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« Ne serait-ce que pour permettre au politique de
juger et d’'agir, il faut d’abord, fidele autant que faire
se peut a la neutralité axiologique, photographier la
complexité du réel. Avant quelque représentation
gue ce soit, présenter le monde, tel gqu'il est. »

Michel Maffesoli

Morale, Ethique et Déontologie

AVANT PROPOS

Lectrice, lecteur qui souhaitez découvrir le projet ESTIMA/phase 2, sachez que ce rapport
est adapte a votre degre de disponibilite :

Si votre temps est tres compté, comme pour tout rapport qui se respecte sa lecture peut
commencer par la conclusion (Chapitre 4 : Conclusions - recommandations - perspectives). Celle-
ci récapitule le projet, présente ses principaux resultats et donne une série de recommandations
et perspectives.

Si votre temps est plus libre, la lecture du rapport complet vous éclairera sur le contexte et
les objectifs du projet (chapitre 1), sa methodologie (chapitre 2), ses résultats detailles [chapitre
3) et ses conclusions et recommandations (chapitre 4). Une bibliographie et de nombreuses
annexes completent ce rapport.

Il est en outre prévu que le contenu de ce rapport soit en partie publie dans des revues ou
ouvrages a caractere scientifique.

1 INTRODUCTION

1.1 Contexte

1.1.1 La Maladie d’Alzheimer et I'offre technologique

La désorientation est un risque précoce particulierement présent dans la population. L'étude
GuidAge notamment (Coley, 2008] fait etat de 6,2 % de réponses positives sur I'item: "quand je
marche ou je me promene, j'oublie comment je suis arrive 18" de I'échelle de MacNair et Kahn,
une échelle d'auto-évaluation pour la mesure les difficultés cognitives dans la vie quotidienne.
L’association France Alzheimer souligne en outre que « les troubles de 'orientation touchent une
part non négligeable des malades les moins dépendants : 11 % chez les personnes évaluees en
GIR 6" et 28 % des personnes classées en GIR 5, c'est-a-dire aux stades les plus modérés de la
perte d'autonomie. Selon I'Association Alzheimer ameéricaine, environ 50 % des personnes

' Le GIR permet un classement en groupes des personnes en fonction de leur niveau d’autonomie (allant de 1 a 6
pour des niveaux d’autonomie croissants) en s'appuyant sur la grille AGGIR [Autonomie, Gérontologie Groupe Iso-
Ressources) ; cf. le site public ou ce site de cacul



malades qui déambulent se blesseront gravement ou mourront si on ne les retrouve pas sous
vingt-quatre heures. »*

La lutte contre la maladie d'Alzheimer a été promue au rang de « grande cause nationale »
pour l'année 2007 par le 17 Ministre D. de Villepin, tandis qu’en 2008 était décrete le 3° Plan
Alzheimer (2008-2012) sous l'autorité du Président de la République N. Sarkozy ; ce Plan ayant
ete prépareé par le rapport eminemment argumenté du Pr J. Ménard fin 2007 (Ménard, 2007).

Apres des années de tatonnements, I'offre technologique pour le champ Alzheimer, ainsi que
son evaluation en termes de services rendus (SR) et d’éthique, se sont veritablement saisi de ce
tournant particulierement riche des annees 2007-2008 pour entrer de plein pied dans le
domaine des priorités nationales de la recherche et de la modernisation des pratiques
soignantes (Rialle, 2007b; 2008s; b).

C’est dans ce contexte que I'action conjointe de la recherche, de I'industrie et du secteur des
services produit depuis quelgues années, et diffuse de plus en plus, des dispositifs de
géolocalisation spécifiqguement destinés a prévenir I'errance et la disparition inquiétante de
malades atteints de la maladie d’Alzheimer ou d'une maladie apparentée (Chabanne, et al,
2010; Faucounau, et al, 2009; Laila, et al, 2008; Rialle, et al, 2008a). Compte tenu des
nombreux enjeux médico-sociaux, ethiques et économiques associés a ces dispositifs, I'évaluation
des multiples facettes de leurs services aussi bien que de leurs limites se pose aujourd’hui
comme une necessité de premier plan. Les divers acteurs impliqués dans la prise en soins
(familles et aidants, malades, responsables et professionnels de sante... ] expriment en effet le
besoin de disposer d’indicateurs precis capables de les aider dans leurs décisions d'utiliser ou
non ce type de dispositif, alors méme que ceux-ci commencent a se diffuser par voie publicitaire
en I'absence de ces indicateurs.

1.1.2 Origines et finalités du projet

Le projet ESTIMA a éte véeritablement enfanté par ce contexte a forte tonalité de mutation
societale. Dans son ensemble, structure en trois étapes (phases 1, 2 et 3), ce projet constitue le
prolongement direct d’'une étude conduite par V. Rialle, C. Ollivet et coll. (Rialle, et al, 2008a]),
etude qui avait mis en évidence I'importance primordiale accordée a la géolocalisation par les
familles de malades (enquéte ALICE aupres de 270 familles de malades Alzheimer par
guestionnaire autoadministré envoyé a 1458 familles membres de trois associations
départementales : France Alzheimer 77, FA 92 et FA 93). Cette étude avait fait I'objet d'une
these en éthique biologique et médicale soutenue a [I'Université Paris-Descartes par le
responsable du présent projet (sous la direction du Pr. C Herve) (Rialle, 2007a).

La finalité d’ESTIMA est d’évaluer les dispositifs de geolocalisation permettant de prévenir la
disparition inquietante ou compenser l'errance et la désorientation de personnes atteintes de
troubles cognitifs modéres ou séveres (type Alzheimer), vivant au domicile ou en institution, ces
dispositifs pouvant également accroitre la liberté de déplacement dans une zone de vie gu'l
permettent éventuellement d’'élargir. Le projet vise a fournir des indicateurs fiables concernant la
mise en place de dispositifs techniques utiles & 'accompagnement des personnes atteintes. |l
s'agit de juger de la pertinence des dispositifs de geolocalisation et de I'efficacité de la mise en

“www.espace-ethique-alzheimer.org/ bibliotheque_rte/ pdf/textesdereference,/C._Ollivet_-
_Errance_et_disparition_inquietante.pdf



place d'une organisation réagissant aux incidents survenus lors d'un éloignement non attendu de
ces personnes. Ce projet cherche donc a produire une contribution substantielle a I'évaluation du
SR au sens le plus large du terme et a l'aide de ces dispositifs et de ces services de
géolocalisation. Il prend en considération les divers dispositifs utilisés (technologies GPS, GSM,
radio.. ) ainsi que les divers aspects de la perte d'autonomie ([sécurité, lieu de vie
domicile/EHPAD, consentement, liberté des déplacements, compensation de Ila
désorientation...). La phase 2 dESTIMA, objet du présent rapport, est constituee par
I'expérimentation de dispositifs et services a partir des recommandations méthodologiques de la
phase 1 (consacree a l'initiation du projet, en collaboration avec la Fondation Caisse d’Epargne
pour la solidarité), avec recueil et analyse des données multidimensionnelles, qualitatives et
guantitatives, complété par une expression des résultats d'analyse (la phase 3 du projet quant a
elle, est centrée sur la dissemination des résultats et une ouverture éventuelle sur I'Europe].

1.1.3 ESTIMA et France Alzheimer

Le projet ESTIMA Phase 2 a été lauréat du premier Appel A Projets « Nouvelles
Technologies » de I'association France Alzheimer en 2008. France Alzheimer est ainsi devenu le
premier financeur du projet ESTIMA Phase 2.

1.1.4 ESTIMA en Haute Savoie

A la suite de France Alzheimer, le Conseil Géneral de Haute Savoie (CG 74) a souhaité
s'associer au projet ESTIMA dans le cadre de sa politique d’'innovation en gerontologie. Il est ainsi
devenu le second financeur du projet ESTIMA Phase 2 et en valorisé les intentions d'une maniere
particulierement remarquable. Le Conseil Général de la Haute Savoie a en effet recue le Prix
Malakoff Médeéric "Technologies pour I'’Autonomie" en 2011, dans la catégorie Innovation sociale,
pour I'expérimentation d’ESTIMA qui a eu lieu dans ce département (cf. Annexe B).

Le CG 74 a, dans le cadre de son schéma gérontologique départemental, affirmé son
objectif de permettre un soutien a domicile de qualité aussi longtemps que souhaité et possible. |l
a egalement pris l'orientation de mieux prendre en compte les personnes atteintes de la maladie
d'Alzheimer (ou d'une pathologie apparentée), a domicile et en établissement, dans l'esprit du
troisieme Plan Alzheimer.

Pour mener a bien cette politiqgue, en cohérence avec les moyens d'ores et déja mis en place
et opérationnels, au rang desquels la téleassistance (service totalement internalisé au CG 74,
contrairement aux pratiques de la grande majorité des autres Conseils Généraux) occupe une
place centrale en termes de sécurisation au domicile, ce Conseil Général a souhaité que soient
etudiées les possibilités offertes par les nouvelles technologies. C'est a ce titre qu’il a souhaité
associer son projet « GeronTIC » au projet ESTIMA. Il a pris en charge le déploiement des
dispositifs au domicile et de trois Etablissements d’Hébergement pour Personnes Agées
Dépendantes (EHPAD] ainsi que I'achat et le développement (sous traité au GIP MIND®) des
logiciels de gestion nécessaires a cette experimentation. Les travaux de réflexion, d’organisation,
de mise en place et de surveillance de l'expérimentation, ainsi que les travaux d’évaluation en
Haute Savoie ont béneficié d'une implication totale et ininterrompue durant 3 ans du Consell
Géneral de Haute Savoie, qui s'est appuye sur:

® Groupement d’Intérét Public « Microtechnologie pour I'industrie » (cf. son site et annexe de ce rapport)
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- La Direction de la Gerontologie et du Handicap (pour ce qui concerne les objectifs sociaux et
medicaux] ;

- La Direction de I'Informatique et des Télecommunications, et plus précisement sur son Centre
Départemental de Téle-alarme [CTA), pour la gestion technique et opérationnelle
(concentration des alertes et leur traitement) en étroite collaboration avec :

- Le Centre de Traitement et de Reégulation des Alertes (CTRA]), géré conjointement par le
Service Departemental d’'Incendie et de Secours (SDIS 74) et le Centre Hospitalier de la
Region d’Annecy.

Une importante meédiation a été assuree par le conseiller scientifique du CG 74.

1.1.5 La géolocalisation au coeur des préoccupations des citoyens et de la
recherche

L'enquéte ALICE, etude d’ethique évoquee précedemment et racine principale du présent
projet, avait montré que la géolocalisation constituait la technologie la plus souhaitée par les
aidants familiaux parmi 14 technologies avancees (Rialle, et al, 2008a). Une telle appreciation
est évoquee depuis de nombreuses années dans la littérature scientifique (Cahill, 2003; Landau,
et al; McShane, et al, 1994). La disponibilité des « géolocalisateurs » depuis le milieu des annéees
2000 a donné lieu a de nombreuses expéerimentations [Faucounau, et al, 2009; Laila, et al,
2008; Miskelly, 2004; Shoval, et al, 2008). Si cette geolocalisation de malade évoque
essentiellement les bracelets fondés sur la technologie du géo-positionnement par satellites
(GPS) associee a celle du GSM (telephones portables), d'autres dispositifs sont également
utilisés qui font appel a des technologies de type radio, dont le RFID (Radio Frequence
IDentification). Quelle que soit leur filiere technologie, ces dispositifs suscitent une importante
interrogation ethique de la part des professionnels, des familles et des instances d’éthique telles
que, en France, la CNIL [Debet, 2008) et I'Espace de Reéflexion Ethique pour la Maladie
d’Alzheimer [EREMA, www.espace-ethique-alzheimer.org). Des analyses approfondies de ces
guestions ont eté conduites dées les premiers projets (McShane, et al, 1994; Welsh, et al,
2003) et ont conduit a quelques propositions concretes, notamment dans le cadre du présent
projet ESTIMA (Rialle, 2008a) (cf infra analyse ethique). Les possibilités techniques de
localisation des malades présentent une potentialité certaine de renouvellement des manieres
de penser I'accompagnement et d'optimiser la prise en soin de ces malades (Rialle et Ollivet,
2007). Il n’en est pas moins vrai que ces possibilites techniques et les nouveaux téléservices de
géolocalisation gu’elles induisent semblent tomber & point nommeé dans un contexte de crise
economique qui pousse a « rentabiliser » au maximum chaque minute de soignant, qu'il soit
professionnel ou bénévole. Dans cet univers de tension et de pénurie croissante, la dimension
humaine faite d'écoute et de paroles échangees semble particulierement menacee car
susceptible d’étre reléeguée au rang de luxe colteux. L'évaluation de ces dispositifs est donc
devenue une nécessité, non seulement en terme de données probantes utiles aux eventuels
choix d’équipement, mais surtout en termes d’éthique, afin d’ancrer les débats dans I'écoute de
temoignages de familles et de professionnels d'EHPAD et une certaine analyse des pratiques
(Rialle, 2009b]), et tenter ainsi de dépasser les simples clivages d’opinion.
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1.2 Objectifs de I'étude ESTIMA

ESTIMA aborde une grande diversité de champs de valeurs relevant de la qualité et du SR,
diversité qui peut étre réesumeée par le signe TEMSED (Rialle, et al, 2010)] : performance
technique, qualité ergonomique, SR meédical, SR social, organisationnel et en matiere d’'emplais,
modele économique et questions relatives a la déonotologie des diverses pratiques mettant en
ceuvre ces dispositifs ou impactées par eux. Toutes ces valeurs ne sont pas également
renseignées par la présente etude, tant elles sont nombreuses et riches de ramifications.
Compte tenu de la taille de I'étude, elle-méme dictée par les moyens accordes (considérablement
plus réduits que ceux qui avaient eté prévus a l'origine du projet), et du contexte de forte
mouvance de I'offre de service de geolocalisation (nombreux échecs de sociétés en raison d'un
marché non mature), les aspects sociologiques et éthiques ont été considéres en priorité, tout
en meénageant une place non négligeable a I'analyse de données de géolocalisation a partir d'une
cohorte de malades et produites par un fournisseur de services.

L’évaluation initialement proposeée incluait notamment la dimension purement medicale. Loin
d’avoir eté abandonnée, cette dimension a dd étre reportée sur un autre projet, le projet BEA
(Bracelet Electronique pour I'’Autonomie, appel a projet du Fond Unique Interministériel], dont les
résultats sont prévus pour 2012.

C’est donc autour des 3 objectifs majeurs suivants que c’est focalise le projet :

L'analyse sociologique a pour but d’étudier, a partir d'un nombre important d’entretiens, les
perceptions, representations, souhaits, craintes, etc., chez toutes les catégories de personnes
directement concernées par le risque de disparition d'un malade.

L'analyse quantitative de données de geolocalisation a pour but d'étudier, a partir d'une
importante base de données de suivi journalier (327 personnes), les distributions de plusieurs
variables de géolocalisation et les relations statistiques entre ces variables.

L’'analyse éthique a pour but d'apporter des contributions de reponse a la question
d’ensemble : quel est le probleme éthique posé par la géolocalisation de malades Alzheimer et
comment y répondre ?

Ces trois objectifs vont étre abordés dans les chapitres suivants selon les trois étapes du
raisonnement rationnel : d’abord celle de la méthode d'analyse (chapitre 2), puis celle des
résultats obtenus a partir de ces methodes et des données utilisées, enfin celle des nombreuses
discussions que ces résultats peuvent susciter (chapitre 3; un seul chapitre, résultats et
discussions se succédant par axe d'évaluation au sein de ce chapitre).

Une conclusion permettra de présenter une synthése des resultats obtenus par le projet
ESTIMA et de proposer quelques perspectives de developpements futurs. Une bibliographie
succincte et 6 annexes donnant de nombreux renseignements completent le rapport.

POPULATIONS, MATERIELS ET METHODES

2.1 Vue d’ensemble

Le principe fondamental est celui d'un ancrage complet de I'étude dans la réalité des usages
de la geolocalisation aujourd’hui en France. L'analyse repose sur des données objectives, mais



aussi et tres largement sur le recueil des pratiques et des « vecus » Deux meéthodologies
complémentaires ont eté mises en ceuvre :

- qualitative pour les approches sociologique et ethique [recueil des opinions, représentations,
interrogations, positions des personnes, souhaits, craintes...),

- quantitative pour I'analyse de données objectives d'usages de geolocalisateurs [alertes émises
par les dispositifs et leur prise en compte).

Toutes les donnees sont anonymes. Deux grands types de population sont considéres : les
utilisateurs et les fournisseurs, les utilisateurs incluant malades, professionnels, familles et
bénévoles, et les fournisseurs incluant des responsables et des chargés d'écoute et suivi
d’alertes. Deux territoires francais, le département de la Haute Savoie et la Région parisienne,
sont majoritairement présentes dans I'étude sociologique (compte tenu des moyens et sans
toutefois exclure d’autres régions). Quant a I'étude quantitative, elle couvre toute la France et
repose sur des données journalieres d'un opérateur de geéolocalisation agrée, données
représentant 29 mois de fonctionnement 24h/24, 7 jours/ 7.

2.2 Populations

Elle est composeée d'utilisateurs et de fournisseurs.

2.2.1 Utilisateurs
lls se répartissent en 3 sous-ensembles selon le lieu de vie du malade :

a) Domicile : aidants familiaux et proches qui interviennent aupres de l'aidé (le malade n’est
pas exclu de I'entretien lorsque I'aidant souhaite I'associer).

b) EHPAD-soins : infirmieres, agents de service hospitalier, aides soignantes ;

c) EHPAD-direction: groupe des « directeurs, préconisateurs ou mediateurs » (DPM),
incluant des directeurs d’EHPAD, meédecins coordonnateurs, meédiateurs (personnes qui
remplissent un role d’interface et de conseiller entre les DPM et les familles de malades, telles
gue des responsables d'associations, des personnels de CCAS, de CLIC, de Pédles
gerontologiques.... ).

2.2.2 Fournisseurs

Les fournisseurs quant a eux sont constitués des responsables et personnels de sociétés
fournisseurs de dispositifs et services de geolocalisation par GPS, GSM et radio.

Deux fournisseurs ont joué un réle particulier dans I'étude :

- le Centre Départemental de Télé-alarme (CTA) du CG 74 : partie prenante de I'étude en
tant qu'organisme dépendant directement du commanditaire CG 74 (cf. 1.1.4 ESTIMA en Haute
Savoie).

- I'association EQUINOXE : association a but non lucratif de téléassistance spécialisee en
géolocalisation de personnes atteintes ou non de troubles cognitifs®.

* L’annexe 5, reproduisant I'entretien semi-directif avec le Directeur de I'association EQUINOXE, donne une bonne
présentation de cette association et de sa facon d’aborder la géolocalisation.
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2.3 Matériels

L'étude sociologique a concerné cing produits commercialisés difféerents repartis en deux
grands types de technologie, GPS et radio :

- Deux « boitiers » GPS difféerents, sans montre et portés a la ceinture pour 'EHPAD (E1) ; le
« bracelet-montre » GPS porte au poignet pour les malades vivant au domicile et un EHPAD (E3]
equipe antérieurement a I'étude d'un bracelet-montre GPS.

- Des dispositifs utilisant les technologies de type radio pour les 4 EHPAD suivants. E2
(Isere) : systeme de radio longue portée ; ES, EB [Haute Savoie) : dispositifs de type RFID
entierement innovants par un laboratoire hautement spécialisé’.

La disparité des dispositifs et leurs spécificités techniques (RFID, GPS... ) n'ont pas été pris
en compte dans le choix des établissements dans la mesure ou la composition prealable de
'étude ne faisait pas de distinguo explicite entre les difféerentes solutions techniques de
localisation d'une personne deésorientée et a risque de disparition inquietante. Cette
hétérogénéite est une maniere de mettre en lumiere les différentes conceptions de la
géolocalisation de malades.

2.4 Méthodes

Elles se répartissent en deux groupes complémentaires d'approches : I'approche qualitative
par la méthode des entretiens comprehensifs (Kaufmann, 1996) pour I'étude sociologique et
guantitative par I'usage de la statistique pour I'étude observationnelle d'usages.

2.4.1 Etude sociologique
2.4.1.1 Les trois volets « Domicile », « EHPAD » et « Fournisseurs » de I'étude

Comme indiqué précedemment, deux types de lieux de vie des malades déterminent les deux
grand volets complémentaires de I'étude sociologique, a savoir le volet « Domicile » et le volet
« EHPAD ». Chacune des populations enquétées dans ces volets est abordée avec un guide
d’entretien (GE) spécifique (cf. Annexe 1), structuré selon les themes d’'une Grille d’Analyse (GA)
specifique a cette population. L'interviewé peut aborder dans I'ordre qui lui convient les themes
du GE. Un seul passage est prévu aupres de chaque interviewé. Chaque entretien est enregistre
apres accord signe de l'interviewe, pour étre ensuite retranscrit et analyse. Il dure environ Th30,
durée susceptible de varier en fonction de la disponibilité des acteurs.

2.4.1.2 Grilles d’analyse des volets Domicile et EHPAD
Plusieurs grilles sont définies, réparties en deux sous-ensembles de population :

- Aidants et soignants : la GA comprend les 4 domaines suivants : 1) vie quotidienne avant la
mise en place du systeme de localisation, 2] vie quotidienne depuis la mise en place du
systeme de localisation, 3) relation au dispositif de geéolocalisation, 4) perception de ce
dispositif.

° Laboratoire MIND, un GIP [Groupement d'Intérét Public) proche du CNRS, situé sur la technopole d'’Archamps, prés
de Geneve.
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- DPM : la GA comprend les domaines suivants : 1] perte d’autonomie d'une personne (rapport
a la dépendance de l'interviewe), 2) perception des politiques publiques actuelles pour la prise
en charge de la perte d’autonomie (évaluation des besoins, services rendus, codt, efficacite ...,
3) responsabilites face a l'errance et la disparition inquiétante (s’adresse davantage aux
directeurs d’EHPAD), 4] perception du dispositif de localisation et préconisations (tronc
commun pour faire des comparaisons avec les résultats des interviewés de la population
aidants-soignants).

L’annexe 1 donne les détails de ces grilles d’analyse.
2.4.1.3 Grille d’analyse du volet Fournisseurs

Le but du volet Fournisseur est d’'analyser l'offre de géolocalisation du point de vue des
offreurs de service et de matériel : difficultés et évolution du secteur, services vendus et services
rendus, etc. L'étude repose sur une approche qualitative a partir d’'une analyse des offres via
Internet, de 10 entretiens approfondis realisés aupres de fournisseurs de géolocalisation par
GPS, GSM et radio et d'une breve analyse compareée avec |'évolution de la téléassistance.

Construite a partir d'une analyse des offres via Internet, la grille d’analyse des fournisseurs
fait intervenir 'ensemble des parametres de definition de produits et de services tels sur les
types de produits et services proposes, les types d'offres et de contrats, les tarifs et la qualité
globale de I'offre aux clients.

2.4.2 Etude quantitative d’activité de géolocalisation

L'analyse quantitative d'activité de geéolocalisation est une eétude rétrospective
observationnelle non comparative reposant sur des données journalieres de l'association
EQUINOXE, association sans but lucratif hautement spécialisée dans cette tache (cf. annexe 9).
La population de personnes abonnées a ce service est essentiellement constituée de personnes
atteintes de la maladie d’Alzheimer ou d’'une maladie apparentée vivant soit au domicile avec un
aidant familial soit en EHPAD. La mise a disposition de la base de données a été faite selon une
procédure d’anonymisation complete et de protection de la propriété des données.

Le dispositif est composé de bracelets de geolocalisation équipés d'un systeme GPS
(bracelets BlueGard® distribués par la société Bluelinea et anciennement appelé Vega®]
connectés 24h/24 au service de téléassistance proposeé par l'association. Les bracelets
envoient un signal lorsque I'utilisateur sort d’'une “Zone de Vie' (ZV) représentant un périmetre
pre-défini autour de 'hébergement de la personne, dans lequel il a I'habitude de se déplacer en
securiteé. Le téléassisteur engage alors une procedure de recherche.

Les outils de I'étude quantitative sont les fonctions statistiques usuelles.

2.4.3 Analyse éthique

Comme brievement indiqué en introduction, le projet ESTIMA constitue le prolongement
direct d'une étude doctorale d'éthique biomédicale conduite entre 2003 et 2007 sous la
direction du Pr. Christian Hervé, étude qui avait mis en évidence lintérét, majeur parmi 14
technologies de pointe, de la géolocalisation en tant que service le plus prisé par les aidants
familiaux de malades Alzheimer (Rialle, et al, 2008a). La méthodologie de cette étude, décrite
dans la these (Rialle, 2007a), reposait sur une démarche d'interrogation des personnes et des
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pratiques connue sous lI'expression d’« ethique évaluative » (Herve, 2000; Méningaud et Herve,
2001; Rialle, 2008b).

La méthodologie de I'analyse éthique consiste a compléter cette analyse antérieure par un
examen approfondi des résultats de I'enquéte sociologique, pour une large part, et de I'analyse
d’activité de geéolocalisation pour une moindre part. Cet examen approfondi a pour but
I'identification des éléments d’éthiques contenus dans les données d’enquéte. Une discussion de
ces éléments et I'élaboration d'un certain nombre de recommandations en constituent
I'aboutissement.

3 RESULTATS ET DISCUSSIONS

3.1 Résultats de I'étude sociologique

3.1.1 Quelques chiffres et répartitions
3.1.1.1 Entretiens

L'étude sociologique totalise 53 entretiens, dont 31 de personnels d'EHPAD (16h10
enregistrees), 12 d'aidants au domicile (13 heures enregistrées) et 10 de fournisseurs [I'annexe
5 en donne un exemple].

Sur ces 53 entretiens, 28 ont éte pratiqués en Haute-Savoie (19 en EHPAD et 9 a Domicile),
9 en Isére, 6 dans le département du Rhéne et 10 en lle de France (Tab. 1).

Reégion [ou département)

Tle de Haute . A
. Isere Rhéne
France Savoie
Utilisat Domicile 9 3
NSEUTS  elpAD 19 9 3
Fournisseurs 10

Tableau 1 : répartition des nombres d’'entretiens par type et lieu de vie des personnes

41 entretiens ont eéte retranscrits en un document de plus de 200 pages. Les entretiens se
sont déroulés de janvier 2010 a juillet 2010 puis d’avril a juillet 2011. Leur durée moyenne est
d’'une heure environ, avec le plus court de 30 minutes et le plus long de 2h47. Les entretiens les
plus longs sont le fait de directeurs ou de cadres d'etablissements [durée moyenne: Th20,
contre Oh45 pour les soignants et aidants).

Les 31 entretiens de personnels dEHPAD ont été pratiqués dans 6 EHPAD différents
reférences dans le rapport par E1, E2, E3, E4, ES et EB (Tab. 2]. Les deux premiers EHPAD sont
situés en Isere et les quatre suivants en Hautes Savoie. Deux de ces etablissements étaient sous
tutelle d’'un centre hospitalier, les autres relevant donc du secteur privé non lucratif ou lucratif.
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EHPAD Eléments de description

El Etablissement équipé successivement de balises Aloize™ [utilisées par 4 malades) puis
d’'une balise Geomobile® avec un malade pendant quelques mois (Laila, 2009 : p. 166;
Laila, et al, 2008]).

E2 Etablissement équipé avec un dispositif Vivago™ intégré aux pratiques soignantes
depuis 2 ans.

E3 Etablissement ayant eu un bracelet Columba™ (ancétre de l'actuel BlueGard™ sans
heure affichée) pour une résidente, experimenté en 2007 durant quelques mois.

E4 Etablissement équipé de 4 bracelets BlueGard™ depuis 12 mois environ (utilisés par
10 résidents dans des périodes successives).

ES Etablissement équipé d’un dispositif type RFID en cours d’expérimentation depuis B
mois environ, sur 7 malades.

E6 Etablissement équipé d’'un dispositif type RFID en cours d’expérimentation (jusqu’a 10

malades) depuis 7 maois.

Tableau 2 : Liste et caractérisation des EHPAD

3.1.1.2 Personnes incluses

Le nombre de personnes incluses dans les entretiens est 60. Ce nombre est supérieur au
nombre d'entretiens (53] en raison de 7 aménagements de la méthodologie initiale qui ont dd
étre pratiqués sur le terrain en raison de conditions locales non prévues mais jugees
compatibles avec cette meéthodologie : 6 entretiens ont eu lieu avec 2 personnes [dont 4 a
domicile et 2 en EHPAD]; 1 entretien a eu lieu avec 3 personnes en EHPAD. Un retour
d’expérimentation a éte effectué a 5 mois d’intervalle pour mesurer un eécart de perception sur
un établissement avec deux entretiens menes aupres de cadres interviewes a deux reprises.

Sur les 60 personnes qui ont eté interviewees, 32 sont des personnels dEHPAD et 18 sont
des aidants au domicile ; les 10 entretiens de fournisseurs correspondent a 10 fournisseurs.

Les 32 personnels dEHPAD se distribuent en 18 soignants-aidants et 14 décideurs,
préconisateurs ou mediateurs.

Les 18 soignants-aidants sont 5 infirmieres, 5 aides soignants, 5 Agents de services
hospitaliers, 1 agent d'accueil, 1 agent technique, 1 secrétaire.

Les 14 DPM sont 6 directeurs dEHPAD, 3 cadres de santé, 2 médecins coordonnateurs, 2
psychologues, 1 Responsable d’association.

Les personnes interrogees se distribuent dans les départements ou régions suivants : 33
personnes en Haute Savoie, 5 personnes dans le Rhone, 12 personnes en Isere, 10 personnes
en lle de France.

N.B. Convention de notation : dans les deux volets d’analyse qui suivent (EHPAD et Domicile),
les citations émanant de personnes du groupe DPM seront signalées par le sigle D, celles des
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soignants et aidants en EHPAD par le sigle S et celles des aidants a domicile par le signe A.
Chacun de ces sigles est suivi d'un chiffre, le sigle chiffré (par exemple D7) permettant de
retrouver I'entretien correspondant a la citation dans le document de retranscription (non inclus
dans ce rapport en raison de sa taille).

3.1.2 Analyse sociologique du volet « EHPAD »
3.1.2.1 Intégration du dispositif dans les pratiques professionnelles

L'un des themes les plus frequemment abordés par les interviewés reéside dans le rappel
systématique de la routine professionnelle et de son déroulement quotidien. Cette centralité de la
programmation quotidienne des taches constitue une préoccupation, voire, pour certains, un
principe @ méme de definir la conscience professionnelle. L'évocation de la routine
professionnelle sert a penser les pratiques et a objectiver la place du géolocalisateur a l'intérieur
des pratiques qui font sens. La description premiére de I'apport du dispositif technologique
s'effectue alors au sein de ce cadre qui détermine en partie la perception de son usage comme
de son apport dans les pratiques de soin.

Les premieres expressions descriptives se focalisent sur le cadre du travail, sur la routine
professionnelle et sur la remémoration d’événements concrets pour pouvoir témoigner de sa
conception/ perception des dispositifs techniques :

« Au debut, ca nous faisait peur quand méme. Ca angoissait toute la maison. Parce
qu'on disait que ca allait sonner de tous les cotes. Il y en a qui ne vont pas prendre de
telephone. Il y en a qui vont tout de suite couper en laissant d'autres en esperant que
ce soit d'autre qui s'en occupe. C'etait surtout ca. Ouais..... Que tout le monde n'est pas
sa conscience professionnelle. Apres on s'est dit, il va falloir prévenir tel service, qui va
courir apres telle personne de tels services.... Est-ce que c'est le service lu-méme ?
C'est les autres ? C'est ca qui a pose le plus de problemes..... Il y a plein qui comprenait
pas. lls s'excitaient avec ca. lls disaient que ca ferait une surcharge de travail. Non en
fait, ce ne fut pas une surcharge de travail.... Bon, quand ca bug, on perd notre termps.
Mais, bon finalement je pense pas que ce soit une surcharge de travail..... Parce que, a
la rigueur quand on est du soir on les couche.... On ne s'apercevra pas qu'l y ait
quelgu'un qui manque.... A la derniére minute. Il y a moins de risques qu'il y ait
quelqu'un qui passe la nuit dehors. C'est quand méme rassurant » (57

La focalisation sur le cadre d’effectuation des taches routinieres demontre que l'insertion
d’'un élément nouveau est 8 méme de reconfigurer la programmation des taches et par la méme
de remettre en cause les stabilités d’exercice de la profession.

« La seule crainte qu'ils avaient c’est que ca augmente la charge de travail, combien de
fois le telephone allait sonner, comment il fallait faire pour aller chercher la personne,
ca se passait plus au sein de l'organisation de l'institution, qui va chercher qui, qu'est
ce qu’on fait quand ca sonne... . » ([D2]

Pour de nombreux soignants conscients de la dimension routiniere de la profession,
I'expérience parle dans le sens d'une acclimatation nécessaire. L'insertion d'une technique de
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soin nouvelle ou d’'un objet technique redéfinissant une pratique est a priori toujours susceptible
de perturber I'ordre d'exécution des taches.

« Au debut c’est toujours difficile, c’est comme toutes les nouveautés... ca prend du
temps, c'est moyennement bien vecu puis les choses se font... quoiqu'on mette en
place c’est pareil... ca ou autre chose... de toutes facons, on évolue vers des maisons
beaucoup plus professionnalisees quil y a quelques annees ou c’était tranquilou ou
c'etait un toit pour des petits vieux... maintenant on tend, jespere que ca va continuer a
tendre vers une exigence professionnelle vraie... » [54)

« Des qu'on change la maniere de travailler ou qu'on rajoute un autre cadre, le
personnel est toujours un petit peu réfractaire et puis une fois que le cadre est
compris, ca avance... elles se posent des questions sur le pourquoi on rajoute quelque
chose... on va le voir prochainement car on va informatiser les dossiers de soin... c'est
pareil... elles ont peur... on va quitter le crayon et la gomme pour l'informatique... ca leur
fait peur... parce qu'ici, c'est quand méme 90 % de femmes, la plupart, elles ont entre
40 et 50 ans, elles ont un dge ou on craint un peu l'informatique, elles ont un peu de
resistance » (D4)]

Ce déroulement programmatique constitue pour les soignants le cceur méme du metier
dans la mesure ou il définit la conscience professionnelle. Pour une majorité de soignants (3,/19]
et une minorité de cadres (2/12), I'arrivée du dispositif technique n’a eue qu’une incidence
mineur sur le déroulement des taches :

« OUn fait comme avant.... On prend le parti de se dire que c'est comme si personne
n‘avait de bracelet..... C'est mieux comme ca.... Et pour la plupart on fait comme ca.
(uand on ne voit pas telle personne, on se met a la chercher..... On n'attend pas l'alerte
car il ne peut pas y avoir d'alerte. » [S3]

« Oui, c'etait un changement mais en méme temps, il y a rien eu de changée en soi car
on a pas ouvert ce cantou... je vois pas pourquol... ca change rien ! C'est un plus, c'est
tout... en plus comme c’est pas techniquement au paoint... » (D4)

Les nombreuses défaillances du systeme (concernant les EHPAD ES et EB en particulier),
leurs fausses alertes comme le caractere expérimental de I'utilisation ont ainsi conduit nombres
de soignants & maintenir un degré identique de vigilance pour éviter le risque d’'une disparition
inquiétante :

« Moi je suis vachement vigilante de toute facon, la-dessus on fait gaffe y a des fois ou
ca peut arriver des deces suite des fugues.... Non, on fait vachement gaffe.... On a
I'habitude de voir telle ou telle personne entrer..... Si on ne la voit pas, on va commencer
a la chercher, la plupart du temps, en plus, elles ont pas de bracelet. Gu'ils aient le
bracelet ou pas, de toute facon on va chercher parce qu'il peut y avoir une panne. La
machine, le systeme informatique qui deconne, ca on peut pas... ca a pas changé
notre maniere... » (S10]
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« Baisser la vigilance ? Non je ne pense pas.... Non parce que comme on a eu des
bugs, il y a le risque..... C'est peut-€tre aussi le bon céte des choses que ca s'est mis a
deconner quelques temps. Non, nous on survelille toujours autant..... » [(S9)

On atteint Ia une des limites de I'expérimentation utilisant des dispositifs encore peu testés
en situation d’'usage courant. L'incertitude qui pesait sur les dispositifs pendant une longue
période de mise au point /n situ, a amené les initiateurs de I'expérimentation du CG 74 a
preconiser aupres du personnel de maintenir une vigilance comme si rien n’était installg, et de
rapporter, a la suite d'un évenement, si linstallation avait correctement fonctionné. Cela
represente indéniablement un surcroit de charge de travail et un biais en défaveur du dispositif. I
n'était pas possible de faire cette expérimentation sans donner de telles préconisations, et il
etait, dans le méme temps souhaitable, de faire confiance a une installation, pourtant pas encore
totalement fiable. Une des limites de I'expérimentation RFID tient dans cette contradiction.

Le discours majoritaire tend ainsi @ déemontrer de maniere explicite que la plupart des
soignants et des cadres n'‘ont pas changeé la maniere de penser et d'effectuer la prise en
charge..

« Une routine qui s'installe. Beaucoup. Et puis on fait les choses.... Comme on les fatt,
sans se poser de questions. C'est difficile dinterpeller les soignants sur leurs
pratiques. » (D]

Le temps d’adaptation nécessaire a la nouveauté technologique souligne toutefois des
pratigues grandement instituees et solidement ancrés, quelque peu réticentes a leur
déprogrammation ou leur ritualisation. Pour les cadres, la nécessité de transformer les
pratiques soignantes légitime la résistance qui se dissipera, d’apres la plupart d’'entre eux, avec
le temps. La déstabilisation des routines professionnelles représente alors, pour beaucoup de
cadres d’établissements, un des arguments qui freinent I'acceptation des nouvelles technologies.
A contrario, une confiance constatée dans le dispositif mis en place encourage l'acceptation,
lorsque le constat est fait, en parallele, de I'intérét d'un tel dispositif : intérét du soulagement d'un
effort de surveillance de chaque instant de la part du personnel. Un responsable dEHPAD s’est
vu interpellé par un aide-soignant, lors de I'arrivée d’'un nouveau malade, identifie comme atteint
de la maladie d'Alzheimer, lui demandant de lui mettre rapidement un bracelet. Ce méme aide-
soignant faisait pourtant partie des personnes reticentes quelques mois plus tét. La confiance
dans le dispositif avait alors progresse.

3.1.2.2 L’intensité de la charge de travail

L'objectivation de I'apport des dispositifs techniques se voit ainsi masquée par l'intensité des
routines. Ces dernieres sont conditionnées de surcroit par l'urgence et la nécessité d'une
rapidité d’exécution ainsi que par la diversité des actes et tdches qui composent le métier. Cette
diversité des taches a accomplir au sein de la routine et la sensation d'éclatement qui en résulte
a un effet sur 'ensemble du personnel qui signale frequemment l'idée de la submersion :

« Mais je pense que il y a beaucoup de choses dans l'organisation qui peut étre fait
pour alleger le travail des gens mais ca on le fait pas assez systematiquerment. Par
manque de temps essentiellement.... . Et puis par manque de d'eénergie peut-étre, je ne
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sais pas. Je pense qu'on ne peut pas étre longtemps directeur d'un etablissement
comme ca. Franchement. Il y a une charge trop importante..... » ([D1]

« C'est la charge de travail.. individuel.. C'est trop lourd par rapport a la quantite de
résidents... ce matin, il faudrait qu'elles soient 20 ou 25 pour ca !! 6 pour 97 ‘résidents
sur trois etages ! Ce matin, vous pouvez faire quoi de mieux que d'étre inhumain... on
fait des toilettes, on distribue un repas, les gens ont plus le temps de communiquer, je
sais méme pas s'ils ont ce temps la de donner a manger, on pose on s’en va... pour les
bracelets, moi je vous dis, c’est pas une solution, c'est encore plus renfermer les
residents » [58)

« Ce genre de systeme la, ca nous a vraiment enleveé un poids, ca nous a soulage et
mis en securiteé car on peut pas étre vigilant pour tous les résidents de la méme facon,
c'est pas possible, on a des priorités dans la journee... pour ce genre de malades, on a
strictermnent rien a leur faire si ce n'est les occuper dans la journée pour qu'elle soit pas
trop longue.. apres, c'est du relationnel, de [l'occupationnel mais au niveau soin
technique a proprement parler, il n'y en a pas.. cest juste une administration de
traitement a verifier mais c'est tout... ils ne nécessitent pas beaucoup de soins en tant
que tel... de soins infirmiers donc je pense que ca peut que nous faciliter la vie ce genre
d'appareils... car plus les années vont aller et moins on va avoir un nombre d’infirmiers
mirobolant dans le service... et ca va méme diminuer. Je pense qu'on a tout interét a
utiliser ce genre d'appareil... » (D3]

La question de la charge de travail représente un theme souligné a maintes reprises faisant
'unanimité dans le discours de I'ensemble du personnel. Au cours des entretiens, beaucoup de
guestions posées au sujet des apports des dispositifs ont conduit de facon quasi systéematique a
faire le parallele avec la charge générale de travail. Les routines composent donc avec une
temporalité d’exercice contrainte qui a pour consequence premiere de rejaillir sur l'identite
professionnelle :

«ll y a beaucoup moins de temps a passer aupres du lit du malade... quand jai
commence, c'etait pas rare d'avoir 5 ou 10 minutes pour se poser a céte d'un malade
et discuter de la pluie et du beau temps... voila, aujourd’hui c'est plus possible. ... on est
frustree en permanence car on a pas le temps de faire ceci ou ca correctement, on a
la sensation de faire du travail baclé et on n'est pas satisfaite quoi.. C'est un gros
sentiment d'insatisfaction... quand vous rentrez chez vous et vous avez le sentiment
que vous avez fait votre travail a la va-vite... » [D4]

Ce manque de temps ajoute a la sensation de submersion est un des facteurs explicatifs du
manque de profondeur de description des usages effectifs. L'apparition des dispositifs se faisant
dans le cadre de travail routinier, leur objectivation s’est faite au premier lieu dans la
considération prealable de I'intensité de la tache, qui est premiere dans les représentations de
I'activité elle-méme :

« Un est 2 pour 18 ou on doit tout faire. On est chronomeétre ici, c’est ca mon plus
grand probleme... on est deux a 34 de temps, car on a pas de budget, enfin c'est ce
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qu'on nous reponds toujours.. donc c'est du non-stop... toilettes, petit dejeuners,
nettoyage, on debarrasse, on a pas fini de tout debarrassé on est deja a la fin de
matinee et on recommence & 11h15 avec ceux qui mangent pas tout seuls. Ceux Ia, ils
sont 8, a midi moins quart, on devrait avoir tout fini, c'est pas possible a deux... a cote
de ca, on peut étre derange d'un céte d'un autre... ces personnes faut les rechanger,
les recoucher et descendre les autres personnes en salle d'animation et tout ca
devrait étre fini a 12h.. Impossible... service non stop... on est trop tout le temps a
regarder I'heure... le stress... c'est pour ca qu'on en parle pas trop des outils » [S5]

Les dispositifs ne sont pas percus pour tous comme des outils permettant un allégement de
la tache. Pour les soignants, comme pour une partie de la direction, la solution viable autorisant
une diminution de l'intensité réside essentiellement dans I'augmentation du personnel :

« Je trouve que quelque part il y a un bon plus au niveau securité pour eux mais qu'on
arrive a ce systeme de bracelets de surveillance, ca veut dire qu'on en arrive a méme
plus avoir le temps de passer du temps avec eux, on peut ne pas savoir ou ils sont ce
qu’ils font... plutét qu'un bracelet, je prefere avoir trois aides soignantes en plus, ou
deux infirmieres en plus, ca ferait plus de personnel, on aurait un peu plus de temps, ca
permettrait de faire des sorties en plus avec des benevoles » [S8)

Pour les cadres de direction, les solutions technologiques d’allégement de la tache
présentent un potentiel véritable demeurant a I'état théorique. La promesse de la solution
technologique et I'anticipation quant & son intégration souligne un besoin parfois pressant de
proposer des alternatives face aux difféerentes difficultés de la prise en charge. L'anticipation d’'un
usage effectif conjuguée a I'attente d'une opérationnalité déebarrasseée des aléas des fausses
alarmes et autres bugs des dispositifs traduit une forte nécessité de proposer d’autres types
d’encadrements. La solution technique est alors envisagee dans I'évidence du service rendu par
convocation d’argument peu contestable comme celui de la sécurité des résidents.

