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Introduction

La diffusion d’'Internet au sein des ménages sepiagressivement depuis le début des années 90.
Avec 54,9% de la population francaise (de 11 anglet) de connectés en France en 2006
(Médiamétrie) I'actuelle préoccupation, a la foesdndustriels, mais également des chercheurs port
sur les usages effectués de ce média. En effdbekasins évoluent impliquant une nécessaire offre d
service adaptée. Alors que la recherche et le gmrtéinformations sur le web sont les principaux
usages, il faut également considérer des demam#e#fiques qui pourraient étre issues de publics
particuliers, de méme qu'il faut considérer I'intégpn des personnes encore exclues et comprendre
leurs motivations. L'intérét porté actuellementtamment au niveau européen, a la e-inclusion
participe a cette volonté d’universalité.

Dans le cadre de ce rapport, nous nous préoccugmng demande spécifigue en Technologies de
I'Information et de la Communication (TIC) adresg@e les patients et citoyens fragilisés au sein de
leur lieu de vie et notamment aux usages qu'ilfamt. Au niveau des patients, I'usage des TIC
permet la pratiqgue de la télémédecine (particutier® la télésurveillance, le télémonitoring, la
téléassistance...), le développement des dossiensang&gersonnels, I'essor des sites web médicaux,
la promotion de la HAD, Hospitalisation a Domicildtiles pour le patient, les TIC ont été de la méme
facon utilisées par les personnes agées et persbandicapées afin de faciliter leur vie quotidienn
Ainsi, une dynamique d'offre se crée autour desretpgies et services permettant le maintien a
domicile de personnes en perte d’autonomie. Lehntdogies sont proches : capteurs pour la
télésurveillance, télé-alarme, visioconférence... qagdes on rajoute les aides techniques. Le
maintien au sein du lieu de vie, via les TIC, datemts, des personnes agées ou handicapées devient
alors une réalité, mais représente-t-il pour autantmarché pertinent pour les industriels ? Ces
technologies sont-elles entrées aujourd’hui dam$olgers ? Y-a-t-il un usage des ces technolotgss,
acteurs sont-ils satisfaits ? Quels services sanugseés et la demande existe-t-elle, sous quatheefo

et quelles conditions, et est-elle solvable ? lhquee aujourd’hui une photographie du marché des TIC
pour ce secteur, les opportunités, les perspectégst risqué pour les industriels et les sociétés
services d'investir dans les innovations débouclsmtdes productions de grande série visant les
personnes agées fragilisées et les personnes lepilis sans avoir une évaluation préalable de la
dimension et de la typologie des marchés solvabl(€ornet, 2007).

Pour mesurer cette demande et positionner lestielssil est nécessaire d’'identifier les déteranits

de cette demande. Ainsi, dans le cadre de son guidic & la concurrence intitulé « Etude sur
'emploi des TIC par les patients dans leur liewide», le CGTI offre la possibilité de caractérite
demande et d’anticiper son évolution par l'interra@&d d’'un suivi statistique opéré par une enquéte
guantitative dont les modalités sont & spécifier.

La finalité de la mission est ainsi résumée paiC@TIl: «Ce présent contrat fait suite a un
recensement et a une analyse globale d’étudesseé&alisur I'emploi des TIC par les patients dans
leur lieu de vie. Ce premier travail d'investigaticur I'emploi des TIC dans les lieux de vie des
patients permettra au conseil général des technetogle l'information (CGTI) de repérer un
ensemble de variables susceptibles de caractéfisedemande et d'en anticiper [I'évolution.
L'opportunité et la faisabilité d’'une enquéte anteispécialisée dans ce domaine, en complément de
'enquéte conduite depuis quelques années surlisation des TIC par les ménages, reste a
confirmer. Ceci nécessite un travail complémentairsavoir :

- Choisir, spécifier les méthodes d’administratiors deestions a poser,

- Sélectionner les partenaires publics éventuels péaliser 'enquéte».
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La question posée est donc celle de I'utilité on de proposer une enquéte spécifique sur l'usagje de
TIC par les citoyens fragilisés. Cette enquéte iny@ur objectif de mieux cerner les attentes des
usagers pour éclairer les industriels sur les némrcpotentiels. A cette question, nous nous
positionnons pour la proposition d’'une enquéte i§ipée, dontle champ serait I'usage des TIC par
tout public dans le cadre de ses activités quotidi@es sur son lieu de vie

Les délais impartis ne nous ont pas permis deisierale questionnement de I'enquéte. Par contre,
nous proposons dans ce rapport une démarche méibimpee plus qualitative comme préambule a la
future enquéte. Il s’avere indispensable d'intédgercitoyens fragilisés dans la démarche et pelar c

il nous a semblé indispensable de les rencontretteCanalyse qualitative reste exploratoire et
mériterait d'étre approfondie. La volonté de tossde proposer des services et produits adaptés aux
différents types de fragilités en vue de répondre lzesoins de I'ensemble des citoyens sans aucune
exclusion résultant de I'inaccessibilité aux TIGsLconcepteurs ou industriels sont ainsi dans une
démarche de «design for all lomme le favorise également I'Europe pour I'acida société de
l'information par son réseau EdeAN, European Des$mnAll e-Accessibility Network L’enquéte
devrait étre en mesure de participer a cette ddraaga identifier les déterminants d’'usage selon le
type de maladie, handicap ou selon I'age de leopes

Ainsi, dans une premiere partie du rapport, nogsegmtons la démarche méthodologique adoptée.
Dans une seconde partie, nous identifierons lermétants qui conditionnent I'usage des TIC, mais

également les non-usages. Dans une troisieme ,padies opérons un recensement quantitatif des
enquétes existantes afin de faire émerger les tigupa déja étudiées ainsi que les acteurs corgerné

Dans une quatrieme partie, nous présentons ledisjpés de 'enquéte envisagée et dans une derniér

partie, nous proposerons un schéma prévisionnetjdéte.

