes affeptrecette maladie
réagissent a I'émotion, il faut donc plus de respede solidarité, oserais-
je dire plus d'affection.

186 Questionnaire pour le moins surprenant. Tout semiglanisé autours de
I'idée que la technologie soit mise au service dintien a domicile le plus
longtemps possible. C'est bien pour la sociét@ (©elite moins cher que la
construction d'établissements spécialisés aveermgeis associes). C'est
une charge sans fin pour les aidants.

187 tres technique et abstrait pour gérer le quotidienel.

188 Il est important de se rapprocher des personnesagcupent des malades
d'Alzheimer car on se sent trés seuls face a oettadie.

189 Votre proposition de robotique ne me semble pas gemain. Mon aidé
est alité et sous perfusion, Ce questionnaire nerieerne pas vraiment.

190 Besoin d'un téléphone tres simple a grosses toymhesnuméros
mémorisés, a écran vidéo en émission réceptiomolPiélem en portable,
avec BIP en cas de perte. Demander un effort firaatix opérateurs pour
clients stables et gros consommateurs au quotidessuis obligé d'aller
chez elle pour allumer la TV sur la chaine voulteetechnique peut étre la
meilleure (progres confort) et la pire des chokagneilleure si elle peut
aider le personnel et donner plus d'autonomie dadeala pire si elle
doit & terme remplacer le personnel qu'on saiffiisamt et I'échange
affectif, familial. Le remplacer par un robot pdardistraire serait le degré
zéro de la civilisation et serait trés paradoxajissant de malades qui ne
retiennent que l'affectif. Une aubaine pour lesill@ashdéresponsabilisées
et pour les maisons de retraites peu scrupuleGgeserait une régression
grave. OK pour tout ce qui facilite la communicatidlON a tout ce qui la
remplacerait. Mon aidé n'a pas besoin d'étre distfieefuse les soi-disant
fétes a chapeaux pointus), elle a besoin au comlgtre recentrée sur la
vie et ses souvenirs, de voir ses enfants. Laugi@iet la passivité,
I'inactivité alors que la vie sociale permet dect&ar des facultés et la
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confiance en soi. Ce questionnaire n'‘évoque pasidin, en ce sens il peut
étre tres dangereux : un robot, une technique gagidit pas de chaleur
humaine. Un robot oui pour tous les actes répestifsans nécessité
d'invention ou de supplément d'ame (paperassesadratives par
exemple, qui rendrait plus disponibles les diredeletablissements...

191 En plus de ce que j'ai exprimé au fur et a megajeuterai que j'apprécie
votre recherche d'aider les aidants sur qui la dnaldiun proche pése tres
lourdement, méme si certaines recherches me senaxesssives, aller
trop loin. 1l y a toujours des effets pervers diteca toute chose bonne.
J'imagine que votre questionnaire a aussi pouccbbggessayer de les
anticiper, les prévenir le plus possible.

192 Avec de petits moyens financiers de telles aidesigues sont-elles
possibles? Il m'a été parfois difficile de réponcke mon aidé étant
uniquement dépendant de moi et sous mon toit. haeslance est
différente pour un malade livré a lui-méme. Je v@usercie pour votre
aide a venir.

193 Trés approché sur les nécessités des personnddesaga se mouvoir
seules et de pouvoir parler. Dans le cas d'un®peesen maison de
retraite ou tout est "décidé" par la Direction, @ modification n'est
possible. Le personnel fait ce qu'il peut dansalire des horaires, relayé
par d'autres equipes pas forcement de méme dévatieme

194 L'assurance dépendance doit comprendre la priskagge partielle des
équipements NTIC nécessaire au maintien au dontde#egpersonnes agées
dépendantes.

195 L'état de dépendance de mon aidé ne me permehpaspertinent sur
les aides supposées apportées par les nouveltemtegies. A contrario,
une amélioration du dépistage de la maladie sembigpensable,
pourquoi pas a travers des tests disponibles semgt. Je rappelle que son
docteur traitant la soignait pour une dépressiermaquait devant mes
inquiétudes et celles de mon fils, cardiologuecdgps médical reste a
éduquer.