3.1.2.3 Sur l'acceptabilite des bracelets par les malades

La question de I'acceptabilité par les malades, importante du point de vue éthique et par
contre coup du point de vue des décideurs en matiere de politique de santé, n'apparait
globalement pas sous une forme problématique dans les entretiens :

« [...] I'acceptabilité etait liee au fait que les gens puissent dire oui je garde, non je
l'enleve » (D8, cite plus loin, cf. infra]

Selon certains soignants, I'acceptation du port releve de la dimension ludique (il s’agissait
ci-dessous des bracelets RFID, plus faciles a oter que les bracelets GPS] :

« Ca a ete un jeu pour eux. Je pense qu’ils ont dd se dire j'ai un bracelet, c'est difficile
de savoir reellement ce qu'ils pensent..... y'a pas eu des refus catégoriques. Y'a pas eu
de « je vous lance le bracelet en l'air ou a la figure », ca aurait pu étre « je le refuse »,
non je pense qu’ils l'ont mis, ils 'ont enleve, je pense qu’ils ont un peu joue avec le
bracelet. Je crois que ca a ete pour eux un jeu, le fait de l'enlever, de le mettre a la
voisine, de l'offrir pour eux, ca a eteé quelque chose de plus, on leur donne quelque
chose de plus « questce que c'est». Guelque chose qu'elle ne connaissait pas
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vraiment ou qu'elle a compareé avec un bracelet ou une montre, un objet qu'on leur
donne, pour eux c'etait quelque chose qu'on leur donnait, aussi je pense que cetait
important, on leur a donnée quelque chose.»

Alors que pour d'autres, le port provoque l'apparition de réactions qui expliquent certains
rejets des bracelets :

« Je suis pas sdar, sur du long terme, qu'on aurait ete gagnant.. il faudrait que la
personne s'en rende pas compte, un truc plus discret car ca maodifie son
comportement... c'est quelque chose qu'elle a pas I'habitude de porter... .elle se sent
survelllee... c’est limage quoi... je pense que quelque part, méme sl y en a qui sont
avances dans leurs maladies, elles en ont plus ou moins conscience... » ([S11)

L'acceptation du bracelet a parfois fait I'objet de négociations, voire de résistances, mais
l'avancée dans la maladie permet de faire passer le bracelet GSP pour une montre et se voit
souvent intégreé au schéma corporel des malades :

« La montre... le bracelet je veux dire, on y pense autant que les chaussures quoi,
maintenant la montre c’est automatique ».

Ainsi la question de I'acceptabilité par les malades, pour ne pas étre tres prégnante reste
mitigee : certain malades acceptent mieux que d'autres et la maniere de procéder des soignants
est fondamentale. Jouer, donner, ne jamais forcer... voila les maitres mots qui ressortent, et qui
relevent de I'éthique relationnelle.

Il arrive méme que le port du bracelet change radicalement le comportement de certains
malades dans se sens d'un mieux étre.

Nous avons équipe une personne dans une maison de retraite qui passait ces journees
a epier les grilles et portes de sorties et chaque fois que c'etait ouvert, elle partait. On
peut considerer que c’est un comportement de fugue. Depuis qu'elle est equipée d'un
bracelet et qu’elle peut aller et venir, elle ne part plus. On a leve l'interdit et depuis elle
ne cherche plus a sortir. Pour elle cela n'a plus d’intérét.

Dans une autre maison de retraite, le personnel prenait des coups par un malade
particulierement violent. Depuis qu'il a un bracelet, qu’il peut aller et venir comme il le
souhaite. Il n'a plus d'agressivité et de violence. Le bracelet a permis un changement
de conduite et a reduit la violence que peuvent ressentir certaines personnes
institutionnalisees. [cf. annexe 5 : Entretien semi-directif avec le Directeur de
I'association EQUINOXE)

3.1.2.4 Sur la sécurité : des avis trés contrastés

La problématique sécuritaire est pour le moins polémique au sein des personnels d'EHPAD
car elle recouvre des dimensions imaginaires renvoyant eux-mémes a la dimension éthique et
déontologique. Sur ce point, le traitement de la thématique par I'ensemble du personnel
développe des avis tres contrastes, dont 'argumentation reste prudente ou nuancee quand elle
n’est pas, pour ceux qui ont le moins d’avis sur le sujet, a la reprise de discours dominants. Des

20



partisans radicaux de l'ouverture complete vers I'extérieur, aux défenseurs d'une surveillance
radicale aux moyens de vidéosurveillance® (elle-méme justifiée par la responsabilité des soignants
et directeurs d'établissements], en passant par les avis mitiges, pris dans la polarité des
positions plus radicales, la question de la sécurisation des résidents permise par les dispositifs
techniques démontre I'étendue de la controverse et de la nécessité de ne pas negliger I'aspect
déontologique que suggere l'introduction de tels dispositifs.

Dans le discours des soignants en contact prolongé avec les malades déficients cognitifs,
l'introduction de tels dispositifs représente une reelle progression dans l'amélioration des
pratiques soignantes. Cette amélioration se situe, dans le discours des aidants, au niveau d'une
varieté d'avantages plus symboliques qu'effectifs. Les arguments de securisation (24
occurrences) et de rassurance’ (17]), prennent le pas sur ceux relatif au confort du résident (7)
ou a I'amélioration effective de la prise en charge (5). Pour beaucoup de soignants comme de
décideurs, les apports concrets s’effectuent essentiellement sur la sécurisation du malade dans
la perspective d'une éventuelle errance en dehors de I'enceinte.

Cette notion de sécurisation demeure cependant ambigué dans les discours eux-mémes car,
selon les individus (cadres comme soignants), il ne porte pas sur la méme population.

L'accent est tantot mis sur la sécurité des malades :

« Non, c’est pas une surveillance comme on le voit avec le bracelet electronique d’'un
prisonnier... c’est pas dans ce but la. C’est pas une interdiction de sortie parce que t'as
fait une bétise et tu que tu es puni et tu restes a la maison. C'est il faut que tu
franchisses la parce qu'a partir de la, il va tarriver des choses qui sont pas sympa
pour toi. Pour moi, c'est une question de securité pour eux. Moi, ma responsabilite
sera engagee mais je I'assume. Mais eux ne sont plus capables d’évaluer le risque
qu’ils peuvent prendre en franchissant la cléture. » (S5]

« On pourrait se sentir un peu.. . Plus tranquillisee, car c'est quand méme une
surveillance soft... car on peut pas étre tout le temps sur eux... y'a pas qu'eux... on peut
pas s'attarder a une personne et moi personnellement quand je suis la haut... . Je les
ai toujours a l'ceil... » ([S12]

... Pargument se porte par la suite sur la rassurance des familles :

« La fille a ete tres rassuree des qu'on lui a mis... parce que sa fille sa seule crainte
c'etait qu'elle sorte de I'etablissement et quon la retrouve morte a l'exterieur apres
une chute ou parce quelle etait pas assez habillee... » (D3]

® « Il faudrait qu'on puisse avoir des caméras de surveillance, un écran ou une unité centrale et voir toutes les

chambres et qu’on puisse... en étant en train de préparer des soins et qu’on puisse pouvoir jeter un coup d'ceil et
pouvoir vraiment voir qui fait quoi... pour les chutes ou si il y a des malades qui se dirigent vers la porte de sortie ou
voir s'il y a pas un malade qui est en train de se lever tout seul... avoir des cameéras un peu de partout et qu’on puisse
visionner... ca nous permettrait d’avoir les yeux un peu partout tout en étant dans une seule piece... ca pourrait étre
pas mal... par contre apres c’est sur que c'est |a qu’on arrive a I'atteinte aux libertés de chacun... mais ca par contre
le top... apres je parle vraiment des unités comme la notre aprés dans les services de soin c’est différent... dans les
structures de personnes agées ca serait pas mal surtout dans les EPHAD comme celle d'a cété, c’est une infirmiere
pour 78 résidents... |a ca serait bien d’avoir des caméras partout, ca serait pas mal... » (D4])

7 « Qualité de ce qui est propre a rassurer, a rendre la confiance. » (wiktionary.org ; dictionnaire Emile Littré)
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« ca les a rassures... c’'est un systeme beaucoup plus performant que celui d’avant et
Je suis capable de leur dire quand ils viennent me voir en me disant papa a appelé il y a
eu tel souci a telle heure... ils se sentent securises... la nuit on a aussi une procedure
en soiree... c’est rentré dans les pratiques maintenant on en discute plus... il y a une
explication quand le parent rentre et puis c’est fini on en parle plus... ca a ete tres vite
accepte... maintenant les familles voient que I'etablissement prend en compte la vie du
resident et c’est ca le plus important, on est attentif a la qualite de I'accormpagnement,
on est attentif a tout ce qui peut se passer aux residents... aux personnes, je crois que
ca a améliore le relationnel et que le réesident a €eté pris en compte dans
I'etablissement... » [D5]

L'intérét du dispositif réside donc dans la rassurance qu’il procure a la fois dans I'exécution
des taches que dans le gain psychologique qu'il apporte. Beaucoup d’entretiens ont ainsi
temoigneés d’'un apport réel en faisant ’hypothése d’existence d’'une disparition.

« si un jour elle decide d’enlever le bracelet, on a plus de savoir si elle est sortie si elle
est sortie... donc ca aussi, faut pas faire totalement confiance au fait que... ils sont un
peu en liberte surveille quand méme... car il peut toujours y avoir une défaillance de ce
cote-la et ca nous empéche pas davoir un ceil sur eux et de les observer quand
méme... moi, je sais que dans le service malgre tout, on prefere qu'elle soit pres de
nous, enfin surtout le week-end car on est en nombre moins important donc il y a dgja
moins de monde & l'accueil, moins de monde un peu partout et le risque est plus
grand... c'est pas encore arrivé mais on sait jamais... si la montre se detache... il faut
quand méme comme avant, quand il y avait pas de montre... tout en étant rassure car
on est plusieurs a étre vigilant mais ca n'empéche pas quand méme détre quand
méme... d'avair le souci de savoir ce qu'elle est devenue... »

Il sert pour beaucoup de soignants a argumenter en face des familles. Cette utilité « au cas
ou » allege seulement une partie des soignants interrogés qui se voient confortés en principe
dans leurs soins.

La sécurisation ou la rassurance se porte aussi sur les soignants et sur l‘alléegement de leur
tache de travail.

« Ca a paru complique pour plusieurs soignants, il a plusieurs qui s'‘énervaient avec ca.
Il trouvait que c'etait de la foutaise..... Moi je trouve que c'est un bon truc quand méme,
pour nous c'est rassurant..... » [S13])

« Ca nous a rassures mais de son cote je pense pas... parce que le temps que l'alarme
se declenche, le temps qu'on mette tout en place pour aller la retrouver, je veux dire
entre temps elle aurait pu tomber, elle aurait pu se faire mal, c'etait une securité pour
nous mais pour elle non... » (S10]

« Un a hate que ce soit vraiment bien cale. Bien operationnel, bien rode, qui n'est plus
de fausses alertes. La fois ou il y aura ca..... Il y aura de la securite pour tout le monde. »
(D7)
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« C’est une securite qui a montre quelques failles, suffit d'une panne technique pour la
securite existe plus... mais bon, si ca peut les rassurer... faudrait leur poser la question,
je suis pas sur que certains secteurs.. certains soignants sont des inquiets
chroniques, je sais méme pas si le bracelet fait qu’ls soient tranquilles... ils sont
toujours dans le doute ; 24,/24h... a se faire du souci... » (D8]

Pourtant, I'analyse approfondie des discours émis par les soignants nous amene a nuancer
ces affirmations offertes en début d’entretien par leur comparaison systématique avec ceux
tenus par les cadres d’établissements. Le déroulement de I'entretien vient souvent contredire les

positions premieres par le récit d'anecdotes ou la mise en réflexion de certaines évidences des
pratiques tenues pour acquises. La relativisation des positions démontre dans tous les cas un
besoin de se conformer a un discours dominant (discours de I'usage théorique des cadres) pour
ne pas dejuger I'expérimentation, la direction et le métier de soignant lu-méme. Pour certains
cadres, la question de la sécurité offerte par les bracelets est plus qu’ambivalente :

« Je pense que psychologiquement, ca doit rassurer le soignants... les malades, pfff...
J'en suis absolument pas persuade, méme certainement pas. Il y en a qui s’en vont et
qui savent méme pas retrouver leur chemin... je vois pas en quoi, ca pourrait les
securiser... sauf qu'a contrario, ou une personne dise jaimerais avoir mon bracelet au
moins je sais... mais ils sont pas capables de dire ca, ils sont dans la demence... pour
les soignants, ca leur permet davoir une fausse securité parce que s’il sort, ca
sonnera... » (D8]

« Ca nous a rassures nous mais eux en contre partie il y a eu des effets secondaires...
elles etaient beaucoup plus nerveuses... sur la personne... elle est plus a méme de se
dire qu’elle va s'en aller... ... ca peut faire I'oppose de ce qui est attendu . vous voulez me
garder sous surveillance donc je vais m'enfuir.. je pense que ca soit forcement
intéressant car on sait quon les a la, on va pas les perdre. C'est tout ce qui va
engendrer au niveau du comportement... » [ST1]

D’autres positions n‘'ont pas d'opinions marquées dans les termes de la polarité décrite plus
haut. Elles laissent par contre entendre une conception plus systémique de la question de
I'introduction des dispositifs en faisant souvent reference a I'écosysteme socioprofessionnel et a
la prudence de toute action en son sein.

«Si on veut faire de I'hyper securité, on ferme toutes les portes.. c'est regle..
maintenant, moi je suis quand méme, méme si j'ai des points de vue assez affirme, jai
quand méme une certaine souplesse, ca peut étre interessant si ca peut étre et si ca
peut eviter le pire dans certaines situations pourquoi pas... apres on en vient toujours
au fait quand il y a une personne qui veut vraiment s'en aller... parce qu'un jour ca a eté
son choix, celle la, bracelet ou pas... pour l'instant, c'est pas essentiel en soi... mais ca
reste le relationnel, le contact, 'accompagnement... on n'est pas des robots... il y a une
telle complexite... apres ca peut étre des petits plus, pourquoi pas... si ca peut eviter de
tout fermer... c’est intéressant c'est moins pire... [rires] » (D4]
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« Mon discours jusqu'a maintenant, c'etait de presenter les risques aux familles, la
securite d'accord... moi jen ai pas vu un seul qui traversait en dehors des clous... je
pense que la meémoaoire implicite elle est gardée chez ces gens la.. mais par contre
c'est vrai qu'ils sont perdus. La sécurité par rapport a ce qu'on me dit, par rapport aux
accidents de voiture, y'en a pas plus que sur une moto, moi qui en fait... donc oui la
geolocalisation c’est bien... pourquoi pas... . Mais on est dans une demarche ou il y a du
risque, on est bien d’accord, mais qui ne prends pas de risque dans la vie... » ([DE]

La relativisation et I'emission de doutes sur les apports effectifs en termes de sécurisation
traduisent une hétérogéneéiteé des pratiques et des representations de I'usage comme de l'utilite
des dispositifs, hetérogéneéité qui constitue un frein d'importance en termes d’acceptabilité. La
guestion de la seécurité du résident est ainsi relative @ une prise en compte d’'un contexte plus
global, cherchant a remettre le déficient cognitif dans la vie sociale par le biais du
géolocalisateur :

« Ce qui compte c’est le sentiment de securite, c'est deja pas mal... je suis pas contre
que les gens s'en aillent vous savez ? En fait, ils se sauvent pas, il faut toujours qu’ils
retournent chez eux ou se promener... c'est tout en fait... il y en a un qui se retrouvait
devant la mairie de sa ville et comme il était connu et bin voila... apres, c'est de la
citoyenneté... qu'est ce que tu fais la.. moi jai pleins d’exemples comme ca... ou les
gens sortent de la structure puis se perdent dans cette petite ville et on comprend
tres vite quils viennent de la maison de retraite, c’est soit I'employe municipal qui le
ramene, soit cest le gendarme, méme un quidam... la aussi, il y a un degre de
citoyenneté surtout... et en plus on est ouvert completement et j'en ai vu aucun qui est
mort... c’est ouvert depuis 1986... peut étre un jour, ca va nous arriver mais moi mon
experience ne me changera pas mon point de vue par rapport a tout ca... » ([D6]

« Ce qui me géne dans cette affaire, ce qui me géne toujours de toute facon dans les
EHPAD, dans les EMS, je sais pas comment faut dire.. c’est pas la personne qui
demande ca... c'est toujours nous qui agissons.. par rapport a la famille, qui est
inquiete, qui est ceci, qui est cela.. mais cette famille, c’est quand méme bien
dechargee sur nous quand méme... enfin sur nous... via la societe... l'aidant dit « moi je
peux plus, la societé doit a ma place » et au fonds eux, c’est de la securite ... [...] et dire
moi je vous la laisse en garderie et vous vous la laisser partir et donc a la fin je suis
oblige de moi aussi aller la chercher et vous étes pas capable de la garder.. il y a
toujours cette possibilite... on a dit &8 ce monsieur qu'on avait mis ce bracelet a cette
dame qui l'accepte et il y a toujours le risque de... ce qui me géne dans cette affaire,
c'est la non prise de risque... » (D8]

Les partisans radicaux de I'ouverture et de la prise de risque loin d'étre reticent a l'idée de la
geéolocalisation démontrent au contraire que I'existence du principe de la géolocalisation des
personnes deficientes ne peut se faire en faisant I'économie d'une prise en compte de
dimensions beaucoup plus larges que la seule question de la sécurité et de la responsabilite des
soignants ou des cadres d’établissements.
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« OUn pourrait faire un parallele avec I'histoire de la mort et I'évolution des cimetieres
deplacees en péeripherie des villes... on a a peu pres la méme chose avec les EHPAD...
on va... on les sort de la ville pour les mettre dans un cadre certes ici tres agreable... il y
a des cadres qui sont moins agréables que ca... mais c’est sur et certain que si cette
maison était au centre de la ville avec des cormmerces autour avec la vie de tous les
jours, est ce qu'on aurait besoin de bracelets ? Parce que la personne sortirait, se
perdrait une fois, deux fois ou 3, apres elle serait connue du buraliste, de l'agent de
police, des habitués qui diraient, tiens elle s'est perdue, on va la ramener... je pense
qu'on a fait une erreur en deplacant ces personnes, ... ca se transforme tout de suite
en un drame... . » (D8]

S'il est évident que la question de la securité des résidents demeure prépondérante, les
pistes de reflexions alternatives soulevees par des professionnels a I'expérience reconnue,
démontrent que I'argument de la sécurité n'est qu’'une étape dans la justification du port d'un
bracelet de geéolocalisation a laquelle doit s'adjoindre d'autres dimensions plus globales
(citoyennete, dimension urbaine ou rurale d’implantation des établissements, informations sur le
risque, formations adéquates des aidants naturels comme professionnels... )

3.1.2.5 Représentations sociales des technologies de géolocalisation

Dans le discours du personnel, les interrogations résultant de [lintroduction méme
expérimentale de la geéolocalisation dans les pratiques soignantes suggerent une prise en
compte déléments plus généraux que la seule dimension technologique. Au cours des
entretiens, comme nous l'avons signalé plus haut, I'obtention des usages effectifs de la part des
soignants a ete parcimonieuse tant la nécessité de parler des a-cotés de I'apport des bracelets
semblaient primordiales. La description du contexte professionnel et de la spécificité du métier
ont néanmoins fait émerger quelques représentations concernant l'acceptabilité en tant que
telle des nouvelles technologies. La propriété premiere de ces représentations est d'instruire
une partition entre les personnes favorables a I'emergence de nouvelles technologies et ceux
craignant une déshumanisation de la prise en charge. Dans les deux cas, la technologie en elle-
meéme n'est jamais le sujet de la représentation. Pour les « technophiles », les représentations
s'articulent autour de l'aptitude a la compréhension et a la manipulation des nouvelles
technologies de la part des soignants; pour les « technophobes», la crainte de voir une
déshumanisation de lI'accompagnement prend le pas sur les apports existants; pour les
« technosceptiquesy, les représentations, souvent attentistes des résultats des effets a long
terme, sont axées sur les effets sociaux d'une surtechnicisation de I'accompagnement.

La posture technophile decrit en effet les conditions nécessaires a une véritable
professionnalisation du personnel soignant suggérant ainsi la qualification nécessaire.

« Un va le voir prochainement car on va informatiser les dossiers de soin... c’est parell...
elles ont peur... on va quitter le crayon et la gomme pour l'informatique... ca leur fait
peur... parce qu’ici, c’est quand méme 90 % de femmes, la plupart, elles ont entre 40
et 50 ans, elles ont un dge ou on craint un peu linformatique, elles ont un peu de
resistance. » [D5])

Ce temps d’adaptation est, selon cette posture technophile, une étape nécessaire qui prend
en compte les aptitudes genérationnelles des personnels qui seront, d’apres eux, de plus en plus
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accommodes a 'utilisation des nouvelles technologies et conscients de leurs enjeux aussi bien au
niveau des soins comme ceux resultant d’'organisation du travail :

« C'est comme tout avec une formation, il n'y pas de raison ... si on prend le temps de
bien former le personnel en plus la genération qui arrive la, c’est la genéeration Internet,
ils sont nés avec... ca pose aucun probleme, c’est plus comme avant avec les vieilles
infirmieres qui savent pas se servir d'un ordinateurs, ca s'est fini. Maintenant, on vit
avec... l'informatique, ca serait le top... bon, le dossier informatique, c’est la loi Bachelot
et ca va se mettre en place... nous, ca sera une revolution... gain de temps et seécurite
surtout, quand je vous dis que vous Etes avec votre malade, vous cochez ce que vous
étes en train de lui faire, ca a pas de prix... aujourd’hui, elles font leur soin, elles cochent
apres, on n'est pas des robaots, il y a certaines choses qu'on oublie, on est sollicite de
toutes parts, il y a votre collegue qui vous appelle pour faire quelque chose, il y a le
teléphone qui sonne, voila, on est parasité de tous les cotes... » (D3]

« Mais c'est vrai que pour certains membres du personnel qui sont peu branchés
informatique, surtout les moins jeunes... Ia ca va étre un peu dur... ca va prendre un
peu de temps pour se mettre en route... et puis ca permettra de cibler ceux qui ne
mettent jamais rien dans les transmissions... . Encore une fois l'histoire de la
conscience professionnelle... tout le monde va étre oblige de jouer un peu le jeu... je
trouve que c’est gratifiant pour ['équipe soignante davoir du materiel moderne,
performant. Je pense que tout le monde est capable méme s’il y a un peu
d'apprehension » [S13]

Le discours technophile est souvent le fait de cadres d'établissements et de personnes en
charges de I'amélioration qualitative de la prise en charge. La nature de ce discours est d’étre
non seulement normatif mais emprunt d’'une volonté de rationalisation des actes, visant a
solutionner l'intensité de la prise en charge :

« Je vois le temps qu'elle passe sur les cahiers et avec l'informatisation des dossiers,
l'idee c’est de securiser leur intervention avec tous les renseignements necessaires de
la vie du résident dans une journée... parce que bon on fait x réeunions de secteurs et il
y a toujours eu untel qui a oublié de laver le dentier de la personne etc., la ca sera tout
parametre avec une personne et le dentier a-t-il éte nettoye oui ou non... si c'est non,
Jirais voir et lui dire.. ca evite aussi au niveau de l'equipe d'avoir des malaises en
disant... c'est important que les protocoles de pratiques de soin qui sont mis en place
soient suivis... ca securise l'ensemble des personnes. Il faut que tous les protocoles
soient fait en fonction de la securisation des personnes. » [D5)

La normativité du discours, émanant bien souvent de cadres, a vite fait de faire autorité du
fait de sa source hiérarchique. La professionnalisation rime ici avec une technicisation accrue
des pratiques, dont la maitrise passe par une connaissance experte des appareillages
techniques :

« Je vous parlais de la gestion des dossiers informatisés... je crois qu'on a quitté le
stade de l'artisanat pour un stade beaucoup plus avance, performant, parce que c’est
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nécessaire dans la prise en charge... faut pas oublier le céte relationnel et social de la
personne mais on est oblige d’évoluer aussi a ce niveau la... » (D5]

La répercussion de ce discours chez les soignants réeside dans la comparaison avec des
etablissements ou les dispositifs fonctionnent (informations obtenues par ouie dire] qui donnent
une impression de modernite :

« Il parait qu'en suisse, c'est tellement formidable et qu'll y en a tellement qui veulent
aller bosser la bas. La bas ca marche bien... j'ai une collegue qui dit que ca marche tres
bien. C’est vraiment formidable... ca j'en ai beaucoup entendu parle... chez eux, c’est au
point... ils disent que ca marche tres bien, ca sonne tout de suite, ils sont au courarit,
s’ily en a un qui part dans Geneve, il y a quelqu’'un qui est 1a... tandis que nous la maison
est un peu grande, le temps que ca se répercute... » [52)

« Je vois dans certains hopitaux: elles travaillent tout sur informatique, elles font leur
tour de soin avec leur petit PC et y'a plus de support papier comme nous, ca leur
change la vie... ca gagne en temps et en securite, elles retranscrivent pas des choses,
on coche au fur et 8 mesure... nous on est encore avec nos taquets qui sont méme
plus legaux en plus... en fait on a toujours une planification murale avec le nom du
resident, les horaires de la journée et on a toujours un bout de papier avec les soins
qu'on doit lui faire.. .et ca c'est plus legal, on est bien d'accord, normalement, on
devrait plus avoir ca... normalement, on devrait avoir un seul support unique avec une
prescription medicale et faire notre tour de soin en fonction de la prescription. Ce qui
est pas legal, c'est de réecrire sur un autre support ce qu'on a a faire car c’est source
d'erreurs... nous on en est encore 1a... »

Si le terrain semble a priori favorable, notamment du point de vue du bénéfice sur la
conscience professionnelle, certains soignants soulignent quelques limites quant a leur
destination réelle. En devenant un outil potentiel de contréle des actes et des pratiques, certains

soignants estiment que leur utilité est davantage destinée a surveiller le personnel qu’'a
ameéliorer en tant que telle la prise en charge des déficients cognitifs :

« Je pense que ceux qui mettent ce systeme la, c’est moins pour surveiller, c’est pas
ca le probleme de fonds... je pense que c’est plus pour surveiller les soignants des
choses comme ca... sous couvert de surveillance et de securite... » (S20]

Sur ce point, le regard des technophiles est explicite dans leur ambiguité méme.
Profondément contradictoire sur le sujet, le déroulement de certains entretiens (7/15] permet
de voir apparaitre a la fois le discours normatif et le discours alternatif ou technophobe. Le
suivisme des soignants et la malléabilité de leurs représentations dénotent une absence de
reflexion sur le sujet et l'adoption d'une position proche du discours dominant dans
I'établissement par souci de conformité.

De la méme maniere, les « technophobes » ont davantage émis des réserves de principes
ou de précaution plus que de rejet manifeste quant a l'utilisation méme des bracelets ou des
dispositifs de geolocalisation, leurs commentaires se portant davantage vers la déshumanisation
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de l'accompagnement et la valorisation voire I'hyper valorisation du relationnel et de
'accompagnement humain :

« Pourquoi de la machine, ca codte une fortune, ca tombe en panne regulierement... un
étre humain, je veux dire c’'est bon quol... la machine a pas la parole, elle me servira a
rien... la technologie, elle peut rien faire.. moi c’est cette dimension qui m’interesse
dans mon meétier si c'est pour devenir vigile, je vais bosser a carrefour... je ne veux pas
étre Iinformaticienne pour ca, je me suis pas tape 3Jans et demi d'études pour...
accrocher un bracelet au poignet de quelqu’'un et changer la pile toutes les 3
semaines. C'est pas ca mon boulot.. C'est pas pour ca que jai fait tout ca.. si la
dimension de I'humain est zappe€e, je change de meétier, je vais Elever des vaches dans
le Quercy, la il y a personne qui va venir m'emmerder. » [ST]

Le discours alarmiste prend le pas sur I'apport concret des technologies de géolocalisation
qui, a bien des egards, dramatise de maniere intentionnelle pour faire passer le message du
manque de personnel et I'importance de la qualité relationnelle :

« La prison... le bracelet de surveillance ca m’'évoque la prison... vous pouvez laisser
tout ouvert de toutes facons on peut pas le perdre s’il s'éloigne ca fait bip bip et la
monsieur, vous vous rapprochez vous avez depasse les limites... on enleve le peu de
choses qui restaient et a la fin il y aura plus du tout de contact... on va commencer par
lui mettre un bracelet pour savoir ou il est, apres on va mettre un micro et une
camera... et voila, les aides soignants bougeront plus... .des vigiles et des flics ca sera...
Je trouve que balancer du pognon dans des etudes comme ca et des bracelets comme
ca... relever les budgets, créer des postes et vous verrez.. la ce quon fait c’est de
traiter la question du personnel hospitalier... la, on se penche pas sur la question du
resident, dailleurs c'est a nous qu'on en parle mais pas au resident, on lui demande
pas a lui... » (58]

Cette dramatisation, a visée prospective, cherche a mettre en avant les limites d’'un systeme
de prise en charge automatisé et rationalisé a outrance, tels qu’ils semblent se dessiner selon
les interpretations les plus anxieuses des progres technologiques esquisses par l'arrivée des
bracelets de geolocalisation. Le contact humain représente pour ce type d'interprétation une
condition sine qua non de la prise en charge qui ne peut s’agrementer de substituts
machiniques.

« Vous imaginez dans 40 ans ? on va communiquer par l'intermédiaire de je sais pas
quoi mais il y aura plus de contact humain... apres vous allez me parler de robotique...
on se plaint de la quantité de personnes qui sont au chémage mais on continue a
numeriser, a remplacer ['étre humain par des machines... continuons, on verra dans
quelle merde on sera... on verra dans 20 ans la grosse merde dans laquelle on sera...
au lieu de parler avec vous, je parlerais a une colonne enregistree qui me posera les
questions, répondez par oui ou par non, pas plus... on part la dessus... voila... . » [S8]

Relativement minoritaire dans I'échantillon global (2/25), cette posture se retrouve
cependant diluée dans les propos des « technosceptiques » dont les nuances d'interprétation
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amenent des considerations et des reflexions plus & méme de considérer I'étendue des enjeux
gue revelent I'introduction de tels dispositifs.

« Au depart, jetais tres géne... cette facon de procéder, je pensais que c'etait une
certaine atteinte a la liberte... d'un autre cote, j'etais partie prenante quand il y a eu ce
deces de ce monsieur qui etait parti et que je connaissais bien en plus... , je suis bien
conscient que lorsque l'on en parle avec la direction, cetait bon pour nous au titre
d’une experience... on essaye ca pour Voir est ce que cette experience Nous a amene a
reflechir a un autre mode... pour montrer que c'est pas possible, que ca sert a rien...
voila, j'avais accepte dans un deuxieme temps, ca m'a paru possible.. apres on a
rediscuté au niveau technique et... lorsqu’ils ont propose des calliers... la, je trouve
qu'on a franchi un pas... ca me parait plus possible... I'acceptabilité etait liee au fait que
les gens puissent dire oui je garde, non je I'enleve... » (D8]

« Et la-dessus, est arrivee cette experimentation sur les bracelets... ici, on a tous 6te...
pas reticents mais on se posait beaucoup de questions.. mais c'était pas quelque
chose qui allait de soi, se dire de mettre un bracelet a quelqu’un c’est comme baguer
un animal quol... ca nous faisait quelque chose vous voyez... c'est des étres humains, ca
faisait etrange comme concept. Apres, on s'est dit faut pas étre trop obtus et on s'est
posE la question de savoir si ca pouvait étre intéressant pour nous au niveau de
I'etablissement, au niveau de la prise en charge... » (D3]

Cette aptitude a la nuance et a la saisie des enjeux plus genéraux déemontre |'existence d’'une
conscience de I'écosysteme socioprofessionnel dans lequel évoluent ensemble les soignants, la
direction et les résidents :

« Pour l'instant, on est dans une periode de test... a priori, on n'est pas contre mais
faut rester vigilant guand méme ca veut pas dire qu’ils ont le bracelet que... qu'on peut
les laisser filer comme ca... on les detecte plus tét mais il faut bien se dire que... faire
confiance a la technique c'est bien mais ca veut peut étre dire que ca peut ne pas
marcher donc... on peut avoir l'ceil sur eux mais sans étre obsedes par une porte
dentree comme avant. Ca n'empéche pas quils peuvent partir par les escaliers
effectiverent mais bon c’est un risque.. mais c'est un risque qui a ete evalue au
depart... » [S3]

En ce sens, les opinions balancent entre la potentialité d'un solution technologique de
securisation efficace ou a linverse le renfort des moyens humains permettant d’améliorer
I'existant sur des bases relationnelles :

« Si on a des moyens humains, on a du temps a passer avec eux, pour les comprendre,
pour s'adapter et les écouter... pour les rassurer du coup et les accompagner au
quotidien et ca c'est... il y a que ca de vrai pour moi... a 'heure actuelle avec les moyens
quon a.. techniquement parlant.. pour moi la technique vous savez.. .[rires].. c'est
pas... c'est des petites securites... mais ca vaut pas 'accompagnement humain... » (D3]

« ca nous rassure au debut.. apres tout ce que ca engendre a la fin du compte, on
n'est pas plus rassuré que la personne qui le porte... au debut, on se dit c’est super, on
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va étre soulage, on est dans une optique « on va plus jeter un ceil sur la personne » et
en méme temps, ce que ca engendre sur la personne, vous voyez quoi.. c'est le
comportement de la personne qui change, plus angoissée plus nerveuse, pour nous ca
change rien... on va de moins en moins sur le relationnel, ils ont les systemes, on a plus
besoin de parler avec eux... on peut s'occuper de faire des toilettes mais je pense que
ca soit forcément une bonne chose au milieu de faire de la déemarche d'aller voir la
personne, avec le bracelet, elle pourra pas partir... je pense pas que ca soit une bonne
chose. » [511)

Pour beaucoup de cadres d’établissements, I'ouverture aux solutions alternatives, faisant
cas de la complexité éthique et organisationnelle des EHPAD, ne signifient ni rejeter en bloc le
principe de la géolocalisation, ni méme souscrire a une défense aveugle de la nécessité d'un
accompagnement uniguement humain. Les technosceptiques ont fait cas de beaucoup de
modeération dans leurs propos, hésitant sur les propos tenus, tout en étant conscient de
'importance de leurs paroles (s’exprimant parfois méme avec confusion). Le technosceptique
concoit ainsi les dispositifs comme un « petit plus » (12 occurrences) qui vient alimenter
I'existant mais qui doit faire ses preuves a la fois sur ces apports concrets comme dans ses
effets sociaux et déontologiques a long terme.

3.1.2.6 Comprehension du fonctionnement du bracelet

La manipulation du dispositif fait apparaitre de nombreux points de vue qui concerne tout
autant le dispositif lu-méme que le contexte social dans lequel il s'insere. L'arrivée des bracelets
a ainsi permis de lever le voile sur les coulisses du fonctionnement de I'expérimentation comme
des établissements eux-mémes.

a) Une formation superficielle aux nouvelles technologies

La comprehension des principes de fonctionnement et la saisie des enjeux organisationnels
représentent & bien des egards un des €éléments centraux quant a lintégration dans les
pratiques. L'analyse des entretiens des soignants révele une disparité des formations recues au
sein des etablissements, lesquelles se réduisent parfois @ une journée unique avec seulement
une partie du personnel présent. Pour la majorité des établissements (3,/4), la séance unique de
formation dispenseée par le fournisseur s’appuie sur la personne reférente qui, implicitement, doit
faire le relais des informations concernant 'usage a proprement parler des dispositifs :

« A partir du moment qu’on est convaincu, qu'ont est dans d'accord pour lancer cette
operation, il faut qu'on soit partante.. on est oblige, méme entre nous d'avoir une
complicite pour lancer une action... il faut former, il faut qu'on soit homogene dans la
decision collective... alors, il y a eu un petit souci, c’est que tout le monde n'était pas la
dans la réunion de preparation, c’est vrai que c'est difficile d'avoir tout le monde, il y a
pleins d’'agents qui n'etaient pas la dans la reunion de preparation. On en a fait 3
reunions. La personne qui arrive a la 3eme, elle dit moi je suis pas d'accord. On a dit
attendez, on demande plus votre avis aujourd’hui maintenant on est la pour mettre ca
en pratique. » (D10]

« Concretement, il a fallu une sacree organisation pour savoir quand mettre la batterie
en charge donc il a fallu trouver une organisation infirmier surtout... on a decidé que
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c'etait I'infirmiere qui s'occuperait de la prise en charge du bracelet mais facilement
tout le monde s’est implique car toute I'equipe a compris le but du bracelet et tout le
monde verifiait si la batterie etait bien en charge... l'organisation ca a ete juste de
savoir quand recharger et qui le faisait, ca a ete juste ca... on a eu de tres mauvaises
experiences du fait qu'on a tres peur pour elle et des fois on s'est dit on la retrouvera
pas... je pense que la venue du bracelet ca a soulage tout le monde oui... le commercial
est venu nous expliquer, apres on a fait des formations en intra, montrer a tout le
monde, savoir ou etait la cle pour la batterie, montrer comment se demontait le boitier
ou est ce quon le mettait a charger, les lumieres... mais c'était tres rapide et tres
simple d'utilisation... pas de soucis... » [D4]

Pourtant, sur le terrain, la diffusion de I'information et sa compréhension se heurte a I'état
de l'organisation du travail :

« Pendant la journee de formation, j'étais pas la mais bon c’est pas parce qu'on n'est
pas la que ... on a eu d'autres reunions, moi j'en ai eu deux et puis on a des jours de
conges on va pas quand méme revenir.. mais bon voila, on nous a dit comment s'en
servir. Il suffit d’étre en alerte et de répondre au telephone, les cellules il y en a un peu
partout et il y a des points strategiques, voila... alors je comprends dans les grandes
lignes oui je comprends comment ca marche... bon, je suis pas non plus a savoir... mais
Jje me disais que peut étre au bout de 6 mois on fera le point et voir ce qui va et ce qui
va pas... » [S7]

« Nous on etait un petit groupe... ceux qui etaient pas, ils ont pas cherche a savair, il y
avait pas tout le monde car ca depend des horaires que vous avez... et puis il y a des
raisons de service, tout le monde ne peut pas y étre, il y en a qui y vont et il y en qui
sont en conges... tout le monde n'est pas dessus... c'est la qu'on voit quil y a des
personnes qui ne sont pas concernees... il y en a plein qui pensent que c'est un detail
pour eux... ils ont pas eu contact avec les Alzheimer non plus... il y en a beaucoup qui
aiment pas travailler avec ces personnes car il faut beaucoup de patience... elles voient
pas linterét... on a tellement d'autres choses a faire... ces bracelets, ca peut étre un
detail pour elles... ca fait un moment qu’on nous en parle mais dans les couloirs plus
quailleurs en fait... »

La qualité de comprehension de l'information semble étre garantie par la prise en compte
de la diversité des plannings et de la rotation du personnel plus ou moins important selon les
établissements :

« lls ont lance le systeme, ils sont jamais repasse apres... au moins passer voir au bout
de 3 mois... ils ont fait une formation breve au personnel mais le personnel il tourne
chez nous donc moi je donne des explications et le personnel comme on a chez nous, il
faut de la formation tres officielle qui correspond a la chose, c’est comme ca que ca
passe, ca fait plus serieux.. quand c’est fait par nous, ca perd completement de...
méme si on repete exactement ce qu'on a raconte... le personnel a l'impression quon
les prend plus au serieux.. c'est tres important ca si on veut que les choses
marchent... » ([DI]
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L'importance de la Iégitimité semble étre capitale pour accélérer la compréhension et
optimiser l'utilisation des dispositifs. Pour une partie des soignants, la difficulté de prendre
conscience des enjeux et de l'intérét de ces technologies est le résultat d’'une charge de travail
trop importante qui empéche de faire la difference entre cette pratique et les pratiques
routinisées.

« Je vous dis on passe pas tous dans ces reunions... moi jai jamais vu quelqu'un qui n'y
Etait pas demander qu’'est ce qui s’y etait dit... et on en a tellement de ces reunions...
ca fait trop... je lui disais au directeur... trop a la fois... ils nous bourrent le créne avec
pleins de trucs.. on est deja saturation avec notre travail.. les arréts ... apres, les
plannings qui changent souvent, notre cadre qui a de la peine avec les plannings, elle
aime pas ca mais bon, c'est son réle... » [513)

« moi j'al assiste a des reunions, ils nous ont explique en gros mais c'est tout... la, ca
peut pas étre credible car c'est rare que ca fonctionne, on peut pas faire confiance... il
faudrait qu'on soit sur qu’on puisse se reldcher un peu de se dire qu’'on peut compter
dessus... Vous savez les formations on en a pas mal... pas forcement dans ce domaine
en plus... » (S7]

La saturation d’informations en tout genre contribue a noyer la spécificite de la formation
des dispositifs pour en faire une pratique non différenciée des autres actes, encore premiers
dans les représentations des soignants.

« Les groupes danalyse il y en a ici mais en fait ca depend toujours comment c'est
vehicule, ca depend de ce qu'on lui donne, ca dépend de beaucoup de choses et c'est
un peu ce qui nous manque un peu par icl... on pose des choses qui sont bien hein ?....
mais sans vraiment les expliquer, sans leur donner un sens.. moi [entends les
soignants... il y a eu un groupe d'analyse des pratiques qui a ete fait et elles disent
« ouais jai formation... (ton blas€] on va en formation aujourd’hui.. analyse de la
pratique ». je leur dis mais c’est pas une formation, c’est vachement important, vous
avez de la chance, c'est vachement important, c’est un temps pour vous, c'est un
espace de parole pour vous... vous parlez de choses qui sont compliquees... c’est pour
moi une soupape... primordiale dans un EHPAD, c’est l'analyse de la pratique... bon bien
sur, on pourrait en faire en plus, il faut quelqu'un d’extérieur a tout prix... moi, je peux
pas le faire car je fais partie de linstitution, j'ai pas la neutralité.. mais c’est percu
comme de la formation, sur le planning, c'est marque formation, ils le percoivent
comme on leur transmets en fait... c’est des petites choses... c'est pas hyper grave en
soi... I'essentiel, c'est que ca existe.. mais bon, je pense qu'on se trompe dans la
maniere de transmettre les choses... mais comme un tas de trucs... » ([D2)

Les routines professionnelles contribuent grandement a ne pas faire de ces technologies un
element particulier de la prise en charge.

« lls devraient passer une semaine dans les services pour se rendre compte du travail
qu'on fait... c'est bien d'appliquer des trucs, de nous faire des formations, de faire des
reunions sur ci ou sur ca... c'est facile mais ils voient pas ils sont pas sur le terrain, ils
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voient pas tout ce qu'il se passe... c’est pareil avec le bracelet... pour les brancher, c'est
leur truc, ca va se faire... on va servir de maison pilote... bon d’accord... ils ont pris cette
decision mais je trouve qu'on a deja beaucoup de problemes a regler par la, alors un
truc en plus... il manque tellement de personnel, ils ont pas d’infirmieres, les aides
soignantes qui partent car les conditions sont pas bonnes, ils en ont bientét plus... [...]...
quand on veut faire trop de choses, on y arrive pas... eux, ils sont trop disperses... ils
font des formations, il y a plus personne dans les services, ca mobilise tout le monde,
plus les vacances, les arréts... » [S7]

L’ « illegitimité » de l'information s’ajoutant aux nombres de formations ne permet pas de
donner du relief et de I'importance aux enjeux de soins et organisationnels de que suggere
I'introduction de cette gerontechnologie. De plus, I'absence de concertation et d'implication des
soignants au début de I'expérimentation fait apparaitre de la part de certains d’entre eux une
résistance quant au suivi rigoureux du fonctionnement des bracelets. Les bracelets viennent
alors alimenter I'opposition de principe a la chaine hiérarchique et a nourrir le sentiment d'une
imposition d'un objet technique qui questionne de par son existence les compétences de
vigilance et d’'attention des soignants.

b) Une acceptabilité dépendante de la position hiérarchique

Le manque de perspective et de « sens » de ces nouvelles pratiques temoigne d’'un travail de
diffusion/explication de l'information qui emprunte les canaux de communication existants au
sein des établissements et de leur organisation spécifique.

« J'en ai raz le bol.. par rapport au suivi de I'experimentation, il y a eu des comptes
rendus de fait... qui ont diffuses, il y a des notes de services qui ont ete diffusees, il y a
eu des rappels a l'oral quand je parle dans des reunions, je parle de I'experimentation
et j'en fais frequemment... j'en ai fait une au mois d'avril, ou il y a eu des questions et ou
on a passe du temps sur l'experimentation, je pense que l'information elle est faite... ici,
faudrait en venir a faire contresigner par l'ensemble des agents comme quoi ils ont
bien eu de l'information... je trouve que ca devient... c’est facile de dire jai pas eu... mais
comment on peut verifier ca.. alors peut €tre quon est de tres mauvais
communicants mais je trouve que toutes ces facons, c'est des manieres de se
protéger qui est un peu facile, ca on le verifier tous les jours... je savais pas... faut faire
comment pour qu’ils soient au courant ?peut étre que c’est pas leur faute, peut étre
que c’est nous qui avons pas les bons outils et c'est peut étre a nous d'ameéliorer ca.
Franchement, ca me gonfle... c’est tellement facile et c’est pour tout... peut étre qu'il y a
un reel probleme... » (D]

Leur manque de singularité est laissé a linterprétation particuliere des soignants qui
s'appuient bien souvent sur leur position dans I'organigramme pour justifier de leur adhésion ou
de leur intérét pour cette nouvelle technologie. La responsabilisation et le haut degré de
conscience professionnelle que génere l'expérimentation tendent & se repercuter sur la
gualification interne des bonnes pratiques avec en premier lieu la remise en cause de
'organisation de la chaine hiérarchique et de l'autre le repérage des deficits de conscience
professionnelle :
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« Les infirmieres, comme il y a beaucoup d’intérimaires, on arrive pas toujours a les
Jjoindre, elles disent pas c'est pas moi c'est l'autre.. dans les transmissions... vous
savez, il y a beaucoup d’individualisme vous savez ici... elles vont pas étre sensibilises a
ca car elles savent que chez eux, il y en a pas.. ca les concerne pas, pourquoi elle
s’intéresserait a la personne, c’est pas a elle de venir s'occuper des notres... » [S5]

L'état du systeme interne de communication et de I'embiance de travail qui en résulte
semble ainsi étre un des éléments déterminants la prise de conscience de lintérét de tels
dispositifs de sa compréhension particuliere :

«ll y a des gens qui viennent la, c’est juste pour faire leur travail et faire leur 8h et
basta, ils oublient, il y a des gens qui sont donc pas tres investi, ils font ce qu’l y a faire
et puis voila apres il y a les gens qui aiment ce qu’ils font et qui ont envie d'apporter des
soins de qualite et la c'est des gens qui ont frustrés, decouragés et qui viennent au
travail et quil y a plus grand-chose a faire et c'est la difficulte & maotiver les troupes
pour un cadre de santé... » (D3]

Cette particularité hierarchique démontre dans tous les cas que I'enjeu de I'acceptabilite
pour les aidants professionnels est dépendant de l'implication de I'équipe entiere et de la
diffusion de I'information dans la chaine des responsabilités hieérarchiques.