! « Design for all is fundamentally based on visiblytimg into practice the respect for human diversitenvironments,
products and serviceswww.designforall.org
2 EdeAN, http://www.edean.org/
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1. Démarche méthodologique adoptée

La méthodologie adoptée respecte celle proposédapanission, a savoir deux étapes: une étape
d’investigation et une étape d’instruction. Quatgectifs ont été poseés :
1. «Examen des parametres identifiés ; définition ricstiration des champs d’investigation.

2.

Repérage des acteurs en charge d’outils sigtiss, en relation avec les instances compétentes

pour instruire et intégrer le cas échéant le gigstement dans des outils existants.

3.

Etude des questionnaires pertinents. Localisaties champs de questionnement ; choix du mode

d’administration des questions.

4,

Formulation des questions ; intégration éver&ueldans un questionnaire existant,

alternativement, cahier des charges d’'une étudentiiaive. Identification des cibles et des voies
d’acces pertinentes et acceptables budgétairement.

Les travaux menés ont permis d'atteindre les oifgefikés, excepté le dernier ou nous ferons des
propositions d'indicateurs et non des propositidagjuestions en tant que telles.

Pour mener & bien ces étapes d'investigation estiliction :

nous nous sommes basés sur les résultats olpani@rsouinet le GET sur l'usage des
TIC, notamment sur la thématique de la santé (&diewine, dossier médical partagé, usage
des TIC, maintien a domicile des personnes agéemelicapées...) ;
nous avons adapté la méthodologie d’enquétesésiliau sein d’'OPSIS, Observatoire des
usages deM@rsouin (échantillonnage, choix du mode de collecte, mise place de
guestionnaires, exploitation de données....)) ;
nous avons réalisé un état de l'art de la littéea récente sur la question (les rapports
thématiques Alcimed (2007), Rialle (2007), Pica2@Q7), les actes du colloque ASSISTH
2007, les interventions du séminaire CGTI 2008¢3a@hté 2008) et des enquétes liées a notre
thématique TIC/santé ;
nous avons fait appel au CTNERHI, Centre techmigational d’études et de recherche sur les
handicaps et les inadaptations, pour mieux cemeem des citoyens les publics fragilisés et
connaitre les démarches méthodologiques appliquégamment pour I'enquéte HID. Le
CTNERHI est Centre collaborateur de I'OMS pour l#agSification Internationale du
Fonctionnement, du Handicap et de la Santé (CIFollabore avec 'INSEE, la DREES,
'INSERM, I'INED et d’autres organismes a la contiep de la nouvelle enquéte nationale
sur le handicap. Il nous ont fourni des élémenthrteues sur les modalités d’approche des
situations de handicap a partir :

o de la Classification Internationale du Fonctionnetméu Handicap et de la Santé

(CIF) de 'OMS ;
o0 de leur implication dans la conception et I'exgtiitn des enquétes nationales sur le
handicap (HID) et de la nouvelle enquéte natioeatde handicap.

Il nous a également renseigné sur les différentiesaechniques existantes mais il n'a pas
encore exploré le champ des TIC.
enfin, pour nous accompagner dans la missions meons bénéficié du soutien d’'un comité
d’experts composé de 9 personnes (tableau 1) dentdmpétences et les réflexions ont été
d’une aide précieuse pour 'orientation des travaux

3 Les écrits de ce rapport n’engagent, cependasatlesuauteurs.
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Tableau 1 : les membres du groupe d’experts

Prénom Nom Institution Emalil Mots clés
Robert PICARD | CGTI robert.picard@industrie.gouv.fr Commanditaire
Gérard CORNET| Gérontologue | cornetg@club-internet.fr Gérontologie
Soraya Délégation Soraya.kompany@sante.gouv.fr | Accessibilité,
KOMPANY interministériellg technologie, aides

aux personnes techniques
handicapées

Maryvonne Fondation maryvonne.lyazid@fondation.caiss@ersonnes agées,

LYAZID Caisse epargne.fr robotique, domotique

d’épargne

Marc CTNERHI m.maudinet@ctnerhi.com.fr Handicap,

MAUDINET catégorisation,
accessibilité

Mounir INT mounir.mokhtari@int-evry.fr Accessibilité, handicap

MOKHTARI physique, sciences
cognitives

Vincent RIALLE | Centre Vincent.rialle@imag.fr Vieillissement,

hospitalier gérontechnologie
universitaire de
Grenoble,

Antoine VIAL HAS antoine-vial@wanadoo.fr Informatique médicale,
Revue Prescrire,
établissement cérébro-
lésés

Nadine CNRS vigourou@irit.fr TIC, handicap, aides

VIGOUROUX techniques, réseaux

européens, design

homme-machine

Les réunions réguliéeres avec le comité d'expertsae¢c le CTNERHI, nous ont permis

d’entreprendre :