196 C'est un questionnaire "pointu” qui cerne bieraksntes et angoisses des
familles. Merci a vous tous méme si je reste, ahda'aidant, largement
sceptique a propos de ces nouvelles technologieggequeuvent pas, a
mon avis, "régler" les problémes rencontrés quetidement (refus divers
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de l'aidé, saute d’humeur, découragement de Itaidan

197 Dans le cas ou la maladie est niée on ne peutpasgfrand-chose pour
aider, car on s'expose a détériorer la relatioquecest la derniére chose a
faire. Pour moi la nécessité majeure est la présatientive car les
malades dont il est question sont trés vite angsiss

198 Difficile quand on exerce une activité de maintesuin aidé a la maison...
Et les maisons d'accueil pour personnes dépendsmmésraiment tres
chéres. Comment font les gens qui sont seuls stggasse retraite ?
Depuis mon aidé est en maison de retraite médéealis

199 Le questionnaire est peut-étre parlant pour certaiais dans ce cas je ne
trouve pas de solution, car c'est épuisant d'acagngy ces malades. Si je
le contredit il se fache, il a toujours raisonpgepeux pas sortir de chez
moi ou je lui demande de m'accompagner, il rests tiavoiture avec le
chien qui nous suit partout, "il fait rentrer n'ianfe qui”. Il ne lit pas, ne
regarde pas la TV, ne veut pas se rendre dansaspgdlisation en demi
journée, ne bricole plus au risque de se bledsest hssis car il a des
difficultés pour marcher. Suite a un accidenta yn an (rupture du tendon
d'Achille), nous avons 52 ans de mariage et ustetretraite. Je pense en
guelgues lignes vous avoir expligué notre situation

200 Pas facile de répondre a vos questions.

201 Ce questionnaire réveille mon sentiment de culpal{idé en
résidence)!! Si en effet certains moyens technigdétecteur de chute) me
paraissent intéressants, je reste persuadé guessestiellement le
contact humain, respectueux de la dignité du makageva l'aider. Il'y a
un gros travail de formation a faire pour que kzHeimer" ne soient pas
considérés comme des débiles ou des fous. Deglualbdie, en les
privant de leurs capacités de raisonnement, legeohlutiliser davantage
leur intuition, leur sensibilité (c'est ce que [mnpression), donc une
machine, un robot peuvent-ils répondre a cela? NMevous pour vos
recherches pour aider les malades et leur envirneneaffectif.

202 Mon aidé n'a plus de mémoire mais n'a pas de pradehysiques (hors
incontinence). Elle est incapable de comprendferietionnement d'une
nouvelle technologie (ordinateur, magnétoscope, damnicro-ondes...).
Les aides doivent étre tres classiques. Le seuicaident important lui est
donné par une infirmiére chaque soir vers 18h. Kida ne sort plus dans
la rue. La porte du jardin est fermée. Les perssangorisées ont une clef.

203 A la lecture de ce document, les suggestions rmespondent pas a la
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situation de mon aidé.

204 Votre questionnaire me fait |'effet d'une étuder@dechée. Pour qui
travaillez-vous ? Vos questions sont étrangesest loin de la réalité. Le
malade ne doit pas étre télésurveillé, ils sonlissaline doit pas sortir
seul. Il ne doit pas faire la cuisine, sauf sousellance "humaine et
encore. N'oubliez pas que ces malades sont iggabhks vrais animaux
sont préférables aux robots. Certaines aides (sid@eillance en cas de
chute, par exemple) seraient utiles pour toutsikEBards (pas
spécialement Alzheimer). Question 49 : la prévende risque n'est pas un
probléme technologique mais un probleme humairvglieaucoup plus
loin que ce que vous proposez. Les aides doivemf@meées. Je n'ai
besoin que d'une personne gentille et capable demmagacer en cas
d'absence. Pas de robot.

205 Les moyens technologiques peuvent étre une aidéepse pour les
aidants mais pas pour les aidés notamment a ua stath maladie prend
le dessus et ou l'aidé ne reconnait plus rienerignne ou il est incapable
de différencier ce qu'il voit a la TV de I'endroti il vit et des personnes
avec qui il vit.. A un stade de la maladie, je mem&me que la présence
eventuelle d'un robot pourrait étre tres mal véaul'pidé car je doute qu'il
arrive a comprendre ce qu'est cette "chose" quuitrait plutot voir
comme étant une chose agressive.