« Nous une fois qu'ils I'ont, on n‘a pas grand chose a faire aussi... c’est le directeur qui
gere le reste, c’est le directeur qui se rend compte sur son ordinateur et qui vient nous
dire dans les services... ils nous dit soyez vigilants et puis voila... et puis vous savez, on
regarde pas non plus l'ordinateur quand on arrive... vous étes pas censes savoir quand
vous arrivez dans votre service.. ca aussi, vous passez des heures et croire que le
bracelet fonctionne et il fonctionne pas... et apres, on va dire bin tiens, elle s'est sauvée
alors qu’elle avait le bracelet... les transmissions, c'est comme le reste, ca suit pas non
plus... » [S12]

« L'autre probleme, c'est la responsabilite des soignants... c’'est quelque chose qui... .ils
arrivent pas a gerer ca.. dans le sens ou pour eux, ils peuvent pas prendre une
decision car ils seront responsables apres de ce qu'il y aura. [...]. C'est quelque chose
de tres important en EPHAD et ils ont tres peur les soignants... que ca leur retombe
dessus... s'il y a quelqu’un qui disparait du service, ils ont tres tres peur de ca... je sais
pas, est ce que c’est bien explique, est ce qu'ils sont bien au clair avec ca, avec cette
naotion... je sais pas. C'est une chose tres importante en EHPAD, ils ont peur que les
choses leur retombent dessus et.. mais quelque soit la chose.. moi je me rends
compte que ca leur pose probleme mais dans tout... que ca soit la fausse route ou faut
mixer & tout prix ou les ... la chute, jusqu’'ou on peut aller pour ca... bin, la contention
physique pour eviter que nous on soit responsable... du fait qu'elle ait chute... et je
pense qu’l y a une angoisse qui est reelle par rapport a ca chez les soignants. » [D4]

Il a eté ainsi constaté que plus on descend dans la hiérarchie, plus la valorisation du geste
relationnel et humain se fait décisif dans la prise en charge et moins compte I'apport des
géerontotechnologies.
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« Un a pas quelques chose de specifique pour ces gens la, on a rien, y'a rien, il y a
strictement rien. La prise en charge est la méme que pour quelgu’un d'un peu plus
valide, il y a aucune specialisation, c’est comme pour parkinson... et il y a rien a y faire
de toutes facons... moi je les prends de la méme maniere qu’ls soient valides ou
invalides, en fauteuil ou pas, alzhiemer ou parkinsonien, moi ce qui compte c’est I'étre
humain et c'est tout, c'est ma facon détre... . Il y en a qui se permette de leur parler
comme ca car dans deux minutes il s’en rappellera plus... moi non... » [S5]

Ainsi, les equipes de soignants disposant d’'un encadrement, d’'une organisation et d'une
reconnaissance du travail cohérents, percoivent ses technologies comme un « plus » dans la
pratique soignante. A l'inverse, plus I'organisation générale du travail croit en complexité et en
niveaux hiérarchiques, plus la perception de lintérét de ces dispositifs se dissout dans le
quotidien de la pratique. Les décideurs valorisent tout autant la qualité de la prise en charge que
la dimension relationnelle mais en ne s’appuyant pas sur un socle identique de représentations
sociales : les dimensions de sécurite, de minimisation des risques et de rassurance des familles
et du personnel viennent étayer le discours pro-gérontotechnologique. L'empathie naturelle qui
se développe au contact des résidents est ainsi une maniere de se deéfinir en tant que bon
soignant contre les difficultés relationnelles au sein des eéquipes et envers la direction :

« Je suis tres sensible a ces personnes.. elles m'apportent.. ca me donne des
frissons... quand il y a des personnes qui communiquent pas et le peu qu'elles font ca
vous donne une richesse que les autres ne donnent pas.. car ca veut dire quil y a
quelque chose qui passe entre nous deux... elles nous reconnaissent.. je suis tres
sensible a ca mais je me suis endurci... bon, la sensibiliteé on la garde car sinon c’est
pas la peine de rester car tous les jours on est appeleé a vivre des choses quand
méme... moi j'ai toujours besoin de donner, j'ai toujours fait du bénévolat, j'ai toujours
ete genereuse et j'en ai perdu des plumes dans tous les sens du terme... mais c'est
ma vie quoi.. toute la violence qu'on a méme verbale quon a ici des fois sur des
personnes... méme le personnel.. moi avec mon &ge, on a pas beaucoup la méme
vision des choses que certaines jeunes, jai rien contre elles, il en faut des jeunes mais
on a pas les mémes points de vue... c'est des gens qui ont un vecu, un passe et c'est
important d’étre attentif a eux... faut pas les remballer... on est la pour ca, il y a pas que
les sains... Vlous savez le travail et les residents quelque part pour moi, c'est rien, c’est
tout le reste, les petites bétises, les chamailleries, I'hypocrisie, les trucs comme ca, jai
vraiment de la peine avec ca.. mais 1a je suis dans ma bulle... je me focalise sur les
residents maintenant... » [S5]

Mais cette concurrence entre la dimension relationnelle de 'acte soignant en EHPAD et
I'outil d’assistance a ce méme acte que sont les bracelets RFID ou GPS n’est qu’'une cause
explicative d’'une adhésion toujours relative au contexte chaque fois spéecifique de I'établissement.
La grande partie des soignants est ainsi particulierement réticentes dans ce contexte
organisationnel a se preoccuper outre mesure du fonctionnement comme de l'efficacité du
dispositif ce qui expligue en partie I'absence de description des usages. Plusieurs aides
soignantes minimisent l'intérét, voire oublient méme les avoir utilisés, alors que ces dispositifs
ont pu étre testés et ont pu aider a prévenir une disparition au sein de leur établissement.
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« Alors ces bracelets, a la longue, ca va marcher, ils vont s’habituer mais pour le
moment je trouve pas, je suis pas dedans la pour le moment... » (S7]

La déresponsabilisation des soignants et leur difficulté a prendre des décisions signalent que
toute action ou evenement est déependante du poids de la chaine hiérarchique et de son aptitude
a transmettre une information de qualité. Assurer un suivi explicatif de I'expérimentation en
garantissant une implication raisonnée du personnel dans cette derniere semble étre une des
conditions de réussite dans la perspective d'une intégration des dispositifs de geéolocalisation
dans les pratiques soignantes.

c¢) La disqualification sociale des soignants

Dans I'ensemble des établissements, le suivi de I'expérimentation comme la communication
en interne des résultats comme des décisions prises n'‘ont pas fait I'objet d'une reflexion
poussee. Si le manque de temps, le caractere expérimental de l'intégration des dispositifs eux
mémes ou la diversité des taches de direction expliquent en partie les lacunes de la
communication interne, sa conséquence premiere est de nuire au serieux de I'expérimentation :

« Pour l'instant on a pas eu l'occasion de les utiliser vraiment enfin de voir comment ca
fonctionnait car on jamais eu de residents qui ont tente de sortir de l'enceinte de
I'etablissement... on en a entendu parler, il y a eu un commencement deétude de fait
avec la directrice... on a pas de retour... on fait des trucs et on a jamais de retour ce
qui ce qui a ete fait... ca serait bien qu’on soit informe des retours, de la progression du
materiel, des choses plus pratiques a mettre... on avait parleé d'un bracelet montre a un
moment donné, je sais méme pas a quoi ca ressemble. » [51)

L'analyse du discours des cadres fait pourtant apparaitre de nombreux commentaires sur
I'aptitude des soignants a comprendre la specificité de I'accompagnement des déficients
cognitifs comme le fonctionnement des dispositifs eux-mémes :

Des fois on entend " elle fait expres" vous voyez. Comment une personne qui est

malade peut faire expres ? On est tout le temps dans I'éducation avec le personnel. »
(D7)

« Pour les soignants, c'est pas evident a transmettre tout ca... ils ont aussi leurs
defenses et puis c'est... ils ont tellement de choses a penser que pour eux ils prennent
parfois des raccourcis... » (D3]

« Parce que comme dans toutes les maisons, il y a une partie qui est tres
consciencieuse et une autre qui I'est maoins... pour les consciencieux, ca améliore parce
qu'elle sait qu’il y a un vrai besoin donc elle arrive detendue vers la personne, elle se fait
pas engueuler... donc oui, pour les soignants qui travaillent bien... apres pour ceux que
ca gonfle tout de suite, c'est moins bien... il y a qui aime beaucoup moins, c'est vrai que
c'est derangeant tout de méme quelque part mais ca fait partie du metier... » (D4]

Ce type de discours entend souligner le degré de conscience professionnelle utile a
I'encadrement de tels résidents. Mais ce qu'il révele avant tout réside dans les tensions entre les
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différents niveaux hiérarchiques et les accusations réciproques d'un manque de serieux des
pratiques de soin ou des manieres d'encadrer :

« Un a 4 cadres, on en avait deux ca marchait 100 fois mieux que maintenant, il y les
deux d'un cote les deux de l'autre... ca se titre dans les pattes et comme on veut pas
que ca soit dit... on en supporte les consequences, je vous dis pas... » [S2)

« Vous savez ici, il y a beaucoup de langues de bois, les gens qui sont la ne sont pas la
pour arranger le systeme... [...]... et toutes les langues de bois qu'il y a qui vont dire non
ca se passe bien, ils mangent bien, ils boivent bien, c’est totalement faux.. les soins
sont pourris dans les maisons de retraites... les medecins c’est jamais ceux qu'il faut,
ils ont tous la banane mais c'est ceux qui etaient pas assez fort pour étre ailleurs... »
[(55]

« Les bureaucrates, ils sont dans le bureau, ils voient rien... on a eu une stagiaire, il y en
a qui sont faits pour ca et d'autres non, on le voit bien... on y sent, elle est pas a l'aise,
elle panique... on a tout fait pour que ca se passe bien, on a fait son travail... mais eux
non, elle va bien pour eux... c'est facile a dire dans les bureaux, il y en a pas un qui est
venu voir comment elle travaillait... ils veulent pas que ca soit dit car comme c'est eux
qui 'ont embaucheée... et comme c’est la crise et qu’il manque du personnel... » [S7]

Le climat parfois chargé des relations professionnelles s’établit sur un manque de confiance
reciproque quant a l'efficacité du service. Les reproches de déficit de conscience professionnelle
des uns et des autres® et de focalisation sur sa propre fonction contribuent a renforcer la
partition des responsabilités et a se retirer de I'implication nécessaire dans le déroulement de
I'expérimentation :

« Ah ca dépend des equipes... quand méme. Parce que s'il y en a une qui traine la et
que ce n'est pas son service, on va pas s'en occuper. Ca peut arriver avec certains. »
(59]

« Ce qu'l y a, ce qu'ils craignent c'est de s'occuper des résidents d'autres services.
Parce que l'alarme elle sonne sur les portables..... Et c'est pas forcément les leurs. Ca
€largit leur responsabilite..... Il y a madame untel qui est sortie a tel endroit..... Donc, ils
sont obliges de s'y coller. » (D]

«ll y en a qui vont pas faire attention au teléphone, y'a ca aussi.. y'a beaucoup de
choses, il y en a qui rechargent pas les portables... si la batterie est pas rechargee,
vous allez pas savair, si les gens n'y pensent pas la batterie est pas chargee, ca sonne
pas... les infirmieres, comme il y a beaucoup d'intérimaires, on arrive pas toujours a les
joindre, elles disent pas c'est pas moi c'est l'autre.. dans les transmissions... vous
savez, il y a beaucoup d’individualisme vous savez ici... elles vont pas étre sensibilises a

® Signalons que beaucoup de soignants et de cadres ont déclarés percevoir une implication suffisante de 1’ensemble du
personnel dans I’effectuation des tiches. Ce sentiment, subjectif par définition, mériterait une attention plus poussée du
point de vue de 1’étude pour éclairer les possibilités de renforcement de I’implication des soignants dans
I’expérimentation.
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ca car elles savent que chez eux, il y en a pas.. ca les concerne pas, pourquoi elle
s’intéresserait a la personne, c'est pas a elles de venir s'occuper des ndtres. Les
secretaires, elles ne vont pas s’inquieter, elles regardent pas.. c'est individualiste,
comme je vous dis... chacun son truc, on en fera pas plus qu'on doit en faire. » [S2]

Au niveau des relations sociales, la majorité des établissements subissent les effets
secondaires inhérents a une division hiérarchique des taches trop marquée, qui, en dehors de sa
nécessiteé fonctionnelle, tend a une fragmentation des equipes et a déstabiliser les solidarites de
I'écosysteme socioprofessionnel, utiles a la bonne tenue de I'expérimentation et a une perception
saine de l'intérét des dispositifs.

« La, il y a eu des histoires d'équipe assez grave par rapport aux residents et c'est des
choses que je peux pas admettre... je peux pas admettre qu'on ait des secrets comme
ca quand on est dans une equipe medicale... tout le monde doit savoir certaines choses
et nous on vit 8h avec eux.. les infirmieres, le medecin, la psychologue, elles ne font
que passer, elles ne voient rien de tout ce quon voit.. nous on connait tout leurs
comportements... quand on nous dit certaines choses, maintenant, moi je leur rentre
dedans, on vit 8h avec eux... pour certains on compte plus que la famille. » (S2)

La posture (souvent inconsciente] de certains cadres a disqualifier les aptitudes du
personnel soignant rejaillit alors dans une confrontation d'expertise entre cadres et soignants.
L'introduction expérimentale du dispositif technique a pour effet de rendre lisible certaines
tensions du point de I'ambiance sociale des établissements, qui conditionnent en grande partie
son acceptabilité. L'établissement de plans de formation prenant en compte la pluralité des
dispositions individuelles de compréhension des enjeux se doit alors de considérer la nature des
relations sociales au sein d'une résidence donnée pour optimiser |'acceptabilité de telles
technologies d’'accompagnement.

3.1.2.7 Dysfonctionnement des dispositifs de géolocalisation

S'il est malaise, de par la nature des données recueillies, de dresser un tableau exhaustif des
limites d'usages des bracelets concernés, quelques pistes indicatives resultant des
commentaires des soignants et cadres sont cependant a mettre en avant.

a) Limites fonctionnelles des dispositif

De maniere geneérale, le « petit plus » apporte par les bracelets en terme de prise en charge
réside pragmatiquement dans le signalement effectif de sortie de zone. Les avantages des
dispositifs en terme de repérage de residents en errance, de gain de temps ou d'allegement
potentiel de la prise en charge sont ainsi dissimulés pour les soignants derriere le gain
psychologique de la sécurisation. La description des événements positifs est ainsi noyée derriere
la masse des fausses alertes et des limites des systemes proposées. Les nombreuses
remeémorations de cas concrets de « fugues » ou « disparitions » aux consequences plus ou
moins facheuses indiquent que le port ou non des ces dispositifs demeurent problématiques
pour I'ensemble du personnel. Le contage d’anecdotes de disparitions et de cas litigieux sur
I'attribution du port d'un bracelet pour tel ou tel résident démontre en outre que l'insuffisance
technique (et l'impossibilité & se reposer intégralement sur cette solution] des dispositifs
techniques.
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Les critigues les plus explicites concernant le systeme réside moins dans les failles
electroniques pourtant nombreuses (problemes de réseaux, interféerences d'ondes avec le
batiment, fausses alertes... ] que dans la conception des dispositifs eux-mémes ou ses finalités.
Les limites d'utilisation et les bénéfices apportés par les dispositifs sont repérés en fonction des
préoccupations des personnes interviewees. Ainsi, chaque soignant ne concoit pas l'usage de la
meme maniere que ses collegues ou que ses responsables hiérarchiques. L'hétérogenéité des
perceptions de l'intérét et de I'usage qui en est fait des dispositifs entraine ainsi une focalisation
sur des aspects souvent tres difféerents qui empéchent de donner une «vue
d’ensemble ».Quelques eléments de syntheses peuvent étre toutefois amenes :

Une ergonomie peu adaptée

Bien souvent le port s’avere deélicat pour des raisons speécifigues a chaque résident:
hypersensibilité a la matiere du bracelet lui méme, ergonomie inadaptée au schéma corporel du
malade, facilité pour I'6ter du poignet. Une partie des porteurs de bracelets acceptent toutefois
sans difficulté le bracelet pour des raisons d’inconscience de son existence :

« Elle a méme tres bien accepte son bracelet et curieusement il n’y a pas evu... ca fait
partie d’elle-méme, elle sait méme pas pourquoi elle I'a cette... espece de montre. Mais
elle l'integre bien donc... il y a pas de rejet donc... par contre, il y en a dautres qui
arrivent a l'enlever, ceux qui sont peut étre dans la pathologie un peu plus lourde, les
personnes un peu plus nerveuses.. mais cette personne la, bien qu'agitee certains
jours, non elle ne I'a jamais enleve jusqu’a maintenant... » [S7]

....ou d’'une pathologie moins avancee :

« lci au cantou, il y a deux personnes qui ont le bracelet mais une je sais quelle sait
appeler car c'est une dame qui a une pathologie un peu difféerente et elle part
beaucoup se promener... la deuxieme, je pensais qu’elle pourrait le faire mais pour elle,
c'est sa montre... au cantou, on en avait mis a tout le monde mais ils les supportent
pas, ils les enlevent, on les retrouve partout dans les toilettes,dans les sacs poubelles,
on a tout enleve, c’est pas la peine... . » [54]

Le chargement des batteries

La recharge des batteries a fait I'objet d'une organisation interne bien suivi dans I'ensemble :

« Il a fallu une sacrée organisation pour savoir quand mettre la batterie en charge
donc il a fallu trouver une organisation infirmiere surtout.. on a décide que c’etait
l'infirmiere qui s'occuperait de la prise en charge du bracelet mais facilement tout le
monde s'est implique car toute I'équipe a compris le but du bracelet et tout le monde
verifiait si la batterie etait bien en charge... I'organisation ca a ete juste de savoir quand
recharge et qui le faisait, ca a ete juste ca... »

... . mais générant une inquietude face a son oubli éventuel :

« .. y'a beaucoup de choses, il y en a qui rechargent pas les portables... si la batterie
est pas rechargee, vous allez pas savoir, si les gens n'y pensent pas la batterie est pas
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chargee, ca sonne pas... les infirmieres, comme il y a beaucoup d'intérimaires, on
arrive pas toujours & les joindre, elles disent pas c’est pas moi c’est l'autre... »

Les dysfonctionnements du systeme d'alerte ont également pu entrainer des interrogations
guant a la fiabilité générale des dispositifs :

« Il y avait aussi des mails d'alerte qu'on recevait régulierement disant que la batterie
etait dechargee alors qu'on les chargeait tous les jours et qu'il y avait pas de soucis a
ce niveau la.. alors est ce quils le font automatiquement pour que les personnes
pensent a recharger tout de méme. C'est possible.»

Solidité des dispositifs

Certains types de bracelets se detériorent a I'usage. Par exemple, I'alimentation électrique
par pile pose un probleme de contact du fait d'une nécessite de démonter souvent le dispositif
pour en changer les batteries :

« Le bracelet se présente comme ca... souvent je suis obligé de demonter... au bout
d'un certain temps, ca ne fait plus contact avec la pile... le joint est bien mais il est pas
etanche... ils ont un bracelet plus sophistique mais avec d'autres fonctions, le directeur
a fait le choix de celui la mais c'eétait beaucoup plus cher... souvent la, ca se casse, les
vis se defont a force d'étre manipules... les vis codtent une fortune, je leur ai dit mais
donnez moi quelques vis faut pas exagerer, soyez commercial... ils m'en ont envoyer
une dizaine... . Merci, c’est genéereux... parce qu’il vous colle un truc tres sophistique qui
codte bien cher puis apres vous les revoyez pas... » [54)

Le probleme d’étanchéite de certains types de bracelets montre également, de la part du
concepteur, une non prise en compte du contexte géneral dans lesquels ils vont étre utilises.

« C'est plutét ces bracelets qui m'ennuient car ils se degradent, ils devraient étre
systematiquement etanches aussi, avec des personnes desorientes, ils vont mettre la
main sous l'eau, on a eu toutes sortes de panne, des coques casses... c'est pas parfait
comme systeme, c'est pas adapte a nos systemes, c'est adapte a des gens valides et
qui ont toute leurs tétes et qui ont besoin d'appeler du personnel soignant... » [S4)

Pour les systemes RFID, un probleme d'audibilité du systeme d'alerte [message peu
comprehensible] a été constaté, qui, contribue, a générer une perte de temps, contraire a son
utilisation finale.

« C'est une voix automatique. On ne comprend pas vraiment.... On vous fera un test
vous ecouterez.... C'est une voix synthetique qui est un peu grave. Et pour acquitter
qu'on a bien compris le message, il faut il faut comprendre le numeéero qui est
demande..... Et, on comprend pas toujours.... Ca peut étre 83,62, c'est jamais le
méme..... C'est pas tres audible. Et donc du coup, c'est enervant..... S'il faut ecouter 10
fois le message pour acquitter le truc. Il y a des progres a faire dessus. » [D1)

Pourtant, I'évocation du dispositif technique n’entraine que peut d'éléments descriptifs de
l'usage stricto sensu. Les interrogations faites a ce sujet renvoient systématiquement a la
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I'expérience du soin dans lequel il s’insere. L'objectivation de I'apport des dispositifs techniques
se voit ainsi masque par l'intensité des routines. Ces dernieres sont conditionnées de surcroit
par I'urgence et la nécessité d'une rapidité d’exécution ainsi que par la diversité des actes et
taches qui composent le metier. Cette primauté du cadre de la routine professionnelle
représente pour les soignants le cadre primaire d’interprétation. L'invisibilité relative des
dispositifs techniques dans ce cadre, traduite par une objectivation minimale des pratiques qui y
sont associees, s'exprime dans le discours des soignants dans I'absence de changement des
routines professionnelles. Comme souligné précedemment, les défaillances du systeme (EHPAD
ES et E6G en particulier), fausses alertes et caractere experimental de I'utilisation ont ainsi
conduit nombres de soignants @ maintenir un degré identique de vigilance pour éviter le risque
d’une disparition inquiétante :

« Moi je suis vachement vigilante de toute facon, la-dessus on fait gaffe y a des fois ou
ca peut arriver des deces suite des fugues.... Non, on fait vachement gaffe.... On a
I'habitude de voir telle ou telle personne entrer..... Si on ne la voit pas, on va commencer
a la chercher, la plupart du temps, en plus, elles ont pas de bracelet. Gu'ils aient le
bracelet ou pas, de toute facon on va chercher parce qu'il peut y avoir une panne. La
machine, le systeme informatique qui deconne, ca on peut pas... ca a pas changé
notre maniere de travailler... » (S10, citée précedemment)

En ce sens, les soignants ont tendance a valoriser avec force le cceur de leur métier et a
protéger leur pouvoir dans l'institution. Leur main mise sur le relationnel et sur le contact humain
est ainsi mise en avant en tant que domaine irréductible de compétence. Cette valorisation a une
visée stratégique dans la chaine hiérarchique : rappeler a l'institution la primauté de ce lien dans
la prise en charge, quelque soit les moyens techniques mis en ceuvre pour I'améliorer. La
posture de valorisation et de défense du coeur de métier représente un rappel des conditions
d’effectuation du travail lu-méme, adressee a I'organisation dans le but de souligner les priorités
dans I'accompagnement.

b) Le complément de la vigilance humaine

L'apparition du dispositif technique a sur ce point eu I'avantage de poser les termes d’'un
débat réflexif sur les conditions de la prise en charge, en faisant apparaitre ses limites
organisationnelles. Ainsi, I'introduction des dispositifs permet une mise en lumiéere des coulisses
de la prise en charge en mettant I'accent sur les déficits organisationnels plutét que sur leur
utilité & proprement parler. En ce sens, la nécessité d'une implication en amont du personnel
d’accompagnement et ce tant bien sur la conception des dispositifs eux mémes que surs leur
appropriation de type participatif au sein de I'établissement permet de rappeler le besoin de
penser cette introduction en terme écologique plutdt gu’'uniguement technique :

« Il faut que tous ces fournisseurs qui vendent ces systemes a prix d’or devraient avoir
une vraie réflexion sur l'adaptation de ces systemes aux personnes 8gees... ca peut
étre bien en milieu hospitalier pour des gens qui vont se balader au CHU dehors dans
les petits jardins avec un risque de chute ou de malaise... ca c'est pas mal... pour ici,
pour les gens valides qui ont toutes leurs tétes... une boite comme ca se pencherait
sur un systeme d'appel élaboré pour des personnes dgees en etablissement, ca serait
bien... y'a sirement quelque chose a faire... c'est vrai que tant qu'on continue a acheter
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des trucs qui finalement ne correspondent pas completement, ils ont pas besoin de
chercher plus... [...] » [S4]

L'absence de suivi de I'expérience du soin des soignants démontre que le transfert de
technologique (notamment dans le cas du GPS] a fait I'objet d’une approche plus que superficielle
des savoirs et des expertises a I'ceuvre dans les résidences. Un tel suivi aurait amené une co-
conception du dispositif de géolocalisation qui sache tenir compte des limites et des zones
aveugles de I'encadrement si particulier des personnes atteintes de deficit cognitif.

« Je pense que les entreprises fournissant ce materiel devraient réfléchir a adapter ca
a des personnes dgees... je sais pas comment mais il y a des gens qui sont la pour
réflechir a ca... a la limite ils devraient nous rencontrer avant et nous demander de
quoi on a besoin... pour tout... Tout est fait sans rencontrer les gens qui s'en servent...
moi je veux bien... mais voila.. C'est comme pour les personnes desorientees, il faut
vraiment trouver un systeme qu'elles acceptent et dont elles se rendent pas compte
pour ameéliorer leur surveillance... 1a, elles en ont pas car elles supportent pas mais
elles en auraient besoin.. apres ca, cest des personnes qui deviennent tres
dependantes... moi j'aime bien qu'elles I'aient car ca nous alerte sur la detérioration de
la personne... en fin de compte c'est pas adapté aux personnes du cantou qui ne
supportent pas et les personnes semi valides qui ont encore leur téte mais qui
n‘arrivent pas a appuyer... la , c’est pas adapte parce qu elles n'arrivent pas a appuyer...
et puis apres on aura toujours une categorie de personnes qui l'ont, qui pourra
appuyer mais qui & chaque fois qu’il y aura quelque chose mais qui diront que ca
marche pas... ou qui oublie qu'ils ont un bracelet... » (S4]

La négligence quant a la consultation de savoirs experts crée ainsi un objet doté d'un
potentiel véritable en termes de localisation des deéficients cognitifs mais commercialisé en
mobilisant une ressource plus symbolique qu’objective. A ce titre, le flou entourant I'objet quant a
sa destination veéritable (outil servant a la sécurité des malades mais rassurant au final les
soignants et les familles), le manque d’information, formation et de connaissance discutée des
enjeux de son utilisation ou l'idéologie (notamment commerciale) d'une sécurité fournie par la
seule technique conduisent @ une occultation des techniques humaines de vigilance et de
securisation des residents. Ces techniques representent a coup sdr le terrain naturel sur lequel
doit se penser la conception du produit ou son adaptation (dans le cas d'un transfert de
technologie].

Le manque de connaissances, de la part des concepteurs, des techniques humaines de
vigilance et de I'ecosysteme socioprofessionnel des etablissements souligne I'imposition a la fois
organisationnelle et commerciale d’'une technologie a priori innovante. Les procedés informels de
protection et d'assistance des résidents souffrant de ces pathologies ont été développés a
l'intérieur de la pragmatique du soin et des contraintes temporelles d’exécution des taches. La
mobilisation des ressources humaines de vigilance s’appuie sur une maitrise exacerbée des
temporalités et des routines professionnelles :

« Bon en general, ils ont leurs habitudes, on arrive toujours a savoir si c'est normal ou
pas de les voir a cette heure la... si, ils sont pas dans leur chambre, donc on jette juste
un ceil, on les localise et apres on les laisse... » [S3]
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« lls ont des rituels et on finit par les connaitre. On sait qu’il y en a qui vont descendre a
midi, d'autres sont en salle a manger des le matin apres le petit dejeuner, ils en
bougeront pas jusqua la fin du repas.. euh.. voila.. ceux dont on connait le
fonctionnement si & un moment donné, il est donneé, il est 8 heures du matin, il est pas
dans sa chambre... alors la ca part au quart de tour... « Est ce que quelqu'un a vu Mr
ou Mme untel », « oui, non, non oui... », il me la faut tout de suite, il faut me la retrouver
tout de suite... et la tout le monde s’y met. Il y en a qui va... si ca se passe au deuxiermne
etage... y'en a qui va monter au deuxieme, l'autre au premier, l'autre au sous sol, un en
exterieur... On vient voir les salles comme celle la ou normalement y'a personne qui se
trouve, on regarde dans les angles, voila, si on ouvre la porte, on se contente pas de
regarder comme ca, on regarde derriere la porte, car il peut tres bien étre assis sur
une chaise tranquillerment comme étre ecroulé dans un coin car il a fait un malaise...
on peut pas s'arréter au coup d'ceil... c’'est quand on dit « cette piece la elle est fait, elle
est faite ». [S1)

L'appui sur les routines et sur les rituels des résidents représente une necessite
fonctionnelle pour la bonne marche et pour une intégration optimale des bracelets de
géolocalisation. La connaissance des rituels des personnes démontre non seulement I'existence
de I'écosysteme socioprofessionnel mais de leur importance dans la définition de la qualité de
soignant. Cette valorisation de la vigilance humaine tend a rappeler la nécessité de ne pas
penser l'usage des dispositifs de géolocalisation en dehors de sa correspondance nécessaire
avec le savoir deja acquis et développé par les soignants les plus consciencieux :

« Vous voyez, j'ai I'ceil de partout... des que je vois quelque chose qui bouge a l'extéerieur,
Je fais gaffe qu'il y ait personne autour. L'apres midi quand jouvre le portail qu'il y a un
vehicule qui veut entrer... soit je suis sur le balcon, soit je sors devant le portail alors
qu'on a un bip qui nous permet d'ouvrir sans sortir... et je peux étre au 3eme éetage
hein... jentre sur un balcon, j'ouvre le portail et tant que le portail s’est pas referme je
ne rentre pas... car c’est de ma responsabilite. »

D'une certaine facon, les compétences de vigilance développées par les soignants
representent une maniere de définir le sérieux et la rigueur essentiels a I'effectuation du service.
Le bénéfice du bracelet, en tout cas dans les attentes des soignants, se doit d’étre realisé dans
les moments ou la vigilance baisse du fait des contraintes de service :

« Tout le monde n'a pas de bracelet mais en méme temps, si tout le monde en avatrt,
ca serait un peu dur a gerer, je vois mal toutes les personnes equipees... d : pourquoi ?
R : parce que je pense qu'il faut bien les connaitre avant de commencer a utiliser les
bracelets.. et de connaitre bien le systeme car c'est pas bien réde. Donc bien
connaitre les residents de toutes facons, on peut pas... » [S3]

« Je me sens plus tranquillisée, car c'est quand méme une surveillance car on peut
pas étre tout le temps sur eux... y'a pas qu'eux... on peut pas s'attarder a une personne
et moi personnellement quand je suis la haut... . Je les ai toujours a I'cell... je suis peut
étre trop mere poule aussi mais bon... j'evite la perte... bon, ca I'empéche pas aussi de
partir... » (S5]
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La valorisation de la vigilance n'est en ce sens qu’'une prolongation de I'importance établie
par certains soignants du relationnel et de la considération soutenue envers les résidents. Elle
représente une des modalités d’opposition aux propositions de la direction dans la mesure ou le
soignant possede I'avantage de la connaissance des habitudes des malades. Ce pouvoir sur la
direction (et sur les soignants moins impliqués) représente une source fiable de localisation et de
reperage, source qui se voit complétée par ['utilisation de la vigilance des résidents non
déficients :

« Soit, on designe un resident qui a encore suffisamment sa téte pour dire, pour
revenir nous chercher, au pire on lui dit faites attention a la dame la bas elle peut
passer le portail, on demande toujours a une personne qu'on sait qu’elle est coherente
qu'on pourra compter sur elle... soit on est toujours aux aguets... et on a toujours un
ceill dessus. » [51)

« J'al entendu tout a I'heure une personne qui est allé visiter un de ses proches dans
une maison de retraite et qui n'arrivait pas a ressortir, la porte etait bien fermée, et
y'avait un resident qui etait la et qui disait « en haut, en bas, en bas, en haut »... jusqu'a
ce que la personne comprenne qul fallait appuyer sur la porte a deux endroits
différents. Le résident savait tres bien fallait faire pour sortir mais il le faisait pas... »
(D7)

« Quelgue fois, ils nous aident aussi les autres résidents, ils nous disent je I'ai vu passer
la... quelgue fois elle peut s'infiltrer dans une chambre, on perd beaucoup de temps,
mais bracelet ou pas bracelet, on peut perdre du temps... certains residents qui sont a
l'accueil nous disent des choses... » [S3]

A bien des égards, cette meéthode de localisation humaine, nécessairement idéalisée dans le
cadre d'une défense endogene des aptitudes relationnelles des soignants, indique I'existence de
procédés humains s’accomplissant dans le sens d'une prolongation quasi permanente du
contact avec les résidents. Pour les soignants les plus empathiques, ce contact prolonge est la
seule condition optimale pour garantir la sécurité du résident et de maintenir une vie sociale a
I'intérieur de ce qui demeure, pour les soignants, un lieu de vie dont ils sont les garants de par la
nature de leur activité. La crainte de la déshumanisation des rapports humains, méme s'il reste
relativement minoritaire dans le discours des soignants, crée alors un discours de résistance
passive, plus suggereé qu'affirmeé, qui n'affronte pas directement le sujet de la déshumanisation. |l
se porte davantage sur la question du sur encadrement organisationnel, des niveaux de
conscience professionnelle insuffisamment réepartie dans le personnel pour exprimer une crainte
de voir un développement de ces tendances d’accompagnement s’amplifier en dehors de tout
cadre éethique. L'acceptabilité des technologies de géolocalisation ne pourra ainsi pleinement se
faire sans une reconnaissance de l'aptitude des soignants a compléter les apports et la
precision des dispositifs par leurs propres procedes de localisation des personnes en situation
d’errance.
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c¢) L'impossible promesse technologique du risque zéro

Le haut degreé de ritualisation des comportements des résidents et la routinisation intensive
des situations de travail provoquent toutefois I'émergence d'un constat sur I'impermanence des
choses en matiere d’'encadrement des personnes atteintes de déficit cognitif.

« Non ca transforme pas grand-chose... a partir du moment ou on l'accepte comme un
element de... comme un bracelet, ca change rien. Maintenant, mais on a pas assez de
recul, il y a soit des personnes qui I'acceptent pas soit quelles en aient pas besoin
parce que bon il y a des personnes qui arrivent et qui savent tenir une conversation
mais elles ont d'autres problemes de memaire... il y a des personnes qui d’autres types
de problemes mais qui savent ou elles vont et ce quelles font et elles peuvent en
parler... il y a pleins de personnes qui pourraient sortir sans bracelet et qu'on pourrait
laisser faire sans trop de soucis »

L'impossibilité structurelle de prévoir un comportement, la reconfiguration constante des
cadres d’intervention individuelle contribue au développement de dispositions d’observation et
d’examen minutieux de ces reconfigurations quotidiennes :

« lls évoluent donc c'est jamais la méme chose... on s'apercoit qu'ils font ca alors qu'ils
l'ont jamais fait, c’est jamais completement definitif, c’est toujours a revoir... c’est tout
le temps dans 'observation, apres on se dit il y a sdrement une raison... il faut toujours
se poser des questions car il y a toujours une reponse... Il faut chercher pourquoi... faut
voir sl y a pas de mauvaises nouvelles... ou voir les non-dits car il y a beaucoup de non-
dits chez les personnes &gees... on ne sait jamais tout sur une personne quoiqu’il en
soit mais I'etat change... rien n'est acquis pour eux comme pour nous. Il faut tout le
temps pour moi étre dans l'observation... sans étre obsede ou étre dans le stress... ca
fait partie de notre boulot .. et en plus on travaille en equipe donc le moindre
changement il faut qu'il soit communiqueé... » [S3]

Cette exigence d'observation, bien entendu inégalement répartie dans la population des
soignants, représente une disposition qui explique en partie I'attachement aux personnes en
situation de fragilité d'orientation. Cette compréhension s'apparentant a une maitrise de
'impermanence des choses représente une compeétence que le bracelet de geolocalisation tend
a concurrencer peu ou prou dans la forme plutét que dans la finalite. Par ailleurs le sentiment
d’'une protocolisation outranciere de la prise en charge, inhérente a toute standardisation de
type technique, laisse planer le doute quant a la déshumanisation suggéreée par l'introduction de
tels dispositifs.

Dans le discours des cadres, la solution technologique se présente comme un rempart a
imprévu en offrant une réponse au probleme de I'hypothese d'une disparition. Dans un des
etablissements concernés, la disparition, maintes fois commentee, n'a pas éte le fait d’'un déficit
direct de vigilance des soignants mais d'un oubli de fermeture de porte :

« Une fois ca c’est mal terminee... bon, c’'était une coincidence car la porte aurait du
étre fermee a cle et le portail ne fonctionnait pas.. comme quoi, il ne faut pas grand-
chose, ca a fait ca... c’était le moment des fétes, les familles rentraient et tout... nous, a
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9h, on etait au transmission avec les veilleuses... et c’est elles qui ont donne l'alerte...
bon, voila, on I'a retrouve decede le lendemain... la DDASS est venue apres, il y a eu
enquéte, c'est des trucs a eviter quand méme... faut dire que maintenant qu’il y a le
portall, ils sont quand mémes moains attirés dehors... mais ca, c'est comme avec les
bracelets, avant de mettre ca, il faut fermer toutes les portes extérieures, combien de
fois il y a des personnes qui laissent la porte du garage ouvert ou la porte du vestiaire
quand ils partent ? il y a juste a appuyer sur le truc et ils se sauvent... la dame qui met
son bracelet a une autre c'est ce qu'elle a fait I'autre fois... il y a vraiment a faire avec
ses bracelets... ils veulent ouvrir le cantou mais s'ls sont en danger.. c'est pas la
solution non plus... »

Pourtant, l'analyse des entretiens démontre que l'arrivée de tels dispositifs dans les
pratiques soignantes a toujours éteé effectuée a la suite d'une disparition plus ou moins
malheureuses dans ses consequences. En dehors de la gravité de I'évenement, les réflexions les
plus modérées consistent a penser [limpossibilité structurelle d'ameénager, méme
techniqguement le risque zéro :

« Lorsque on avait eu ce probleme avec le monsieur decede, on avait eu la réunion
avec la DDASS, une enquéte, et je leur avais dit que la securite, je voyais pas l'intérét, il
y avait toujours une faille possible... la preuve en est des fois, il y a une volonte certaine
de mourir... c'était le cas pour ce monsieur... méme si on peut se rattacher au fait que
la porte n'eétait pas fermee, si on avait ete plus vigilant... mais apres tout, est ce quon
lui a pas permis en quelque sorte de s‘exprimer ? est ce qu'on I'empéche ici ? La
securite, c’est simplement administratif, la responsabiliteé envers la famille, envers la
DDASS, vous avez pas fait ce qu'll fallait... c’est pas une prison, c'est un lieu de vie... »
(08)

« Il y a pas de moyen completement et totalement securisant... y'a toujours une prise
de risque avec ce genre de systeme... mais bon apres faut savoir ce qu'on veut, les
familles faut leur en parler parce que je crois que c'est les familles qui ont proposé
cette solution, les représentants de famille... donc apres il y a toujours le risque d'une
chute, ils peuvent chuter dans le service sans escaliers aussi... »

La réesonance emaotionnelle du drame associe au réflexe de I'argument sécuritaire demontre
gue la reflexion éthique en la matiere est loin d’étre parvenue a se former dans un débat qui
dépasserait son appréhension instinctive :

« Quand ca arrive dans la presse ou quand on entends a 'extérieur... pour un cas qu'on
cite, ca veut pas dire qu’il y en a beaucoup, c'est vrai ? on a entendu qu’l y avait un
vieux monsieur qui etait parti et qui etait pas arrivé a se retrouver et qui a eu un
accident, on entend une chose mais ca veut pas dire qu’il y en a beaucoup... au point de
vue statistique... moi je l'ai dit un peu partout ca et a chaque fois, on me sortait
l'argument contraire en me parlant de la méme personne qui etait sortie il y a 10 ou
20 ans et quon a pas retrouve... c'est largument sécuritaire... on enferme les gens
pour LEUR securite. Vous savez la premiere maltraitance, c’est le batiment lu-méme. »
(D7)
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Encore une fois, la disparité des opinions en la matiere permet de considérer la nécessite
d’'une reflexion éthique plus aboutie pour envisager une introduction s’appuyant sur les seuls
arguments de la sécurisation ou de la professionnalisation des soignants :

« Je pense qu'on n'est pas alle assez loin... maintenant il y a tout une réflexion ethique,
on est branche la.. . Bon d'une part, on a pas le temps de réflechir a ca.. on est
actuellement, c'est que je reproche, simplement sur le versant materiel... technique...
bon, c’est un premier pas vers une reflexion apres... est ce qu'on va avancer vers cette
reflexion... est ce qu'on ne va pas aller que vers cette maitrise technologique qui fait
que bon voila... c’est tranquille, on a plus besoin de mettre de grille... » (D8]

3.1.3 Analyse sociologique du volet « Domicile »
3.1.3.1 Eléments généraux
Sur le type de zone géographique

Le caractere géographique urbain ou rural (cf. infra) de résidence des aidants peut apporter
un lot significatif d’éléments de connaissance sur les manieres de penser et de s’approprier les
bracelets de geolocalisation. Cette comparaison entre les types d’environnement présente une
série d'intéréts, dont ceux de :

1. comparer les offres de service entre un opérateur public en milieu rural (CG 74) et un
opérateur prive de type associatif ([Equinoxe] en milieu urbain dans le cas d'une grande
agglomeération (Lyon) ;

2. voir comment les aidants se saisissent du dispositif et se I'approprient dans des contextes
différents : soit celui résultant d’'une proposition d'un service public, soit découlant d'un choix
individuel de recherche de solution d’'accompagnement (un opérateur prive] ;

3. distinguer un contexte de l'autre : il s’agit, du coté de l'opérateur privé, d'une solution
commerciale et présentée comme pérenne dans le temps, contrairement a I'opérateur public
qui I'a explicitement présenté aux aidants « candidats » comme une expérimentation avec une
date de fin;

4. confronter le caractere payant (pour l'opérateur privé associatif, car en fonctionnement
«normal »] et gracieux (pour l'opérateur Conseil général, car en fonctionnement
« expérimental » sur une durée determinée] de la mise a disposition de I'apparell
geolocalisateur et du service.

Recueil des données

Les éléements apportés ci-dessous presentent de maniere synthétique les commentaires et
réflexions faites par des aidants familiaux autour d'un bracelet GPS de type BlueGard™ (Sociéte
BlueLinea) et d'un bracelet RFID (dispositif mis en place par la structure MIND] dans la phase
d’étude qualitative dite « Domicile ». lls indiquent les principaux constituants de leur utilisation
aupres de malades equipés depuis 6 mois a un an et demi. Les 12 entretiens du volet Domicile
se sont déroulés sur les deux années suivantes :

En 2010 : 4 entretiens ont été conduits aupres d'aidants situés en milieu rural en Haute
Savoie et 3 autres realisés en contexte urbain de la région lyonnaise (association Equinoxe).
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En 2011: 5 entretiens complémentaires ont été realisés entre avril et juin suite a
I'equipement tardif de nouveaux malades par les services du CG 74.