- une veille informationnelle sur les expérimertas de développement des TIC envers les

personnes fragilisées ;
- unrecensement des enquétes existantes sumatijge TIC/santé/social ;
- une analyse qualitative aupres de 8 personngiiees ;

- une analyse des criteres adoptés par la nougaligéte HID, ceux présents dans la CIF,

Classification Internationale du FonctionnementHdundicap et de la Santé ;
- un schéma d’enquéte prévisionnel.
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2. Examen des déterminants d’usage des TIC par les
citoyens fragilisés

De nombreuses études portent sur I'analyse degéudas TIC par les ménages (Boutet et al., 2007 ;
Pénard, Poussing, 2006 ; Le Guel, Pénard, Suifd 2Gershunny, 2003). Toutes y démontrent que
le comportement d'usage differe, en premier lielors les caractéristiques socio-professionnelles,
mais que ce n'est pas suffisant. Il est utile detnmeen avant d'autres déterminants d'usage.
Cependant, ces derniers sont-ils identiques lorbgoes’intéresse aux citoyens fragilisés ? Ne daut
pas les compléter, envisager un autre angle d’@uéiéin d’apporter une vision adaptée au public
étudié, dans un premier temps, nous exploitonsédtats obtenus par le CGTI. Suite a ces travaux,
nous complétons la liste des déterminants d’'usegmopée. Dans un troisieme temps, nous présentons
les résultats d’'une enquéte qualitative ou nousi@vencontré des usagers « fragilisés ». Dans un
quatriéme temps, nous complétons la liste desrdétants d’'usage par une liste de besoins pouvant
étre comblés par les TIC.

2.1 Rapport CGTI

Il nous a été remis le rapport «Usage des TIC gmphtients et les citoyens en situation de ftagili
dans leurs lieux de vie », rapport présenté pareRoBicard avec la participation de Jean-Pierre
Souzy, aolt 2007 ainsi que celui de DMS consei)72& Recensement et analyse globale d’études
effectuées sur I'emploi des TIC par les patientsteyens en situation de fragilité dans leur lieuvie
pour le compte du CGTI », rapport remis au CGTjudtet 2007.

Suite a I'enquéte du CGTI/ARCEP concernant la gétiéh des TIC dans les foyers il est apparu un
certain manque au niveau des déterminants d'usageTtC, a la fois en termes quantitatifs et
qualitatifs. La cible privilégiée est celle desipats et des citoyens fragilisés, 4 catégorieséb@t
identifiées :
- le grand public;
- l'entourage familial et amical ;
- les professionnels médicaux et médico-sociaux ;
- les citoyens fragilisés, parmi ceux-ci on idgatif
0 les patients (y compris malades chroniques) ;
0 les personnes en situation de handicap ;
0 les personnes agées.

En ce qui concerne les technologies identifiéesTIE génériques (Internet, téléphone mobile, puces
RFID) ont été comparées aux « TIC santé », que paysosons de nommer « TIC, santé, Social » du
fait de linclusion également de technologies ekt aux personnes agées (Rialle, 2007) et
handicapées, comme les aides techniques, la géhmotegie (Cornet, 2007). Ainsi, sont analysées au
sein des TIC santé social :

- latéléemédecine ;

- le web-santé ;

- la e-inclusion en santé, notamment les aidesntqubs (Délégation interministérielle aux

personnes handicapées, 2005) ;
- la santé mobile ;
- la p-santé.
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Pour I'étude envisagée, les discussions avec lepgrd’experts montrent qu'il ne faut pas se foealis
sur les technologies elles-mémes, mais identifer Wisages selon les besoins et non selon les
technologies. Ainsi, les TIC génériques auront e une place aussi importante, de méme qu’un
outil TIC orienté santé pourra trouver une utilithfférente que celle envisagée au départ
(détournement d’'usage) et étre utilisé par toufardlle et non seulement par la personne fragilisé

Du c6té des déterminants d’'usage, le modele demadctif/passif dominant/dominé a été privilégié.
Ainsi, 'usage des technologies se ferait selois anensions :

- suite aux recommandations des professionneksscpption médicale ;

- suite aux recommandations de I'entourage ;

- suite a sa propre détermination : auto-déternainat

Il nous semble que ces déterminants sont dépendantsaractéristiques socio-démographiques du
sujet mais également d'autres déterminants, qlabteratoire OPSIS del@rsouinessaye de mettre

en lumiére via ses enquétes. En particulier, ibasbter que a problématique du non-usage ou non-
équipement est malheureusement souvent sous-esleméeles études sur les technologies, plus
focalisées sur les questions d’'usages et d'usagégsiipements. Pourtant méme si le non-usage peut
s'expliquer par des contraintes externes (étataf&e, décalage entre I'offre technique et la dade&
sociale, mode de diffusion ...), les caractéristiqiies foyer et des individus qui le composent (age,
absence d'un certain capital économique et soitiagmpétence technique et cognitive ...) y jouent un
réle non négligeable (Tremenbert, Jullien, 2007). Dans le point suiyaous détaillerons quelques
déterminants d’'usage plus génériques.

Trois registres ont été privilégiés pour détermiasriogiques d'usage :
- lalogique d'utilité ;
- lalogique identitaire ;
- lalogique d’'évaluation.

A ces trois logiques sont rajoutées les notionscadptation, d'utilisabilité, de détournement,
d’arbitrage, d’invention. Le terme le plus couranmin@résent dans les enquétes est le concept
d'utilisation. « Utilisez-vous les TIC pour.... ? ».