206 Certaines questions sont ambiglies ou pas treseskdéns leur énonce,
source d'erreurs possibles.

207 Ce questionnaire n'exprime pas le degré de "dépertae 'aidé allant
jusqu'a 100% de besoin, d'aide...

208 Il me semble que ces hypotheses d'aide tentenfider l'aidant que le
malade. Je préfererais voir développer les moyangins avec juste un
peu plus de techniques pour faciliter la tacheinkesvenants extérieurs et
libérer les accompagnants familiaux. L'aide farteliest aussi de notre
devoir. J'ai beaucoup apprécié les groupes degsapolur les familles, qui
permettent de dire la souffrance, I'angoisse. Miex@us pour vos
recherches.

209 L'aide technologique me parait tres appréciables taagement
insuffisante puisqu'un contact humain avec du persioayant recu une
formation appropriée est, a mon sens, reellemeigpensable. Les 2 aides
associees amélioreraient a certains le conforieldes aidés. Le bénévolat
existe mais ce probléme de société devrait étreidére avec beaucoup
plus d'acuité. Vieillir, mais dans quelle conditi®i€onserver a chacun sa
dignité d'étre humain... Merci a votre laboratq@oair ce questionnaire et
pour l'information qui suivra.
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210 Toutes ces idées sont excellentes mais devraienpéses en charge par
I'Etat & 100%.

211 Transports pour accueil de jour des structuresigig®es ne sont pas
abordés dans ce questionnaire.

212 Impression trés forte que les auteurs de ce guestice n'ont jamais
cbtoyé de malade Alzheimer : aucune prise en cothptaractere évolutif
de la maladie - qui n'a rien a voir avec un hargistable” - et de ses
particularités, notamment la perte progressivends les reperes
signifiants : mots lus, entendus, lieux, objetsages vus... Peu a peu,
aucun message, aucune communication autre quetile,ta'est plus
possible. C'est donc une assistance permanenésiguécessaire, non pas
stéréotypée mais entierement adaptable aux matbinsades situations, et
compréhensive a travers les moyens d'expressiguiuden plus faibles et
confus, du malade. Tout ce qui ressemble a unmalaonore ou
lumineuse, ne pourra étre que source d'angoisse,d® panique, surtout
en l'absence du - ou des - accompagnateurs(sybkb)t
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Annexe 5 : Logiciels utilisés

Les statistiques ont été faites sur quatre logiciel
- SPSgv
- Sphinx™
- Statview™

- Exce™
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RESUME

La maladie d’Alzheimer exige des efforts d’attentiet de soins considérables a
I'égard du malade et conduit freiqguemment a I'épuiset physique et psychique des
aidants familiaux. De nombreuses technologies iantes sont de plus en plus
disponibles pour sécuriser le malade et I'aidamé&leorer les soins et les conditions de
vie et favoriser le maintien a domicile. Le risqugi’elles ne favorisent le
développement d’'une société technicienne obsédéentbilité et excluant peu a peu
I'humain est cependant possible, posant ainsi éstipn éthique de leurs usages, mais
aussi de leur conception et de leur modes de ptiotuet de diffusion. Une enquéte
descriptive et analytique portant sur une poputatie 270 familles de malades permet
d’explorer, dans la diversité de ses dimensiontse ggoblématique complexe a partir
de l'opinion des aidants familiaux. Une série daatasions et de recommandations
utiles pour les politiques a venir résulte de kguUn large chantier éthique des
gérontechnologies pour les années a venir estmpgspective.

Mots clés: maladie d’Alzheimer, nouvelles technologies, aggechnologie,
éthique, maintien a domicile, télémédecine, téliEsan

Abstract

The Alzheimer’'s disease (AD) demands considerabie @fforts towards the
patients and frequently leads to severe physical paychological exhaustion.
Numerous innovative technologies are more and rageslable for patient’s safety
and security, healthcare and lifestyle enhancemantl a longer stay at home.
However, there is a risk that they promote the bgment of a technological society
obsessed by profitability, with the progressivelesion of the sense of humanity, so
raising the ethical issue of their use and dedgescriptive and analytical survey has
been done on 270 families of AD patients in ordemidely explore this complex
issue form the very opinion of family caregivers. series of conclusions and
recommendations for future health policies is igstrem the study. A large ethical
work-program for gerontechnology is deployed.

Keywords : Alzheimer’'s disease, new technologies, geromeldgy, ethics,
homecare, telemedicine, telecare.
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