Le recueil des données a ete effectué, comme pour la partie qualitative EHPAD, par des
entretiens de type semi-directifs conduits a l'aide du guide d’entretien « aidant-soignant » (cf.
annexe 1), se sont déroulés au domicile des aidants ou du malade équipé du bracelet GPS, ont
eté d'une durée moyenne denviron 1h [minimum de 46 minutes et maximum d1h21]), ont
donnés lieu a la signature d’'un formulaire de consentement (cf. annexe 2), ont parfois conduits a
intégrer en cours d'entretien d'autres personnes que le malade et l'aidant initialement prévu :
autre aidant membre de la famille, proche, voisin.. Ces personnes intervenant en cours
d’entretiens (et le quittant parfois avant la fin) n‘'ont pas pu faire I'objet de I'explication
introductive et donc de la signature du formulaire de consentement. Leurs propos et points de
vue ont été intégres a la présente analyse.

Enquétés

Ces 12 entretiens ont donneé lieu a la rencontre et a l'interview de 18 personnes dont 5
dans le département du Rhéne (3 entretiens, zone urbaine) et 13 en Haute Savoie (3 personnes
en zone semi-urbaine et 10 en zone rurale).

Les aidants ruraux sont dans une courte majorité des cas la conjointe. Dans le reste des
cas, ce sont un ou les enfants d'un voire des deux parents atteints de deficit cognitif.

Lien de l'aidant avec le malade : épouse : B, epoux: O;fille : 4, fils: 5; gendre : 1 ; petite fille :
1 ;voisine : 1.

3.1.3.2 La fonction de rassurance

d) Le besoin d’assistance : lutter contre l'isolement dans la prise en charge

Pour de nombreux aidants (11 sur 18], la recherche d’'une solution a I'errance et au risque
subséquent de disparition inquiétante de leur aidé s’est effectuée de maniere autonome par
consultation des sites Internet des fournisseurs et plus rarement par le biais d’'un intermédiaire
(assistante sociale ou connaissance). Le bracelet vient répondre a un besoin de suivi des
circulations non souhaitées de leurs parents ou conjoint, une seule personne déclarant avoir
voulu tester uniqguement le bracelet « pour voir » :

« Le point de depart etait la... apres, on m'a renseigné, je sais plus qui, et on me disait
quOrange faisait ce produit. Je suis retourne sur Internet, Orange distribuait un
produit par le biais des pharmacies.. le Colomba.. on est rentre, on a fait des
recherches... et personne ne connaissait.. et mon autre sceur est manipulatrice en
radio donc elle est alleé cherche... elle est sur Grenoble et 1a, pareil... rien trouve... donc
elle est allée chercher le produit en boutique specialise pour voir si ca existait... et la,
rien non plus... » [A9)

Pour les autres, la recherche d'information a été souvent motivée par les premiers troubles
de l'orientation, qui eux-mémes précedent ou suivent de pres le diagnostic de la maladie
Alzheimer ou apparentee.
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«[...] les fois ou il s’est perdu... je me suis dit « ce n'est pas normal ».[...] Et chez notre
fille par exemple... parce que la jai téléphone aux gendarmes... lls I'ont trouve a 200 m
de la maison. [... .] Mais il faut dire que nous n'y etions pas alleé souvent... On y allait en
voiture ; pourtant c'est dans une toute petite ville, tout pres du centre-ville, mais... il ne
savait plus.

Chez ma mere [..] s'était pareil. Bon, alors la, il connaissait beaucoup mieux quand
méme. Et jusqu'a present, il allait toujours se balader [....]. Mais moi je dis que ce jour-a
il s'est perdu parce que il y avait des travaux sur une grande place [...] On I'a retrouve a
l'extremite de la ville. » [A 14)

Cette recherche autonome de solution traduit un sentiment d’isolement face aux différentes
difficultés. La volonte de faire face au risque disparition inquieétante comme le souhait de ne pas
étre isolé dans la prise en charge conduit a imaginer une assistance de type électronique qui
viendrait palier le sentiment d’isolement dans la prise en charge :

«Je dis a mon petit frere, faut qu'on trouve quelque chose pour lattacher ce
bonhomme, c’est pas possible... un truc style comme les prisonniers qui doivent rester
chez eux.. on s'est mis & chercher sans se concerter, c'€tait une idée a creuser, moi
Jai cherche sur Internet et lui en parallele a Paris, il faisait la méme chose... jallais
l'appeler, il m'appelle comme quoi les grands esprits, il me dit j'ai trouve quelque chose
et je lui dis moi aussi et c'etait le Columba et en fait on savait pas que ca se faisait au
niveau du public, on a regarde sur Internet, on avait mis bracelet électronique et puis
hop on est tombé sur ca, c’est comme ca qu'on a connu... » [A4)

Cet isolement se traduit parfois également au sein de la famille méme de I'aidant. Non pas
gue celui-ci soit réellement isolé, en rupture de contacts avec les autres membres de la famille.
Mais ceux-ci sont mentionnés comme particulierement retifs @ une quelconque implication dans
I'aide au malade (et donc quasi directement dans l'allegement de la charge de l'aidant). Le
recours au bracelet prend alors I'allure d’'une ultime solution.

« Mon fils la a vecu avec nous le debut de la maladie ,; je comprends pas qu'il me laisse
completement... parce qu’il savait ce qu'il en etait. On etait en bas, l'autre fils vivait dans
l'appartement a cdte ; lui, il etait sur son nuage ! Il était vraiment a céte de la maladie.
Bon il regardait par Internet ce qu'ils veulent bien en dire, mais quand on vit dans la
maladie c’est autre chose. C'est tout a fait autre chose. » [A12]

«[...] bon je suis partie au départ pour 3 jours et jai demande a ses sceurs si elles
pouvaient le garder 3 jours parce que je descendais a I'hopital : non, elles I'ont pas
voulu ! Elles pouvaient pas le coucher alors qu'elles ont chacune 2 chambres, elles
pouvaient... voila, mais elles ont pas voulu s’en embéter. » (A 12]

Pour un autre aidant, conjoint du malade équipég, cette solitude de la prise en charge a pris
des dimensions encore plus problématiques plus d'une forte opposition envers les enfants qui
souhaitaient un rapide placement en institution. Le bracelet semble avoir rempli dans ce cas, de
maniere non consciente, le réle d’argument supplémentaire contribuant a justifier le placement
en établissement.

49



e) Le colit comme double marqueur d’urgence d’une solution et de disparité sociale des
aidants

L’autonomie de la recherche démontre que l'isolement des personnes dans la prise en
charge les conduit a vouloir utiliser de tels dispositifs en faisant cas des nombreuses contraintes
notamment financieres :

« Y'a une tranquillité d’esprit qui a pas de codt. Personnellement, méme si ca avait ete
100 ou 200 euros, j'aurais paye... »

« Vous savez on a la chance de pas en étre a 60 euros pres... ca nous a pas fait boiter
donc... c'est peut étre presomptueux de vous dire ca mais ca nous a pas fait nous
priver d'autres choses mais peut étre que des gens qui ont des petites retraites... c'est
plus délicat. » (A1)

Certains (2 sur 18) remarquent toutefois que, compte tenu de la technologie utilisee, le colt
du dispositif ne semble pas justifié au regard des prestations et du service apres vente fourni :

« Je répondrais non... la technique n'a rien de particuliere que ca soit GPS... il y a rien
de special... [...] ca dépend des personnes ou des couples de retraités qui ont une
retraite importante... 60 euros ca peut étre beaucoup... » [A3]

Le manque de soliditeé des certaines pieces (antennes, embase fragile... ] vient nourrir I'idée
d’une disproportion du colt au regard de la qualité du mateériel :

« En termes de services, ca va... en termes de matériel c’est autre chose . la, c'est les
petits picots en plastique [antenne] qui sont pas tres solides et en plus en demandant
a étre remplaces, ils nous facturent ca 20 euros, c’est... de 'escroquerie. Pour dire, ca
vaut rien franchement... il y a un manque de solidite. Et en plus au niveau de la montre
maintenant les picots... c'est du plastique... elle ne rentre plus... donc elle n'est plus
securisee la montre » [A2]

Pour les aidants inclus dans I'expérimentation du CG 74, la gratuité du service (durant
I'expérimentation] semble favoriser I'appréciation du service et augmenter son acceptabilité.
Beaucoup de commentaires autour de l'usage qui est fait du bracelet-montre et des défauts
techniques constatés dénotent un a priori uniqguement favorable. Le manque de recul et de
distance critique vis-a-vis de I'expérimentation signale, au regard des entretiens des porteurs
urbains de bracelets ayant fait le choix autonome de son achat, un biais d'importance :
I'expérimentation et la gratuité du service augmente la perception favorable dans la mesure ou
les aidants n‘ont pas a se soucier des questions de maintenance des outils; de la méme
maniere, la possibilité d'avoir acces a un service d'assistance et d’explications quasiment
personnaliseés (par le biais du service de téléassistance].

f) La mise en place du bracelet

Les aidants apprécient particulierement I'explication du fonctionnement, précise et detaillée,
tout comme le sens de I'écoute des opérateurs du CG 74, |a ou a l'inverse, les opérateurs privés
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semblent bénéficier d'une image plus negative, du fait d'une installation sommaire en explication
et d'un service apres vente parfois onéreux.

« Alors il est venu, il est resté pas longtemps dailleurs, je trouvais qu’il mavait pas
assez explique de choses... mais il était presse, il venait et devait apporter un bracelet
dans le Beaujolais et c’etait deja 16h30 alors il a eéte un peu bouscule... mais en fait je
savais pas tres bien comment ca marchait... il I'a installe, il est reste 5 minutes, je
pense qu'il avait I'habitude et il I'a mis au bras de mon mari. Mais lui, il était pas bien a
l'aise avec... et puis apres il me demande le numéro de telephone d’'une de mes filles...
et puis finalement, on a essaye... » (A1)

La disponibilité des opérateurs joue un role manifestement tres favorable dans I'appréciation
du service, particulierement chez l'opérateur prive ou associatif, qui se verra facilement
soupconne de chercher a rentabiliser son service au déetriment d'une sollicitude pourtant
indispensable a sa on acceptabilité. Ce sentiment, que I'on retrouve a propos de bien d’autres
services, est renforce par une situation de « danger » lié a une disparition inquiétante. De plus,
cette disponibilité renvoie implicitement a I'idée de ne pas étre seul dans 'accompagnement de
son malade.

« Oui, parce que la dame qui est venue, elle est venue avec une collegue, elles sont
venues toutes les deux une matinee oh oui pour ca elles nous ont super bien explique,
sl y a un probleme on I'appelle, elles sont pas loin, pour ca y a pas de soucis » [AG]

« Au Conseil general, c’est des gens extraordinaires... ils sont vraiment bien... tous en
plus... ils ont toujours ete la... Une fois, j'ai €té mis en attente, j'appelais car il y avait la
petite plaque du bracelet qui avait casse, ils répondaient a un appel de teléalarme et
Jai ete surpris de la qualite de l'appel... la réponse qu’ils ont fait... c’est tres rassurarnt...
ils nous ecoutent bien, ils sont venus trois fois a la maison.. maman elle réalise pas
mais ca securise, ils sont calmes, pas bruyants, ils répondent bien a nos questions...
c'est important... ils expliquent bien en fin de compte... » [A9]

La symbolique de la tutelle administrative prend ici tout son sens. L'appréciation des
explications du service public permet ainsi de modeérer les critiques faites aux bracelets en terme
de fiabilité technique. Les aidants ont ainsi conscience que les bracelets ne garantissent pas une
surveillance de tous les instants: « c'est pas une garantie a 100 % ». La connaissance du
manque de fiabilité technique est souvent intégrée dans le fonctionnement du dispositif. On
ameénage ainsi une comprehension autre de son utilité dans la mesure ou I'on sait que la fiabilité
absolue n’est pas au rendez vous. Cette comprehension (inégalement repartie en fonction des
aidants] favorise la bonne perception de l'objet et augmente son acceptabilité. Mais cette
derniere semble quelque peu artificielle au regard des commentaires faits chez les aidants ayant
choisi une solution privée. Bien plus en contact avec 'usage lu-méme qui en est fait, ces derniers
expriment davantage de réserves quant a leur appréciation globale du dispositif comme du
service associé.
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g) Une vigilance assistée par le bracelet

Pourtant, ce suivi semble pour certains problématique dans la mesure ou le bracelet
n‘apporte pas d’autonomie plus grande au malade mais sert davantage a rassurer 'aidant dans
les moments ou la vigilance diminue. Comme I'exprime cet aidant :

« Mais c’est vrai que le bracelet nous a permis de nous securiser un peu plus... et
surtout de moins faire culpabiliser la personne qui vit.. quand maman s'en va ... jai
toujours dit... on peut pas, c’est impossible, elle vient a la maison, la elle est a la cuisine,
je la vois pas, elle peut tres bien partir... on peut s'en vouloir s’il lui arrive quelque
chose... ».

Dans de rares cas, le bracelet a permis un allegement de l'inquiétude de 'aidant suffisant
pour lui permettre de réaliser certaines activités qu'il dit n‘avoir pas pu faire auparavant. Ainsi
cette aidante qui confie avoir pu « souffler un moment » en partant pour une randonnée en
montagne. Son témoignage permet de souligner [I'enchevétrement des dimensions
psychologique (rassurance] et mateérielle (rapidité d'une alerte en cas de désorientation). Cet
enchevétrement se complique par le caractere aléatoire de la couverture du réseau de
teléphonie mobile, notamment en montagne.

« @ : Donc vous vous dites que ca vous rassure quand méme ? Par rapport a avant le
bracelet vous étes plus rassurée ?

A : Ah oui. Jai reussi a aller 2 fois en montagne. Bon alors je suis partie et il I'avait hein bon.
@A : C’est-a-dire que lui restait ici et vous vous alliez en montagne ?

A : Voila hein. Et puis j'avais emporte le portable : bon une fois ca ne passait pas, une fois ca
passait, mais jetais quand méme rassuree. Je me disais bon s’ arrive quelque chose, il a le
bracelet donc on le retrouvera, ils me diront od il est.

@A : Et c’est quelque chose vous n’auriez pas osé faire, partir en montagne en le laissant
ici s’il y avait pas eu le bracelet ?

A : Ah ben il n‘aurait pas eu le bracelet, je crois que je ne serai pas partie. [ a sa voisine,
présente a ce moment de l'entretien] Je t'avais prevenu la, la premiere fois...

Mme B. [voisine de l'aidante et du malade] : Oui ben c'est quand tu pars la journee, oui c’est
mieux, parce que nous on est souvent la bon, méme si... » (A 14)

On notera dans I'échange qui suit avec la voisine la dimension suivante (sur lequel nous
reviendrons plus en détail plus loin): le bracelet ne vient pas ici remplacer une vigilance
socialement distribuée sur I'entourage ; il s'appuie sur des pratiques présentes antérieurement a
I'arrivée du dispositif ; il se trouve d’ailleurs que la voisine en question est la deuxieme personne
« contact » en cas de sortie de la zone de sécurité pour la transmission de I'alarme par le
teléphone.

Mais la plupart du temps, les interviewes ne font que rarement mention de tels
ameénagements. L'accompagnement d’'un proche malade de type Alzheimer semble s'apparenter
a une plus ou moins lente degradation de la vie sociale et des activités autonomes de 'aidant que
I'arrivée du bracelet ne parvient pas a enrayer la plupart du temps. Beaucoup signalent (9 sur
18] ne pas avoir changé de maniéere d’accompagner la personne malade, en dépit du port du
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bracelet. On parlera davantage d’allégement partiel de la prise en charge avec un effet positif sur
le souci de disparition éventuelle :

« non, nous rien, ca decharge un peu... je me fais moins de soucis sachant que méme
s’ils peuvent rester dans la zone ils peuvent se perdre... ca s'est vrai qu'on n'est pas a
l'abri de ca... en dehors de ca, on sait qu'on est tout de suite averti... .c’est... c’est... une
charge en moins. »

Il en résulte que I'usage du bracelet est davantage tourne vers une rassurance des aidants
d’avoir un outil de plus qui permettent de sécuriser en partie les deambulations quotidiennes
(promenades, courses a proximite... ) et les baisses de vigilance a un instant donné (occupation
de l'aidant a d’autres taches : ménage, administration... ]. Le principe de rassurance s'applique
davantage sur les nuits dans la mesure ou les parents restent seuls a leur domicile (3 sur 6] et
sont, d’apres leurs propres expériences, potentiellement susceptibles d’effectuer une sortie.

« La nuit, ca nous permet de dormir un peu mieux... c'est vrai que souvent maman a un
peu tendance a errer la nuit... tu peux parler maman, tu as le droit... & se promener... et
c'est vrai que ma sceur avait tendance a dormir que d'un ceil en fin de compte et puis
avec les fugues qu’elle nous avait fait, on etait devenu un peu inquiet... depuis qu’elle a
ce bracelet, elle se promene toujours un peu la nuit mais elle a plus cherché a
fuguer... » (A1)

h) Aspect symbolique de la rassurance ou autonomie accrue des malades

L'un des postulats que I'enquéte vise a interroger consiste en I'équivalence admise a priori
entre diminution de l'inquiétude des aidants quant au risque de disparition et augmentation de
l'autonomie des malades dans le cadre de leurs déambulations ou promenades quotidiennes.

Ce lien est parfois constaté, notamment lorsque la désorientation ne s’accompagne que
d’'une faible perte de lucidité. Nous pourrions ainsi étre amenés a considéerer que les dispositifs
sont plus pertinent a un stade précoce de la maladie. Pourtant, a la question « a quel stade de la
maladie préconiseriez-vous l'utilisation du bracelet ? », la plupart des aidants élude prudemment
et a juste titre une réeponse precise en invoquant la forte hétérogenéité des manifestations et
des évolutions de chaque malade.

Mais la plupart du temps, cette caractéristique de rassurance déemontre que l'utilisation
n‘augmente que tres peu I'autonomie et la liberté des malades dans la mesure ou les conjoints
et/ou enfants s’appuient en grande partie sur leurs savoir faire et leurs habitudes pour prévenir
les sorties intempestives :

« Un regarde beaucoup, on surveille la direction qu’il prend, puis apres on regarde
I'heure, on se dit : « Ben la s'il a pris cette direction, dans 1 heure il doit étre la, s'il est
pas 1a, voila y a un souci ». Alors on prend la voiture et on va le chercher... ».

L'outil technique sert ici de support et de prolongement a la vigilance instituée lors des
premieres manifestations de la maladie.

« Méme si ca ne sonne pas tout le temps, mais bon, méme s'il a ca, c'est vrai qu'on le
surveille quand méme autant qu'avant ».
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Dans d'autres cas, un regard a premiere vue de l'utilisation effective du bracelet peut
conduire a circonscrire son intérét a un aspect symbolique de rassurance completement
détaché du cadre réel d'utilisation et de la probabilité du risque de disparition inquiétante.

« @ : (au malade) Et ici, vous allez vous promener jusqu’ou la ? Vous sortez un petit
peu de la maison toute seule ?

Aidant : Pas toute seule, pas toute seule. Je suis toujours avec elle, toujours avec elle.

[-]

@ : Est-ce qu’on peut dire que ca n’a peut-étre pas tant amélioré sa sécurité que ca
mais ca vous a rassureé ?

A :Ca m'a rassuré un peu, ca m'a rassure un peu quand méme.
@A : Vous diriez peut-€tre méme que ca a améliore sa sécurité a elle ?
A : Ah oui, c’est vrai que je pars maoins stresse au travail, je sais bon elleaca![...]

Q@ : Aprés en termes de fonctionnalites, de la détermination de la zone couverte, tout
ca - il y a des choses que vous aimeriez changer ?

A : Ah non, car la zone on peut la definir soit méme. On peut la déefinir soit méme. Bon
moi j'ai mis une petite zone parce que bon, aussi bien que ca se déclenche tout de suite que
d'attendre de laisser une zone par exemple de 1 km puis apres bon hop ca se declenche au
bout de 1 km. C'est pour ca que moi jai prefére une zone de 250 cormme ca on repere tout
de suite. Faut mieux repérer tout de suite ! C'est mieux.

@ : Et puis comme elle se proméne pas trop en votre absence de toute facon.
A :Degja ! Oui, oui. » [A13])

Mais chez cet aidant, la spécificité de sa situation oblige & nuancer ce diagnostic. Son emploi
I'éloignant majoritairement de la maison commune la nuit, il se trouve que le malade qui doit
bénéficier d'un accompagnement et d’'une présence tres réguliers est tout de méme livré a lui-
meéme pendant 6 a 7 heures en fin de nuit.

« @ : Donc ca a pas vraiment changé votre organisation de la journée, a vous ? Vous
faites comme avant ?

A : Ah non, non, moai je... toujours pareil : souvent faire un tour, sortir. Nous ca nous a pas
change la ! Bon on va faire les courses, sortir et puis... Moi ca a rien changé ! [...] La journee
Jje parle, la journee.

@ : La nuit, le gros changement c’est que vous étes plus serein quand vous partez au
travalil.

A:Cestsar!»(A13)

Ainsi, alors que le malade sort trés rarement, pour ne pas dire jamais, de son domicile non
accompagne, l'incertitude de I'évolution de la maladie et des heures de solitude la nuit mette
cette fois en exergue la difficulté de découpler intérét psychologique du dispositif [rassurance et
déculpabilisation de 'aidant, le « ca nous a bien remonte le moral » de la citation suivante A9] et
intérét matériel (aide a la recherche en cas de disparition).
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Qu'il s’agisse, comme dans le cas precedent, des voisins ou d’autres membres de la famille,
cette assistance supplémentaire de surveillance et de vigilance vient donc s’inscrire dans un
cadre familial et de voisinage de relations qui s’approprie le dispositif. Cette appropriation se fait
parallelement a une adaptation aux contraintes de la prise en charge telle qu’elle a été déployee
par I'entourage dans les premiers temps de la maladie. Cette rassurance se réalise sous le
mode du « a défaut de... », comme I'exprime cet aidant :

« Il faut dire que ca nous a bien remonte le moral entre guillemet. On s'est dit ca
fonctionne quoi, peut étre pas tout le temps mais ca fonctionne ». (A9]

Il existe donc un effet psychologique de la rassurance qui pacifie les relations familiales et
diminue les tensions liees a la prise en charge parfois exigeante des malades. L'effet
psychologique se présente ainsi comme le premier argument en faveur de lintérét du
géolocalisateur. L'aspect aléatoire de la localisation est ainsi intégré dans le fonctionnement du
systeme et insére dans la vigilance existante, créant une combinaison entre vigilance humaine et
vigilance assistee par un appareil et un service distant.

3.1.8.3 Sur le manque de fiabilite technique

Comme pour les dispositifs experimentés en EHPAD, l'usage effectifs des bracelets de
géolocalisation au domicile semblent surtout marquées par des dysfonctionnements ou des
imperfections techniques. Celles-ci ont I'inconvénient de compliquer la vie de I'aidant (par rapport
a un hypothétique systeme plus aboutit) et de marquer des limites a la diminution de I'angoisse
de la disparition. Elles ont aussi quelques intéréts. Les problemes de charge de batterie serviront
parfois un resserrement des liens familiaux autour du malade. Le caractere parfois aléatoire des
alertes ou de la localisation soulignera la faiblesse du dispositif. En perdant de sa toute puissance
autonome, il gagne dans sa dimension de « vigilance humaine augmentée » et s'affranchi du
risque d'étre un substitut a la présence humaine [cf. Analyse ethique).

a) La charge des batteries comme source de stress

L'installation du bracelet et la relative simplicité de fonctionnement ne pose pas de
problemes pour les aidants. L'acceptation du bracelet a parfois fait I'objet de négociation, voire
de résistance, mais I'avancée dans la maladie permet de faire passer le bracelet pour une
montre et se voit vite souvent au schéma corporel des malades :

« La montre... le bracelet je veux dire, on y pense autant que les chaussures quoi,
maintenant la montre c’'est automatique ». [deja cite]

Par ailleurs, I'une des critiques les plus frequemment émises reside moins dans la géne que
peut provoquer la taille du bracelet (bien que régulierement signalée) que dans I'impératif de suivi
minutieux de la charge des batteries (il s'agit |a du bracelet GPS ; le RFID ne présente pas cet
inconvenient). Percu comme une reelle contrainte pour certains, I'absence de souplesse et de
possibilité d’'accommodement demande aux aidants de développer des stratégies pour assurer
la rotation de la charge des batteries.

« mais ca nous est arrivé regulierement détre surpris et de voir la montre
dechargee... c’est bien arrivée quatre ou cing fois... des l'instant ou on sort la montre
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se decharge tres vite... parce qu’elle devient active des qu’on sort... des l'instant ou on
sort... des qu’on est plus a proximité de la base en fait... elle se décharge tres vite et on
peut pas avoir des reperes du style il faut le faire toutes les huit heures ou toutes les
vingt quatre heures... parce que la décharge est un peu aléatoire... ca nous est arrive a
nous d'avoir une deficience qualité la dessus... donc jimagine des gens qui ne sont pas
vraiment accompagnes... chargés... decharges... en plus si les picots ne marchent pas
ou penser a inverser ou a coincer une allumette... sl y a une personne qui doit
effectuer les procedures de rechargement quotidien pour faire fonctionner la montre...
il faut vraiment quelqu'un d’exterieur... dans beaucoup de prestations de services a
domicile, il y a souvent la présence de l'infirmiere, elle est la pour la toilette, pour les
medicaments, quelque fois elle est la pour valider que le petit dejeuner est en marche...
on va pas lui demander de verifier si il y a la montre qui est charge, vous voyez » [A3]

La dégradation des contacts électriques de chargements semble egalement étre a 'origine
de mise en place de tactiques permettant d'assurer un suivi de la charge des batteries en
dehors des prescriptions faites par le fournisseur :

« Du coup, j'ai garde la deuxieme batterie de rechange qui en fait quand on la mettais
sur le support, le contact ne se faisait pas... .tous les jours elle est charge a 100 % car
J'ai avance un petit peu les dents car ca marchait pas avant... jen mets une et l'autre
se recharge... il a toujours un bracelet qui marche maintenant... la, donc jai deux
batteries au lieu d’en avoir qu'une.. Non, c’est parce quau lieu de la rendre je l'ai
garde... ils me l'ont demande une fois, jai zappe, car c'est celle qui etait tombe en
panne la premiere fois en fait elle était pas en panne mais c’est les contacts au niveau
des dents qui se faisaient pas... » [A4d]

Pour d’'autres, I'opération de chargement s’'insere dans les rituels du quotidien du malade
pour faciliter la rotation et pour éviter I'oubli de recharge :

« Apres je lui remets quand il part & 15h-15h30, apres je I'enleve, apres le sair, la je le
recharge pas tout de suite, et le soir je la mets la, comme ca le matin je le vois... non et
puis on oublie rarement, c’est arrivé 1 ou 2 fois voila parce qu'on a oublie mais je veux
dire, maintenant c'est instinctif, quand il part c'est les chaussures, la montre... on lui
met la montre comme on lui met I'anorak » (A7)

« Le soir avant d‘aller le coucher ce que je fais je recharge, je mets... Pour le lendemain
matin quand je m’habille, il est la je recharge tout de suite pour qu'il soit en charge tout
le temps parce que je me dis, au moment que je lui mets, s’il est pas en charge je vais
faire quoi, il faut qu’il marche, je trouve que c’est pas si long 'autonomie, ca tiendrait
toute une journee et toute une nuit ce serait bon, pas toute la nuit, mais mettre en
charge le soir puis mettre en charge le lendemain matin quoi » [A8]

De la méme facon, cet impératif peut étre la source d'un stress pour les aidants qui
evoquent principalement ce theme comme défaut majeur. L'oubli de charge est ainsi
systématiquement signalé comme un faute de leur part qui peut faire apparaitre une culpabilité
dans leur accompagnement.
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« dans le negatif, il y a sa charge... pour nous, on a la possibilité... ca va... elle fait en
consequence de mettre la batterie en charge en l'enlevant du bras comme ca, elle
charge... ca peut étre une contrainte pour une personne un peu seule je dirais et qui a
peut étre besoin de ca et qui a encore besoin de ca... cette histoire de batterie, c'est un
petit peu lourd... ... c’est toujours nous qui devenons un peu Alzheimer car on oublie la
batterie... [rires]... moi, méme le premier... [A9]

Oublier d’6ter le bracelet ou de signaler au téléassisteur une prochaine sortie de zone de vie
accompagnee, renforce cette culpabilité qui contribue, pour cette épouse, a ne plus se servir du
bracelet qu’'en de rares occasions :

« (& son mari] j'ai sirement tort de pas te le mettre assez... mais c’est parce que jai
peur de l'oublier et ca va sonner et ca va étre la catastrophe. Je crois que c’'est moi, il
faudrait que je parte toujours avec mon portable dans la poche... je vais vous dire jai
méme pas le numero d’eéquinoxe sur mon portable c’est un signe quand méme ! Quand
Jai trouvé ce bracelet, jai eté emerveillée... . Mais c'est pas de la faute du bracelet,
cest de ma faute.. mes filles me disent maman un jour tu regretteras et tu t'en
remettras pas. Si elles me font bien la morale, je lui mets le bracelet... c’est ca... ah bin
c'est bien facile de se dire maintenant qu’l y a moins de choses agreables, je m'en
debarrasse... c'est le sentiment que jal. le bracelet, c'est un peu ca.. cest se
debarrasser... »

Cette conjointe avoue une utilisation peu frequente du bracelet, réalisée « pour faire plaisir
aux enfants » car elle préfere étre le plus possible pres du conjoint (le bracelet représentant
pour elle un outil qui symbolise justement la privation de liberte] :

« au bout de 500 metres qu'on part de la maison, jai oublié d'enlever le bracelet..
donc ca sonne et c'est ca qui m'angoisse un peu.. quand je mapercois quil a le
bracelet je me dis ca va sonner, ca y est ils vont le voir... et souvent jai pas mon
portable car mon portable je 'oublie aussi, je suis pas d'une generation de portable, je
l'ai pas sur moi... et je suis vraiment perturbé avec ca et jarrive pas a comprendre
comment il faudrait que je fasse : lui mettre tout le temps ? mais l'enlever quand... on
va faire plus de 500 metres car nous on a mis 500 metres... et on fait vite 500
metres finalement surtout en voiture. Plusieurs fois je me suis retrouvé dans le bus,
Jallais recuperer ma voiture... oh la la.. mon mari etait avec moi et la je vois son
bracelet, c’est ca le probleme... » (A1)

Cette représentation du bracelet comme outil de substitution a la vigilance humaine
démontre que son utilisation est dans tous les cas un instrument @8 méme de reconfigurer les
liens affectifs et familiaux.

b) Solidité et fiabilité des dispositifs

Pour les aidants se servant du bracelet depuis un certain temps, cette culpabilité semble
disparaitre quand on voit apparaitre certains défauts résultant d'utilisation prolongée : contact
défectueux des batteries avec I'embase, fragilité des antennes, manque d'étanchéité des
bracelets, manque d’autonomie des batteries elles mémes. Ces déficits divers ne sont pas, pour
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les aidants, un argument discriminant ou remettant en cause l'utilité des bracelets dans la
mesure ou la fonction de rassurance semble plus importante que la question de la fiabilité. La
composition d’'une vigilance mixte (bracelet, vigilance humaine familiale et de voisinage) contribue
ainsi a palier aux nombreux defauts techniques pour assurer une continuité de la veille des
malades.

« C’est vrai quand méme que depuis qu’l y a la montre, et qu'on a vu que ca marchait
quand méme une ou deux fois, c'est pas qu'on fait moins attention, mais avant on etait
toujours sur le qui-vive, on regardait I'heure, il est pas la.. maintenant on se dit... ca
peut marcher, et puis moi maintenant que j'ai vu que ca marchait pas les jours ou il y a
un peu de nuages, les jours ou il y a un grand soleil je me dis que ca va marcher, ca a
marche deja deux fois, donc y a pas de raisons que ca marche pas ce jour 1a, et le jour
ou ca a marche il faisait beau, j'ai I'impression que c’est quand c’est nuageux... » (A7)

Fausse alerte

« on a eu une nuit, c'etait une heure du matin, j'ai eu un appel pour me dire que mes
parents etaient sorti hors de la zone, je suis arrivé enfin je les ai cherche et d'un seul
coup, ils m'ont appele et m'ont dit ils sont rentres. lls se demandaient si quelqu'un les
avaient emmeneés directement ici ou si reellement il y avait eu un probleme technique :
la montre se serait declenchée... apres jai jamais su le fin mot de I'histoire mais ca a
ete le seul gros pepin technique quoi... » [A2]

c¢) Les angles morts de l'utilisation

L'un des aidants s’interroge ainsi sur la nécessité de la possibilité d’appel sur le bracelet
dont il ne voit pas lintérét pour des personnes qui ne comprennent pas les finalités
fonctionnelles du bracelet :

« on l'a desactive le bouton, parce qu'au debut, vu que ca faisait un bruit, il avait
tendance a appuyer dessus, a jouer avec quoi, donc on a dit faut le désactiver parce
que de toute facon il va appuyer. »

Latence de localisation

« Je crois qu’l y a un laps de temps de bminutes... entre le moment ou il sort de la
zone et le moment ou ils nous appellent car il peut tres bien re-rentrer dans la zone. lls
attendent 5 minutes avant de declencher l'alarme... ils voient quil trace en sens
oppose par rapport au point de depart. Parce que l'autre fois au teéléphone, elle me dit
« il est au 30 de la rue »... bin, je le vois pas... elle me fait « bin regardez il est sur le
trottoir d’'en face... »... c’est marrant parce qu'elle me dit il y a un immeuble rond... tu
sais pres de Mermoz en face de casino... mais je connais cette rue en plus... je lui dis
moi je suis la... vous pouvez me situer par rapport a lui ? » (A)

La disparition de signal dans la localisation

« Par rapport a la localisation vu qu’il y avait qu'un moyen de le localiser... des fois, il
suffisait qu’ll y ait des antennes ou des choses jen sais rien.. mais des fois, ca
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marchait pas.. et la nana me disait « il est peut étre rentre dans une galerie
marchande ou chez quelqu'un... » non, mon pere est pas comme ca... lui, il va sortir
dans la rue... il va tracer son chemin, il va pas sarréter chez quelqu'un et demander
son chemin... comme les gosses sur la plage... il va se mettre dos au soleil et il va
tracer... la maintenant, ca va quand il sort... » [A2]

3.1.3.4 Un effet de renforcement du lien social

Cette appropriation du dispositif se révele dans l'organisation familiale quant a la gestion du
bracelet. L'exemple de la recharge des batteries démontre I'existence d’'une reconfiguration des
liens familiaux a l'intérieur de la sphere familiale notamment dans le cas de la prise en charge
effectuée par les enfants. L'un des reproches fait au dispositif, a savoir la nécessité de recharger
tres régulierement les batteries (présentée comme un défaut technique ou une contrainte par
les aidants), provoque un resserrement des liens familiaux dans la mesure ou il y a un besoin de
faire face a cette contrainte. Répartition des taches dans la fratrie, recours au rappel dans le
cas d’'un oubli, création d’'un agenda de prise en charge et mise en place d’'une procedure interne
de verification de charge (en sollicitant ou non les auxiliaires de vie), les aidants créeent autour du
bracelet un systeme qui fait cas de ces défauts pour construire de nouveaux types de liens dans
la famille.

« on a chacun notre caractere mais on essaye de garder un lien, tout en restant
chacun chez soi... maoi je suis tres indépendant mais on a toujours ce lien... des qu'il y a
quelque chose, il y a toujours quelqu’un qui intervient... mais c'est vrai que le bracelet
nous a permis de nous securiser un peu plus... et surtout de moins faire culpabiliser la
personne qui vit.. quand maman s'en va .. jai toujours dit.. on peut pas, c'est
impossible, elle vient a la maison, la elle est a la cuisine, je la vois pas, elle peut tres bien
partir... on peut s'en vouloir s'il lui arrive quelque chose... indirectement, faut en vouloir
a personne... si vraiment, elle est partie et que le bracelet fonctionne pas... peut étre
qu’on en voudra au produit... et encore... non... maman, elle a son bracelet, elle s’en va
pour une raison ou pour une autre... un moment de circonstance... »

La connaissance des habitudes et des rituels permettant la stabilisation des états reactifs
contribue ainsi a la construction, a l'intérieur de I'écosysteme familial, des schémas de prise en
charge intégrant la nouveauté du dispositif. L'explication du fonctionnement au parent et a
I'époux permet ainsi d'établir un type de relation fondé sur la médiation technique. Le dispositif
permet de constituer une relation neutre, de type transitoire, qui adoucit d’'une certaine facon le
fardeau de la prise en charge. Cette réappropriation, bien souvent implicite, transforme ainsi le
bracelet en support d’expression contribuant au nourrir le lien entre les aidants et le malade. Elle
a en outre l'intérét d’'objectiver les rituels et les habitudes quotidiennes pour pouvoir optimiser
I'utilisation du bracelet. Cette connaissance permet ainsi de fonder la complémentarité entre les
services rendus par le bracelet [rassurance, localisation) et la vigilance opérée par les aidants.

L’appropriation s’apparente ainsi a une attribution de signification au dispositif technique. La
reépartition des taches et I'organisation interne de fonctionnement au sein du cercle familial,
contribue a diminuer les images négatives liés a son utilisation :
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« je m'etais dit un jour, les gens qui sont en prison et qui sortent, on leur mets un
bracelet €lectronique... et quand ils dépassent le circuit (sic), ils sont reperes... ca, ca
serait bien un truc comme ca mais vous savez c'eétait tres tres vague pour tout le
monde.».

Le besoin de trouver des solutions au risque de disparition inquieétante et de diminuer le
poids de la prise en charge provoque donc la construction du sens. La prise en charge partagee,
imposeée par la nécessaire comprehension du fonctionnement du bracelet, demande ainsi de
construire un « sens » a usage familial qui permet d’'optimiser son utilité. Cette construction de
sens démontre la nécessité de penser en amont la phase d'appropriation des familles et
d’envisager des moments de formation élargie, non plus limités aux seuls aidants mais intégrant
le réseau local de personnes susceptibles de participer aux effets des situations d’errance.

Cet appui sur l'interconnaissance locale s’avere prépondérant, surtout dans le contexte
rural, qui permet de pallier au déficit de fiabilité technique. Il vient s’ajouter aux appropriations et
aux vigilances familiales en [I'enrichissant d'un support secondaire [mais essentiel] que
repreésente d’'une part le voisinage immediat mais aussi I'ensemble des personnes susceptibles
de le rencontrer:

« En fait, c’est la ou on a de la chance d'habiter a la campagne parce que on les
connait de nom, eux ils nous connaissent parce que bon ils savent par les voisins que
voila Monsieur a la maladie d’Alzheimer etcetera, donc en fait, elle, elle a pris I'annuaire
pour chercher mon nom, parce que sur l'annuaire c'est au nom de papa encore et elle
connaissait pas son prénom, moi elle me connaissait un petit peu avec l'ecole, elle m'a
dit : « jai cherché un peu dans l'annuaire mais je trouvais pas, donc je me suis dit je
vais appeler C. » C'est une autre dame qui nous connait, en fait elle s’est dit « c’est pas
que je voulais pas le ramener mais est ce que je vais lui faire peur, est ce qu’l
voudra.. », mais bon ils lui ont payé a boire, donc lui il etait bien, il etait pas stresse,
nous oui mais lui... C'est la I'avantage d'habiter un village... ».

La reconnaissance par les aidants de cette distribution de la vigilance au voisinage, qui vient
compléter et compenser les défauts techniques du bracelet représente dans le milieu rural une
maniere de renforcer le lien social et intergénérationnel, qui représente un levier d’action dans le
souhait de maintenir une cohésion sociale a l'intérieur de zones a faible densité de population.

«On est dans un village aussi, ca joue aussi, ce serait en pleine ville, ce serait autre
chose... Il y en a beaucoup qui ont les méme cas dans leur famille, donc ils savent ce
que c'est, alors ils nous passent un coup de fil, ils nous disent l'autre jour : « j'ai essaye
de lui dire de remonter, mais jarrive pas a lui faire comprendre » je lui ai dit : « c'est
pas grave on va aller le chercher » Y a méme des gens qui nous le ramene. »

L’anonymat des centres urbains ne permet pas de béneficier des mémes effets de vigilance
partagée. L'utilisation du bracelet prend ici tout son sens dans la mesure ou la complémentarité
dans la vigilance se reduit au cercle familial, si ce n'est a I'aidant lu-méme dans le cas de prise en
charge isolée. La difficulté a envisager des supports externes de vigilance démontre en outre un
point d'importance : en dehors des milieux professionnels de la santé, I'image sociale de la
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maladie représente un frein majeur a la comprehension de la situation de désorientation, image
qui demande d’'étre transformeée pour realiser au mieux le processus social de vigilance :

« Au commissariat on est tombée sur des gens qui etaient des imbéciles... quand j'ai dit
qu’il etait aller chercher du scotch a la librairie, le type m’'a répondu « vous pensez qu'il
a bu ? »... jai dit non un rouleau de scotch... j'étais avec ma fille qui etait venu m'aider
car ca fait quand méme un choc... et le policier me questionne, bon ma fille qui a 32
ans , moi jai pas 20 ans... et le flic demande si mon mari est majeur... Comme quoi il a
une petite amie.. des choses completement idiotes.. comme il est parti avec
quelqu'un, il m'a tout dit... d'ailleurs apres j'ai écrit une lettre au commissaire principal,
Je lui disais que c’etait pas tolerable qu’on recoive les gens comme ca car quand vous
dites que votre mari a la maladie d’Alzheimer... ou alors je sais pas il faut former les
gens... pas comme ca. Vous voyez, et ils ont jamais rien cherché en plus... »

L'image sociale de la maladie tend a isoler les aidants dans une posture de retrait et a
discriminer les malades par exclusion de la sphere sociale :

« Le marchand de journaux, c’est un imbécile. C'est un jeune et des fois mon mari il
achete nimporte quoi comme journaux des fois... je lui dis quand mon mari prend pas
ses deux journaux dites lui... par contre des fois il oublie de prendre les journaux et il
revient... faut lui dire qu'il est deja venu... et lui il lui revends les deux mémes journaux... »

Le port du bracelet peut avoir un effet discriminant dans la mesure ou il signale une position
de fragilité dont peuvent abuser certaines personnes mal intentionnées.

« le fait qu’il soit blanc, c’est trop voyant... il a pas envie en ete surtout quand il est en
maillot que ca se voit... il y aucun identifiant sur le bracelet, s'il se fait accidenter en
traversant la rue, il y a aucune information dessus méme s’il est dans sa zone...
J'habiterais pres d’'un hdpital a moins de 300 meétres, jaurais pas de possibilite de
savoir qu'il est a I'hdpital... en ete, c’est un peu trop voyant... il le mette en noir ou en
bleu nuit, ca se verrait moins... plus discret, quoi.. blanc, ca ressemble pas a une
montre... ca interpelle ». [A2]

3.1.83.5 Points a souligner

a) Un effet positif sur les liens sociaux au domicile

Le bracelet de localisation est censé redonner une forme d’autonomie aux malades mais
son utilisation se voit reconfigurée en partie par les réappropriations opéerées par le cercle
familial. Le « sens » et les finalités du dispositif sont ainsi négocies a l'usage et redéfinissent son
utilisation au fur et @ mesure qu'il s'integre au quotidien et aux habitudes du malade. Ces
reappropriations contribuent de plus a palier au déficit de fiabilité technique, en alimentant le
besoin de rassurance et en faisant ressentir une assistance dans la prise en charge, plus
symbolique que reelle. Par ailleurs, la mobilisation d’'un cercle élargi de vigilance, se réalisant par
la participation « solidaire» du voisinage déemontre la nécessité de considérer la prise en charge,
en tout cas dans le contexte rural, dans une dimension plus vaste que la seule cellule familiale.
Cette option peut servir également de levier d’action pour une campagne de communication

61



visant @ changer l'image sociale de la maladie d’Alzheimer et des pathologies de deficience
cognitive dans le but de ne plus stigmatiser outre mesure les personnes atteintes de maladies
de ce type.

b) Le paradoxe de la vigilance assistée et son dépassement

La question qui se pose reside alors dans la qualité du service rendu : le port du bracelet
nécessite un accompagnement et un suivi régulier des aidants aussi bien dans I'explication
technique que dans la maintenance d’objets dont la solidité ou la fiabilité est remise en cause sur
le long terme. L'exemple des aidants urbains rappelle que les services rendus par les opérateurs
privés se limitent bien souvent a la seule géolocalisation. Une administration de tutelle aura-t-elle
les moyens (personnel, technique et financiers.. ] d’assurer un suivi identique a celui qui a été
realisé lors de I'expérimentation en Haute Savoie ou par l'association Equinoxe et ne pas
sombrer dans une logique de [efficacité qui viendrait contredire les intentions initiales
d’autonomie ? Le paradoxe de la vigilance électroniquement assistée réside ainsi dans une
autonomie renforcée des aidants dans la prise en charge et un recours plus limité au personnel
d’encadrement qui demanderaient une augmentation du personnel d’encadrement technique
pour assurer maintenance et explications techniques. Comme tout paradoxe, le dépassement de
celui-ci ne saurait se réaliser sans un dialogue approfondi entre les parties et une clarification
elaborée ensemble des avantages et travers de ces technologies tres évoluees. Cette
nécessaire clarification pourrait conduire a une modernisation raisonnée et souhaitée des
services de vigilance assistée et des metiers du soins, par les soignants, a 'avantage des
malades et hors de toute pression techno-économique. Le paradoxe trouverait alors son
dépassement « par le haut », c’est-a-dire par un changement de paradigme dans lequel tout
tournerait autour de la qualité de vie et de soin du malade & domicile ou en EHPAD. Un
paradigme dans lequel les familles et les soignants seraient totalement maitres des outils gu'ils
jugent utiles et libres de refuser ceux gu’ils jugent inacceptables, et dans lequel les créateurs et
promoteurs industriels de nouveaux outils techniques prendraient pour origine de leurs initiative
les besoins des malades, familles et des professionnels. Des initiatives telles que I'opération
« Vivre chez soi» (Franco, 2010) peuvent étre considérées comme des prémices d'un tel
changement de paradigme.