Dans le tableau 2 suivant, nous avons exprimé dimbte des indicateurs repérés par I'étude
précédente, complété par quelques notions supptéiresqui semblent utiles pour la mise en place
d’'une enquéte sur la thématique.
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Tableau 2 : ensemble des critéres autour de 'usdgs TIC par les patients et citoyens fragilisés

Logiques
Acteurs Thématiques Technologies d'usage Finalités Territoire Lieu de vie
Grand public Handicap TIC Utilité Surveillance | International Domicile
Entourage
familial et Internet/haut
amical Déficience débit Evaluation Suivi France Résidence
Professionnels | Dépendance Informatique Identité Qualité Région Foyer
Etablissements
Citoyens Téléphone Gestion des médico-
fragilisés Grand age portable Utilisabilité soins Département sociaux
Maladies Maisons de
chroniques Capteurs Acceptabilité Assurance Quartier retraite
Lien social / Institutions
ALD Visioconférence | Détournement | communication psychiatriques
Pathologies
aigués Télémédecine Arbitrage Accessibilité
Santé Télésurveillance Invention Compensation
HAD Utilisation Information
Télémonitoring
WebSanté
E-inclusion
Aides techniques
Gérontechnologie
Santé mobile
DMP
Géolocalisation

Evolution vers la e-inclusion

Suite aux échanges avec le groupe d'experts, ilbgmt qu’'aujourd’hui la problématique de
I'enquéte pourrait porter sur un domaine plus lagyee nous pensons proche de la e-inclusion. Celle-
ci est définie par la commission européenneelrclusion means both inclusive ICT and the use of
ICT to achieve wider inclusion objectives. It foesison participation of all individuals and
communities in all aspects of the information siycielnclusion policy, therefore, aims at reducing
gaps in ICT usage and promoting the use of ICT werabme exclusion, and improve economic
performance, employment opportunities, quality i€, | social participation and cohesitm
Ministerial declaration on e-inclusion.

Une enquéte en ligne de la Commission Européenria stratégie de I'Union Européenne en matiére
d’e-inclusion rapporte ceci (Commission of the Fagan Communities, 2007) :

- «Les personnes agées sont dissuadées de débutefudaue des produits et services a base
de TIC a cause de barrieres commerciales (53% dperrdants) et le besoin de sensibiliser
les seniors aux potentialités des TIC, ainsi quedéveloppement des compétences, de
I'accessibilité et de I'accés aux technologies (g par 65 & 76 % des réponses)

4 Traduction francaise par I'association CREATIF Des personnes peuvent se trouver en situation ldigen pour

diverses raisons : age, handicap, situation géobgiqye, environnement culturel, niveau d'éducatimyenus, sexe... E-
inclusion signifie a la fois des TIC inclusives atilisation des TIC pour atteindre des objectifsndlusion plus larges. Elle
se concentre sur la participation de tous les iidlig de la communauté a tous les aspects de l&téode I'information.

C’est pourquoi la politique d’e-inclusion vise a ték les fossés subsistant dans l'utilisation dé€ & a promouvoir

I'utilisation des TIC pour vaincre I'exclusion etaméliorer les performances économiques, les pdisdthid’emploi, la

qualité de vie et la participation et la cohésiatisle ».

® Traduction francaise par I'association CREATIF.

10
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- «Le potentiel de l'usage des TIC est percu de pluplas comme un facteur d’intégration
sociale et économique pour les jeunes marginal{§&%o) et pour les minorités ethniques
(74,6%)»".

- «La majorité des répondants, approuvent (55,6%) pprauvent fortement (15,9%), l'idée
que le web social (ou web 2.0) a un fort potergielmatiére d’inclusion sociale, dans la
mesure ou les services peuvent étre mieux adaptessagers et les usagers plus impliqués
dans la Société de 'informatios.

Une enquéte francaise sur la mise en avant desnbades citoyens fragilisés en termes de besoin et
d’'usage compléterait ce type d’analyse tout entpoires niches industrielles susceptibles de siouv
a plus ou moains long terme.

2.2 Déterminants d’'usage de la population

Le champ de notre enquéte étant 'usage des Tl@papublic, il est également utile de rappeler le
déterminants d’'usage révelés traditionnellemenusNdentifions 4 déterminants principaux a l'usage
des TIC par la population :

- ses conditions d’'acces aux TIC ;

- ses compétences / capacités cognitives ;

- ses déterminants personnels ;

- son réseau social.

L’acces aux technologies est un premier pré-reguigsage. En ce qui concerne I'équipement, il est
nécessaire d'identifier les objets technologiquestde ménage dispose ou ceux auxquels il peut
accéder facilement (travail, EPN, espace public érnigne...). Deux équipements majeurs
conditionnent les usages des TIC : la présence afdimateur et la connexion Internet haut débit. Il
semble que ce sont les usages de ces équipemedisagiminent le plus fortement les individus vis-
a-vis de leur rapport aux TIC. Le téléphone mobki¢ une technologie trop diffusée pour que les
usages de base soient discriminants, mais avetodegaux usages (télévision sur mobile, navigation
Web sur mobile) trop peu diffusés pour qu'ils apssent.
La présence d'un ordinateur au domicile poussedfable des membres du ménage a I'utiliser (ils ne
sont qu'entre 3 et 10% a ne pas utiliser un ordimagui est présent chez eux). Cela ne nous dit rie
sur la fréquence d'utilisation, et nous améne mditer deux hypotheses (pas forcement exclusives
l'une de l'autre) sur le lien entre équipemensage :

- lafréquentation de I'objet technologique poushatifisation ;

— l'acquisition de l'ordinateur n'a lieu que quane part importante des membres du ménage

a identifié un besoin.

L’acces a l'ordinateur et Internet peut égalementagre par des détours de technologies, c’'estea di
par toute technologie qui peut étre indépendammiéigée de I'ordinateur mais qui est de I'ordre du
multimédia. Nous pensons par exemple a I'appat®iitgp numérique. Quelgques personnes en font
'acquisition et l'utilisent sans l'ordinateur, jgg’au jour ou, dans I'apprentissage de la photo, il
voudront aller plus loin (modification des phots&ckage...).

Les compétences et les capacités cognitives sahtrégnt un pré-requis aussi pour un futur usage.
Ainsi, la formation de base (c'est a dire le nivelétude), la formation initiale en informatiqu&de
auquel l'individu s’est mis a l'informatique, le®rMmations complémentaires, la provenance des
principales connaissances, le degré de familiaf@i&ance, fréquence d'utilisation), la culture
technologique (représentations des usages, logitlales, usages d’autres technologies), sont des

51dem.
"1dem.
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déterminants importants expliquant un usage intemsinon des TIC. La maitrise plus ou moins
grande des outils est directement liée a I'accé&ses outils : ceux qui y accédent par l'univers
professionnel ont, non seulement, I'obligation dmmimum de compétences, mais également des
ressources et une infrastructure matérielle, aulaguids peuvent avoir recours lorsque des probeme
surviennent. La situation est un peu différentergesi personnes vivant avec des enfants notamment
entrant dans l'adolescence. Il semblerait que Ijggment en TIC est parfois assez complet, mais
n'induit pas un usage aussi intensif pour les psugure la description faite de l'usage des enfams.
parents semblent décrire un usage distancié etélimix taches les plus instrumentales : travalil,
consultation des courriels et quelques démarchesinggtratives. Toutefois, cet usage change
complétement de nature et de signification si iftnoduit la possibilité de contacter des membres d
la famille éloignés. L’objet redevient magique atmtentialité s'avére fort intéressante. Au cardra
lorsqu’elles sont inactives, leur maitrise deviemtenjeu personnel et social primordial : ellesvpat
étre I'occasion de construire un projet, ou deeresten phase avec I'époque ». En effet, parnplles
éloignés, la population se scinde entre ceux quat développer un projet autour des TIC et ceux qui
vont en faire un usage non ciblé.

En ce qui concerne les déterminants personnetsyrigportement d’'usage differe toujours selon les
caractéristiques socio-professionnelles : actigitté€cSP / ancienne CSP pour les retraités, sexe, age
revenus, opinion sur les revenus, temps libre,ongsisd’'usage, existence d'un projet, insertion
professionnelle... Ainsi, 'usage d’un individu dégeoujours trés fortement :

- de I'dge : I'dge, ou du moins la génération gsi@ment un facteur structurant des usages. Les
plus jeunes et/ou les plus diplomés et initiés @R ont une aisance et un potentiel de
compétences qui les rendent a la fois plus prémis deurs usages et plus distants dans leur
rapport aux outils : ceux-ci sont des instrumegtts;’'ont pas de finalité en soi ;

- de la catégorie socio-professionnelle : les itgsaslirement par manque d’intérét, et parmi les
actifs, les agriculteurs et les ouvriers, peut-@@e manque de temps, sont de moins grands
consommateurs d’informatique ;

- du niveau d'études : un individu est d’autantspdusceptible d’utiliser un ordinateur qu’il est
instruit ;

- du niveau de vie «les ménages a bas revenus ont moins souvent aeces a
technologies de l'information et de la communicatio(Sautory, 2007).18s 'individu
est issu d’'un ménage a faibles revenus, moinspididiendra a un foyer équipé et finalement
moins il se servira d'un ordinateur, méme si ilst’pas nécessaire d'étre équipé pour utiliser.
Cependant, il faut se garder de conclure trop eapa&ht & un lien de cause a effet : des études
ont montré que les utilisateurs d’ordinateurs smites mieux payés, mais ils I'étaient déja
avant d'utiliser cette technique car ils avaierit fmeuve par ailleurs de qualités appréciées.
De plus, I'estimation du niveau de vie représemte notion tres difficile a mesurer dans les
enquétes quantitatives, reflétant, selon les epgquées revenus nets du ménage (aides
comprises ou non) ou le rapport revenu net sur nerdtunités de consommation qui le
composent. En outre, au niveau du recueil de Fimfdion, en plus de déclarations inexactes,
subsiste une forte proportion de personnes int@dés qui refusent de répondre ou tout
simplement ne savent pas se positionner dansdeshes proposées (de I'ordre du tiers des
réponses). Les chercheurs de M@rsouin ont notdagperception du niveau de vie apparait
méme plus significative dans la décision d’équipemé&n effet, il apparait naturel que la
décision dépende du fait que le ménage estime ofivanciérement se le permettre ou non
et non des revenus eux-mémes.

Le genre reste trés |[égérement déterminant. Pareckenlieu d’habitation n’apparait plus significat
on souhaite modéliser la propension a utilisernginateur « toutes choses égales par ailleurs ».