3.1.4 Analyse sociologique des fournisseurs

Compte tenu de la taille globale de ce rapport, cette analyse sera courte et sera assortie
d’'une partie historique inséparable de la partie sociologique.

3.1.4.1 Bref réesume

L'analyse des 10 entretiens fait apparaitre une grande disparité de I'offre de matériels et de
services. Le constat dominant est une hétérogeneéité (a) des fournisseurs, (b) des canaux de
distribution et d’acces et (c) des tarifs, colts et types d’'engagements.

Les modes de commercialisation vont :

- de l'achat du dispositif (250 a 500 €] et proposition d'un contrat d’abonnement au
service de geolocalisation (contrats variant de 12 a 36 mois, parfois de I'ordre de
35€,/mois en 2009)
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- au contrat de courte durée (3 @ 6 mois ), avec location du matériel, période d’'essai,
renouvellement du contrat sans frais, puis recyclage du mateériel en fin d'usage (de
I'ordre de 59€/mois en 2009).

A cote de fournisseurs favorisant les effets d’annonces pour une solution quelque peu de
type « miracle » ou « clé en main» pour une simple réepercussion de l'alarme vers un service
specialisé, se rencontrent des fournisseurs qui assurent un service relativement étendu : ils
accompagnent de bout en bout la recherche de la personne apres réeception de I'alerte, avec un
contact etroit avec les moyens de terrain (police, gendarmerie, pompier, bénévoles..). C'est le cas
notamment des deux téléassisteurs cités dans le chapitre méthodologique (Populations).

La disparité des niveaux de compétence est sous-jacente a ces différences: tandis que
certains reconnaissent :

« On connait tres mal notre clientele, on n'a pas le temps ni les moyens de faire des
etudes. Ce n'est pas notre metier. »

d'autres s’appuient sur une connaissance approfondie de leur clientele et de la
problématique de I'errance. Alors que certains envoient le matériel par la poste, dautres
déclarent :

« OUn refuse d'envoyer le materiel par la poste, on envoie un technicien qui installe, fait
des tests avec l'aidant et le benéeficiaire, on conseille les familles de ne pas insister si la
personne refuse... ».

Le résultat est une pénétration de marche laborieuse dans laquelle seuls les fournisseurs
suffisamment proches de leur clientele semblent avoir une capacité d’agrandir celle-ci et de faire
évoluer leur service.

Une similitude avec I'histoire de la téléassistance (Charue-Duboc, et al, 2010) permet de
tirer quelles enseignements. Proposer une solution de type « clé en main facile » augmente
largement le risque d'échec compte tenu du caractere particulierement vulnérables des
personnes qui constituent la clientele. Une relation de confiance construite et responsable du
teléassisteur avec sa clientele est donc une condition sine qua non a 'usage du dispositif et du
service de géeolocalisation.

En 2011, la demande reste faible, malgre des efforts d'affichage et de communication de
certains fournisseurs, et malgré l'attente des aidants et des familles [Charue-Duboc, et al,
2010). Les fournisseurs rencontrés sont conscients qu'ils travaillent pour les générations de
seniors a venir et qu'aujourd’hui, ils initient de nouvelles pratiques et ajustent les services. La
majeure partie d’'entre eux connaissent peu leur clientele et du fait de la faiblesse du nombre de
clients n'ont pas, ou ne se donnent pas, les moyens de I'etudier.

3.1.4.2 Une bréve histoire de la géolocalisation de malades

a) Prélude son arrivée: la téléassistance

Le marché de la téléassistance demarre en 1977 avec la téléalarme, dispositif assez
rudimentaire, service restreint a la gestion de la crise, peu sollicitée par les bénéficiaires directs
et faisant I'objet d'une mediation extérieure importante via les services sociaux, les familles, le
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corps medical. En 35 ans, ce dispositif évoluera, développant une palette de services, de tarifs,
une professionnalisation du secteur et la reconnaissance du meétier comme « service a la
personne ».

Mais le fait remarquable sera la mutation du positionnement ce type de service, entrainant
une plus grande appropriation par les utilisateurs directs. En effet, le terme d'alarme et le
cortege de représentations stigmatisantes qu'il génerait sera abandonné des les années 1980,
au profit de celui de « téléassistance », qui inclut une relation construite entre le fournisseur et le
client, relation a la fois personnalisée et securisante, non péjorative car source de resocialisation.

b) L’épopée de ses premiers pas en France

La géolocalisation des personnes atteintes de troubles cognitifs est relativement réecente et
s'inscrit dans la problématique générale de la téleassistance de personnes tres vulnérables. Elle
surgit en 2005 par deux voies simultanées :

- Celle de l'arrivée en France du bracelet Columba produit par la société canadienne
Medical Intelligence et porté par I'offre d’'Orange (en partenariat avec AXA et la societe
Medical Mabile, filiale francaise de Medical Intelligence).

- Celle de la création, en avril 2006 (soit 3 mois apres l'arrivee du Columba), de la petite
societé francaise IGL (Internet et Geéolocalisation) qui commercialisera la « balise
Aloise ». Une caractéristique de cette balise est d'avoir eté entierement concue par les
fondateurs dIGL a partir d'une enquéte de besoin aupres de 55 familles de
I'association Alzheimer-Paris-Famille. Une autre caracteristique est que ces fondateurs
ont pousseé au plus haut point la notion de service, la commercialisation de la balise se
faisant a travers I'abonnement & un service de téléassistance novateur centré sur le
triptyque malade-aidant familial- téléassisteur.

Aloise et Columba obtiennent vers la méme période les premieres « retrouvées » de
malades francais atteints de troubles cognitifs momentanément disparus. C'est néanmoins le
dispositif Columba, souvent dénoté par I'expression « bracelet GPS », qui retiendra le plus
I'attention du public, notamment gréace a l'appuis d'Orange et Axa, et suscitera le plus
d’interrogations éthiques, notamment dans la presse, a la CNIL et dans le Plan Alzheimer.

L'offre du Columba repose, a son arrivee en France, sur une distribution ambitieuse via le
réeseau des 700 agences de France Telecom et celui des 22 000 pharmacies francaises.
Pourtant, malgreé ce plan de pénétration en apparence solide du marché francais porté par
Orange’, il faudra attendre fin 2009 et un nombre de péripéties et de retournements d’une rare
densite, pour parler d'un veritable démarrage des usages (avec un recueil de données
d’'observation permettant de faire état de ces usages). Il revient a I'association EQUINOXE d’avoir
realisé ces premiers recueils de données d'usage, et au présent projet ESTIMA de porter a la
connaissance d’'un public large les premieres analyses de ces donneées (cf. chapitres 3.4, 3.5 et
annexe 9).

® Dont certain entretiens de I'étude montrent la difficulté & informer les clients (cf. notamment : Analyse sociologique
du volet « Domicile » / La fonction de rassurance : AS
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L'observation des similitudes entre le marché de la téléassistance et celui de la
géolocalisation pour personnes désorientées a renforce les observations issues de I'enquéte
sociologique des fournisseurs.

L'étude des fournisseurs a fortement alimenté le chapitre sur les recommandations
(Chapitre 4).

3.2 Discussion des résultats de I’étude sociologique

3.2.1 Difficultés et adaptations méthodologiques

Le principe épistémologique de séparation entre les résultats obtenus par la méthode et la
discussion de ces résultats n'est pas aussi aisé en sciences de 'Homme et de la société qu'en
sciences fondamentales ou appliquées. Déja, la séparation nette entre I'exposé de la méthode et
celui des résultats tend, entre autres, a masquer les multiples ajustements que I'enquéte de
terrain entraine inévitablement sur la méthode. De méme, il est peu aisé de separer aussi
rigoureusement Résultats et Discussion étant donné la faible signification, voire I'inexistence de
résultats bruts sans interprétation. Nous avons, malgre les réserves précedentes, opéere bon an
mal an cette séparation.

L'enquéte de terrain du volet sociologique, dans chacune de ses trois composantes
« Domiciles », « EHPAD », et « Fournisseurs » , a rencontré diverses contraintes, voire obstacles,
qui ont conduit a redefinir le périmetre de questionnement initial. Les aidants professionnels aux
domiciles n'ont ainsi, pour des raisons explicitées plus bas, pas pu étre inclus dans I'enquéte.
D’autre part, les multiples retards et difficultés rencontrés dans I'établissement des rendez-vous
- qgu'ils aient pour origine les nombreux retards survenus dans la mise a disposition des
dispositifs, la lenteur de communication des adresses des futurs interviewes, ou des contraintes
organisationnelles de ces derniers - ont conduits a réserver a I'analyse un temps tres restreint.

Soulignons egalement que I'enquéte sociologique a conduit @ une moisson de donnees et de
résultats d'une telle ampleur que les enquéteurs, analyseurs et rédacteurs du présent rapport
n‘ont eu ni le temps ni la place de rapporter intégralement. Ce qui figure dans ce rapport reste
néanmoins la quintessence de ces donnees et resultats.

3.2.2 Enquéte sociologique aupres des utilisateurs (domiciles et EHPAD)
3.2.2.1 Difficultés concernant les EHPAD

L'obtention d'entretiens avec des personnels d’EHPAD equipés en dispositifs de
géolocalisation a été d'une maniere generale difficile a realiser. Nous avons contacte 12 EHPAD,
situés en Rhéne Alpes et Région Parisienne, sur une période de 3 mois, pour obtenir finalement
I'acceptation de I'enquéte qualitative par un seul directeur d’etablissement (qui nous a rappelé 3
mois apres la premiere sollicitation). Certains rendez-vous téléphoniques pris avec des directeurs
d’établissements (pour leur expliquer le contenu de I'étude et les inclure s’ils le souhaitaient)
n‘'ont pas été honorés. En outre, des appels promis en retour d'un premier appel de prise de
rendez-vous n'‘ont pas eté faits. L'indisponibilité fréquente des directeurs d’établissements
(réunion interne ou externe, rendez vous avec les familles, les congés... ] associée a I'étroitesse
des plages horaires d'appel et une charge de travail importante ne nous ont pas permis
d’obtenir plus de rendez vous. Le temps imparti a I'étude ne nous a pas permis d’insister dans ce
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sens. Les refus de I'étude ont été motivés par des contraintes d’agendas des directions elles-
mémes ou différentes actions ponctuelles qui ne permettait pas la réalisation d'une enquéte
pourtant peu exigente de temps (une heure par entretien semi directif).

Deux des etablissements concernés (E1 et E3) avaient connu une expérimentation du
dispositif datant d'une année antérieure a la présente étude. L'un était en cours et le second
avait intégre le dispositif de geolocalisation depuis 2 ans. Cette disparité des cas de figure
permet de voir différents moments de perception des usages et des représentations qui les
accompagnent en tenant compte des différentes temporalités de mise en place du dispositif
ainsi que le recul de I'experimentation pour I'établissement qui I'a intégre a ses pratiques.

3.2.2.2 Remarques concernant les domiciles

Le contexte des entretiens au domicile nous a parfois amené a interroger deux personnes a
la fois, présents au moment de l'interview. De plus, la présence de la ou des personnes atteintes
de troubles cognitifs s’est révélée incontournable (sauf dans un cas). Cette présence, non prevue
dans le guide d’entretien, a eu pour effet de devoir occulter certaines parties de ce guide dans la
mesure ou elles pouvaient étre comprises et interprétées par le malade. L'expression par les
aidants des utilisations du bracelet et de leurs conséquences en termes de prise en charge a
donc été soumise a un biais initialement non prévu. Les réponses données sont ainsi parfois
teintées de revendications non liees au bracelet concernant la prise en charge et ne se
focalisent pas assez sur celui-ci et son utilisation particuliere.

La volonté de témoigner de son expérience daidant et de mettre en avant les
caracteristiques sociales de la maladie, ont ainsi masqué en partie les descriptions d’'usage pour
en signifier la dimension sociale. De plus, la co-présence de deux aidants répondants a l'interview
permet de mettre en perspective les effets familiaux et d'envisager la problematique de
l'utilisation sous un angle nouveau, & savoir celui des sociabilités induites par [l'utilisation des
bracelets.

La reconfiguration des liens sociaux observée dans la partie « EHPAD » se prolonge ici
meéme et démontre que l'introduction d’'un outil technique au sein de compétences humaines de
vigilance, préexistantes a cette introduction, fournit des renseignements et des donnees a
interpréter au-dela de l'usage du dispositif stricto sensu. Outre l'introduction d'un dispositif
nouveau redistribuant les cartes des liens sociaux, c’est egalement le recueil des données sous
forme d’entretiens, c’est-a-dire I'acte méme d’observation, qui doit étre pris en considération :
cette forme de recueil peut entacher la qualité de ces données en ce que lintervention
extérieure offre le plus souvent la possibilité de témoigner de malaises, rapports de force ou
convictions preetablies, autant de contenus et d'expressions qui peuvent étre sans relation
directe avec I'expérimentation proposeée. Ces expressions doivent alors étre décodees autant
gue possible dans les interprétations des contenus. Ce travail difficile reste évidemment
largement empreint de subjectivité malgreé I'effort de neutralité et d’objectivitée méthodologique
de I'equipe scientifique.

3.2.2.3 Spécificites des données recueillies en EHPAD

Le recueil des données s’est effectue a partir des déclarations d'usage des soignants et des
membres de direction encadrant au plus pres I'expérimentation ou manipulant au quotidien ces
mémes dispositifs dans le cadre de leurs pratiques. Le matériel d'analyse se situe donc
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davantage sur le discours et sur les représentations sociales d'utilisation que I'usage lui-méme.
Cette particularité provient du dispositif méthodologique initial qui, de par le choix de I'entretien
semi directif, s'est orienté davantage vers la considération du discours sur I'usage plutot que sur
'analyse des usages stricto sensu. L'analyse des discours sur l'usage des dispositifs nous
permet toutefois de mettre davantage en lumiere les freins d’acceptabilité et les représentations
sociales liées a l'intégration des dispositifs de géolocalisation.

Le déeroulement des entretiens s’est globalement déroulé de la facon suivante :

- Les soignants sont interviewés dans le cadre de leur service et sur leur lieu de travail, ce qui a
pour effet de manifester au bout d’'un certain temps leur empressement a terminer l'entretien.
Du fait de cette contrainte, les soignants passent rapidement sur les themes importants de
I'enquéte pour se focaliser sur leurs préoccupations du moment et la défense de leurs
« intéréts » dans leurs reponses au cours de lI'entretien. A [linverse, les cadres
d’établissements nous ont tous accordé un temps relativement long pour pouvoir développer
leurs vues et leurs comprehensions des systemes.

- La sélection des informateurs a eté faite par les directeurs d'établissements eux-mémes, qui
ont en outre choisi le temps et le lieu des entretiens, en étant eux-mémes contraints par les
plannings et les services surcharges. L'absence de maitrise de I'enquéteur dans la sélection
des informateurs et du cadre de I'entretien a conduit & une production de données souvent peu
pertinentes sur le sujet principal (les usages des dispositifs de géolocalisation) et a I'obtention
d’'informations sur le contexte de travail et le cadre organisationnel.

La caractéristique des données recueillies dans le cadre de I'étude se concentre, pour les
soignants, sur la revélation spontanée du contexte organisationnel et sur la valorisation des
aspects relationnels de la prise en charge; pour les cadres, elle se concentre sur les
nombreuses interrogations quant aux manieres cohérentes de mener a bien le projet
d’établissement a la suite de l'intégration des dispositifs. Ces deux types de discours, relatifs a la
position hiérarchique, peuvent étre synthétisés comme suit :

3.2.2.4 La consideration pragmatique de la prise en charge

Globalement, la question centrale des apports de la géolocalisation est minorée dans les
réeponses des soignants au profit d'un soulignement, généralement mesuré mais parfois
excessif, de limportance premiere du relationnel et des contraintes liees au modele
organisationnel des EHPAD. Beaucoup d’interviewés ont de grosses difficultés a faire une
description des usages effectifs ; 'impression de « ne pas répondre ce qu'il faut » étant parfois
suggeree dans les premiers échanges. Le conformisme des réeponses, I'absence de points de
vue reflexif, la valorisation excessive du relationnel, de la qualité de 'accompagnement ou de la
maltraitance demontre une focalisation sur le contexte de travail ou le dispositif technique est
percu comme un plus. Pour une partie des soignants, le déficient cognitif est un « résident
comme les autres » qui n‘obtient pas d'attention plus pousseée que les personnes non deficientes.
Dans les établissements a fort taux de dépendance des résidents, cette difféerence de prise en
charge n’en est pas une, elle se présente en tant que « normaliteé » de I'exercice professionnel et
non comme exception. La géolocalisation et les enjeux qu’elle comporte du point de vue des soins
et de la prise en charge des déficients cognitifs semblent en deéfinitive étre une question
relativement peu importante pour les soignants. L'intensité de la charge de travall, le besoin de
faire cas des difficultés de plannings, de conscience professionnelle de l'equipe ou de la
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deconsideration professionnelle suggeree par le manque de personnel sont premiers dans leurs
discours. L'impression premiere laissée par l'analyse des entretiens fait apparaitre un point
d'importance : la description demandée des usages se revele laborieuse et, eionnement, décroit
lorsque I'on questionne les soignants de plus en plus & méme de décrire des usages effectifs de
ces systemes de geolocalisation. L'arrivee de ces dispositifs n'est alors qu’un « plus » [maintes
fois déclarés dans les entretiens) dans la prise en charge et ne bénéficie pas d’'une attention
particuliere, expliguant en partie le manque de pertinence et de contenu des informations
transmises sur les usages. De nombreuses questions sur l'usage effectif du matériel sont ainsi
reinserees dans la chaine des responsabilités hiérarchiques, dans la mesure ou de nombreux
soignants n'ont qu’un contact éloigné avec le dispositif technique dans le quotidien de leur
pratique. Cette apparition du contexte organisationnel, bien que non questionné en tant que tel
dans le guide d’entretien initial, demontre la neécessite de sa prise en compte dans la réflexion
sur l'usage des dispositifs.

3.2.2.5 Le discours théeorique de I'usage

A l'inverse, les cadres de direction proposent un discours contenant des reflexions ethiques
et des perspectives subtiles sur des apports davantage souhaités gu’effectivement percus. Le
caractere expérimental de I'intégration de ces dispositifs tend ainsi a faconner un discours type,
qui a tendance a preéfigurer le résultat de I'experimentation. Le discours sur l'usage souhaité
s’appuie sur un principe de prévention, élaborant une « mise en risque » de la vie des malades et
accordant de facto aux dispositifs de géolocalisation un pouvoir de diminution immeédiate des
risques encourus. Cette deéfinition théorique s’appuie sur l'anticipation de son opérationnalité
définitive et sur la mise en valeur de principes abstraits qui sous-tendent son utilisation tels que
I'allégement de la prise en charge, le bénéfice au niveau de la professionnalisation des soignants,
le gain de temps, la possibilité de diminuer I'anxiété des soignants, la sécurisation des malades, la
rassurance des familles et la nécessité de moderniser les résidences par I'emploi de
technologies et services innovants. L'ensemble des discours tenus demontre une forte attente
dans ces technologies dans le but d’'améliorer la qualité de la prise en charge et faire face aux
nombreuses difficultés conjoncturelles (turn-over des effectifs, difficulté de recrutement, sous
gualification des soignants dans certains cas] liees a la prise en charge.

Cette opposition entre les représentations sociales concernant les dispositifs de
géolocalisation par les difféerents constituants de I'organigramme des EHPAD a pour effet de
mettre en lumiere la substance des relations socioprofessionnelles des établissements.
L'opposition entre /e discours theorigue de [usage des décideurs et /la consideration
pragmatique du soin des soignants représente une controverse a l'intérieur d'un écosysteme
professionnel qui représente d'apres nous le principal frein d'acceptabilité des dispositifs de
geéolocalisation. La présente etude vise ainsi & mettre en perspective les différents constituants
de cette controverse afin de repérer les limites de I'expérimentation et de souligner les possibles
ajustements a partir des représentations sociales en présence.

3.2.2.6 Precisions sur la demarche qualitative et I'étude des représentations

La nature de la controverse décrite precedemment signale un écart de compréhension et
d’interprétation quant a l'usage effectif des dispositifs de géolocalisation. Les premiers entretiens
meneés au début de I'étude nous ont ameneés a constater I'existence d’'un hiatus entre I'usage
souhaité et celui réalisée par les soignants. Pourtant, la nature méme de la controverse entre
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les deux groupes sociaux composant le personnel des EHPAD souligne le fait que l'intégration
des gérontechnologies dans les pratiques soignantes et leur acceptabilité ne peuvent se faire en
faisant I'economie d’'une sociologie de la profession de soignants. Les entretiens démontrent que
l'introduction d’'un élément nouveau dans un écosysteme socioprofessionnel peut, a terme,
déstabiliser, reorganiser ou redéfinir les pratiques de soin comme la structure des
responsabilités hiérarchiques. L'arrivee d’'une technologie novatrice au regard de la prise en
charge provoque une reorganisation implicite des schémas organisationnels de prise en charge,
ainsi qu’'une mutation souvent imperceptible des liens au sein de cette méme organisation. Ce
constat a conduit a réorienter I'idée d'une étude sur les usages vers celle d'un examen des
différentes manieres de penser I'accompagnement au sein d’'un établissement en fonction des
différences de conceptions de la prise en charge.

Cest ainsi que nous avons choisi d'approfondir certaines caracteristigues du discours
emergeant a la suite des premiers entretiens en suivant la méthode de I'entretien comprehensif
(Kaufmann, 1996]) . Cette méthode consiste en une approche visant a rentrer dans la perception
des pratiques internes et des modalités de justification donnée par I'entretenu. Elle considere
gue les personnes interrogées sont moins un échantillon représentatif qu'une sélection
raisonnee de sources d’information en rapport avec la pratique considéree. L'objectif d'une telle
démarche est moins d'obtenir un éclairage exhaustif de la pratique en elle-méme (ici, 'utilisation
des dispositifs de geolocalisation dans le cadre des EPHAD] que de répertorier les univers de
justification et de Iégitimation des personnels pour saisir ce qui fait sens. Pour le chercheur, il
n’'est pas question de considérer I'opinion de la personne interviewé mais son savoir spéecifique
sur une pratique donneée. Il est question de « désepaissir » la complexité des pratiques données
en ne cherchant pas a les réduire a des formules explicatives de type causaliste. L'enjeu est
scientifique avant méme d'étre éthique : 'enquéteur s’intéresse sincerement et activement a la
parole de linterlocuteur, pour comprendre et discuter ses manieres d'agir et de penser. Il
cherche a faire parler du « sens pratique » plutdt que de la description méme de la pratique, en
postulant sa cohérence et son intelligence du point de vue de I'acteur. Les interrogations faites
par I'enquéteur sur les motivations des interlocuteurs, sur leurs perceptions de I'état du métier,
sur l'avenir des résidences et sur leurs impressions quant a la pénibilité du travail ne vise en
définitive qu’'a mettre en lumiere la place prise par le dispositif de géolocalisation dans la situation
actuelle de la prise en charge.

La specificité de I'analyse qualitative dans une étude d’acceptabilité d'un objet technique est
de s’'appuyer sur l'expérience des soignants dans le but de faire apparaitre les principales
représentations qui entourent ['utilisation des dispositifs techniques. Ces représentations
emergent au cceur des discours des soignants et des cadres d'établissements qui analysent
d’eux-mémes la place du dispositif au cceur de I'écosysteme socioprofessionnel que constitue un
etablissement de type EHPAD. En ce sens, nous utilisons grandement la parole des personnes
interviewées pour rendre lisible les nombreuses contradictions du discours et les cohérences,
tout aussi nombreuses, des manieres de penser et d'agir. Les extraits d’entretiens sont laissés
comme tels, dans la spontanéité de I'expression, pour faire saisir au lecteur, la richesse reflexive
des interviewés et les mises en perspectives qu'ils realisent par eux-mémes. Les principales
representations repérees dans les discours de notre population servent ainsi de fil directeur a la
présente etude. L'analyse des conditions d'implantation du dispositif dans les pratiques
soignantes constitue le premier pan d’'examen avec notamment son insertion dans les routines
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professionnelles. Ces dernieres ne semblent pas avoir été affecté outre mesure par le dispositif
mais laissent apparaitre différentes postures quant a I'appropriation de ces technologies. Cette
appropriation est etudiée par la suite dans la réception du fonctionnement du systeme et dans
les différents regards jetés sur les dispositifs en fonction de la position hiérarchique. En dernier
lieu, 'examen se porte sur les représentations d’'usage de ces dispositifs et sur la valorisation de
la vigilance humaine comme complément nécessaire a l'intégration de ces dispositifs dans les
pratiques soignantes.

3.2.2.7 A propos de l'usage limite des technologies de geolocalisation en EHPAD

L'étude ESTIMA telle gu'elle a été initialement concue ne permettait d’obtenir que des
données déclaratives sur un usage qui s'insere dans les pratiques absorbantes des soignants.
Ainsi, la difficulté & prendre du recul sur les usages des bracelets dans le contexte des
etablissements n'autorise pas |'expression de commentaires fouillés dans ce domaine. C'est
pour cette raison que les discours sur I'organisation, sur la hiérarchie et sur la valorisation du
relationnel ont pu émerger avec force dans la mesure ou les soignants n’étaient pas préeparés a
une explication approfondie de l'utilisation de tels dispositifs. Dans les entretiens, une seule cadre
reférente nous a ameneé une analyse et une description relativement détaillée des usages qui en
sont fait'’. Pour la plupart des autres entretiens, la description des usages s'est limitée a des
commentaires concis avec des eclaircissements fréquents sur des données secondaires,
devenues, comme nous I'avons vu, le cceur de notre étude.

3.2.2.8 La prévention technique des risques

La préevention technique des risques de sortie non contrélée de personnes atteintes de
déficit cognitif représente un enjeu d’'envergure pour les établissements accueillant ce type de
population. L'enjeu lui-méme se présente a plusieurs niveaux et se deécline en autant
d’interrogations sur les parties prenantes du systeme que cela soit le malade, le soignant, le
cadre d'établissement, la famille ou I'administration de tutelle. Cette configuration décisionnaire a
entrées multiples se voit meélée a une quantité d’interrogations annexes (et loin d'étre
secondaires)] relevant des domaines de la santé publique, de I'explosion demographique des
seniors, de l'intervention politique en matiere de financement optimel de ces structures d’accueil
et de la professionnalisation des soignants. S'il nous est difficile d’envisager la globalité méme de
ce que repréesente l'introduction de tels dispositifs a breve échéance dans ces établissements, il
est cependant possible de repérer et de mettre en perspective quelques tendances générales
susceptibles d'alimenter les choix et de nourrir la réflexion collective en la matiere.

3.2.2.9 Un apport essentiellement symbolique

Au regard des éléments apportés dans I'étude, il est possible de penser que les definitions
d’'usages different entre les différentes populations utilisant ces dispositifs. L'écart existant entre

'° Signalons toute fois que dans 1’établissement pris en exemple, seules les personnes non déficientes possédaient un
bracelet (servant d’appel malade), la direction ayant fait le choix de ne plus équiper les personnes du cantou : « ¢ est
pas adapté du tout... a ma connaissance, ici au cantou, il y a deux personnes qui ont le bracelet mais une je sais qu’elle
sait appeler car c’est une dame qui a une pathologie un peu différente et elle part beaucoup se promener... la
deuxieme, je pensais qu’elle pourrait le faire mais pour elle, c’est sa montre... au cantou, on en avait mis a tout le
monde mais ils les supportent pas, ils les enlevent, on les retrouve partout dans les toilettes, dans les sacs poubelles, on
a tout enlevé, c’est pas la peine... .déja que ¢a coiite une fortune chaque bracelet... 300 euros-320 euros... quand on a
une dame qui a des troubles psy qui de colere le balance dans la poubelle... » (S4)
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'usage prescrit (fournisseurs), 'usage souhaité (cadres de direction, familles) et I'usage effectif
[soignants“] déemontrent que chaque partie développe et définit son propre contexte d'usage,
avec des modes d'appropriation specifique a chaque niveau. La diversité des interprétations
qguant a l'utilisation des dispositifs et les difféerentes attentes d'usage selon les catégories de
populations démontrent que toute introduction d'un tel dispositif doit étre travaillée en amont par
une information raisonnée des enjeux multiples sur I'ensemble des catégories de populations
concernées. Cela a été fait, mais a I'évidence, de facon insuffisante.

A cet egard, I'exemple des soignants est significatif d'une information superficielle quant aux
enjeux veritables d’'une telle introduction et de la nécessité de penser en profondeur la
présentation (fonctionnelle comme formelle) du dispositif: les apports des dispositifs de
géolocalisation s’effectuent en effet davantage au niveau symbolique de la rassurance qu’a celui
de 'allégement effectif des taches. Les arguments parfois avanceés de soulagement de I'esprit et
de dissipation temporaire de l'inquiétude des soignants face aux disparitions hypothétiques des
résidents s’établissent egalement sur le registre de la rassurance symbolique. Ce soulagement
represente en effet un principe abstrait pour les soignants au regard de la pragmatique du soin
guils réalisent. La encore, le « plus » apporté par cette solution permet de présenter les
dispositifs de geolocalisation comme des outils de reduction du risque de disparition inquictante
et de rassurance psychologique des soignants et des familles plutét qu'en tant qu’outil
d’accompagnement a proprement parler. A ce titre, les attentes en la matiere, réparties de
maniere hétérogene entre cadres et soignants, expriment fort bien le décalage entre un service
offert, prescrit en amont, et une realité pour le moins complexe a envisager du point de vue de
solutions technologiques qui prédétermine le contexte de I'usage. En ce sens, la présentation du
dispositif, son usage comme ses fonctionnalités sont a définir de maniere concertée en dehors
de tout discours visant a présenter cette solution dans une promesse de service gqu'elle ne
saurait tenir dans I'état actuel de son fonctionnement. Ceci a egalement éte fait, mais I'effort
nécessaire en ce sens a eté sous-évalué.

3.2.2.10 Un instrument susceptible de décrédibiliser en partie le cceur du metier de
soignant

Présentée dans son usage souhaité comme un systeme stable, par la définition de
fonctionnalités définies par le fournisseur (geolocalisation ou signalement de sortie de zone du
résident), les dispositifs sont potentiellement destinees a étre intégres dans les pratiques
soignantes. L'usage de ces dispositifs est ainsi defini par les directions d’établissements qui en
etablissent le fonctionnement dans linstitution comme sa programmation dans la chaine
hierarchique. Méme si les projets d'etablissements divergent grandement d’'une structure a une
autre, la définition de I'usage souhaité se focalise sur la sécurisation du résident et la liberté de
circulation au sein et éventuellement aux abords immeédiats de la résidence. Pourtant, méme si
I'introduction des dispositifs reste experimentale, les imperfections techniques constatéees et les
diverses fragilités du systeme (matériaux peu resistants, defauts multiples de fabrication,
inadéquation des dispositifs a certains types de pathologies ou de physiologie... ] représentent

11 . . r . . A ror .
Ainsi, une analyse plus finement menée aurait pu faire apparaitre des bénéfices de leur usage que les soignants
ne savent ou se refusent a voir (et donc a décrire) du fait de contraintes organisationnelles beaucoup trop prégnantes
dans I’exercice du soin.
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des arguments mis en avant de maniere quasi systématique pour signaler l'impossibilité
structurelle de garantir le risque zéro quant a la disparition inquiétante ou la complexité
organisationnelle que représente la libre circulation des deéficients cognitifs. Sur ce point, le
discours des cadres semblent impregnés de I'imaginaire d’'une efficacite technique absolue qui
viendrait supprimer le risque d'une disparition inquietante. Deux conceptions associees semblent
presider a une telle deéfinition de l'usage: d'une part, la conception « précautionniste » entend
résoudre I'errance non contrélée par la voie de la solution technique en faisant fi du contexte
social et organisationnel dans lequel ces dispositifs prennent place ; de I'autre, une conception
« rationaliste » qui anticipe les effets escomptés a force de communication interne et de
formation purement techniquelz. L'absence de prise en compte du contexte social et
organisationnel contribue ainsi @ une deéfinition imposée de I'usage qui participe a la défiance du
personnel vis-a-vis de I'autorité hierarchique. Les dispositifs sont ainsi percus par les soignants
comme une remise en cause partielle de leur aptitude a la vigilance et leurs capacités
d’'observation. L'insuffisance de concertation sur le « sens» a donner a de tels dispositifs
contribue en partie a multiplier les représentations quant a l'objet technique lui-méme et
opacifier son usage a lintérieur de pratiques professionnelles déja bien chargées. Le
développement, essentiellement informel, de techniques humaines de vigilance et d'observation
des résidents représente pour beaucoup de soignants le cceur de leur métier. lls représentent
selon eux une expertise trop peu reconnue dans le cadre de l'institution. Les soignants craignent
ainsi moins une substitution de cette expertise par les techniques de géolocalisation qu'une
indifférenciation dans la prise en charge des personnes. Sur ce point, la crainte concerne
davantage la dépersonnalisation du soin et de la prise en charge qu’'une sur-technicisation de ce
méme accompagnement. Cette appréhension de la dépersonnalisation est a l'origine d'un
discrédit fait sur ces technologies qui témoignent d’'une maniere de définir la prise en charge
venant déstabiliser celle déja instituée.

3.2.2.11 De la co-conception a la co-intégration

Les entretiens démontrent que l'introduction des dispositifs anti-disparition inquiétante est
equivalente a l'introduction d’'un élément nouveau dans un écosysteme socioprofessionnel qui
peut, a termes, destabiliser, réorganiser ou redefinir les pratiques de soin comme la structure
des responsabilités hiérarchiqgues en vue de leur acceptation. Les conformismes fréquents
emanant des soignants traduisent cette volonté de maintenir a un certain niveau les routines
professionnelles, 1a ou les cadres se présentent de maniere beaucoup plus novateurs. Les
apports effectifs des dispositifs de geéolocalisation s'effectuent ainsi davantage au niveau
symbolique de la rassurance qu'a celui de l'allégement des taches. Les arguments parfois
avances de soulagement de I'esprit et de dissipation temporaire de l'inquietude des soignants
face aux disparitions hypothétiques des residents fonctionnent également sous le registre de la
rassurance symbaolique. Ce soulagement demeure toujours un principe abstrait au regard de la
pragmatique du soin réalisée par les soignants. Une analyse plus finement menée aurait pu faire
apparaitre des bénefices de leur usage que les soignants ne savent ou se refusent a voir (et
donc a decrire) du fait de contraintes organisationnelles beaucoup trop prégnantes dans
I'expérience du soin et d’'une volonté de rendre lisible les difficultés liées a la prise en charge.

'* Notre propos ne vise pas a remettre en cause la volonté et l'initiative des directeurs d’établissements mais a
signaler les dispositions imaginaires qui participent a la construction de leurs discours sur I'usage des dispositifs.
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A ce titre, les attentes en la matiere, répartie de maniere hétérogene entre cadres et
soignants, expriment fort bien le décalage entre un service offert, prescrit en amont, et une
realité pour le moins complexe a envisager du point de vue de solutions technologies qui
predétermine le contexte de l'usage. La prescription de l'usage technique, émis par le
fournisseur, associé a I'usage souhaité, émis par les cadres, se voit contrebalancer par 'usage
qui en est fait de la part des soignants. Cette disparite des discours sur I'usage demontre une
absence de concertation et d'implication des parties prenantes, tant bien dans la conception des
dispositifs que dans son intégration. Les seéances de formation a I'utilisation ne doivent pas étre
pensees uniquement sur la distribution d’'un savoir quant au fonctionnement des dispositifs mais
en intégrant les dimensions ethiques et ecologiques qu'imposent son utilisation.

Sur ce point, la pondération du discours pragmatique des soignants et les multiples
interrogations sur la signification de l'introduction des dispositifs de géolocalisation invite a une
critique implicite du principe de prevention de disparition des personnes atteintes de déficit
cognitif. La posture prudentielle demande ainsi de décloisonner les expertises relatives a la
position hiérarchique et de multiplier les approches centrees sur les utilisateurs, en I'occurrence
les soignants. L'insertion de tels dispositifs doit ainsi s'appuyer sur le déroulement sequentiel des
propres routines professionnelles et non pas en partant uniqguement du principe abstrait de la
prévention de disparition de personnes souffrant de troubles cognitifs. Les techniques
endogenes de surveillance, d’observation et de vigilance, informellement mises en place par les
soignants, représentent a cet égard autant d’'ethnomeéthodes qu’il conviendrait de décrire avec
une meéthodologie appropriée pour affiner les propositions de conception et d'utilisation. Les
dispositifs ne chercheraient pas a alléger la tdche ou a diminuer de maniere symbolique
inquietude de disparition mais a étre des outils de complémentarité dans les techniques
humaines déja existantes.

Complétons maintenant cette richesse d’analyse sociologique par celle non moins riche des
chiffres : que nous disent, par la voix des statistiques, les quelques 327 usagers abonnés au
service de la géolocalisation proposeé par une association nationale specialisée ?

3.3 Résultats de I'’étude quantitative d’activité de géolocalisation

3.3.1 Description de la population suivie
3.3.1.1 Effectifs

L'étude réetrospective observationnelle non comparative repose sur un fichier des donnees
concernant 327 personnes et representant I'activité journalieres de I'association EQUINOXE. Les
personnes concernées sont toutes atteintes de la maladie d'Alzheimer ou d'une maladie
apparentee. Les donneées résultent de 29 mois d’activité (décembre 2008 - avril 2011, 24 h sur
24,7 jours sur 7).

160 abonnés (48,9 %] étaient effectivement assistés au moment de I'étude, les 167 autres
ayant mis fin a leur contrat (cf. chapitre 3.4.7). C'est sur ce sous-ensemble de I'échantillon que
sont calculées les statistiques relevant de la durée d’'abonnement.

3.3.1.2 Répartition Domicile/EHPAD

Les abonnés sont repartis en deux groupes (cf. Fig. 1) : Domicile (106 soit 32,4 %) et
EHPAD (221 soit 67,6 %).

73



| DOM EHPAD Total
N % obs. N % obs. N % obs.

ACTIF 47| 29.4% 113, 70.6% 160| 100.0%
ARRET 59| 35.3% 108, 64.7% 167| 100.0%
Total 106 32.4% 221| 67.6% 327| 100.0%

Figure 1 : Distribution des abonnements actifs/arrétés en fonction du lieu de vie”
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Figure 2 : Nombre d’abonnés par mois depuis I'ouverture du service

L’évolution du nombre d’abonnés (Fig. 2) depuis l'ouverture du service (ce nombre tient
compte des arréts d'abonnements en ne retenant, a une date donnée, que les abonnements
actifs) differe significativement entre les groupes Domicile et EHPAD [p<<0,05)". Aprés une
période de croissance reguliere, le nombre d’abonnés vivant au domicile s’est stabilisé (autour de
4(0] alors que le nombre d'abonnés vivant en EHPAD n’a pas cesse d’augmenter. Comme il sera
souligné dans l'interprétation des résultats, celui-ci est lourd de signification.

"® Dans tout le rapport, les tables comportant des histogrammes ont été réalisées & I'aide du logiciel Sphinx, les
tests statistiques ont étés realisés avec le logiciel R ; Excel a également été utilisé pour certaines tables.

" p est une valeur de probabilité qui donne I'estimation du risque pris par le « décideur » lorsqu’il décide de retenir
I'hypothese (dite H1) de différence significative. Il est d'usage de considérer la valeur seuil de 0,05 pour prendre
cette décision : un p < 0,05 permet de retenir I'hypothese H1, sinon c’est I'hypothése de non différence significative
(dite HO ou « hypothése nulle ») qui est retenue par le décideur. Dans le cas présent p < 0,05 (<< signifie « tres
inférieur ») permet de conclure que la courbe de progression des abonnements « actifs » differe significativement
entre les groupes « Domicile » et « EHPAD ».
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3.3.1.3 Genre

35 % sont des hommes et 40 % des femmes (Fig. 3). 25 % de participants sont de genre
inconnu pour une raison fonctionnelle : celle des abonnements d’EHPAD dont les bracelets ne

sont pas destinés a des personnes particulieres mais susceptibles d'étre transmis a plusieurs
résidents successifs.

| ? F H Total
N % obs. N % obs. N % obs. N % obs.
DOM 0 0.0% 48| 45.3% 58| 54.7% 106| 100.0% - 453% [ 541% D
EHPAD 82| 37.1% 82| 37.1% 57| 25.8% 221 100.0% 37.1% 125.8%
Total 82| 25.1% 130| 39.8% 115| 35.2% 327 100.0% 39.8% | 352%

Figure 3 : Distribution du genre en fonction du lieu de vie

3.3.1.4 Age

L’age moyen des abonnés au moment de l'installation est 78,65 +/- 25,32 ans (moyenne *
2 ecarts-types). L'dge minimum est de 13 ans et '&ge maximum de 97 ans (Fig. 4-B).
Moyenne = 78.65 Ecart-type =12.66

Médiane = 81.41
Min=13.44 Max =97.19

Nb % obs.
Non réponse 86| 26.3%
De 0 a 49 8 2.4%
De 50 a 59 8 2.4%
De 60 a 69 18 5.5%
De 70 a 79 58| 17.7%

De 80 a 89 130| 39.8%
De 90 a4 99 19 5.8%
Total 327| 100.0%

39.8%

Figure 4 : Distribution des &ges a l'installation

La moyenne d’age en EHPAD au moment de l'installation est de 81,11 * 20,4 ans avec un
minimum de 21 ans et un maximum de 97/ans.

La moyenne d’age au Domicile au moment de l'installation est de 75,3 £ 29,6 ans avec un
minimum de 13 ans et un maximum de 93 ans.

La difféerence des dges des malades au moment de I'abonnement est significativement plus
elevé en EHPAD qu’au domicile (p=0,0004)
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Figure 6 : Distribution des ages en fonction du lieu de vie

3.3.1.5 Geographie

62 departements sont représentes, repartis en 21 réegions (Fig. 7).

Le plus grand nombre d’installations sont dans les régions d’lle de France (22,9 %), du Pays
de la Loire (14,4 %) et du Rhéne-Alpes (11,3 %).
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| ? F H Total
N | %obs.| N | %obs.| N | %obs.| N | %obs.
Non réponse 56| 65.1% 16 18.6% 14| 16.3% 86| 100.0% 186% [ 163% P
De 0449 0 0.0% 3| 37.5% 62.5% 8| 100.0% = ‘ e ]
De 50 4 59 2| 25.0% 1 125% 62.5% 8| 100.0% ] RS f
De 60 & 69 11.1% 3| 16.7% 13| 72.2% 18] 100.0% ] TR f
De 70479 10.3% 25| 43.1% 27| 46.6% 58| 100.0% B1% 26.6% f
De 80 4 89 16| 12.3% 65 50.0% 49| 37.7% 130 100.0% 50% 377% f
De 90 4 99 0 0.0% 17| 89.5% 2| 10.5% 19| 100.0% _ §9.5% flo5% P
Total 82| 25.1%| 130 39.8%| 115 352%  327| 100.0% _ 9.8% 35.2% J
Figure 5 : Distribution des ages en fonction du genre
I pom EHPAD Total
N % obs. N % obs. N % obs.