En plus des facteurs socio-démographiques, notaesl’'gnvironnement et les ressources gu’'elles
procurent apparaissent déterminants dans les usagesfont les personnes des différentes
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technologies. On a vu qu'a I'échelle européenndt éhservée une logique de cumulativité
(D’Iribarne, 2000) dans les équipements privés ni€nages connectés a Internet sont ceux également
qui sont les mieux équipés sur I'ensemble des éqants. Les travaux dd@rsouin confirment
fortement ce résultat, en méme temps qu’ils mateifésun autre effet de cumulativité : ce sont les
individus ou les ménages qui ont déja un accesegsannel aux équipements numériques et a
Internet qui sont les mieux équipés a domicile.r€ailtat s’explique par les ressources cognitives,
relationnelles et économiques dont sont dotéstdigidus.

Au niveau du réseau social, I'entourage relatiomtdbamilial est également un facteur d’'usage (une
prescription par exemple de la part d’'un conjointdeenfants eux-mémes déja utilisateurs), un facteu
de différenciation des usages, moins dans le sens glus ou moins grande intensité, que dans celui
de types d'usages variés : les plus seuls se toudevantage vers des sites de rencontre ou de
sociabilité dans leurs usages d’Internet, pratiqges sont beaucoup moins remontées avec les
personnes vivant en couple et/ou avec des enfaimisi, le réle du capital socfat’un individu sur
'usage, en plus de son capital technique, est déoLe Guel, Pénard et Suire (2004) ont confirmé
limportance de I'entourage dans I'achat en ligneaéir d’'une enquéte sur les ménages en Bretagne.
Les auteurs ont montré qu’un individu avait unebpiulité beaucoup plus grande d’acheter sur
Internet si une large partie de son entourage aittzetssi en ligne.

Pour comprendre les usages, il faut également andpe le non-usage. M@rsouin travaille
également sur le theme de la compréhension desusages, des mésusages et des médiations
d’'usages. Le principal frein reste la non-utili®% des ménages de I'enquéte M@rsouin ou 67% des
ménages de I'enquéte EPCV). En effet, l'utilitécpde l'usage, ainsi la perception de la non-utilité
d'un objet technique comme l'ordinateur peut taoiptement déterminer I'absence de son usage. Le
besoin est donc I'élément le plus capital, "la thdecl'appropriation ou du refus de la technologie.
Toutefois, il est important de pouvoir difféerenclernon-besoin basé sur une réelle justificatien, |
non-besoin comme une défense et I'absence de hEmomanque de connaissances et de savoir-faire.
Car il est clair gu'un outil percu comme inutiledstnt I'usage semble compliqué ne sera ni adopté, n
utilisé. Le manque de confiance en soi de I'indivali les incertitudes concernant sa propre capacité
d'apprentissage, I'absence de motivation, lesiéétit et les croyances négatives de l'individu pgso

de la technologie jouent aussi un réle importamisdi résistance de l'individu aux innovations
technologiques. Ainsi, 40% des ménages de I'engd@masouin déclarent qu'il leur serait difficile de
se mettre a I'informatique et 18% avouent ne pasveir actuellement les compétences.

La perception de la part d'un individu de l'incotifilité d'un objet technique avec son style deetie
ses besoins peut justifier son non-usage, surlibytwit un risque lié a la complexité de la tedhue

ou risque fonctionnel. 32% jugent le risque de panm’incidents trop important et ne sauraient y
faire face.

Une technologie, qui apparait excessivement chdfiadividu et ne présente aucun avantage par
rapport aux autres dispositifs existants au nivégaifonctions et services, risque de faire I'othje
non-usage. C'est seulement bien apres ces diwars fgu’apparait la notion de prix avec 20 a 30 %
des ménages qui estiment que le prix représent@rnitable obstacle. L'ordinateur reste un prodait d
luxe, complexe et cher, bien plus que le téléphoobile. Cela se constate aussi au niveau de la
fréquentation professionnelle de cette machinez(ehauts niveaux de dipldme, chez les jeunes).
Cependant un prix attractif ne serait pas non sliiisant pour que la technologie soit adoptédteCe
derniere doit étre compatible avec le mode de widutur usager et ne pas présenter de risque social
ou de détérioration du lien social. 13% passeraieptde temps sur un ordinateur.

N’oublions pas aussi que certaines personnes pedtiat pas a leur domicile d’ordinateur mais ont
facilement d’'autres acces a l'informatique (sur léeu de travail, chez leurs parents, leurs preche
...). Etil ne faut pas négliger non plus les vrag&actaires qui eux sont réfractaires a tout prtodui

8 Le capital social selon Bourdieu peut étre défimhme « le réseau de relations personnelles qudiwiétu peut mobiliser
quand il en a besoin » (Bourdieu, 1980)
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technologique (ils seraient 7% d'apres leurs détiams). D’autres explications ou freins a
I'équipement sont souvent cités, a savoir le gragd ou des incapacités (vue, lecture) ou tout
simplement un probléme de place (probléeme qui e&rpas réellement un avec les portables !).
Enfin, il est intéressant d’analyser le comportentinn foyer / individu au milieu de son entourage.
Si un individu prend modéle sur la réussite degreres semblables & lui, il s'estimera lui-méme apte
apprendre en utilisant des tactiques d'apprengssiaglaires.

Il s'agit de déterminants d'usage assez coutumiergus faut donc savoir si dans le cadre d’'une
situation de vie particuliere, de nouveaux déteamis vont influencer les usages des TIC. C'est
pourquoi, dans le cadre de cette étude, il nousmgsiru essentiel d'aller interroger des personnes
ageées, handicapées ou malades.

2.3 Analyse qualitative exploratoire

La démarche sociologique est basée sur le questioem de quelques citoyens fragilisés afin
d’identifier les usages effectués et envisagésitieslans le cadre de leur vie quotidienne.

Il s’agit d’'une analyse exploratoire dans la mesaud'échantillon interrogé n’est pas suffisant pou
en déduire des généralités. Cependant, cette étndeile pour identifier les hypothéses presserdie
identifier les besoins de la population cible afian déduire des fonctionnalités adaptées. Cettgeét
nécessiterait d’étre étendue a un échantillon &isnglus large (les études européennes proposés dan
le domaine AAL, Ambient Assisted Living, du™ PCRD touchent entre 50 et 100 sujets). Les
résultats sont donc des tendances qui seront aroenf

Dans un premier point seront présentés le quesinant, les hypothéses, dans un deuxieme point le
terrain d’enquéte. Enfin, nous exposerons quelgémsdtats obtenus.

2.3.1 Le questionnement

Dans la littérature sur la sociologie des usagda, rotion d'usage apparait comme une notion
multidimensionnelle, au croisement de plusieursedisions théoriques et empiriques. D’'un point de
vue théorique, les usages sont abordés par legiiéienles réseaux, les groupes d’appartenance ; se
trouve également pointée la question d’'une logidieliffusion des TIC « technological push » versus
« social pull », qui rejoint pour partie I'axe indduel/ collectif, au travers des facteurs insiitanels
et individuels dans I'explication des usages eledies transformations (M@rsouin 2007). Les TIC
sont donc d’abord analysées du point de vue desftianations du rapport au temps et a I'espace
gu'elles induisent. Les technologies offrent enekffle nouvelles opportunités d'échanges et de
relations entre les lieux. Elles transforment lani@ge dont s’établissent les interactions sociales.
Les hypotheses pressenties que nous testons sauivantes :
- les TIC peuvent apporter une aide aux persong&ssa handicapées ou malades ;
- les personnes a mobilité réduite du fait d’'undieap, maladie ou de I'adge sont des utilisateurs
intensifs des TIC ;
- les usagers des TIC peuvent révéler plus facikeheers attentes et leurs besoins ;
- les non-usagers des TIC ont une représentatifficildi des TIC, de leur intérét et de la
réponse qu'ils peuvent apporter.

Afin de valider ces hypotheses, nous avons engrere démarche qualitative basée sur des entretiens
semi-directifs, au moyen d'un guide d’entretienn@e 2). Nous interrogeons les enquétés sur leur
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état de santé, le réseau familial et social, ldesatechniques utilisées, I'usage des TIC, le dieine
les TIC et leur état de santé.

2.3.2 Terrain d’enquéte

Un appel a témoin a été lancé dans la région d&t Bfin d'identifier des contacts rapides :
«Dans le cadre d'un projet pour le Ministére deduistrie sur le maintien & domicile des personnes
fragilisées, nous souhaiterions interviewer :

» des personnes atteintes de maladie chronique;

» des personnes handicapées;

» des personnes de plus de soixante ans ;

> ou des aidants, soutiens familiaux.
Les entretiens porteront sur les usages d'Inteetetes nouvelles technologies de l'informationeet d
la communication au sein de leur domicile, en Videdtifier des services qui leur seraient adaptés.
Ces cibles sont difficilement joignables, si vouszadans votre entourage des personnes suceptibles
d'y participer, nous vous remercions pour les fsttontacts que vous pourrez créer

12 personnes ont répondu. 8 ont été interviewéess Mivons essayé de rencontrer des personnes
présentant une des caractéristiques suivantes :

- plusde 70 ans;

- atteinte d’'une maladie chronique ;

- présentant un handicap

- usagerdesTIC;

- non usager des TIC.

Au final, les personnes interrogées se répartisietd facon suivante :

Graphigue 1: répartition des personnes interrogées

Handica|

2 Us

1 aidant Us

Nus = non usage

Maladie chroniqu Us = usagers

Nous avons privilégié les personnes qui ont un eisdes TIC afin d'identifier au plus prés leurs
besoins et leurs usages. Nous avons interrogéngégatain aidant familial, soutenant quotidiennement
une personne atteinte de myopathie.
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En annexe 3, figure une présentation schématigqee diféérentes personnes rencontrées. Deux
personnes ont plus de 70 ans. Deux personnes Heirites de myopathie, deux personnes sont
diabétiques, une personne est aveugle, une persesinatteinte de sclérose en plaque. Les TIC
peuvent compenser certaines déficiences liées pathslogies et concernent un nombre conséquent
de personnes (cf. point 4.1).

2.3.3 Résultats de l'analyse qualitative

Cette enquéte qualitative a permis de montrerdtitord un intérét pour la démarche dans la mesure
ou les personnes interrogées étaient trés dispasegsondre afin de révéler leur position en tams q
citoyen fragilisé vis a vis de leur habitude de, vikes aides utilisées (humaines, techniques,
financiéeres) et des nouvelles technologies. Lesafifaraissent comme un soutien a certaines de leurs
démarches, comme des « facilitateurs » pour les ghperts mais aussi, pour les autres, comme un

domaine obscur tant par les offres existantesdegces possibles et les codts induits.