De 02449 75.0% 25.0% 8| 100.0%

De 50 a 59 62.5% 37.5% 8| 100.0%

De 60 a 69 10| 55.6% 44.4% 18| 100.0%

De 70279 30, 51.7% 28 48.3% 58| 100.0%

De 80 a 89 47, 36.2% 83 63.8% 130| 100.0%

De 90 a2 99 4/ 21.1% 15| 78.9% 19| 100.0%

Total 102| 32.4% 139| 67.6% 241| 100.0%



Nb % obs.
Alsace 4 1.2% 1.2%
Aquitaine 17| 5.2% 5.2%
Auvergne 4| 12% 1.2%
Basse-Normandie 4 1.2%| m1.29%
Bourgogne 22| 6.7% 6.7%
Bretagne 16 4.9% 4.9%
Centre 4 12% 1.2%
Champagne-Ardenne 100 3.1% 3.1%
Franche-Comté 4 12% 1.2%
Haute-Normandie 1| 0.3%| §03%
Tle-de-France 75| 22.9% 22.9%
Languedoc-Roussillon 7 21% 2.1%
Limousin 1) 0.3%)[0-3%
Lorraine 11| 3.4% 34%
Midi-Pyrénées 7] 2.1%| [ P21%
Nord-Pas-de-Calais 25| 7.6% 7.6%
Pays de la Loire 47| 14.4% P14.4%
Picardie 3 0.9% !%(;92‘;//:
Poitou-Charentes 4 12% B 73%
Provence-Alpes-Cote d'Azur 24| 13% _ 11.3%
Rhone-Alpes 37 11.3%
Total 327| 100.0%

Figure 7 : Distribution géographique des abonnés

3.3.1.6 Voies d’indication de I'association

Une tres grande varieté de sources caracterise les voies d'indication de I'existence de
I'association (Fig. 8). Pour I'essentiel, les abonnés ont eu connaissance de cette existence dans
20,2 % des cas grace aux media, dans 16,8 % grace aux EHPAD, dans 15% grace a la sociéte
Medical Mabile lorsque celle-ci était en activité (relais pris par la sociéte BlueLinéa).
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Nb % obs.
ACA 1| 03%
AUTRE ABO 4| 12%
AUTRE ASSOC 19| 5.8%
AUTRE EHPAD 2| 0.6%
CENTRE ETIMOE 1] 03%
CLIC 31 0.9%
COMMUNE 31 0.9%
CONSEIL GENERAL 1| 03%
EHPAD 55| 16.8%
ENTOURAGE 6| 1.8%
FAMILLE 2| 0.6%
FORUM 4| 12%
France ALZHEIMER 6 1.8%
GROUPE EHPAD 5| 1.5%
HOPITAL 1| 03%
INCONNU 52| 15.9%
INTERNET 2| 0.6%
MEDECIN 1] 03%
MEDIA 66| 20.2%
MEDICAL MOBILE 49| 15.0%
MUTADOM 1| 03%
ORANGE 1| 03%
PHARMACIE 31 0.9%
PRES EQX 12| 3.7%
SERV AIDE A DOM 1] 03%
SERV MEDICAUX 22| 6.7%
SERYV SOCIAUX 1] 03%
SERVICE DE POLICE 1] 03%
UNIOPS SALON 2| 0.6%
Total 327| 100.0%

Figure 8 : Distribution des sources d’indication sur I'existence de I'association

3.3.1.7 Qui demande l'installation ?

Nb % obs.
EHPAD 145| 44.3%
FAMILLE 134| 41.0%
FAMILLE/EHPAD 2| 0.6%

FUTUR ABO 1 0.3%
Inconnu 34| 10.4%
SERV MEDICAUX 7 21%
SERYV SOCIAUX 31 0.9%
Tutelle 1 0.3%
Total 327| 100.0%

Figure 9 : Distribution de la variable « Qui demande ? »
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DOM EHPAD Total

N % obs. N % obs. N % obs.
EHPAD 0 0.0% 145] 100.0% 145| 100.0% ¢ TR i
FAMILLE 94| 70.1% 40| 29.9% 134| 100.0%
FAMILLE/EHPAD 0 0.0% 2| 100.0% 2| 100.0% = T00% i
FUTUR ABO 1| 100.0% 0 0.0% 1| 100.0%
Inconnu 7 20.6% 27| 79.4% 34| 100.0%
SERV MEDICAUX 2| 28.6% 5 71.4% 7| 100.0%
SERV SOCIAUX 2| 66.7% 1] 33.3% 3| 100.0%
Tutelle 0 0.0% 1| 100.0% 1| 100.0% 100% J
Total 106 32.4% 221| 67.6% 327| 100.0% 67.6%

Figure 10 : Distribution de la variable « Qui demande ? » en fonction du lieu de vie

C'est essentiellement la famille (Fig. 9-10) qui demande le service de geolocalisation, mais elle

intervient aussi frequemment en EHPAD.

3.3.1.8 Motif de la demande

Le motif de la demande (Fig. 11-12]) d'une installation est majoritairement celle de I'errance

du malade (76,1 %).

Nb % obs.
ERRANCE 249, 76.1%
INCONNU 36| 11.0%
PREVENTION 39 11.9%
Sortie Hopital 31 0.9%
Total 327| 100.0%

76.1%
11.0%
11.9%

Figure 11 : Distribution de la variable Motif d'installation

DOM EHPAD Total

N % obs. N % obs. N % obs.
ERRANCE 85| 34.1% 164| 65.9% 249| 100.0% o500 | 100.0%
INCONNU 7] 19.4% 29| 80.6% 36| 100.0% 100.0%
PREVENTION 13| 33.3% 26| 66.7% 39| 100.0% 100.0%
Sortie Hopital 1| 33.3% 2| 66.7% 3| 100.0% 66.7% b 100.0%
Total 106| 32.4% 221 67.6% 327| 100.0% 67.6% p 100.0%

Figure 12 : Distribution de la variable Motif d'installation en fonction du lieu de vie

3.3.1.9 Motif d’arrét d’abonnement

Les abonnés décident de mettre fin a leur abonnement (Fig. 13] :

- suite a I'évolution de la maladie dans prés de 21 % des cas (le malade restant au

domicile),

- par nécessité d’entrer en institution sécurisée dans pres de 15,6 % des cas.

- par ce que les participants décident de le résilier de facon anonyme dans 19,8 % des cas.
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Nb

% cit.

AMELIORATION ETAT DE SANTE

0.6%

bracelet inutilisé

10.2%

DECES

7.8%

DEPART EN INSTITUTION SECURISEE

15.6%

EVOLUTION MALADIE

21.0%

FIN D'EXPERIMENTAION

1.8%

HOSPITALISE

1.8%

INCONNU

19.8%

MAUVAIS RESEAU

3.6%

MAUVAISE UTILISATION SYSTEME

0.6%

MECONTENTEMENT

0.6%

NE SUPPORTE PAS LE BRACELET

10.2%

PAS D ENTOURAGE DISPO POUR RECHERCHE 1

0.6%

PERSONNE A DEMEURE

1.2%

SYSTEME NON ADAPTE AU BESOIN

4.8%

Total

Figure 13 : Distribution de la variable Motif de désinstallation

3.3.1.10 Dureée de I'abonnement

Médiane = 4.57

Min=0.03 Max =25.28
Percentiles = 2.10 (25.0%) - 10.68 (75.0%)

100.0%

Figure 14 : Distribution de la durée d’'abonnement

Nb % cit.
De 0.00 2 2.00 40| 24.0%
De 2.00 2 4.00 38| 22.8%
De 4.00 2 6.00 23| 13.8%
De 6.00 2 8.00 8 4.8%
De 8.00 2 10.00 10/  6.0%
De 10.00 2 12.00 12| 7.2%
De 12.00 a 14.00 9 5.4%
De 14.00 2 16.00 5 3.0%
De 16.00 a 18.00 5 3.0%
De 18.00 a 20.00 9 54%
De 20.00 a 22.00 5 3.0%
De 22.00 a 24.00 2 1.2%
De 24.00 a 26.00 1 0.6%
Total 167| 100.0%
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I oom EHPAD Total

N % obs. N % obs. N % obs.
De 0.00 a2 2.00 12| 30.0% 28| 70.0% 40| 100.0%
De 2.00 2 4.00 15| 39.5% 23| 60.5% 38| 100.0% e 0
De 4.00 2 6.00 8 34.8% 15| 65.2% 23| 100.0%
De 6.00 a 8.00 0 0.0% 8| 100.0% 8| 100.0%
De 8.00 2 10.00 8 80.0% 2 20.0% 10| 100.0%
De 10.00 2 12.00 4| 33.3% 8 66.7% 12| 100.0%
De 12.00 a 14.00 3 33.3% 6| 66.7% 9| 100.0%
De 14.00 a 16.00 1| 20.0% 4| 80.0% 5/ 100.0%
De 16.00 a 18.00 2 40.0% 3| 60.0% 5] 100.0%
De 18.00 2 20.00 3 33.3% 6| 66.7% 9/ 100.0%
De 20.00 a 22.00 2 40.0% 31 60.0% 5/ 100.0%
De 22.00 a 24.00 0 0.0% 2| 100.0% 2| 100.0%
De 24.00 2 26.00 1| 100.0% 0 0.0% 1| 100.0%
Total 59| 32.4% 108| 67.6% 167| 100.0% 64.7% ﬁ

Figure 15 : Distribution de la durée d’'abonnement en fonction du lieu de vie

3.3.2 Durée de I'abonnement en fonction du genre (Domicile)

Le tableau 3 donne la durée de I'abonnement en fonction du genre pour le lieu de vie de type
Domicile.

F H

N % obs. N % obs.
De 0.00 & 3.00 13| 52.0% 6| 17.6%
De 3.00 2 6.00 5/ 20.0% 11| 32.4%
De 6.00 2 9.00 1] 4.0% 4 11.8%
De 9.00 a 12.00 2 8.0% 5 14.7%
De 12.00 a4 15.00 1| 4.0% 3| 8.8%
De 15.00 2 18.00 0, 0.0% 2 5.9%
De 18.00 a 21.00 2 8.0% 2l 5.9%
De 21.00 a 24.00 1] 4.0% 0 0.0%
De 24.00 2 27.00 0 0.0% 1| 29%
Total 25| 100.0% 34| 100.0%

Tableau 3 : Durée de I'abonnement en fonction du genre (Domicile]
3.3.2.1 Types d’appels
La centrale d'appel peut recevoir 5 types d'appels (Tab. 4] :
- La sortie de zone de vie [SZ] : I'abonné sort de la zone de vie, dite aussi zone de seécurité
- La demande de geolocalisation (DG): I'aidant recherche I'abonné
- Le bouton « panique » [BP): bouton d'urgence (chute, désorientation.... ]
- La transmission d'information (Info): I'aidant informe d'une sortie prévue de I'abonné

- Le contact bracelet : permet d’entrer en contact avec la centrale d’appel

81



- L'appel « suite » : toutes les transmissions de sortie de zone de vie qui ont lieu entre la
premiere de ces transmissions [constituant I'alerte proprement dite) est la fin de la recherche
de la personne.

Dans les deux types de lieux de vie ([Domicile et EHPAD], la sortie de zone représente la
grande majorité du type d'appel recus (57,45 %]). Suivi de loin par la demande de geéolocalisation
(10,62 %] et enfin la transmission d'information (4,09 %). On remarque qu’il y a treés peu de
« bouton panic » (2,25 %) ainsi que de « contact bracelet » (0,11 %]). Cette répartition conforte la
pertinence de |'outil pour des malades Alzheimer.

Domicile EHPAD Total
Type N % N % %

Bouton d’'urgence 116 3.46 12 0.591 2.25
Contact bracelet 3 0.08 3 0.13 0.11
Demande de geolocalisation 331 9.87 273 1168 1062
Sortie de zone de vie 1724 91.42 1945 66.11 97.45
Suite 1050 31.32 394 16.86 25.38
Transmission d'information 127 3.79 106 4.54 4.098
Données manquantes 2 0.06 4 017 0.11

Total 3353 100 2337 100 100

Tableau 4 : Effectifs des appels par catégories et lieu de vie

3.3.3 Comparaison des appels entre Domicile et EHPAD
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Figure 16 : Distribution mensuelle des appels recus de tout type
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La centrale d’appel a réceptionné 5690 appels entre le 1 décembre 2008 jusqu’'au 17
avril 2011 pour tous les abonnés. Le groupe abonné a Domicile a produit 3353 appels
(58,93 %] tandis que le groupe abonné en EHPAD a produit 2337 appels (41,07 %)]).

On en déduit que les domiciles, beaucoup moins importants en nombre d'abonnés a la
géolocalisation que les EHPAD (Fig. 16), produisent 43 % d’appels de plus que les EHPAD. A
nouveau, comme il sera souligné dans linterprétation des resultats, celui-ci est lourd de
signification.

Pour les abonnés habitant en EHPAD, la majorité des appels sont recus en pleine saison
d’éte, ceci pourrait s’expliquer par la volonté des abonnés a sortir plus souvent lorsqu’il fait beau.
Par opposition, les abonnées habitant & Domicile produisent les appels recus en pleine saison de
printemps pour 20089 et en pleine saison d’hiver pour 2010.

3.3.4 Sorties de zone de vie
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Figure 17 : Distribution mensuelle des sorties de zone de vie recues

Les equipes de I'association Equinoxe ont réceptionné un total de 3269 sorties de zone de
vie entre le 1" décembre 2008 et le 17 avril 2011. Le groupe abonné a Domicile a produit
1724 sorties de zone (52,74 % de sortie de zone total] tandis que le groupe abonné en EHPAD
a produit 1545 sorties de zone (47,26 % de sortie de zone total). Les sorties de zones (Fig.17]
se font habituellement en été pour les abonnés en EHPAD contrairement au abonné a Domicile
qui se font au printemps et en hiver.

Sur les 1724 sorties de zone a domicile, 47% ont été provoquées en condition de securite,
c'est-a-dire que I'abonné était accompagne, ou encore que la sortie etait préevue. En EHPAD, 54%
des alertes de sortie de zone étaient en securité. Dans ces cas, les aidants préviennent
habituellement 'association, mais l'alerte de sortie de zone est tout de méme enregistree, le
bracelet ne devant jamais étre désactivé pour ne pas interrompre la capacité de geolocalisation.
Les opérateurs peuvent méme appeler l'aidant afin de vérifier que le porteur du bracelet est bien
accompagne ou se trouve bien a lI'endroit prévu (cf. la procédure mise en place par le Centre de
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Traitement d’Appel de la Haute Savoie, p.120). Les aidants se sentent alors d'autant plus
rassures qu'ils peuvent verifier, dans un contexte securitaire, que le dispositif et le service
fonctionnent.

Les difféerentes figures représentant le nombre d'alertes de sorties de zone en fonction du
temps (année, semaine, jour) concernent donc a peu pres autant de sorties en situation de
securité que de sorties ayant nécessité une recherche.

3.3.5 Demandes de géolocalisation
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Figure 18 : Distribution mensuelle des demandes de géolocalisation recues

Les equipes de l'association Equinoxe ont réceptionné un total de 604 demandes de
géolocalisation entre le 1* décembre 2008 et le 17 avril 2011. Le groupe abonné a Domicile a
produit 331 demandes de géolocalisation (54,80 % de demandes de geéolocalisation total) tandis
qgue le groupe abonné en EHPAD a produit 273 demandes de geolocalisation (46,20 % de
demandes de geolocalisation total]. Les demandes de geéolocalisation (Fig.18) se font
majoritairement en été pour les abonnés en EHPAD contrairement aux abonnés a Domicile qui
se font au printemps.
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3.3.6 Transmissions d’'informations

—— EHPAD

— — Domicile

Nombre de transmissions d'informatior

Mois_années

Figure 19 : Distribution mensuelle des transmissions d’information recues

Les eéquipes de l'association Equinoxe ont réceptionné un total de 233 transmissions
d’information entre le 1 décembre 2008 et le 17 avril 201 1. Le groupe des abonnés a Domicile
a produit 127 transmissions d'information (54,51 % de transmissions d'information total) tandis
gue le groupe des EHPAD a produit 106 transmissions d’'information (45,49 % de transmissions
d’information total). Les transmissions d’information (Fig 19] se font majoritairement en été pour
les deux groupes pour l'année 2009. Pour les annees 2010 et 2011, les transmissions
d’information apparaissent entre les mois de février et avril.

3.3.7 Durée des recherches

Nous n’avons pas de variable de durée de recherche mais seulement l'indication du nombre
d’'appels recus (variable « Suites de recherche »] a la suite d’'un premier appel correspondant au
déclenchement des recherches.
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Figure 20 : Distribution mensuelle des suites de recherche recues

Cet indicateur de durée de recherche suggere qu'il y a eu une période d'apprentissage,
jusgqu’a aodt 2009, durant laquelle les recherches duraient assez longtemps, probablement en
raison de la nécessité de comprendre les meilleurs actions a conduire pour réduire la duree.

3.3.8 Reépartition nycthémérale (sorties de zone de vie)

Moments Domicile EHPAD Total
N % N % %
Matin 603 34.98 445 28.80 32.06
Midi 167 9.69 111 718 8.50
Apres-midi 776 45.01 903 5845 51.36
Sair 130 7.94 54 3.50 5.63
Nuit 43 2.49 24 1.55 2.05
Indéterminé 5 0.29 8 0.52 040
Total 1724 100 1545 100 100

Tableau 5 : Distribution nycthémeérale
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Figure 21 : Distribution des alertes de sorties de zone de vie par péeriodes nycthémerales

Les moments sont (Tab. 9] : le matin (7h-11h30), midi (1 1Th30-13h), I'apres-midi (13h-18h),
le soir (18h-21h) et la nuit (21h-7h). Pour les deux groupes (Fig. 21) Domicile et EHPAD, on
observe que les abonnés sortent le plus souvent I'apres-midi, suivi du matin. Tres peu d’appels en
soirée et la nuit.
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Figure 22 : Distribution des demandes de geolocalisation par périodes nycthémeérales
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Figure 23 : Distribution des transmissions d’'information par périodes nycthémeérales

3.3.9 Répartition par jour de la semaine (sorties de zone)

Domicile EHPAD Total

Jours N % N % %
Lundi 253 14.68 211 1366 14.19
Mardi 218 12 .65 211 1366 1312
Mercredi 254 14.73 210 13.59 1419
Jeudi 252 14.62 227 1469 1465
Vendredi 260 15.08 261 16.89 1594
Samedi 252 14.62 220 1424 1444

Dimanche 235 13.63 205 1327 1346
Total 1724 100 1545 100 100

Tableau 6 : Répartition des sorties de zone de vie par jour de la semaine
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Figure 24 : Distribution des alertes de sortie de zone de vie par jours de la semaine

Il existe une difféerence (Tab.B) assez significative des sorties de zone de vie selon les jours de
la semaine entre EHPAD et Domicile (p=0,056) : ce sont les vendredis (Fig. 24) que les EHPAD
rencontre le plus le probleme de la sortie de zone de vie par rapport aux Domiciles.

Si 'on compare chacune des distributions avec la loi de répartition uniforme [nombre
d’appels journaliers identiques et egal a la somme hebdomadaire divisee par 7], on observe
egalement une tendance a la différence significative (p=0,056]).
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Figure 26 : Distribution des transmissions d’'information par jours de la semaine

3.4 Discussion des résultats de I'étude quantitative d’activité de
géolocalisation

Cette discussion figure de maniere succincte en conclusion du rapport (cf 4.1.3). Nous
precisons seulement ici que les données qui ont fait I'objet de I'étude ont été entierement
produites par I'association EQUINOXE et que, par consequent, I'étude quantitative a d reposer
sur une entiere confiance dans la qualité du recueil des données par cette association. Bien que
cette qualité soit a priori d'un bon niveau, I'absence d’'une procedure de certification de qualité
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dans notre protocole de recherche sur les aspects quantitatifs oblige a la prudence quant au
niveau de preuve des resultats. Compte tenu néanmoins du nombre important de sujets inclus
dans I'étude, I'occurrence éventuelle de quelques erreurs de saisie au cours des 29 mois
d’activité sur lesquels porte I'étude ne pourrait qu’avoir une influence minime sur la globalité des
résultats.

Par ailleurs, on trouvera en annexe 9, a travers l'interview du directeur d’Equinoxe, nombre
de données d'ordre statistique datant des premiers mois de fonctionnement de cette
association en matiere de geolocalisation.

3.5 Résultats et discussion de I'analyse éthique

L'analyse qui suit est volontairement réduite a I'essentiel, compte tenu des limites de taille
imparties a ce rapport, compte tenu également de I'abondance de la réflexion éthique a I'endroit
des gerontechnologies et en particulier de la géolocalisation [voir notamment les travaux de
'EREMA évoqueés en Introduction et en Conclusion).

3.5.1 Une bréve étape par I'analyse bibliographique

La question éthique est celle qui s'impose d’emblée a toute réflexion au sujet du « bracelet
de géolocalisation ». Cette observation liminaire résulte de la simple observation des publications
qui existent sur ce theme, aussi bien dans le domaine francophone (Chevassus-au-Louis, 2008;
Hirsch, 2008; Laila, et al, 2009; Moulias, 2008; Pellissier, 2009; Plourde, 2001; Rialle, 20094;
Rialle et Ollivet, 2007; Rialle, et al, 20064; Rialle, et al, 2008b; Rigaud, et al, 2010) que dans
celui des publications internationales : celles-ci « parlent » spécifiguement de la géolocalisation
depuis maintenant 17 ans (McShane, et al, 1998; McShane, et al, 1994). Quant a la litterature
plus large sur le rapport entre la maladie d’Alzheimer et la gérontechnologie, elle existe depuis le
début des années 1990 (Bjorneby et van Berlo, 1997; Downs, 1997; Magnusson et Barbosa da
Silva, 1999; Marshall, 1994; Pieper, 1997). Les années 2000 ont vu progresser de maniere
continue la réflexion sur la géolocalisation (Chabanne, et al, 2010; Faucounau, et al, 20089; Laila,
et al, 2008; Landavu, et al; Miskelly, 2005; Nelson et Algase, 2007; Rialle, et al, 2008a; Rialle, et
al, 2006b; Shoval, et al, 2008).

On peut souligner, a partir de cette bibliographie, que ce n'est pas tant la problématique
d’'usage de la technologie qui pose question, a travers notamment les problemes de I'ergonomie,
de l'acceptabilité par le malade, ou encore du service rendu effectif difficile a évaluer, mais
I'existence méme de cette technologie et les types d’'usage que sa disponibilité permet, du pire
au meilleur. A linstar d’Internet (de Rosnay, 2001) et de nombreux autres « objets-monde »",
cette existence chargent pareillement les deux plateaux de la balance entre le « bien» et le
« mal », ce que le pere méme de la cybernétique, Norbert Wiener, soulignait des 'aube de I'ere
de I'ordinateur en ces termes quelques peu dramaturgiques : « Il est tard: déja sonne I'heure du
choix entre le bien et le mal » (Wiener, 1952, p. 263).

"® "Appelons objets-monde, je le rappelle, la bombe atomique, les résidus nucléaires ou la Toile elle-méme, parce que
l'une de leurs dimensions physiques, énergie, temps ou espace, accede a l'échelle de I'une des dimensions du
monde. Jamais nous ne construisimes d'outil ou de machine propres a travailler le monde global. Or nous pouvons,
aujourd'hui, faire varier le trou de l'ozone et propager assez de résidus gazeux pour réchauffer lentement la planete.
Lorsque ces objets-monde quittent le statut strict d'outils ou de machines propres au travail sur les choses, pour
devenir des quasi-objets, comme les médias en général, ils se transforment en machines a sociéeté. " Michel Serres,
Hominescence, p. 27 3.
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Creusons donc, dans les paragraphes suivants, cette question sociétale de la perspective
d’'usage.

3.5.2 Le dilemme sociétal du malade géolocalisé a son insu pour sa
sécurité
Rappelons tout d’abord qu’'un probleme éthique n'a pas de solution simple ou formelle (a
savoir de solution dictée par un moyen ou une procedure préexistant au probleme). S'il en était
autrement, il ne s’agirait plus d’'une question d’éthique a proprement parler, mais plutét de droit,
de déontologie ou relative a une forme quelconque de convention entre des personnes.

Le probleme éthique souleve par le port d'un dispositif (bracelet, boitier... ] de géolocalisation
(qu’il soit « GPS », « RFID » ou autre] au bras ou ailleurs (ceinture, semelles des chaussures... ]
d’'un malade qui a perdu la capacité cognitive d’exprimer un consentement eéclairé a ce port, et
donc au fait d’étre repéré dans tous ses deéplacements, a deja fait I'objet, on I'a vu en
introduction, d'un nombre relativement important de réflexions.

La synthése de ces reflexions, autant que les enquétes ALICE (ibid) et ESTIMA, nous
conduisent a exprimer ce probleme sous la forme d'un dilemme sociétal qui peut étre enonce de
la facon suivante :

- il est inadmissible de repérer et d’enregistrer les déplacements d’'une personne, dans I'espace
public ou privé, a son insu et sans son consentement ;

- il est inadmissible de laisser sans assistance, dans I'espace public ou privé, une personne
malade errante et donc en situation de grande detresse, comme il est inadmissible de confiner
pendant des journées entieres (voire des mois ou des années) au domicile une personne
malade qui pourrait en sortir avec une assistance fiable.

3.5.3 Un dilemme ancien : contraindre pour protéger

Le dilemme pose par la géolocalisation de malades entre le droit fondamental a la vie privee
et la nécessité fondamentale d'assistance aux personnes en danger s'inscrit d'emblée dans le
dilemme plus general qui oppose la liberté d’aller et venir (pour toute personne qui n'est pas
condamnée a une reclusion par la justice) et I'obligation de protéger la vie d’autrui. Ce dilemme
est vecu en permanence dans les lieux de vie et de soins de malades atteints de troubles
cognitifs. Ces lieux ne sont pas des prisons : obligation de laisser les acces libres. lls sont des
lieux de responsabilité concernant la securité des malades : I'obligation de prévenir tout risque
vital implique d’'empécher les sorties non surveillées et de surveiller de tres pres toute sortie
organisee du malade.

Il s’agit de la vieille antinomie entre securité et liberté, a laquelle s’ajoute la question du non
consentement eclairé du malade. Ce dilemme est antérieur a celui de la technologie, laquelle en
tant que moyen de surveillance ne fait qu’ajouter son propres lot d’enjeux liés a ses tenants et
aboutissants. Grace a elle, on peut sauver des vies, alléeger des fardeaux d'aidants, moderniser
des pratiques soignantes et, a cause d’elle ou par son utilisation, on peut développer une sociéte
technicienne (Ellul, 1988), un systeme « Big Brother » [Welsh, et al, 2003), une fracture
numerique, une medecine a deux vitesse, etc. (Rialle, 2009b).

Ceci etant, et comme la suite des résultats va le mettre en évidence, le questionnement
ethique sur I'antinomie entre la sécuriteé et la liberté ne peut pas étre du tout analyse de la méme
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facon selon gu'il s'agit d'une une personne malade vivant seule (cas qui se développe] et d'une
personne malade vivant accompagnee.

3.5.4 Exemples du dilemme de la géolocalisation

Revenons au « dilemme de la géolocalisation » sous sa forme spécifique de pistage, par des
moyens techniques, de personnes qui ne souhaitent pas I'étre. Deux exemples de mateérialisation
de ce dilemme montrent, s'il en est besoin, qu'il est désormais inhérent a notre sociéeté. Chacun
de ces exemples a donné lieu a une réponse sous la forme d’'un contrat ou d’'une organisation. Le
dilemme du malade geolocaliseé rappelle celui du bracelet électronique du prisonnier purgeant sa
peine au domicile. Il rappelle également celui du « passe navigo » des transports en commun
parisiens occasionnant un « pistage » geographique informatisé des voyageurs abonnés [CNIL,
2007).

Le bracelet électronique du prisonnier permet a celui-ci de purger sa peine par une reclusion
dans son domicile méme. Le dilemme oppose d’'un cote les divers avantages pour le systeme
pénitencier et le prisonnier, aux risques, de I'autre coté, encourus par les citoyens [sans compter
celui de perdre le prisonnier). La résolution du dilemmme consiste en une responsabilité complete
de I'Etat, qui, a travers le systeme pénitencier et les forces de I'ordre, assume entierement une
procédure de repérage de sortie du domicile et de réponse pour protéeger les citoyens.

En ce qui concerne le « passe navigo » qui rend possible dans sa version de base un
reperage des déplacements du porteur dans les stations de la RATP, c’est cette derniere qui
assume entierement la non-diffusion de lidentité des porteurs et du tracage de leurs
déplacements. Le dilemme est résolu par un engagement de stricte confidentialité de la part de
la RATP. Rappelons que I'on doit a la CNIL d’avoir été a la source de la version anonyme, quoique
payante (ce qui pose la question du paiement en relation avec une liberté fondamentale) et
arrivée tardivement, de ce dispositif.

Ces deux exemples ne sont pas uniques. Le dilemme de la geolocalisation se pose
aujourd’hui pour tous les téléphones portables évolués. Si quelqu'un disparait avec un télephone
portable classique (systeme « GSM » sans la fonction « GPS »), la police a généralement les
moyens de localiser ce téléephone a 2 km pres environ gréace a son numeéro de serie, que le
fournisseur téléphonique au moins possede. Il n'y a pas encore véritablement de dilemme dans
ce cas puisque la géolocalisation passe par une procédure lourde impliquant les autorités de
police et judiciaires. Le dilemme sociétal est flagrant par contre a partir des dispositifs évolues
tels que les iPhone 4, iPad ou iPod touch de 4e geénération d’Apple et de nombreux
« Smartphones » d'autres sociétés : il suffit de se connecter sur un site ad-hoc indiqué par le
fournisseur, avec l'identifiant associé au dispositif, pour obtenir sa localisation preécise.

Des lors, divers scenarios de geolocalisation de personnes vulnérables peuvent étre
aisement concus, sans leur consentement.

3.5.5 L’éthique dans les entretiens de I'’étude sociologique

3.5.5.1 En EHPAD

L'étude sociologique a mis en évidence l'acuité du dilemme de la surveillance de malades
Alzheimer en EHPAD : « Des partisans radicaux de l'ouverture complete vers I'extérieur, aux
défenseurs d'une surveillance radicale aux moyens de videosurveillance (elle-méme justifiee par

93



la responsabilité des soignants et directeurs d'établissements), en passant par les avis mitiges,
pris dans la polarité des positions plus radicales, la question de la sécurisation des résidents
permise par les dispositifs techniques démontre I'étendue de la controverse et de la nécessité
de ne pas negliger I'aspect déontologique que suggere l'introduction de tels dispositifs. » (cf.
Chap. 3.2, EHPAD, L'argument de la securite).

La crainte de la déshumanisation des rapports humains apparait peu dans le discours des
soignants, mais elle est néanmoins présente. Les résultats d’analyse ont montré que cette
crainte se révele a travers un discours modere et responsable (« (...) @ priori, on n'est pas contre,
mais faut rester vigilant (...)» S3; « [..Jmettre un bracelet a quelqu’'un c’est comme baguer un
animal quoi... ca nous faisait quelque chose vous voyez... c'est des étres humains, ca faisait
etrange comme concept. Apres, on s'est dit faut pas étre trop obtus et on s'est pose la question
de savoir si ca pouvait étre intéressant pour nous au niveau de I'etablissement, au niveau de la
prise en charge... », D3).

Ce méme discours reconnait que preexiste au probleme de la géolocalisation celui des murs
de I'etablissement : « la premiere maltraitance, c’est le batiment lui-méme. » (D7).

Ainsi s’exprime, a I'égard de ce bracelet de geolocalisation, I'une des caractéristiques de
I'éthigue médicale, a savoir la recherche conjointe, par le médecin et I'équipe soignante (étendu
ici & 'ensemble de 'EHPAD] de la moins mauvaises des solutions lorsqu’aucunes d’entre elles
n’est, a proprement parler, désirable.

Cette analyse sociologique & montré que 'acceptabilité des technologies de géolocalisation
ne pourra se faire qu’en respectant la volonté des soignants de continuer a développer leurs
propres procedes de localisation des personnes en situation d'errance. Pour aller plus loin,
I'analyse éthique préconise que ces bracelets ne soient jamais mis en concurrence avec cette
volonté mais au contraire I'encourage et lui fournisse eéventuellement des moyens
supplémentaires.

3.5.5.2 Au domicile

Concernant les malades vivant & domicile, I'enquéte sociologique aupres des aidant familiaux
suggere deux « ethiques » complémentaires :

- Une éthique de la rassurance : plus encore qu'au sein des EHPAD, I'effet psychologique de la
rassurance est majeur : il peut parvenir a un point élevé du spectre des relations humaines en
contribuant significativement & diminuer les tensions liees a la prise en charge toujours
exigeante des malades de type « Alzheimer ». La géolocalisation bien comprise et correctement
organiseée et contrdléee peut ainsi contribuer a un apaisement, voire une pacification des
relations familiales et sociales, qui sont dans la plupart des cas tres difficles compte tenu de
rudesse des conditions de prise en soin spécifiques a cette maladie.

Une éthique de la présence humaine augmentée : les faiblesses constamment mises en
evidence dans les interviews ont révelé un bénéfice : celui de la perte de toute puissance d’'une
technologie risquant d’étre capable de dédouaner les familles, et au dela le corps social, de
toute présence et de tout lien de responsabilité. Ces défauts, qui ne sont en rien specifiques a la
geolocalisation mais que la gravité du risque de disparition met en exergue, sont en faveur
d’'une conception de la technologie opposée aux conceptions de type « Big Brother », « Meilleur
des mondes », « Salut par la technologie » ou « Cyborg » (homme « augmenté » dans le sens
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d'immortalisé par ses protheses d'organes et vidé de toute intériorite). Cette conception, qui
n'est pas nouvelle, est celle d'une technologie (et d’'un service] capable d'augmenter les
possibilités de présence et d'assistance humaines, sans jamais s’y substituer et en toute
simplicité (comme une paire de chaussure ainsi que le dit une personne aidante : « La montre...
le bracelet je veux dire, on y pense autant que les chaussures quoi, maintenant la montre c'est
automatique » (cf. supra). Les problemes de charge de batterie serviront parfois un
resserrement des liens familiaux autour du malade, le caractere imparfait de la géolocalisation
mettra en valeur I'importance de la chaine de vigilance et d'assistance humaines. Lorsque ces
problemes de batterie ou de précision de localisation seront depasses, d'autres seront la, que
I'ethigue de la présence humaine augmentée encadrera. Cette éthique, au dela de son
angelisme apparent, sert de rempart a une barbarie technicienne qui pourrait se développer
avec I'accroissement des déséquilibres économiques.

3.6 Remarques concernant les travaux de déploiement

Les résultats et discussions qui viennent d'étre exposes ont été obtenus au prix d’efforts
considérables en termes de déploiement de I'étude, efforts qui ne faisaient pas, a proprement
parler, partie de la méthodologie scientifigue, mais dont 'ampleur demande a étre soulignéee.

De juillet a septembre 2009 ont eté elaborés les courriers d'information destinés aux
personnes a interviewer [annexe 2). Deux types de courrier ont été etablis en s’appuyant sur les
recommandations de la CNIL pour l'inclusion de famille de patientmalades et de professionnels
de santé dans une enquéte non clinique. lls ont également fait I'objet d'un important travail
d’élaboration, notamment avec le CG 74. Une déclaration a la CNIL a été faite.

D'importants travaux de cadrage des entretiens et donc des guides d'entretien, incluant
profilage approfondi des enquétés et planification, ont permis de cerner les difficultés concretes
rencontrées dans le deploiement de I'etude. A titre d’'exemple : pour parvenir aux aidants
professionnels intervenants a domicile, il faut sélectionner la famille, puis passer par elle pour
avoir acces a cet aidant professionnel, puis passer par la structure employeur de cet aidant,
I'entretien devant avoir lieu hors des horaires de travail...

Les travaux d’évaluation qualitative ont veritablement debutés le 11,/01/10 (date de
recrutement d’'un sociologue pour le projet) et le premier entretien d’évaluation a eu lieu de
29/01/10. 25 entretiens en EHPAD ont éte realisés de janvier a juillet 2010, puis 3 autres en
mai et juin 2011 (EHPAD EB, retard di aux installations RFID terminées tardivement, ces
dernieres etant elles-mémes subordonnées a un dialogue important avec les autorités
administratives de I'EHPAD, dialogue qui a conclu a la nécessité de travaux prealables a
l'installation RFID]. Ces entretiens sont d’'une durée minimale de 30 minutes et une duree
maximale de 2h47, la moyenne se situant dans I'heure et demie, pour une somme de 32 heures
d’entretiens effectués a la date du rapport. Les entretiens les plus longs sont le fait de directeurs
ou de cadres d’'établissements. Un retour d’'expérimentation a été effectue a 5 mois d’intervalle
pour mesurer un ecart de perception sur un établissement, avec deux entretiens menés aupres
de cadres interviewés a deux reprises.

Enfin, avant de passer a l'exposé des resultats proprement dit, il est utile de souligner
I'intensité du travail réalisé et 'ampleur des difficultés traverseées et surmontées pour la mise en
place des expérimentations. Un indicateur simple de ces travaux et difficultés est le nombre de
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reunions de travail avec I'équipe du CG 74 : débutées en juin 2008 avec 5 reunions, elles se sont
poursuivies en 2009 avec 6 réeunions, puis en 2010 avec 8 réunions, et se sont achevées par 3
reunions en 2011, soit 22 réunions mobilisant plus de 6 heures chacune, dont 19 a Annecy et 3
a Grenoble. Entre autres difficultés évoquées, il faut souligner celle de restrictions budgétaires
drastiques par rapport au budget previsionnel.

Une autre difficulté est liée a la nécessité de passer presque toujours par des procedures de
marché public, pour des commandes de mateériels ou de travaux, entrainant des délais
supplémentaires.

Enfin, une derniere difficulté est inhérente aux objectifs de I'expérimentation, dans la mesure
ou, s'agissant des EHPAD, il a fallu completement penser, développer (a partir de
« composants » existants) et déployer les dispositifs nécessaires dans des conditions parfois
difficiles (liees a l'architecture des batiments concernés préecisement choisis — au moins pour
I'un d’entre eux — pour ces difficultés visant a assurer une couverture compléte dans un milieu
complexe). Ce méme type de difficultés, a conduit le CG 74 a renoncer a expérimenter le RFID
dans des domiciles particuliers ([maison individuelle ou appartement).

3.7 Remarques concernant la technologie

3.7.1 Sa relation a la liberté

Comme il a été indiqué dans la meéthodologie, les bracelets emettent un signal lorsque le
porteur franchit la limite d'une « zone de vie » que les installateurs du dispositif ont programmee
a partir des souhaits des aidants et des habitudes ou aptitudes des malades. La taille de la zone
de vie est en relation plus ou moins étroite avec la notion de liberté du malade. Voici ce qu’en dit
le spécialiste suivant :

« La taille de cette zone ne nous pose pas de probleme et méme : plus la zone est
grande et moins on a de problemes techniques. La difficulte se situe plutét du céte des
aidants, qui voudrait aller le moins loin possible pour chercher le porteur, ce qui va a
l'encontre  des valeurs de liberte  que nous voulons  defendre. »
Témoignage du Directeur de I'association Equinoxe™

3.7.2 Ses dysfonctionnements

Une importante déception a été exprimée, notamment par les responsables du CG 74,
concernant les dysfonctionnements des technologies”. Un flux incessant d'obstacles s'est
systématiquement interposeé entre la volonte initiale de conduire une évaluation en bonne et due
forme et la faisabilité méme de cette évaluation. Nous avons dd faire face @ un nombre croissant
d’heures de réunions, de débats, de mois de deélais, de révision des mois de délais, de reports
des dates de debut (et par suite de fin] des travaux d'évaluation sociologique. Initialement prévu
en janvier 2009, ce début a été reporté, de 3 mois en 3 mois environs, a janvier 2010, le
dernier entretien ayant eu lieu le 30 juin 2011. C'est dire la gravité de la situation qu’a traverse

" le B juin 2011, recueil par J Sablier.
" Il s’agissait plus, en 'occurrence, des technologies de type RFID utilisées en EHPAD que des bracelets GPS.
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le projet ESTIMA [pratiguement aucun projet ne reésiste a ce niveau d’allongement du planning].
Une solidarité complete du CHU de Grenoble avec le CG 74 a permis « de s’adapter »

Un tel désordre prend sa source en grande partie dans le désordre économique actuel : les
societés IGL, Medical Intelligence/Meédical Mobile, I'opération « Columba of Orange » de France
Telecom, etc., affichaient clairement leur positionnement sur la géolocalisation de malades
atteints de trouble cognitifs par GPS/GSM et la disponibilité commerciale « sans probleme » du
materiel correspondant. La fermeture definitive, apres le début du projet, des sociétés francaises
IGL (bracelet Aloise] et Médical Mabile (Columba, Vega), le rachat de Médical Intelligence (sociéte
canadienne créatrice des bracelets Columba et Vega) par la societé Finlandaise Everon, la
reprise du Vega (renommeé BlueGard) par la société francaise BluelLinea, montre I'immense
remue ménage qui s’est produit sur I'offre commerciale a I'endroit de ce bracelet. Que I'herbe de
la technologie disponible ait manqué sous les pieds du projet ESTIMA est sans doute la maniere
la plus courte d'expliquer 'immense déconvenue qui a eté rencontrée. Cette derniere remarque
vaut encore plus pour le dispositif RFID, ou I'état d’aboutissement de ce dispositif était nettement
inférieur a celui qui concerne la technologie GPS. Cela peut expliquer au moins partiellement la
déception du CG 74 mentionnée plus haut.

Ce n'est que longtemps apres le début de ce projet qu'un usage des bracelets GPS/GSM
stabilisé, viable et correspondant a peu pres aux attentes des familles et des professionnels
(malgré quelques défauts encore pénibles tels que la batterie a recharger fréequemment) a éte
démontré par I'association EQUINOXE (cf. annexe 5). Quant a la technologie permettant de
securiser un domicile ou un EHPAD et leurs abords immédiats, des preuves supplémentaires
doivent encore étre apportées de sa pertinence.

Rappelons que ces défauts de performance technique ont un bénéfice : ils font perdre a la
technologie la toute puissance qu’elle revét aux yeux de certains, diminuent la crainte qu’elle ne
se substitue entierement a la présence humaine et ameéliore en définitive sa capacité d’apport en
« présence humaine augmenteée » (cf. Analyse éthique).

3.7.3 Compte-rendu d’un exercice de test du bracelet GPS

On trouvera dans I'annexe 3 un intéressant extrait de compte-rendu d’'un exercice de test a
la fois du bracelet GPS BlueGard et de la procédure de secours complete ; exercice realise sous
les auspices du Conseil Genéral de Haute Savoie avec les divers acteurs impliqués : Centre
Départemental de Télé-alarme [CTA, CG 74), Direction de la Gérontologie et du Handicap (DGH,
CG 74), Direction de lInformatique et des Teéléecommunications (DIT, G 74), Service
Départemental d’'Incendie et de Secours (SDIS74), Police.

4 CONCLUSIONS - RECOMMANDATIONS - PERSPECTIVES

4.1.1 Une étude d’'une remarquable densité

Constituée de 3 etudes principales - sociologique, quantitative d’activité de géolocalisation et
ethique -, I'etude ESTIMA/Phase 2 s’est deroulée de janvier 2010 a juillet 201 1.

L’etude sociologique, pilier central du projet, s’appuie sur 60 personnes interrogees,
représentantes des categories d'aidant familial, fournisseur de service de geéolocalisation,
directeur d'EHPAD, cadre de santé, médecin coordonnateur, psychologue, personnel infirmier,
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aide soignant, agent de services hospitaliers, agent d'accueil, agent technique et secretaire. Ces
personnes ont exprimé leurs opinions au cours d'entretiens semi-directifs d'une heure en
moyenne et suivant des guides d’entretiens précis ayant fait eux-mémes l'objet d'une reflexion
approfondie. 6 EHPAD et 10 domiciles ont été concernés. 41 entretiens ont été entierement
retranscrits. Deux territoires de France, le département de la Haute Savoie et la Reégion
parisienne, sont majoritairement présents dans |'étude sociologique.

L'etude quantitative d'activité de geolocalisation quant a elle consiste en une étude
rétrospective observationnelle non comparative reposant sur des données journalieres d'une
association sans but lucratif, I'association EQUINOXE, hautement spécialisée dans cette tache de
géolocalisation (seul organisme ayant pu nous transmettre une base de données compatible
avec une etude statistique). Les données analysees sont le fruit de 29 mois d’activité quotidienne
de géolocalisation (décembre 2008 - avril 2011, 24 h sur 24, 7 jours sur /) et couvrent 62
départements dans 21 régions de France. Elles concernent 327 personnes, presque toutes
atteintes de la maladie d’Alzheimer ou d’'une maladie apparentée.

L’'analyse ethique a bénéficié de cette somme tres considerable des données et de résultats
pour pousser au plus au niveau l'éthique évaluative appliguée au champ « Alzheimer et
technologie » (ouvert en France par les principaux auteurs du rapport depuis plusieurs années)
et produire une série de recommandations destinées a eclairer les années a venir.

4.1.2 Des conditions @minemment difficiles

Pourtant, jamais projet n'aura été aussi imprevisible et semeé de difficultés. S'il peut étre
difficilement considéré comme un modele de projet d’évaluation de technologies de santé a
domicile et d’autonomie (en raison notamment des importants retards et des changements de
technologies survenus apres son demarrage), il ne regorge pas moins d’'enseignements et de
résultats. Mieux encore, les difficultés rencontrées peuvent étre considérées comme faisant
partie des résultats : elles sont en effet représentatives du contexte de champ de bataille dans
lequel se deploient les gérontechnologies pour les malades Alzheimer et ceux qui s’en occupent
(familles, professionnels, responsables politiques). Ce contexte est constitué notamment de
I'aggravation des conditions de travail des professionnels de sante, en particulier en EHPAD, de
la lente mais sire diminution du nombre d'aidants familiaux par rapport au nombre croissant de
malades, de la crise économique qui ne permet pas aux innovations (notamment technologiques)
de se deployer a une échelle suffisante pour prouver leur intérét et leur viabilité économique (la
menace, a contrario, du remplacement des humains par ces technologies étant du méme coup
plus présente). Ce contexte est également constitué par les faillites des sociétés ou des
programmes qui les portaient (IGL, Medical Intelligence, Medical Mobile, programme « Columba
of Orange »... Tout cela, qui existait au départ du projet (ESTIMA,/Phase 1), a disparu. La phase 2
du projet, faisant suite a la phase 1 de conception (mars-décembre 2008]), devait commencer
en janvier 2009 : elle n'a commenceé qu’'un an plus tard, et avec des equipements encore en
cours d’installation.

En outre, les multiples difficultés financieres rencontrées (totalement indépendantes de
France Alzheimer et du Conseil généeral de Haute Savoie, dont le soutien a été sans faille] nous
ont obligé a réduire nos ambitions sur deux volets :
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- I'étude du service rendu meédical, qui a été reportée sur d’'autres projets, dont le projet
« Bracelet Electronique pour I'’Autonomie » (BEA, FUI 2008) ;

- 'étude sociologique des fournisseurs, qui est restée succincte au niveau rédactionnel.

Comment le projet ESTIMA a-t-l surmonté ces obstacles et obtenu quelques résultats ?
Probablement a cause du besoin pressant des familles et des EHPAD en matiere de securisation
des malades et de diminution du stress di au risque permanent de disparition inquiétante. Fort
de cette base de certitude, c’est la souplesse des structures (Conseil genéral de Haute Savoie,
CHU du Grenoble, financeurs... ) et la ténacité des nombreux acteurs du projet qui a fait le reste,
envers et contre toutes les difficultés évoquées.

Au dela de la densité des travaux realisés et de I'ampleur des difficultés rencontrées et
surmontees, ce sont les résultats qu'il convient de retenir avant toute autre considération.

Ce rapport est le fruit d’'un travail collaboratif pluridisciplinaire, comme en témoigne la
difféerence des modes d'expressions des diverses parties qui composent les résultats et leurs
discussions : par exemple, I'analyse sociologique des utilisateurs, particulierement poussee,
ouvre les portes d'une réflexion tres difféerente de celle de I'analyse quantitative des usages de la
géolocalisation, beaucoup plus simple quoique parlante par ses chiffres. Pris dans leur ensemble,
ces resultats et discussions offrent une riche palette d’apports de connaissances dont la suite
de cette partie conclusive donne un résume.

4.1.3 Une riche palette d’apports de connaissances
Connaissances sociologiques

Rappelons en premier lieu que I'enquéte sociologique a conduit & une moisson de données et
de résultats d’'une telle ampleur que les enquéteurs, analystes et rédacteurs du présent rapport
n‘ont eu ni le temps ni la place de rapporter intégralement. Ce qui figure dans ce rapport reste
néanmoins la synthese et la quintessence de ces données et resultats.

L’enquéte offre globalement une bonne « photographie » des attitudes, réflexions et positions
des divers acteurs non seulement vis a vis de la technologie, mais aussi et de maniere
inséparable vis a vis de leur contexte socioprofessionnel, fait de tensions et de pressions qui
débordent largement la seule question technologique. Le nombre important d’entretiens et la
varieté des categories de personnes incluses dans I'étude contribuent a la fidelité de cette
photographie.

Si 'on se place du seul point de vue de la perception de la technologie, on constate que
I'acceptabilité par les malades est peu problématique dans la mesure ou une éthique du soins
est active dans la proposition méme des technologies : « [...] I'acceptabilite etait liee au fait que
les gens puissent dire oui je garde, non je I'enleve » (D8). Pour ne pas étre treés prégnante, la
guestion de l'acceptabilité d’'un bracelet par les malades reste cependant mitigée : certains
malades l'acceptent mieux que d'autres et la maniere de proceéder des soignants est ici
fondamentale. Jouer, donner, ne jamais forcer.. voila les maitres mots qui ressortent des
entretiens, et qui relevent des meétiers du soin et de I'éthique relationnelle. Le comportement de
certains malades change méme du tout au tout (« Depuis qu'elle est equipee d’'un bracelet et
qu'elle peut aller et venir, elle ne part plus. On a levée l'interdit et depuis elle ne cherche plus a
sortir », annexe D).
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Quant aux utilisateurs en charge des malades, ils sont rassures : c’est de loin le sentiment
qui domine. L'apport des dispositifs de geolocalisation dans la pratique soignante est en effet
avant tout le confort psychologique de disposer d'un outil de sécurité de plus (« // y & moins de
risques qu'il y ait quelqu'un qui passe la nuit dehors. C'est quand méme rassurant », S7). En cela
le géolocalisateur, malgré ses deéfauts techniques actuels, répond a lattente la plus
fréequemment évoquée dans les entretiens : celui de 'augmentation de la sécurité des malades.

Néanmoins, dans les trois quarts des entretiens environ est présent le sentiment que le
dispositif technique ne modifie pas sensiblement la qualité de la prise en charge.

Les declarations d'usages font principalement état des défaillances techniques (70 % des
entretiens). Mais au dela des problemes de dysfonctionnement, c’est une certaine inadaptation
des dispositifs aux contraintes du travail de soin dans un eétablissement gériatrique qui est
plusieurs fois soulignée.

Bien que présente dans 30% environ des entretiens, la technicisation de
I'accompagnement n’est pas la crainte principale. Par contre, les entretiens dans les EHPAD font
largement ressortir (70 % environ des entretiens) des difficultés dans ['organisation
hierarchique des eétablissements et des carences structurelles du secteur (sous-effectifs,
manque de reconnaissance et formations professionnelles].

Globalement, ces dispositifs de géolocalisation sont investis d’'une attente tres considérable
de la part des responsables d'EHPAD, notamment en ce qui concerne l'allégement de la prise en
charge, la possibilité de diminuer l'anxieté des soignants, la sécurisation des malades, la
rassurance des familles, le bénéfice au niveau de la professionnalisation des soignants, le gain de
temps et la nécessité de moderniser les résidences par I'emploi des technologies innovantes.
L'ensemble des discours exprimés dans les entretiens montre une forte attente dans ces
technologies face aux nombreuses difficultés conjoncturelles (turn-over €élevé des effectifs,
difficulté de recrutement, sous qualification des soignants dans certains cas).

L'étude sociologiqgue en EHPAD pourrait apparaitre quelques peu partielle et partiale,
compte tenu notamment du faible nombre d’EHPAD inclus et du fait que les entretiens ont ete a
956 % pratiqués en Haute Savoie. De surcroit, sur les quatre EHPAD de Haute Savoie, deux
etaient équipés de systemes RFID en cours de mise au point (ES et EG), un EHPAD qui avait
disposé seulement du bracelet Columba [donc sans I'heure affichée] (E3), et le quatrieme (E4)
qui avait expéerimenté des bracelets BlueGard (c'est-a-dire les plus avancés au moment de
I'étude).

Pourtant, s'il est indéniable que les 6 EHPAD de I'étude ne représentent pas un échantillon
aleatoire des plus de 1200 EHPAD que comporte la France, il faut souligner qu'un échantillon qui
reproduirait la diversité des type de lieu et des contextes d’'usages serait certainement difficile a
constituer et conduirait, par sa taille, @ un colt d’etude particulierement éleve.

Un éventuel soupcon de I'étude ESTIMA d'étre « technophile » et par trop favorable a
I'industrie et aux services de géolocalisation ne résiste pas aux conditions tres défavorables qui
ont été rencontrées au cours de I'étude, notamment sociologique. A cause en effet des
nombreux dysfonctionnements des dispositifs, notre échantillon est globalement biaisé en
defaveur de la géolocalisation, sauf en ce qui concerne la gratuité du dispositif dans
I'expérimentation de Haute Savoie, dont I'analyse a souligné le biais en faveur d'une perception

100



favorable (il faut souligner ici que la plupart des expérimentations de technologies pour la
longévité et I'autonomie sont affectées par ce type de biais : leurs conditions expérimentales
forcément favorables aplanissent la plupart des obstacles). In fine, les résultats sont globalement
de type modeérés, avec une reconnaissance partagee de l'intérét potentiel de ces dispositifs
malgre leurs inconvénients techniques. Ces résultats permettent donc de penser qu'une étude
plus large serait clairement en faveur de ce type de dispositifs. D’autant plus que la forte
evolutiviteé des technologies (conception, autonomie des dispositifs, dimensions, portabilité]
permet d’'étre optimiste sur les prochaines genérations de materiel.

Connaissances quantitatives des activités de géolocalisation

L'étude retrospective observationnelle de données de geolocalisation a concerne 327
personnes, la plupart atteintes de la maladie d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée, réeparties
dans 62 départements et 21 réegions. 32,4 % des abonnés vivent a domicile, les 67,6 % restant
etant des abonnements d’EHPAD (susceptibles de concerner différentes personnes, les EHPAD
transmettant parfois un bracelet a un autre résident lorsque celui-ci n'est plus utilis€). Les
abonnements d’EHPAD constituent donc plus des 2/3 de la clientele, la croissance de leur
nombre au cours des 29 mois étant tres significativement plus important que la croissance du
nombre d’abonnés au domicile (p<<0). Pourtant, c’est au domicile que la géolocalisation est, de
loin, la plus souvent utilisée : sur les 5690 appels que la centrale d'appel dEQUINOXE a recu
automatiquement des bracelets de geolocalisation, entre le 1ér decembre 2008 et le 17 avril
2011, le groupe « Domicile » qui ne fait qu'un tiers des abonnés, en a produit beaucoup plus
(3353 appels, soit 58,93 %) que le groupe « EHPAD » (2337 appels, soit 41,07 %]). Ainsi, les
domiciles, beaucoup moins importants en nombre d’abonnés a la géolocalisation que les EHPAD,
produisent pourtant 3 fois plus d’appels par abonné. Ce resultat est fondamental et renvoie a au
moins trois constats majeurs et complémentaires de I'etude ESTIMA. Premierement, il confirme
la fonction de « rassurance » des geolocalisateurs en EHPAD (cf. I'étude sociologique], dont
l'usage effectif (émission d'alertes) est relativement modéré en termes quantitatifs.
Deuxiemement, il atteste significativement des difficultés des aidants au domicile, en révelant une
guantité de disparitions inquiétantes tres consequente ; aidants pour lesquels I'usage du bracelet
GPS depasse largement, tout en lintégrant entierement, la fonction de rassurance.
Troisiemement, ce reésultat offre les bases d’'un important indicateur médico-economique : la
disparition inquiétante de malades au domicile peut étre fortement remediée par un service de
géolocalisation. Sachant que toute recherche de malade a un colt dont le seuil minimal est dicté
le stress de l'aidant (outre le codt élevé du fardeau humain, les colts médicaux impliqués pour
cet aidant sont non négligeables si I'on considere qu’l y a pres dun million de malades
« Alzheimer » en France] et dont la limité maximale peu atteindre des sommes particulierement
elevées [(mobilisation éventuelle d'un hélicoptere, d’'une equipe cynotechnique, de personnels et
véhicules de recherche spécialisés, etc.)”. Il faut souligner la logique de la différence des
nombres de sortie de zone de vie entre domicile et EHPAD : en moyenne, les malades qui restent
au domicile sont moins gravement atteints par la maladie que ceux qui vivent en EHPAD, ce qui
leur confere une capacité de mouvement et de déplacement plus importantes, et par

"® L'équipe dESTIMA avait tenté d'évaluer la quantité de « mains levées » de déclarations de disparitions inquiétantes
dans les services compétents de I'Etat, mais a d0 renoncer en raison d’obstacles administratifs importants. Ces
mains levées peuvent donner des descriptions fideles et succinctes d'opérations de recherche susceptibles de
fournir, indirectement, des indications de codts.
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conséquent un risque accru de disparition inquietante. Enfin, ces remarques pourraient
expliquer, au moins partiellement, la supériorité tres significative du nombre d’abonnements
d’EHPAD : d'une part ceux-ci ont plus de moyens que les particuliers pour s’abonner a un service
de geolocalisation, d'autres part ils sont nettement plus « rentables » que les domiciles, qui
déclenchent plus de recherches (sachant que la recherche d'une personne mobilise fortement le
service de geéolocalisation, qui accompagne veritablement les recherches pendant plusieurs
dizaines de minutes).

La durée moyenne de I'abonnement est d'environ 7 mois. Cependant, la distribution des
durées d’abonnement suivant une courbe non gaussienne avec un pic autour de 2 mois, c'est la
valeur médiane qui informe correctement : 50 % des abonnements dépassent une duree de 4,6
mois [mediane), 25% s'arrétent avant 2,1 mois et 25% dépassent 10,7 mois. La duréee
maximale atteinte est de 25,3 moais.

Le genre masculin/féminin est statistiquement lieé au lieu de vie, les femmes porteuses du
bracelet etant plus nombreuses que les hommes en EHPAD et moins nombreuses au domicile
(p=0,03). Au domicile, la durée d’abonnement des hommes [médiane = 6,82 mois]) est bien plus
importante que celle des femmes (médiane = 2,66 mois), alors que ces durées s'inversent en
EHPAD.

Les resultats statistiques, nombreux, donnent diverses indications : sur I'origine des appels,
les types d'appels, 'augmentation reguliere du nombre d’abonnés, jusqu’a la vie des EHPAD. Par
exemple : il existe une tendance a la difference dans les « sorties de zone de vie » selon les jours
de la semaine entre EHPAD et domicile (p=0,056]) : ce sont les vendredis que les EHPAD
semblent rencontrer le plus grand risque de sorties imprevues.

Parmi les deux groupes, Domicile et EHPAD, la sortie de zone de vie représente la grande
majorité des types d'appel recus (57,45 %], suivi de loin par les demandes de geéolocalisation
(10,62 %] puis la transmission d’'information sur une prochaine sortie de zone prévue et donc a
ne pas considérer comme une alerte (4,09 %). Tres peu d'appel de type « bouton panique »
(2,25 %] ainsi que de « contact bracelet » (le malade appelle de lu-méme] (0,11 %).

Réflexion éthique

La revue de la littérature scientifigue sur la géolocalisation de malade, quelle soit d’ordre
technique, medicale, économique, organisationnelle ou autre, montre que I'éthique est quasiment
intrinseque a cette littérature.

Les entretiens confirment ce que diverses publications ont déja souligné, a savoir, qu'il s’agit
reellement d’'un probleme éthique, c’est-a-dire d'un probleme qui ne possede aucune reponse
définitive et applicable a tous les malades. Ce probleme repose sur le fait qu’'un malade doit étre
protege, en particulier lorsqu’il n‘est plus en capacité de raisonner, mais que cette protection va
dans certains cas limiter une part de sa liberté et va se faire sans son consentement pleinement
éclairé.

Il s’agira, comme pour toute question d’ethique, d’'examiner en profondeur chaque cas. Si
chacun d’eux mérite toute 'attention d'un cas particulier, les personnes qui sont en charge de
cet examen doivent néanmoins posseder un certain nombre de reperes. L'enquéte ESTIMA offre
guelques uns de ces reperes. Elle souligne en premier lieu que I'antinomie entre la sécuriteé et la
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liberté ne saurait étre analysée en dehors d’'un examen approfondi de la situation de vie du
malade. Trois cas de figure pourront étre distingués dans cet examen :

1] Le cas d’'une personne malade vivant seule.

La réflexion éthique sur la geolocalisation de ce type de malade doit faire partie intégrante de
la réflexion ethique globale sur ce type de cas, qui se développe de plus en plus avec
'augmentation du nombre de malades et la dégradation des conditions socio-economigues.

2] Le cas d’'une personne malade vivant accompagnee.

La réflexion éthique de ce cas rejoint egalement une réflexion plus globale concernant le
binéme aidant-malade.

3] Le cas d’'une personne malade vivant en institution.

La réflexion éthique de ce type de cas doit prendre en compte la qualité de I'adaptation du
malade aux difficultés specifigues de la maladie. Elle tiendra compte nécessairement du ratio de
personnel par malade de I'établissement, mais aussi de la qualité de ce personnel quel qu’'en soit
le nombre. Les interviews montrent bien a la fois I'affirmation et la revendication d’'une attention
individuelle des professionnels apportée aux personnes « a risque », associee parfois a la
dénonciation de l'inattention d’autres membres de I'équipe.

Cette enquéte souligne egalement que I'antinomie entre la sécurité et la liberté, loin d'étre
specifique a la technologie, est entierement constitutive des EHPAD (cf. résultats sociologiques,
sous-chapitre « Sur la sécurité : des avis tres contrasteés ») et du problemes des malades vivant
a domicile. Ce point ajoute a la conviction d’'ensemble selon laquelle que la réflexion éthique sur la
technologie ne saurait étre distincte de celle, plus générale, qui concerne la globalité de la
maladie d’Alzheimer et la maniere dont notre société s’occupe de ses malades et de leurs
familles.

4.1.4 Recommandations

Une telle abondance de résultats et de réflexions ne saurait aller sans quelques
recommandations, quintessences et lecons tirées du projet ESTIMA pour les années a venir.
Certaines de ces recommandations sont elles-mémes denses afin d’éviter une explosion de
recommandations tres specifiques.

Concernant les fournisseurs

1. Accompagner. Présenter une offre de géolocalisation a la maniere d’'une solution « clé en
main », « facile » en tout point, etc., comme fut annoncee la téléalarme a ses debuts, fait
peser un important risque d'échec sur la bonne compréhension et la diffusion de la
géolocalisation, compte tenu notamment des caractéristiques de vulnérabilité de la
« clientele » viseée et de lI'unique finalité de renforcement de la vigilance humaine de cette
technologie. Il convient donc, pour les fournisseurs, de favoriser un véritable service de téle-
aide (teéle-protection, téléassistance] et d'accompagner d'une maniere personnalisee,
pédagogique et respectueuse des expressions et réactions du malade les premiers contacts
de celui-ci avec le matériel porté (bracelet GPS, RFID, etc.)

2. Homogeénéiser. S'accommoder d’'une grande diversité et hétérogénéite de I'offre, comme
c'est encore le cas actuellement, contribue sans doute a linventivité mais maintient ce
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secteur dans une posture indéfiniment expérimentale. L'abondance actuelle d’offres
différentes reste peu comprehensible par les prescripteurs potentiels que pourraient étre
les médecins geneéralistes ou specialistes (en gériatrie, neurologie..] ou des instances
emanant d’établissements d'accuell de personnes &geées, de services sociaux, de
collectivités locales, etc. Nous soulignons la nécessité de fedérer et de professionnaliser ce
secteur, avec pour consequence attendue, de rationaliser et de responsabiliser I'offre.

Standardiser. Définir, a8 partir de I'expérience aujourd’hui acquise, notamment a travers le
projet ESTIMA, un produit suffissmment standardisé dans ses fonctions socio-sanitaires de
base permettrait une meilleure identification, les détails [certes importants) de fonctions
secondaires, formes, couleurs, tailles, poids... restant la prérogative des concepteurs des
produits. Répondant & des attentes socio-sanitaires precises, une telle standardisation
faciliterait les processus d’évaluation et d’'accréditation indispensables a la dissémination
des produits et facteurs de bons usages et de développement économique.

Prescrire. S’appuyer uniguement sur la motivation de I'environnement immeédiat du malade
(familles, etablissements] et sur la publicité conduit a une certaine stagnation des usages. |l
est utile et urgent de développer la pratique de la prescription de ce type de service,
notamment au cours de consultations gérontologiques (Laila, 2009].

Inventer des usages. Laisser linventivité sociale des usages, c'est-a-dire une certaine
"serendipite", se realiser. C'est en grande partie le détournement progressif de I'usage de la
teléalarme par les benéficiaires directs qui a éte la source d'innovations et d'appropriation,
donc de diffusion (Charue-Duboc, et al, 2010). L'idée d'un observatoire des pratiques de
géolocalisation de personnes vulnérables s’appuyant sur les données d'usage obtenues en
continue par les offreurs de services specialisés en géolocalisation est I'un des résultats
dESTIMA. Il est donc recommandeé de préserver cette inventivité sociale des usages et
I'enrichissement des offres de services, tout en respectant le principe de clarté et de
crédibilité des offres.

Adapter. Poursuivre I'adaptation techniqgue et ergonomique. Les dispositifs portés
(bracelets, boitiers... ] proposés aux utilisateurs restent peu adaptés: les remarques au
sujet de la faiblesse de la batterie pour le GPS, de la taille de la montre ou du boitier, etc.,
sont recurrentes. Il est recommandeé de poursuivre les efforts de conception ergonomique
et d’adaptation de la technologie aux caracteristiques et au confort des usagers.

Concernant le respect et le développement des métiers du soin

Respecter les procédés des soignants (principe d'intégration aux pratiques de soin). La
géolocalisation ne saurait se développer qu’'en respectant la volonté des soignants de
développer leurs propres procedes, ou modi operandi, de localisation des personnes
souffrant d’errance et a risque de disparition inquiétante. Il est recommandé que les
dispositifs technigues ne soient pas mis en concurrence avec cette volonté, et gu'ils
constituent au contraire et seulement des outils complémentaires intégrés et jamais
imposeés aux pratiques de soin.

Favoriser la mobilité. Il est recommandé de favoriser une mobilité sécurisée du malade a
I'extérieur du domicile ou de 'EHPAD (lors de sorties en famille par exemple] grace a des
dispositifs (matériel et service] souples et personnalisés, plutét qu'un confinement du
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10.

11.

12.

13.

malade dans des locaux fermés [méme munis de dispositifs d’alerte en cas de sortie
inopinée).

Former. Etant I'une des composantes de la « panoplie » des moyens et outils des métiers du
soin et du « prendre soin », il est recommandé que la géolocalisation, comme les autres
technologies de I'autonomie, fasse partie intégrante des enseignements visant ces metiers.
Il est egalement recommandé de donner une information claire /e plus tét possible aux
béneéficiaires directs (personnes en debut de maladie, malades jeunes]) et aux aidants
familiaux.

Concernant I'éthique

S’opposer a la dérive d’autonomisation de la technologie et construire un cadre collectif
de supervision des usages. Plusieurs principes €lémentaires d'usage des technologies de
prévention des disparitions inquiétantes ont été énonces a ce jour, tels que : 1) ne recourir a
la technologie que si ce recours est clairement utile a la qualité de vie et apporte un bénéfice
au malade ; 2] I'usage du dispositif ne doit pas étre fait « contre le malade » : restriction de
liberté, non respect de son refus exprimeé sous diverses formes, deshumanisation des soins
(usage « Big Brother » a visée unique de controle]; 3] tenir compte au contraire des
souhaits de la personne exprimes sous diverses formes; 4] prendre l'avis de plusieurs
personnes sur l'intérét du recours au dispositif ; 5] toujours encourager le malade a utiliser
voire développer ses réserves cognitives ; etc. Tous ces principes d’ethique, de plus en plus
souvent exprimes, ne doivent pas faire oublier le principe éthique directeur: celui de
I'intégration de ces dispositifs aux métiers du soin et au « prendre soin » par les familles et
bénévoles. Proposer des technologies aussi puissantes que la géolocalisation en dehors d’'un
cadre regulateur [meédical, médico-social ou social] clairement identifié ne peut que
renforcer la dérive vers une societé technicienne exclusivement mue par des intéréts
financiers. Nous préconisons la création d'un observatoire des usages et des pratiques
mobilisant ces technologies, avec une mission de supervision des actions de formation et
d’évaluation.

Intégrer la technologie a la réflexion éthique. L'enquéte permet de souligner combien la
réflexion sur la technologie renvoie en permanence a la réflexion éthique d’ensemble
concernant la maladie d’Alzheimer, le malade, I'aidant, l'institution, la formation, le réle de
I'Etat, etc. En tant que modus vivendi permanent et incontournable de notre temps, la
technologie, dont la géolocalisation est emblématique, doit faire partie intégrante de la
reflexion en éthique.

Développer une éthique de la rassurance. La technologie de geéolocalisation est susceptible
d’influencer un point « éleve » du spectre des relations humaines en contribuant
significativement a diminuer les tensions liees a la prise en charge toujours exigeante des
malades de type « Alzheimer ». La géolocalisation correctement organisée et controlée (cf.
recommandation 9] peut ainsi contribuer @ un apaisement, voire une pacification des
relations familiales et sociales, qui sont dans de nombreux cas tres difficiles.

Développer une éthique de la présence humaine augmentée. Loin de les diminuer, les
défauts reprochés a I'état actuel des géolocalisateurs sont en faveur d'une conception de la
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technologie opposée aux conceptions de type « Big Brother », « Meilleur des mondes », ou
« Cyborg »™. Cette conception est celle d’'une technologie et d’'un service associé capables
d'augmenter les possibilités de présence et d'assistance humaines, sans jamais sy
substituer et en toute simplicité (comme une paire de chaussure ainsi que le dit une
personne aidante : « La montre.. le bracelet je veux dire, on y pense autant que les
chaussures quoi, maintenant la montre c’est automatique » (cf. supra). Les problemes de
charge de batterie favoriseront parfois un resserrement des liens familiaux autour du
malade, le caractéere imparfait de la geéolocalisation mettra en valeur l'importance de la
chaine de vigilance et d'assistance humaines. Lorsque ces problemes de batterie ou de
precision de localisation seront dépasses, d'autres seront |a, que I'éthique de la présence
humaine augmentée devra encadrer. Cette éthique servira de rempart a des formes
nouvelles de barbarie technicienne qui pourraient se développer avec I'accroissement des
désequilibres économiques et le risque associé d’autonomisation de la technologie.

4.1.5 Conclusion finale et perspectives

Bien que loin d'avoir épuisé le sujet de I'évaluation de la geolocalisation en tant que
ressource au service des malades, des familles et des professionnels, I'étude ESTIMA en a établi
les premiers résultats scientifigues quantitatifs et qualitatifs sur le sol francais. Ceux-ci devront
étre approfondis et complétés par les prochaines études qui ne manqueront pas d'apparaitre
dans les années a venir, tant ce theme est riche et sujet a débat. De telles études sont
nécessaires car elles sont des réponses scientifiques autant qu’éthiqgues aux besoins
d’indicateurs probants sur lesquels doivent impérativement étre fondées les réflexions et les
décisions.

Ces dispositifs et services de localisation de malades constituent un exemple emblématique
des innovations technologiques pour les personnes en perte d’autonomie ou agees vulnérables,
puisqu'’ils apporteraient une solution a I'un des plus importants et inquiétants problemes liés a la
démence de type Alzheimer ou apparentée, a savoir I'errance pouvant aller jusqu’a la disparition
dans des conditions tragiques de la personne malade, et le stress des aidants pouvant aller
jusqu’a la mort par surcharge de fardeau.

C'est dans ce contexte que le projet ESTIMA a été concu et réalisé. La richesse de ses
résultats apporte une contribution majeure a un futur guide de bonnes pratiques en matiere de
géolocalisation de malades, ainsi que des indices pour une ameélioration éventuelle de la
législation en matiere d'usage de technologie dans la prise en charge de la maladie. L'étude
ESTIMA apporte enfin des elements objectifs de réponse a la fois aux demandes de precisions de
la part des familles et des professionnels de sante, et aux interrogations du 3e Plan Alzheimer en
matiere d'éthique et de nouvelles technologies. Ce rapport est en effet une contribution a la
mesure 40 du Plan Alzheimer 2008-2012 qui prévoit l'ouverture d'un deébat public sur
I'utilisation de bracelets GPS™. Ce débat, placée sous I'égide de I'Espace national de Réflexion
Ethique sur la Maladie d’Alzheimer (EREMA] piloté par le Pr Emmanuel Hirsch, directeur de

' homme « augmenté » dans le sens d’immortalisé par ses prothéses d’'organes et vidé de toute intériorité.
* http:/ /www.plan-alzheimer.gouv.fr/mesure-no40.htm!
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'Espace Ethique de I'AP-HP, a été lancé en janvier 2011 par E. Hirsch®, V. Rialle et R. Schaer
(Universcience, Cité des sciences et de lindustrie] et a conduit a I'élaboration du colloque
« La maladie d’Alzheimer et les nouvelles technologies : enjeux éthiques et questions de sociéte »
tenu a la Cité des Sciences et de I'Industrie, Parc de la Villette, Paris, les 2-3 décembre 2011.

A la fois souhaités et controverses, ces dispositifs et services de localisation de malades ont
l'intérét majeur de sauver des vies, reduire des situations d’angoisse souvent extrémes, et
réepondre aux souhaits de nombreux aidants et professionnels confrontés a la maladie
d’Alzheimer. Gageons que nos societés sauront les utiliser a bon escient, c'est-a-dire
exclusivement pour l'allegement des souffrances innombrables causées par cette maladie et
dans le respect des malades, des familles, des bénévoles et professionnels, et des droits
fondamentaux.
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6 ANNEXES

Annexe 1 : Entretiens semi-directifs
6.1.1.1 Principe

L'entretien semi directif permet de faire varier les cas et les profils des enquétés selon
plusieurs criteres objectifs et subjectifs :

- selon le niveau d’atteinte cognitive de I'aide,
- selon le type d’aides médicales et sociales dont il bénéficie,
- selon son degre d’isolement,

-selon les caractéristiques sociodemographiques de l'aidant : sexe, &ge, catégorie socio
professionnelle (PCS), dipléme,

-selon I'environnement geographique (lieu d’habitat ... ) et social de I'aidant (degre d’isolement
ou existence de réseaux de sociablilite ... ),

- selon son etat de santé [a-t-il des problemes de santé, dépression ... ),

- selon son degre de parenté avec l'aide,

- selon la nature des relations avec ce dernier avant et depuis la maladie,
-selon la nature de l'intervention des soignants,/aidants professionnels
-selon le systeme anti-disparition inquietante utilisé

Chaque entretien est enregistré apres accord de l'interviewé pour étre ensuite retranscrit
et analysé. Il devait durer environ 1h30. La durée permet d’entrer dans l'intimité des acteurs qui
livrent alors plus facilement leur point de vue. Toutefois des entretiens plus courts pourront étre
realisés tenant compte des impératifs des acteurs.

Nous proposons de réealiser un seul passage aupres de chaque interviewe. L'entretien devra
se deérouler quelques temps apres l'equipement en systeme de localisation. Ce delai est
susceptible de varier selon les terrains d’étude. Cela permettra d’évaluer les apports et les
limites du dispositif de localisation quel gu'il soit (technologie plus service] dans la vie quotidienne
de la personne en limitation d’autonomie et de ses proches.

6.1.1.2 Consigne de ’entretien

La consigne fonctionne comme une sorte de stimulus. Elle est énoncée au debut de
I'entretien. Elle est nécessairement large et ambigué pour permettre aux différentes catégories
d’'acteurs de produire un discours et de s’exprimer librement sur l'usage du systeme de
localisation (les interviewés sont informeés lors de la prise de contact prealable a I'entretien que
'enquéte va porter sur ce theme). Cela permet d'obtenir un discours riche et précis et de
recuelllir les opinions et attitudes des interviewes, leurs représentations sur les technologies de
localisation de malades ainsi que leurs besoins et attentes. Cette technique est particulierement
utilisée en sociologie des usages et pour connaitre l'univers de représentation des individus.
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La consigne proposee est la suivante : « Comment ca se passe avec la personne souffrant
de désorientation & cause de sa maladie d’Alzheimer ou d'une maladie apparentée que vous
aidez ? ».

6.1.1.3 Guide d’entretiens

Le guide d'entretiens se structure en quatre themes que chaque intervieweé devra
renseigner au cours de I'entretien pour permettre des comparaisons : la vie au quotidien avant la
mise en place du systeme de localisation ; la vie au quotidien depuis la mise en place du systeme ;
la relation avec le systeme de localisation ; la perception du systeme de localisation. L'interviewe
pourra aborder chacun de ces themes dans I'ordre qui lui convient.

Les themes du guide d’entretiens sont déclinés en sous-parties de la maniere suivante :

Théme 1. La vie au quotidien avant la mise en place du systéme de localisation
(instruction donnée a ’enquéteur : la durée du théme ne doit pas dépasser 15 minutes)

e L’aide vu par l'aidant :

- Mode de vie de l'aidé : seul/accompagné 24h/24 ou partiellement ; en institution
- Quand et comment vous étes-vous apercu de I'apparition de la maladie ?

-Y at-il eu un diagnostic (si oui, par qui et quand] ?

- Quand avez-vous eu conscience des troubles de I'orientation de 'aidé ?

- L'aidé a-t-il conscience de ses troubles de I'orientation et accepte-t-il son besoin d'étre aidé

- Comment avez-vous fait face a la perte d’autonomie de I'aidé avant la mise en place du
systeme de localisation ?

- Quelle était sa qualité de vie en termes de risques [disparition inquiétante, chutes), de
quiétude/anxiete -angoisse, liberté/accompagnement permanent/inactivite ?

¢ Vie de l'aidant :

- Types de relations avec l'aidé (lien de parenté entre 'aideé et I'aidant ; I'aidé vit-il avec I'aidant
; sinon : frequence des visites de 'aidant)

- Isolement de 'aidant (au sens de l'isolement social), vie de famille- amis préservée ou non
- L’aidant peut-il avoir du temps pour lui (temps de récupération, temps libre... )

* Prise en charge par les professionnels

Théme 2. La vie au quotidien depuis la mise en place du systéme de localisation

* Aidé vu par l'aidant :

- Amélioration ou non de sa sécurité (errance, chutes... )

- Diminution ou non de ses angoisses diverses et par rapport a l'utilisation du systeme de
localisation

-Amélioration ou non de la qualité de sa liberte

- Eventuellement spécificité du malade jeune et de ses besoins d’activités
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-Amélioration ou non de son intimité, hyper surveillance, respect de ses choix de vie
* Du coté de l'aidant :
- Qu'est-ce que vous attendiez d’un tel systeme ?

- Amélioration ou non de votre « qualité de vie » : est-ce que cela vous permet de mieux
organiser votre journée pour vous-meme ?

- Le systeme permet-il des temps de récupéeration dans I'organisation de sa vie quotidienne ?

- Lien social et technologies : I'utilisation de la technologie se fait-elle selon vous au déetriment
de la relation humaine au sens ou la machine remplacerait 'homme, ou lui est-elle, au contraire,
complémentaire ?

* Prise en charge par les professionnels :

- Constatez-vous une amélioration de la prise en charge de la dépendance avec ces
systemes ?

- A votre avis, a quel degre d’évolution de la maladie faut-il recommander les dispositifs de
localisation ?

- A votre avis, certaines technologies peuvent-elles compenser les pertes d’autonomie dans
la vie quotidienne des personnes malades de type Alzheimer ?

Théme 3. La relation avec le systeme de localisation

- La facilité d'utilisation

- Les problemes techniques rencontrées

- Le systeme de localisation est-il utile, pas utile ?

- Le degre d'utilisation (et les usages)

- Comment est-ce que ce type d'outil s’adapte a I'evolution de la maladie ?
- Si le systeme n’est pas utilisé : pour quelles raisons ?

- Utilisation d’'un téléphone portable, d'un ordinateur, de la téléecommande de la TV ... (la
relation aux nouvelles technologies : on détaille la liste pour évaluer la familiarité avec les TIC)

- Les ameéliorations a apporter au systeme selon les techniques utilisées

- L’acheteriez-vous si on ne vous proposait pas une aide financiere ?

- Selon vous, le codt est-l justifié ?

Théme 4. La perception du systéme de localisation (= les représentations)

- Le contexte d’'équipement : qui I'a propose ; réactions suscitées ; degre d’'information par
rapport a cette initiative ; la personne aidée a-t-elle recu des explications sur le systeme ? Son
avis a-t-il été recherché ? ([Consentement ou non de la personne en limitation d’autonomie... )

- Compreéhension des fonctionnements et contraintes du systeme

- Que faut-il prévoir [formation, accompagnement) pour faciliter 'utilisation des systemes de
localisation
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- Conseils et amélioration pour sécuriser la vie de I'aidé : est-ce que le « bracelet » suffit pour
sécuriser l'aidé ?

- Ressentez-vous une géne morale par rapport au principe de « surveiller » quelqu’un ?

- Quelles solutions [systeme de localisation, accompagnement permanent a domicile, entree
en EHPAD... ] choisiriezvous pour vous-méme (aidants, soignants) si vous étiez un jour atteint de
troubles de I'orientation en raison d’une maladie ?

- Parlez-vous de ce systeme avec votre entourage, et qu'en dites-vous ?
6.1.1.4 Questions pour interpréter I'entretien
- Age de l'interviewe + age de l'aide
- Sexe de l'interviewe
- PCS (categorie sociale d’appartenance]
- Dipléme
- Environnement géographique (lieu d’habitat)
- Degre d'isolement (social et « affectif ») de 'aidant
- Comment vous sentez-vous ? (en forme, pas en forme, fatigué ou non, manque d’énergie ... )
- Degre de parenté avec l'aidé (si famille et si pas aborde avant)
- Type d’aides medicales et sociales dont est bénéficiaire I'aide (aidant)
- Nature et nombre d’heures de l'intervention des soignants professionnels (aides et soins)
- Selon le degreé de dépendance et de désorientation de l'aidé
- Systeme de gerontechnologie utilisé

- Quand avezvous pris conscience de la maladie (si la question n'est pas abordee
spontanéement par I'aidant dans I'entretien) ou Quand la maladie a-t-elle été diagnostiquée ?
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Annexe 2 : courriers d’information et formulaire de consentement

Lettre d’information « domicile »

Grenoble, le

Lettre d’information a I'attention des personnes concernées par I'enquéte ESTIMA (aidants, soignants,

encadrants... )

Chere Madame, cher Monsieur,

Nous réalisons une étude de novembre 20089 a mars 2010, placée sous le patronage de France Alzheimer et
de la Fondation Caisse d’Epargne pour la solidarité, destinée a évaluer des appareils (bracelets et divers systemes
de localisation) permettant de protéger les personnes atteintes de troubles cognitifs de type Alzheimer en cas

d’errance.

Nous avons besoin de connaitre votre avis sur ces appareils. Nous vous proposons de participer a cette étude.
Si vous en convenez, un entretien sera réalisé avec vous par des personnes habilitées. Nous vous demanderons de
nous indiquer si I'appareil répond a vos besoins, s'il est facile d'utilisation, s'il sécurise les déplacements de la
personne en perte d’autonomie et facilite sa prise en charge, s'il améliore I'organisation de votre vie quotidienne et

celle du malade.

L'entretien dure une heure a une heure et demie. Il est strictement anonyme. En aucun cas votre nom
n'apparaitra dans un rapport. Pour les besoins de I'étude, I'entretien sera enregistré au magnétophone. Vous
pouvez refuser de répondre a certaines questions. Votre participation a I'étude est volontaire, mais nous attirons
votre attention sur le fait que plus vous serez nombreux a nous répondre plus les résultats seront pertinents et

permettront d’'améliorer la prise en charge des malades Alzheimer.

Si vous étes d’accord pour participer a I'étude, merci de nous retourner le coupon transmis avec cette lettre,
dument rempli et signé. Il nous permettra également de vous recontacter pour fixer avec vous un rendez-vous

d’entretien.
V. Rialle

Responsable de I'étude

Enquéte ESTIMA
Coupon réponse
a retourner a la personne de |'équipe notée ci-dessous

Si vous étes d'accord pour participer a I'enquéte ESTIMA, vous rencontrerez Mme/M :
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Merci de bien vouloir nous donner un numéro de téléphone ou I'enquéteur pourra vous joindre afin de convenir

des date, heure et lieu d’entretien.

Téléphone contact: ... .. o v e s cee e cen e

Lettre d’'information « institution »

Grenoble, le

Lettre d’'information a I'attention des directeurs et des personnels concernés

par I'enquéte ESTIMA

Chere Madame, cher Monsieur,

Nous réalisons une étude de novembre 2009 a mars 2010, placée sous le patronage de France Alzheimer et
de la Fondation Caisse d’Epargne pour la solidarité, destinée a évaluer des appareils (bracelets et divers systéemes
de localisation) permettant de protéger les personnes atteintes de troubles cognitifs de type Alzheimer en cas

d’errance.

Nous avons besoin de connaitre votre avis, ainsi que celui de votre équipe, sur ces appareils. Nous vous
proposons de participer a cette étude. Si vous en convenez, des entretiens seront réalisés avec vous et votre équipe
par des personnes habilitées. Nous vous demanderons de nous indiquer si I'appareil répond a vos besoins, s'il est
facile d'utilisation, s'il sécurise les déplacements de la personne en perte d’autonomie et facilite sa prise en charge,

s’il améliore I'organisation de votre vie quotidienne et celle du malade.

L'entretien dure une heure & une heure et demie. Il est strictement anonyme. En aucun cas vos noms
n'apparaitront dans un rapport. Pour les besoins de I'étude, I'entretien sera enregistré au magnétophone. Vous
pouvez refuser de répondre a certaines questions. Votre participation a I'étude est volontaire, mais nous attirons
votre attention sur le fait que plus vous serez nombreux a nous répondre plus les résultats seront pertinents et

permettront d’'améliorer la prise en charge des malades Alzheimer.

Si vous étes d’accord pour participer a I'étude, merci de nous retourner le coupon transmis avec cette lettre,
dument rempli et signé. Il nous permettra également de vous recontacter pour fixer avec vous e votre equipe des

rendez-vous d’entretiens. Merci également de faire état de cette lettre a votre équipe.

V. Rialle

Responsable de I'étude
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Enquéte ESTIMA

Coupon réponse

a retourner a la personne de I'équipe notée ci-dessous

Si vous étes d’accord pour participer a I'enquéte ESTIMA, vous rencontrerez Mme,/M :

Merci de bien vouloir nous donner un numeéro de téléphone ou I'enquéteur pourra vous joindre
afin de convenir des dates, heures et lieu des entretiens.

Téléphone contact: ... ... . v e s vt vee e

Formulaire de consentement
Formulaire de consentement

Enquéte ESTIMA

N° codage entretien :

Dans le cadre du projet ESTIMA « Evaluation Socio-sanitaire de Technologies de I'lnformation pour la localisation
de Malades de type Alzheimer », dont I'objectif est de contribuer a une meilleure compréhension de 'usage des
dispositifs de prévention ou de remédiation de la disparition de malades atteints de la maladie d’Alzheimer ou d'une

maladie apparentée,

Je soussigné(e) Mme/M ... ... ... ... .. .. ... ... ., certifie avoir parfaitement pris connaissance du contenu du présent

formulaire et de la lettre d’information qui m’ont été présentés et commenteés.

J’en ai discuté avec Mme/M ... .. .. ... .. .. .. .. ., qui m'a expliqué la nature et les objectifs de cette étude.
J'atteste avoir eu la possibilité de poser toutes les questions que je souhaitais et avoir obtenu des réponses

satisfaisantes.

Je comprends les conditions de ma participation a cette étude. En particulier, je comprends que j'ai la possibilité

de ne pas participer a cet entretien et que malgré mon accord a participer, j'ai le droit de refuser de répondre a
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certaines des questions qui me sont posées lors de I'entretien sans avoir a fournir d'explication. Je peux

interrompre a tout moment cet entretien sans justifier ma décision.
J’atteste avoir été informé(e) des points suivants :

- les personnes qui réalisent cette étude sont tenues au respect du secret professionnel et s'engagent a prendre
les mesures nécessaires a la conservation de la plus stricte confidentialité. Mon identité fera I'objet d'une
codification avant enregistrement et traitement et ne sera jamais mentionnée dans les publications qui en

découleront.
- 'enquéte ne porte pas sur des données médicales.

- j'ai un droit d'acces et de rectification aux données me concernant, en m’adressant a M. Rialle (adresse : UF
ATMISS, Laboratoire TIMC, Faculté de Médecine de Grenoble, 38700 La Tronche). Ce droit peut s’exercer a tout

moment pendant la durée de I'étude.

[ 1= T [~ T

Signature :

Je soussignée M. ... ... .. ... .. ., investigateur de I'étude, certifie avoir communiqué a@ M.... ... .o o e v s e e e o

toutes les informations utiles sur les objectifs et les modalités de cette étude.

Je m’engage a faire respecter les termes de ce formulaire de consentement, afin de mener cette étude dans les

meilleures conditions, conciliant le respect des droits et libertés individuelles et les exigences d’un travail scientifique.

Fait @... oo o e e e 1B e

Signature :
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Annexe 3 : Présentation de la téléassistance du Conseil Général de Haute-
Savoie

La géolocalisation par le Centre de Traitement d’Appel (CTA)
Cette partie décrit de maniere détaillée la procédure de géolocalisation®.

Lors de l'installation du bracelet-montre, sont effectués les parameétrages du dispositif et le
recuell d'informations utiles a une éventuelle recherche du porteur.

La zone en gris fonce (Fig. 27] représente le lieu de vie du porteur : un carre de I'ordre de
30 m de rayon pour une habitation standard. Dans cette zone, le bracelet est en mode veille
donc économie d’'énergie, avec eémission uniguement RFID. La zone en gris clair représente la
zone de securité (appelée zone de vie ou ZV dans le chapitre sur I'étude quantitative de
geéolocalisation du présent rapport) dans laquelle le porteur est « autorisé » & se promener
(definie en concertation avec la famille du porteur) : émission GSM et reception GPS, mais
alertes non transmises. Si le porteur sort de la zone de sécurité (zone verte) une alerte sera

transmise
w @ 2 e K
2 o ® s "%
2 > z & 9
o ® a N %
= o @ 4
2 o @« o %
%, D2201 & ] o, 3 o‘?{, & %N
‘;1 A8 :S e ) \}0 % % ° 2
3 L&" (\6\\ §
"'D ool 96\\ Oéj
e ot C}(‘ A i, &
» % 32 % ¢
z ® Q\‘“y & =) Garage %A £
25le Emploi = \!@Q Citro&n Citro&n G”é 3
A = montee de Noye,
w ®
2 e <
; & -
2 8 - R >
Carglass & = a ) -
a 3 hemin gy Jou
@ <]
>
E)_; < o 008 v,
= = L N
@ : o ¥
Hotel 5 @ Lousy 5, %'s e %,
Restaurant kaq S Y - by
Bellevue g % %,
= € BNP Paribas “,
2 : & 2
» 5
Z & ; E Abt
a < 94 & !
@ oy % Z a @
o Py 9 3 )
D2201 5} e g i\ S &
g O $ o
= o ) >, 3 « 3
= Temporis ‘0\9 d A_b 1 %, 5 @\Q
° Wt guedes v _N© % e
3
&
ZONE DE VIE DU PORTEUR &
‘ $
& ha 2 02 % & R
S < 2 ® Paces U
D2201 o :..(’0 &* “v“?'\ Q‘-'"(’ - & P 8CCany e

Figure 27 : Définition des zones

* Partie rédigée a partir d'un document de description transmis par le Responsable Télécommunications et
Téléalarme de la Direction Informatique et Télécommunications du CG 74.
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Si le porteur sort de sa zone de securité I'opérateur du service de géolocalisation charge de
la réception de l'alarme (nommeé « téléassisteur » dans la suite du texte) en est informe et
visualise immediatement les différentes informations relatives au porteur et au bracelet-montre,
a savoir :

- Type d'alerte.
- Information porteur (identité, reférent, données diverses).

- Niveau de batterie permettant d'estimer le temps dont on dispose pour retrouver le
porteur (pour une charge de 100% environ Sh d’autonomie).

- Position GPS du porteur.
- Etat du réseau GSM.

Le téleassisteur dispose d'une possibilité d’appel du porteur via sa montre [« contre appel »)
lui permettant de lever le doute sur I'alerte. Un nombre important d’alertes de sorties de zone de
securité correspondent en effet & des sorties avec les aidants ou la famille, ainsi I'aidant signale
directement grace a I'appel téléphonique via la montre, que le porteur est accompagne.

Si n'y a aucune réponse du porteur apres le contre appel. Le téléassisteur cherche a joindre
le 1er référent, dont le role est:

- de s’assurer de sa disponibilite immeédiate,

- d’étre joignable sur un teléphone portable,

- d'étre véhiculé en cas de besoin,

- de se rendre sur le lieu de la derniere position connue.

Si ce reférent est disponible, le téléassisteur lui demande de se rendre vers la derniere
position GPS connue. Une fois sur les lieux, le réféerent doit appeler le téléassisteur, qui lui
indiguera un éventuel changement de position du porteur.

Dans le cas ou le 1er référent ne donne pas de réponse, le deuxieme réeférent sera appelé,
et ainsi de suite ? En cas de carence de référents, ou si le référent ne retrouve pas le porteur
(ex : densiteé de la foule, déplacement trop rapide, etc.), le téléassisteur declenche les moyens de
secours (Fig. 28).
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Figure 28 : évolution de la position du porteur du bracelet-montre

Le téléassisteur guide l'intervenant grace au tracking de position du porteur. Au fur et a
mesure de l'intervention, les téléassisteur commente et enregistre les actions qui se déroulent ;
ces information sont archivées et seront consultables si besoin.

Les moyens de recherches sont adaptés en fonction des es difféerentes informations a la
disposition du téléassisteur : état de santé du porteur, météo, lieu d'errance, efficacite de la
recherche, rapidité de deplacement du porteur...

Les services de secours en place (pompier, police, téléalarme] définissent un point de
ralliement afin d'organiser les recherches. Les pompiers du CTA [Haute Savoie]) sont a ce
moments la les coordonateurs, le téléassisteur suit I'évolution des déplacements et reste en
contact avec les différents acteurs y compris les aidants. Il fournit les informations technique et
pratique pour faciliter la recherche : description de la personne recherchée, comportement, suivi
du tracking, etc.

Des que le porteur du bracelet est retrouve, un bilan est effectué : suivi de régulation SAMU,
transport ou non a I'hdpital, compte rendu aupres de la famille et des aidants et des services
sociaux par le service de geolocalisation.

Extrait du compte-rendu d’un exercice de test du bracelet GPS

Redigé par le Dr Nicole Vidal, CG 74.

Définition

Exercice pratique de mise en situation d’'une sortie de zone autorisée par un malade porteur

d’'un bracelet GPS ; ceci afin de véerifier et de valider le synoptique de gestion d’'un déclenchement
d’alerte des secours elabore en 2009 par tous les intervenants potentiels.

L'exercice s’est déroule le 13/05/2011 sur la commune d’Annecy ; y participaient le
Conseil Geneéral (a l'origine de I'exercice) avec son Centre de Traitement d’Appel (CTA), sa
Direction de la Gérontologie et du Handicap (DGH) et sa Direction de lInformatique et des
Téléecommunications (DIT), le Service Departemental d’Incendie et de Secours (SDIS74), la Palice.
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Tous les intervenants etaient prévenus, aucun (si ce n'est le porteur du bracelet) ne connaissait
le trajet.

L'exercice a duré deux heures : de 13h30 a 15h30. Il a fait I'objet d’'un débriefing a l'issue.
Releve des remarques et observations

Globalement I'exercice a satisfait les différents intervenants : intérét d’'une mise en situation,
meilleure connaissance des autres intervenants et.. malade potentiel retrouve ! De méme, il a
eteé noté une bonne articulation des personnes engagees.

La Police souligne le fait que malgre les imperfections des données de localisation, avoir un
périmetre de recherche aide beaucoup les équipes de terrain.

Les difficultés mises au jour relevent de plusieurs ordres :
— Techniques :

- Points GPS espaceés de 4 minutes donc toujours un temps de retard entre info donnée et
position exacte du porteur.

- Points GPS parfois erronés concernant le nom des rues.

- Pas de points GPS quand présence du porteur dans un commerce.

- L'alerte sonore de la montre n'est pas audible en milieu urbain.

- Dysfonctionnement du transfert des informations entre le poste TA et le poste CODIS.

- Probleme des messages MERCURE au niveau du Centre dInformation et de
Commandement (CIC Police).

— Temporels :

- L'aidant a été appelé dés l'alerte recue a la Télé-Alarme (TA)] ; les 30 minutes de
recherche par aidant seul ont montré leur inadéquation en cas de déplacement motorise de
I'aidé : dangerosité pour I'aidant (conduite plus téléphone plus attention accrue), délai de toute
facon trop long...

— Organisationnels :

- L'alerte des pompiers et de la police a été quasi simultanée mais seulement trente
minutes apres l'alerte, d’'ou une perte de temps qui peut étre dommageable.

- L'aidant a été pris en charge par les pompiers, or il aurait éte plus efficient qu'il soit pris
en charge par la Police pour les accompagner dans leur recherche. Par ailleurs, une simple

description physigue et vestimentaire de la personne recherchée ne parait pas suffisante pour
I'identifier.

- Peu de retours a la TA des equipes de recherche sur le terrain.
Préconisation pour ameéliorer le dispositif de recherche de ces malades

1) Alerter simultanément pompiers, forces de l'ordre et aidant des qu’il y a notion de
déplacement motoriseé ou en vélo de la personne recherchée, I'aidant devant étre pris en charge
par les forces de I'ordre pour effectuer avec eux les recherches. Dans ce contexte, les habitudes
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de vie, les lieux ou commerces fréquentés devraient étre portés a la connaissance des forces de
l'ordre.

2] Definir qui indique le point de ralliement des forces de I'ordre et des pompiers.
3] L'aidant devrait avoir a disposition une photo récente de la personne recherchee.

4] Reégler les problemes de communication [TA_SDIS, systeme MERCURE] afin de gagner du
temps ; trouver un systeme de communication fiable entre les équipes sur le terrain et la TA
(portables ?).

9] Pouvoir intervenir sur logiciel GPS afin de raccourcir le temps entre deux signaux.

Il est prévu, afin de parfaire le dispositif, un exercice analogue en milieu rural.
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Annexe 4 : Synthese d’expérimentation en EHPAD par le laboratoire MIND

Contexte et résumeé

MIND (www.mind-microtec.org) est une plateforme technologique franco-suisse dont la
finalité est de constituer un pont entre les besoins des industries traditionnelles et PME et I'offre
R&D dans les domaines de la mécatronique. MIND s'appuie sur ses propres forces ainsi que sur
celles d'organismes et de laboratoires de pointe comme le CNRS, le CEA et le CSEM.

Dans le cadre du projet ESTIMA et de son groupe de réflexion Gérontic, le Conseil Général de
Haute Savoie a confieé @ MIND la mise en place technique d’une expérimentation d'une durée de
18 mois, pour I'évaluation technique et la mise en place de dispositifs « RFID » permettant :

- de prévenir les errances de personnes agees dependantes atteintes de la maladie
d'Alzheimer ou apparentees, tant a l'intérieur qu'a I'extérieur de batiments de type habitation
individuelle et dEHPAD,

- et de remonter cette information aupres du Centre de Traitement des Alertes (CTA] du
Département.

Cette mise en place a consisté a equiper 2 sites sélectionnés par le CG 74 et ayant des
topologies tres differentes (EHPAD ES et EBG décrits au chapitre 2 « Populations, Matériels et
Meéthodes » du présent rapport). Cette mission s’est articulée selon le découpage suivant :

Assistance technique en avant projet:

Mind a été associé aux comités de pilotage projet (COPIL, groupe Geérontic] pour
notamment :

* aider a la compreéhension et au dialogue technique sur les technologies évoquées,

* identifier les technologies potentiellement candidates disponibles dans le commerce et dans
les laboratoires de recherche si cela est disponible rapidement,

* ¢étre force de proposition sur la définition du cahier des charges fonctionnelles des systemes a
mettre en place,

* en fonction des briques technologiques ou des produits identifiés, évaluer les développements
complémentaires a realiser pour permettre leur utilisation dans le systeme d'information
actuel

* aider au choix final de sélection des fournisseurs.

Développements techniques complémentaires pour l'intégration dans le systéme
d'information existant :

Des développements ont eté nécessaires obtenir le service souhaité et le rendre
interoperable avec le systeme d'information en place dans chaque EHPAD. Ceux-ci ont
notamment porté sur :

* la transformation et I'acheminement des alarmes vers les dispositifs appropriés (alarme
sonore ou visuelle, telephone fixe ou portable, messagerie électronique, SMS, etc)
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* ['utilisation pratique et simple de l'application développée pour le personnel acteur de
I'expérimentation, tant en consultation qu'en gestion technique des produits testés (activation
/ désactivation / parameétrage de tags, affectation des tags aux personnes, statistiques .... )

* |'exploitation des donnees issues des materiels RFID par un moteur de regles orienté metier.
Installation des systémes identifiés :

Le Conseil Général a souhaité que MIND coordonne l'ensemble des acteurs techniques
intervenant dans l'expérimentation, tant du coté fournisseur de technologie que de des services
techniques du CTA.

Les mateériels et logiciels ont éte installés conformément au plan d'expérimentation défini par
le COPIL.

Pour chaque site retenu, une qualification technique a éte faite pour déterminer les acces
sensibles a surveiller (zones techniques de 'EHPAD, porte d’entrée, portion de jardin, parking
visiteur, parking du personnel, ... ), ainsi que l'infrastructure de transmission nécessaire aux
remontées des informations « RFID ».

Les ressources réeseau necessaire a 'acheminement des alarmes jusqu’au CTA et a la téle
exploitation ont été commandées et mises a disposition par les EHPAD eux-mémes et par le CTA,
notamment les ressources reseau externes tels que : lignes ADSL, routeurs IP, les systemes de
securité reseau type Firewall ou VPN.

Formation initiale a I'utilisation et la gestion des systémes déployés :

Mind a assure la formation initiale des utilisateurs des mateériels ainsi que celle du personnel
qui assure |'administration des systemes installés.

Au sein des EHPAD, la formation dispensée etait a destination des cadres de I'établissement
qui étaient directement responsables des résidents equipés. La formation faite au personnel
etait beaucoup plus simple car, méme si leur réle est essentiel dans cette expérimentation,

Cette information s’est déroulée en plusieurs etapes pour pouvoir coller au rythme de
fonctionnement des eéquipes de personnel (matin / apres midi)

Suivi en cours d'expérimentation, maintenance hardware et software :

Tout au long de la période d'expérimentation, Mind s’est assuré du fonctionnement des
produits et des développements realisés. Lors de problemes remontés et de demande
d'assistance a l'utilisation, Mind a également assure un support télephonique de deuxieme niveau
ainsi qu'une prise de main a distance pour établir le diagnostic, voire réeparer quand cela était
possible.

Améliorations techniques et recommandations en vue de la phase 2 :
Ameéliorations logicielles:

Au cours de l'expérimentation, il a été demandé d'ajouter deux fonctionnalités aux
développements initiaux : I'intégration d’'un planning des périodes de sorties programmees des
résidents porteurs de tag gerontic, et la possibilité d’avoir des tags « accompagnants » pour
neutraliser volontairement les alarmes lorsque une personne equipée franchi une zone surveillée
en presence d'un aidant.
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Ameéliorations matérielles :

Au travers de cette premiere experimentation, le Conseil Général souhaite acquérir un
retour d'experience dans le domaine de la geolocalisation des personnes agées dependantes. |l
n'est donc pas prévu de modifier les mateériels testés pendant cette phase.

Cependant, afin de préparer une deuxieme phase qui consistera a travailler sur |'optimisation
des dispositifs électroniques pour les rendre de mieux en mieux acceptes par la population cibléee
et tendre vers un seul dispositif unique, le Conseil Général souhaite étre accompagné par Mind
dans la rédaction des spécificité techniques de tels dispositifs.

Concepts techniques et architecture
Le concept technique a tester est le suivant :

Parmi les technologies d’identification a distance dont la RFID fait partie, il en existe une qui
consiste a utiliser d'une part, des petits objets communicant régulierement leur identité (ce
gu'on appellera dans ce document : émetteurs, tags ou bracelets résidents) et d’autre part des
récepteurs, ou contrdleurs d'écoute, qui écoutent en permanence leur environnent pour capter
les identités qui passent a leur voisinage.

Plusieurs cas sont alors envisageables pour traiter cette information sur une période de
temps donnée : le tag entre dans la zone d’écoute, ou en sort, ou reste dans celle-ci.

En fonction de ce gu'on souhaite détecter, I'un des 3 cas peut conduire a la levée d'une
alerte.

La zone d'écoute du contrdleur est réglable en fonction du degré de proximité (émetteur/
récepteur) qu’on souhaite avoir dans cette détection de l'identité du ou des tags. De tres petites
zones seront privilégiées pour détecter plutdt un franchissement de porte, alors qu'une grande
zone servira principalement a s'assurer que les tags sont dans un périmetre de passage ou
stationnement habituel (hall, salon, restaurant, chambre... ). On comprend alors qu’il n'est
possible de réaliser que de la quasi-geolocalisation par taille cellule d’écoute.
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La phase de qualification technique des lieux de vie a equiper a révelé une grande disparite
dans leur configuration. Cela a amené Mind a refléchir sur les difféerents cas possibles de
détection nécessaires, selon que les résidents equipés sont a l'intérieur ou a l'extérieur des
batiments, et que ces batiments disposent de zones extérieures « autorisées » ouvertes ou
fermées.

En effet la plupart des établissements comprend des zones extérieures non cléturées qui
sont accessibles a tous les résidents comme, par exemple, une terrasse ombragee a I'entree
principale et communicant avec le parking visiteur.

Ces zones doivent continuer & rester accessibles a tous, tout en devenant des zones a
surveiller lorsque qu’un résident equipé s’en eloigne par le « mauvais » coté (parking), il devient
alors nécessaire de créeer des zones dites « tampon » qui vont indiquer si le tag est d’abord
passe par cette zone et éviter ainsi de declencher une alerte de sortie de zone.

D’autre part, I'architecture reposant sur o 1 résident sort et reste dans la zone autorisée
des équipements électroniques radio 4. cident sort de La zone et déclenche une alerte
fréquence, la problematique majeure est
d’estimer les distances de propagation des
ondes electromagnétiques et linterference
gue provoguent les matériaux a leur
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Acces vers une zone ouverte

passage.
Ceci conditionne entierement le succes =
de fonctionnement de I'architecture

technique retenue.

Zone tampon

Une autre problématique rencontrée est
celle de la précision de la détection a obtenir
au regard du nombre de contréleurs d’écoute RFID a déployer.

La question s'est en effet posée de savoir s'il était opportun de couvrir tout une EHPAD
(zones externes compr‘lses] ou blen si le fait de surveiller uniguement les zones sensibles pouvait

suffire.
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technique (infrastructure réseau plus dense, installation physique des contrdleurs, configuration
des zones d’écoutes, alimentation en énergie, ... ] et n‘apporte pas forcément une information de
meilleure qualite.

Le second cas a ete preféré en partant du principe que les gens ne passant a travers les
murs , cela constitue une limite « naturelle » a la délimitation des zones « autorisees » et que
seuls les acces sensibles peuvent étre équipés.

Pour que les événements « Tag ID » soient remontés par les contréleurs, il faut que ces
derniers soient connectés a une application serveur qui enregistre toutes les remontées et
appliquera les regles meétier définies pour rendre le service souhaite.

Cette application est le systeme qui orchestre I'ensemble des eléments constituant le front-
end utilisateur ainsi que la partie back-office plus dediée a I'administration du service.

Parmi ces éléments on distingue :
* |'exploitation des donnees issues des mateériels RFID par un moteur de regles orienté metier.

* la transformation et I'acheminement des alarmes vers les dispositifs appropriés (alarme
sonore ou visuelle, telephone fixe ou portable, messagerie électronique, SMS, etc)

* ['utilisation pratique et simple de l'application développée pour le personnel acteur de
I'expérimentation, tant en consultation (visualisation des alertes), qu'en gestion technique des
tags (activation / désactivation / parameétrage de tags, affectation des tags aux personnes,
statistiques .... ]

EHPAD — . CTA
= )

Routeur

o A=
Teléphones DECT 28

Controleurs
RFID du personnel N

La partie connexion réseau des contrdleurs a eté realisée sur la base d’'un réseau WIFI
dédie a I'expérimentation.
Ceci permet une plus grande souplesse d'installation des contréleurs, mais peut engendrer

d’'autres difficultés lorsque la configuration des locaux impose d'utiliser des relais pour
« atteindre le serveur d’application

Concernant I'acheminement des alertes, Mind a proposé et realiser la génération de
messages vocaux contenant les informations essentielles de l'alerte (heure et lieu de
déclenchement et nom de la personne) et qui sont directement acheminés sur le groupement
d’appel telephonique des aidants. De plus, pour s’assurer que l'alerte a bien éte prise en compte,
Mind a développé un systeme de prise en compte de I'appel a partir du clavier du télephone
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décrochant. En effet, a la fin du message joug, la personne est invitée & composer pendant la
communication le numéro genéré au hasard qu’elle a entendu. Cette entrée est comparée au
numero et si le résultat est correct, I'alerte sera considéree comme acquittee.

Dans le cas de non réeponse ou de non acquittement, un deuxieme numero est appele.

Dans tous les cas, si l'alerte n'est pas acquittée au premier appel, elle est dupliquée au
Centre de Traitement des Appels du Département.

Par exemple pour 'EHPAD EB, la configuration est la suivante :

* 10 personnes équipées

* 4 zones a surveiller

* 5 bornes RFID :

2 al'entrée,

1 au garage,

1 a I'entrée du personnel,

1 a I'extérieur (bosquet)

Reliées par WIFEi

* 1 routeur WIiFi + 1 PC central
* Connexion au systeme DECT

Interface graphique de visualisation des remontées d'alertes,

Ces remontées sont egalement sonores des lors que l'option est activee dans les
parametres genéraux de |'application et que des haut-parleurs sont installés sur le serveur
d’application.

BISTTES raontess (11 = MOZITIA Firafox

Lichier Ccition Afficnace llistorcue Marque-pages Qudls  Aice
@ slerles remontée... O [lo w6, ces php @ o vhoMyAdimin @ |¢).2GERONTIC . -... 1 || TolZalaimz-rer.. © WHANM o »Chargement... o | % Charg=meil... 0 v
SUCCESS Le ma | a €t crvayé 2 1 wn

Plan & Alertes des Gentianes

I"an & Mlertes des Gentisnes | Annulation gicbae des aarmes |54 Annu ation des dletes télsphonigues
Monbie daluion 3

Alurtes

Anralatien Commentaires HHPAD -2 T30 7 (0,77 SWT/234 2 THERESE | Sortie)

Anrvulaticn Commentaircs EHPAD - b I8 (905 _0) 24T 50 0T THERESE |Sortic)

Exemple d'interface de gestion permettant de paramétrer les tags Gerontic [acces
autorises et interdits, affectation a une personne, date d’'activation du tag]

128



Aceueil

Déconnexion

.t GERONTIC :..

Journal Personnes [FTL Joignables Carles  Accés

Manager les tags RFID

(Aouter un tag AFID)

My 2erin Permoane Acens Autorizes | Tme | Dol Activation Actions.
450 ‘ Lertrée tampon 00-20-4A-0F -F2-12, morntre | 0000-00-00 Moxffior Efface
Ay e 3 monse | 20100322 Modilior Fltsce
w0 el Lantréo tampon 00-20-LA.0F F2.12, Lo garage 0020-4A.9F-F2.05. oF. | montsa | 20031124 Modiier Eltacer
w2 e Lortréo tampon 00 20-LA.GF £2.12, Lo gorage 00 20-4A 9 F2.08. loniroo du Krtreo FOFF. 182, (oo | 20031118 Modtior Eftacer
w3 il Lontréa tampon 00-20-4A.0F F2.12, Lo comgo 00.20.4A.5F-F2.05. . OF F1-83, monte | 20061208 Modtier Etfacor
s ‘ Lertrée WGF F212, 20 4A 5F F2.05. lomirto A lortrée FF. AOF F1.88, montro | 20100217 Modter Eltacer
10755 restm 05, A 83, mortre | 20001204 | Modiher Eftacer
756 u Lerirée 3 e lenirbe d , lerirée por Le bosquer 00-20-2A-0F-71-83, montre | 2010-01-21 Mocfior it
W7S7T ‘ Lertrée tampon 00-20-2A-0F -£2-12, Le gornge 00-20-4A-9F-F2-05. ADF-FO-FF. AGF-F1-88, montre | 20001230 Mocfer Eftaze
758 e Lerdrén Lamgon 00-20-LA-GF-F2-12, Lo genge 00-20-4A-5F-F2-05 berrivie o , bedrée FF. Lo bosquer 00-20-2A-0F-F183, monte | 20059124 | Moxttiee Frtu

“]
v

Gotopage: «Previous [l

b S UND 5008

Exemple d’intégration de la fonction agenda des sorties programmeées. L'utilisateur entre un

nouvel événement, en choisissant le nom de la personne concernée et la période d'absence. Le
tag associé a cette personne est alors automatiquement pris en compte dans le moteur de
regle et sera « exclus » des tags a survelller pour la période considéree

l---:_-
- décembre 2009
w0 0 Ml e M
S R URTIR P ol
SRR LRT I Catégorie: | 1ea v
BN NY

- »

S L BB
SRR AL IR
MmN R
B BTN

o 2610

Survemance des TAGS
Systeme envr d'akerte 065 Tags Gans une base G2 donntes.

————
- R

Laite des tags survelies

]
5
i

repaties
19760:Marie NZARD (19760)  (15:00!

~
~
) duree 120 )
-

Tagdescrigton
19751 / 1ag10 GENTMNES

19752 / tagh GENTWNES

19755 / Lagh GENTINES

19757 / tagé GENTWNES

19758 / 1ag3 GENTUNES

19759 / tag2 GENTINES

19760 / tag) GENTUNES

Le SAS entrée Zone tampon
18 terrasse de lertrée

18 SAS ertree Zone tampon
B 1emasse 0 kertrée

Le SAS entrée Zone tampon
s terrasse de lertrée

L@ SAS entrée Zone tampen
B teasse ¢ lertree

Le SAS entrée Zome Tampon
1 terrasse de lertrée

Le SAS entrée Zone tampon
a terrasse de lertree

Le SAS entrée Zone tampon
1o terrasse de lertrée

129

} Taas exclus

La 20 oy

Le bosquet
La 700 oy

Le bosquet
La 20 oy

Le bosquet
La 200 oy
lertree o

La 200 oy
Le bosquet
La zone du gar:
lertree du
Le bosgquet

La 200 v
lertrée oy

Taas surveillés



Annexe 5 : Entretien semi-directif avec le Directeur de I'association
EQUINOXE

Entretien fournisseur : Patrick Ryon - directeur d’EQUINOXE distributeur et centrale
d’appel pour Médical Mobile puis BlueLinea (Jocelyne Extra - 21 juillet 2009)

Début de I'activité réelle de géolocalisation : janvier 2009. A ce jour un peu moins de 100
clients® (voir doc joint bilan d’activité sur les 6 premiers mois]) sur le territoire national.

Une activité récente sur laquelle Equinoxe n'a pas encore assez de recul, mais qui se développe
plutdt bien : au bout de six mois I'objectif de 'année de démarrage est atteint, avec en moyenne a
ce jour 3 a 4 installations par semaine (dans toute la France sauf en Bretagne : probleme de
réseau qui ne passe pas).

Deux raisons nous ont amene a la geolocalisation :

1) Des gens affoles venaient nous demander de mettre en place notre service de
teléassistance pour leurs parents ages s'eétant perdu, mais cela ne répondait pas a la
situation, la téléassistance ne fonctionnant qu’a l'intérieur du domicile.

2] Apparition sur le marché de tout un tas de technologies, qui @ aucun moment ne prenne
en compte les besoins de la personne (des outils fournis sans aucun service)

La géolocalisation doit vraiment apporter une aide a 'aidant et cela ne doit pas étre uniquement
un moyen de faire de I'argent.

Positionnement : « Equinoxe : la solidarité par la téléassistance et la géolocalisation » (ligne de
base de I'organisme), une approche sociale autour du bien étre de la personne. 9 délégations
regionales, activité principale téléassistance (10 000 abonnés] :

Histoire d’Equinoxe (au départ fondée sur du benévolat et sur une activite d’écoute)

Equinoxe : Association loi 1901, agréee solidaire (voir site www.equinoxe-france.com), est
soutenue par des caisses de retraites complémentaires et des mutuelles. La seule structure
nationale purement associative en France sur ce créneau (les autres sont des societés ou lies a
des societes).

Il'y a une trentaine d’années, dans les débuts des systemes de téléalarme, une association basee
dans le Xlleme arrondissement de Paris, créée par un membre des Petits Freres des Pauvres a
décide que cette notion d’alarme était insuffisante. Elle va mettre en place une centrale d'écoute
pour que les gens puissent parler et confier leurs problemes de solitude et d'angoisse. A
I'origine, nous avons fabriqué nos propres transmetteurs car les systemes existants n’'avaient
pas d’interphonie. On devait rappeler la personne ayant déclencheé 'appel par téléphone et c’était
peu pratique. Avec un groupe de recherche d'une université de Lille, nous avons développe le

* Voir les chiffres actualisés dans I'analyse quantitative.
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premier transmetteur avec interphonie. C'est devenu par la suite la centrale de teéléassistance.
Au début cette centrale était tenue par des bénévoles. L'activité etant soumise a la TVA la
separation d’avec 'association mere a ete decidee en 1990, ce qui va donner lieu a la creation
d’Equinoxe, toujours sous statut associatif.

Pour Equinoxe, «la technologie est un outil qui doit étre utile, apporter de I'aide, une aide humaine,
une aide a I'humain ».

Histoire de la venue d’Equinoxe a la Geolocalisation

En février 2008 la Mutualité Francaise Cote d'Or-Yonne (MFCOY) a été la premiere a
s'intéresser a cette activite et a achetée des bracelets VEGA. A I'époque le service de
géolocalisation était encore assureé par AXA. Ce n’était pas possible pour la MFCQOY de travailler
avec un concurrent. Comme elle travaillait déja avec nous pour son service de teléassistance,
elle nous a demandé de les aider.

Cette activité répondant a un réel besoin nous nous sommes lancé a notre tour. Apres avoir
déterminé le service que nous voulions rendre, I'éthique que nous voulions respecter et les
limites que nous voulions nous imposer, nous avons chercheé quel outil pouvait nous permettre de
mettre en place ce service.

Sur le marché nous n’avons rien trouvé de satisfaisant jusqu'a ce que nous rencontrions la
societé Médical Mobile. Leur bracelet correspondait au cahier des charges que nous avions
etabli.

Medical Mobile est devenu un partenaire et nous a demandeé de reprendre I'activité a la suite de
AXA et ORANGE.

Philosophie commerciale d’Equinoxe

Avec nous, le mode de diffusion de la geéolocalisation a change. A I'origine avec AXA, il fallait
acheter son equipement dans une agence France Telecom (Orange €tait le partenaire
fournisseur d'acces] puis renvoyer un coupon d'abonnement a AXA qui ensuite branchait le
service a distance. Les clients devaient s’'engager sur un abonnement de 36 mois a 59 € par
mois.]

Nous ne voulions pas fonctionner comme cela. Un abonnement de 36 mois est une aberration.
On ne sait pas combien de temps I'abonné va porter cet appareil. La maladie peut évoluer, la
personne peut étre placee en secteur protége ou le bracelet n'a plus aucun intérét. Il en va de
méme avec la vente du matériel.

Nous proposons un abonnement mensuel a 69 € de trois mois minimum qui comprend la
location de I'appareil, plus 25 € de participation aux frais d’installation et 50 € de depét de
garantie restitué a la fin de I'abonnement [donc un investissement minimum de 232 €]*.

® Tarifs 2010
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Nous avons opté pour un type de service assisté. Nous n’envoyons aucun équipement par la
poste. Nous nous déplacons, verifions I'état du réseau sur le territoire pressenti et, si cela
fonctionne, alors nous procedons a l'installation du bracelet.

Notre approche a plu & Médical Mobile, qui nous a confié le remplacement du bracelet Colomba
par le Bracelet Vega et la reprise de sa clientele.

Notre volonté est d'étre souple face aux familles et a I'évolution de I'état de santé du porteur. En
cas de déces ou aggravation de la maladie, ou en cas de refus du porteur, nous reprenons le
mateériel et arrétons le service.

La technologie proposée par Médical Mobile” est la plus performante actuellement pour des
personnes desorientees. Le Vega presente 'intérét d’'étre une montre, donc plus attractif et plus
facile a placer aupres du porteur (produit plus acceptable].

Comme pour notre service de teléassistance notre objectif est de maitriser le développement de
la geéolocalisation. Nous maitrisons totalement le processus et ne faisons pas appel a la sous-
traitance.

Le poids de la geéolocalisation est actuellement marginal dans notre activité: Un peu plus de 100
bracelets®™ en incluant les 20 de la MFCQOY pour 10 000 abonnés en téléassistance. Mais cela
se developpe plutdt bien, nous avions le projet d’installer 100 bracelets dans I'année, au bout de
six mois cet objectif est déja atteint.

Les principales difficultés rencontrées
Il'y en a deux sur lesquelles on a peu de prise :
1) L'absence ou les défaillances du réseau (comme en Bretagne)

2] Le refus du port de ce bracelet par la personne.

Ethique lié au rejet et au consentement

Sur ce point, nous n'intervenons pas directement aupres du porteur. Ce n'est pas a nous,
fournisseur d’influencer le porteur, ce n'est ni correct ni tres éthique. Par contre nous
recommandons a la famille de ne jamais imposer le bracelet.

L’image de la géolocalisation

« Pour nous c’est extrémement valorisant, c’'est une activité qui répond a un stress, a une
difficultés des aidants. Ce n’est pas un appareil qui est fait pour le malade : il s’en fiche et parfois
cela I'ennuie de devoir le porter. Mais pour l'aidant, c’est énorme. La réaction des aidants est
extrémement positive. D’ou notre sentiment d'étre utile : on sent, on sait qu’on est utile, que cela
sert a quelque chose ».

* C'est-a-dire BlueLinéa a date de remise du rapport.
® A la date du 21,/07,/09
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C'est une activité assez lourde a gerer et tres mangeuse de temps. Temps de présentation,
temps d'installation, temps de suivi.

Le service rendu
C'est avant tout une aide aux aidants. Notre client, c’est I'aidant (le réferent).

En juin 2009, 75% des aidants etaient des familles, pour 25 % des personnels
d’établissements”.

On leur permet de retrouver une partie de leur vie, de leur temps.

Notre premiere cliente (abonnée propre a Equinoxe) travaille et son mari, artiste, est atteint de la
maladie d’Alzheimer et sort tous les jours. Son mari en a besoin, cela lui fait du bien. Elle aussi en
a besoin pour que la soirée se passe mieux. Avant la pose du bracelet, tous les jours en rentrant
du travail elle passait deux heures trente a essayer de le retrouver. Depuis qu’elle dispose du
bracelet pour son mari elle a réduit son temps de recherche, elle sait ou aller le chercher et elle
nous appelle ses « anges gardiens ».

Les limites du service de géolocalisation

Aujourd’hui cette cliente est en demande d'une personne qui la remplacerait pour aller chercher
son mari. Ce type d'aide serait tres compligué a mettre en place. Je ne sais pas si on va aller
vers ce type de service, car cela va creer plein de problemes. Déja le probleme de la
reconnaissance de la personne rechercheée, il va falloir savoir comment elle est habillée, la
repéerer, alors que I'aidant la connait et la repere beaucoup plus facilement.

Typologie de la clientéle géolocalisation d’Equinoxe et motivations

Nous n’avons pas de classification des clients, ni méme de repérage.

Relance sur la clientele en termes de catégorie sociale

Toutes les catégories sociales sont représentées chez nos abonnés. Ouvriers, cadres,
professeurs, artistes, journalistes, meédecins,... etc.

Certains abonnés sont aidés financierement soit par France Alzheimer (93 par exemple), soit
par des Conseils Généraux, soit par des Caisses de retraites complémentaires, soit par des
mutuelles, soit encore par les MDPH.

Nous n’avons pas de personne desorientée totalement isolée, car celles-ci sont en géenéral
institutionnalisées.

L'origine de la demande vient en majorite des familles (956 %), puis des etablissements
d’hébergement et d’accueil (36 %), 4 % viennent de structures medicales, 1 % d’'un malade
directement.

¥ La tendance s’est inversée [cf. Analyse quantitative dans le rapport)
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Relance sur les liens avec le secteur médical

Certains médecins font appel @ nous, mais nous n'avons pas mis de liens spécifiques en place
comme nous le faisons avec le médecin traitant dans le cas de la téléassistance. Nous
travaillons aujourd’hui en géolocalisation avec les hopitaux plutét qu'avec les médecins de ville
(voir plus loin dans les perspectives d'évolution).

Les mativations sont a 95 % pour de 'errance et 5 % pour de la prévention. Nous n’allons pas
plus loin dans l'étude des motivations. Au départ nous ne savons pas si I'errance est un
phénomene important, avére, ou si c'est une présomption d'errance. Par la suite nous le
confirmons avec le suivi des abonnés (voir bilan).

La gestion de I'errance nécessite un lien étroit avec I'aidant. Nous demandons a étre prévenu si
la personne va sortir de la zone de vie [sortie prévue et accompagnée, exemple, les vacances,
une visite a I'hdpital, une sortie avec un proche). Les familles ne pensent pas toujours a le faire et
laisse le bracelet au bras du porteur. De ce fait nous avons des sorties hors zone qui ne
correspondent pas toujours a une errance. L'errance ou la déambulation consiste a retrouver la
personne et a permettre a l'aidant de la raccompagner.

Cette activité nous demande un gros travail d’analyse car nous pouvons avoir des fluctuations
dans le signal comme par exemple dans des zones a forte concentration d’habitations ou sur le
littoral (Paca® par exemple).

Nous ne parlons jamais de fugue mais de déambulation, de désorientation ou d’'errance encore
gue la fugue existe lors de comportements « difficiles ». Nous avons €quipé une personne dans
une maison de retraite qui passait ces journees a epier les grilles et portes de sorties et chaque
fois que c’etait ouvert, elle partait. On peut considérer que c’est un comportement de fugue.
Depuis gu’elle est equipée d'un bracelet et qu’elle peut aller et venir, elle ne part plus. On a leve
I'interdit et depuis elle ne cherche plus a sortir pour elle cela n’a plus d’intéerét.

Dans une autre maison de retraite, le personnel prenait des coups par un malade
particulierement violent. Depuis qu'il a un bracelet, qu’il peut aller et venir comme il le souhaite. |l
n'a plus d’agressivité et de violence. Le bracelet a permis un changement de conduite et a reduit
la violence que peuvent ressentir certaines personnes institutionnalisees.

Relance sur les liens et la visibilite du service pour les clients

Nous ne transmettons rien par écrit. Tout passe par telephone. On pourrait leur envoyer un mail
des qu'il y a une alerte, mais ils sont deja prévenus par téléphone et nous devons analyser ce qui
se passe avant de déclencher la recherche. Nous n'avons pas de demande des clients pour le
moment sur cette question.

Attentes (strategie]

*® Région Provence Alpes Cote d’Azur

134



- Attentes vis-a-vis d’ESTIMA :

Nous n'avons pas d’attentes precises, j'ai le sentiment qu'on peut aller plus loin et qu’ESTIMA
peut nous aider a caractériser ce vers quoi nous diriger. On travaille seul et c’est bien de
partager et d’avoir un ceil extérieur.

Nous pouvons apporter et confronter nos réeflexions. Nous espérons maintenir et amplifier notre
activité et dans deux ans cela devrait étre un outil complémentaire d'aide a la décision pour les
financeurs potentiels. Nous voulions répondre a un besoin, maintenant il faut le valider.

- attentes vis-a-vis du secteur médical :

Nous ne sommes pas favorables a ce que la géolocalisation soit prescrite par les medecins. Cela
arrivera s'il y a une prise en charge par la sécurité Sociale mais je n'y crois pas beaucoup.

Ce serait prendre le risque de voir les familles se « desimpliquer ». Que cela devienne un service
public et ce sera a la collectivité de s’en occuper. Pour moi les familles doivent restées investies
(impliguées) méme si on doit leur apporter toute I'aide possible.

- attentes vis-a-vis des pouvoirs publics et des collectivités :

Une aide financiére et un soutien aux familles. Que cette activité soit reconnue comme la
teléassistance dans les plans d’aides (APA aide personnalise a l'autonomie).

Relance géolocalisation et APA.

Nous démarchons les Conseils genéraux, ce ne sont pas eux qui viennent naturellement. Nous
allons signer une convention avec le CG de la Charente Maritime. On a des liens avec le CG du
Loir-et-Cher, des alpes maritimes, de la Haute Savoie, mais rien de concret a la date
d’aujourd’hui.

On ne cherche pas des financements pour nous mémes. Cela n'est pas notre objectif. On
recherche un soutien pour nos abonnés. Dans le 93 on a une convention avec France Alzheimer
93 qui prend en charge une partie si 'abonné est référencé chez eux. ldem avec quelques
caisses de retraites complementaires.

L’evolution (perspective d’avenir) : des craintes de dérives

I'y a une évolution qui se met en place et qui ne nous plait pas beaucoup. «La teléassistance
mobile» qui tend a vouloir remplacer les téléassistances traditionnelles. On dit au gens qu'ils vont
pouvoir aller dehors avec ca. En fait c’est de la géolocalisation couplée a de la teleassistance.
C'est une grossiere erreur. La plupart des gens ont aujourd’hui des portables qui peuvent
répondre a ces attentes.

La téléassistance s’appuie sur des comités de voisinage et des référents. Il va y avoir de plus en
plus de difficultés a trouver ces personnes car on prend le risque de se heurter a un refus de
responsabilité. De plus on risque de se couper de réseaux de proximité qu'on a mis des annees a
construire.
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En termes de responsabilité, je n'envie pas ceux qui vont se lancer dans cette activité. Les
risques de meécontentement vont s’amplifier et on va se retrouver avec des proces si cela se
passe mal.

Relance géolocalisation et probleme de mobilite et de chutes

Pour moi se sont deux choses difféerentes. Si une personne tombe, elle peut se mettre en
contact avec le bouton de téléalarme, mais cela suppose gu’elle soit consciente de son état et
puisse communiquer, et dans ce cas, autant utiliser un portable plutét qu'un bracelet de
géolocalisation.

On ne peut pas pallier a l'insuffisance de I'un par I'autre. Si on pousse la démonstration plus loin,
on imagine une personne se promenant en forét ou dans la campagne. Qu'est ce qu’on fait si elle
tombe ? On donne le positionnement GPS aux pompiers, a la gendarmerie ? Cela va couter des
sommes folles & la collectivité.

Annexe 6 : Communiqué de presse du Conseil Général de la Haute Savoie
pour le Prix Malakoff Médéric "Technologies pour I’/Autonomie”

Prix obtenu dans la catégorie "Innovation sociale".

B Bhaute,
B B Savoi¢
F

Conseil Génér:

COMMUNIQUE DE PRESSE

ANNECY, LE lundi 13 mai 2013

GERONTOLOGIE /| RECOMPENSES

Le Conseil général de la Haute-Savoie lauréat

d’un Prix Malakoff Médéric pour son expérimentation

sur la géolocalisation des malades d’Alzheimer
Mercredi 23 novembre, Christian Monteil, Président du Conseil général de la
Haute-Savoie, a eu I'honneur de recevoir le prix Innovation Sociale lors de la

seconde édition de la remise des Prix Malakoff Médéric Technologies pour
I’Autonomie, qui s’est déroulée a I'Espace du Centenaire, a Paris. Ce prix
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récompense le Conseil général pour son expérimentation sur la géolocalisation
des malades d’Alzheimer ; expérimentation qui rencontre les objectifs des Prix
Technologies pour I’Autonomie : innover, diversifier les solutions de maintien a
domicile des personnes agées, mais aussi soulager les aidants familiaux et mieux
accompagner les professionnels.

Les «Prix Malakoff Médéric Technologie Autonomie», créés par Malakoff Médéric,
récompensent les initiatives - actions ou études - visant a promouvoir le développement
des nouvelles technologies pour améliorer la qualité de vie des personnes agées a leur
domicile.

La prise en charge efficace des personnes dgées dépendantes reléve d’un véritable
défi pour nos sociétés confrontées a lallongement constant de la vie. Clest
particulierement vrai pour les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer, dont le
nombre ne cesse de croitre.

La mobilisation des nouvelles technologies pour améliorer leur prise en charge, et
notamment la géolocalisation, semble pertinente. Mais si des solutions existent, aucune
étude n'avait été menée pour démontrer son acceptabilité, sa fiabilité et son colt a long
terme. C’est pourquoi le Conseil général de la Haute-Savoie a mené une expérimentation
in situ des dispositifs prévenant I'errance des malades d’Alzheimer. Expérimentation dont
les résultats ont été restitués le 25 octobre dernier, @ Annecy, a l'occasion d’un grand
colloque scientifique.

Malakoff Mederic

Groupe de protection sociale complémentaire présent dans 2 domaines d’activité
principaux : la gestion de la retraite complémentaire et les assurances de personnes.

Les 3 Prix Technologies pour I'Autonomie :

> Le Prix Innovation Sociale : réecompense une démarche basée sur l'utilisation
originale des technologies en complément d'une intervention humaine.

> Prix Recherche et Développement récompense une innovation technologique
parvenue au moins au stade du prototype.

N 1A Duiv QuiAaial dir s rAAAmnAanan 11n nraiat nrAnantA Aana hina Al lAanidbea AAan

PRIX INNOVATION SoOCIALE 2011 : L'EXPERIMENTATION IN SITU DES
DISPOSITIFS PREVENANT L’ERRANCE DES MALADES ALZHEIMER

Le Conseil général de la Haute-Savoie a, dans le cadre de son Schéma
Gérontologique Départemental 2008-2012, a affirmé son objectif de permettre un
soutien a domicile de qualité aussi longtemps que souhaité et possible et de mieux
prendre en compte les personnes atteintes de la maladie d'Alzheimer (ou d'une
pathologie apparentée), dans l'esprit du troisiéme Plan Alzheimer. Pour mener a bien
cette politique, en cohérence avec les moyens d'ores et déja mis en place et
opérationnels, au rang desquels la téléassistance occupe une place centrale en termes
de sécurisation au domicile, le Conseil Général a mis en place en 2009 I'expérimentation
Gérontic.

Cette expérimentation de géo localisation, inscrite dans le cadre du projet ESTIMA
« Evaluation socio-sanitaire de technologies de linformation pour la localisation de
malades de type Alzheimer » s'est terminée en juin 2011. A travers le projet ESTIMA, le
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Conseil général de la Haute-Savoie est le 1er Conseil général a avoir participé a une
expérimentation grandeur nature dans un cadre national.

2 dispositifs ont été expérimentés auprés de personnes vivant a domicile et de
résidents accueillis en EHPAD :

> 1 dispositif courte portée (RFID, Indentification par radiofréquence) adapté aux
personnes ne sortant pas des lieux de vie privatifs sécurisé (dispositif anti-errance utilisé
a l'intérieur d'un batiment en protection de sortie)

> 1 dispositif longue portée (GPS/GSM); adapté aux personnes aptes a s'éloigner
des lieux de vie sécurisés et destiné a localiser un patient qui se trouve dans une zone a
risques
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