Un premier constat est que la notion de TIC estpaelante, les personnes pensent immédiatement a
Internet qu’'elles soient utilisatrices ou non, maé vont pas plus loin. Toutes les démarches de
télémédecine, de télésurveillance, d’achat en lmnde e-administration ne sont pas évidentes. Nous
avons, par le guide d’entretien, amené les persoaméfléchir & chacune de ces possibilités.

Ensuite, on peut différencier les personnes naatiit ni I'informatique ni Internet de celles qui om
usage effectif. Nous avons privilégié cette demigatégorie, mais les raisons du non-usage sosit aus
importantes pour pouvoir adapter I'offre. On cotestgue ce sont surtout les personnes agées qui n'on
pas eu, dans le cadre de leur histoire de vie, @ipmi@r 'ordinateur qui sont aujourd’hui les plus
réticentes a s’approprier la technologie, il fautsut faire des choix dans les activités quotidasn:

« mon énergie est limitée avec I'age... Je ne lagauk pour ce qui est, dans mon systéme de valeur,
trés tres trés important pour moi, donc investingain nouveau savoir, je n'ai pas envie. Par cagntre
je me creve a garder les compétences, les savdegdalents, que javais déja dans le passé et je
dépense beaucoup d’énergie a rester presque aalsdile dans les domaines ou j'ai été performante.
Je choisis les techniques ou j'ai des succes enlanformatique je n'ai que des échecs, alors...
(entretien 1). Il y aussi que les outils informatg sont peu adaptés a certaines pathologiésre «
assise devant un clavier me déplait, je n'arrives gataper sur les touches, j'ai des gros doigts qui
tremblent avec les neuropathies, donc je rate ®Ués touches. Ensuite, regarder sur un écran
lumineux, j'ai beau mettre des lunettes de sobeila m’est extrémement désagréable. Donc, c’est un
outil qui n'est pas pour moi, donc je communiqueoga a distance soit par le téléphone, soit par de
longues lettres (entretien 1). Alors que, pour la plupart desspenes questionnées, I'apprentissage
de l'ordinateur ou de I'Internet s’est faitsur le tas», «a force de faire>, nous avons eu une
réflexion intéressante sur le devoir de mémoirdeetonservation des acquisles technologies c’est
pour les plus jeunes, je crois. Pour nous les viemxa tellement de mal & se raccrocher avec ce
gu’'on a su maitriser dans le passé, qu’'on voudestore maitriser, et qu'on arrive déja plus a
maitriser ce qu’'on maitrisait autrefois. Alors allee crever pour maitriser des choses qu’'on ne
maitrise pas du tout et se mettre en position dapiissage pour du nouveau, ¢ca nous dépasse
completement. Dans tous les domaines, je vois ad®unoi, je vois dans toutes les associations,
c'est « aidez-moi a faire ce que je pouvais faigrefois »... c’est jamais la demande « aidez-moi a
faire des choses nouvelles ». Si j'avais un deédlside moins, jaurais envie d’aller vers du ncawe
dont les nouvelles technologies, mais maintenantn@ntretien 1).

Du coté des personnes utilisatrices de l'informadiget d’Internet, la plupart a réfléchi pour leur

équipement a ce qu’ils avaient besoin a la foigegme d’aide technique (joystick sur le fauteuil
roulant, plage tactile, contrdle d’environnemena@é). Cependant, la plupart reproche une certaine
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difficulté a atteindre une offre correspondantrdebesoins faimerais un logiciel qui lirait ce gu'il

y a sur I'écran et écouter (entretien 6) ; {ai besoin d’un ordinateur qui grossisse les ca&es ...

jai un probléeme avec la souris, je tremble, jedligue pas la ou il faup (entretien 6). de n'arrive

pas a taper sur le clavier donc j'utilise le clawvigrtuel. Il me faudrait le serveur vocal. Je ca@isun

qui en a un. Il na que ¢a. Il n'a que la téte dpouge. Il gére tout par son ordinateur, ses volets
(entretien 5). Mais globalement, Internet est util éantastique «’est une ouverture qui permet de
communiquer sans une aide quelconguentretien 4). de ne saurais pas comment maintenant me
passer d’Internep (entretien 5).

On constate également que les personnes fragilis@espas d'usages spécifiques. La grande priorité
reste la recherche d'informationjecfais des recherches d'informations sur teugentretien 5), mais
dans un objectif d’apprentissage, pour apprendigenet cela me permet d’accéder a plus de
choses» (entretien 4). d’aime bien faire la peinture. Prendre des modetssayer de peindre, oui,
¢a, ca m'intéresse, tout ce qui est bricolage, toatqui est... ¢ca ¢ca m'intéresse d'apprensire
(entretien 3). dnternet me permet d’apprendre beaucoup de chdsesavoir ne vient pas comme
cela par la poste, il faut chercher(entretien 5). La recherche d’information susdaté a été réalisée
par la moitié des utilisateurs d’Internet, c’eshdaine activité importante. Xaurai aimé connaitre
différents sites et connaitre les différents pregde ma maladie (entretien 6). dout ce que je
recois comme information sur ma maladie vient péernet soit par mail, soit par fichier (entretien

5). Cependant, a l'identique de Masson et al. (ROOA constate quelques barrieres liées aux
problemes d'interfaces non adaptées soient auxomees agées, soient aux personnes aveugles
(entretien 4). Certains sites restent inaccessiklds connais des sites, si on tape sur handicap, on
aura I'écran coupé en deux ... mais les phrases aossi se couper en milieu de page ... alors pour
suivre c’est pas facile » (entretien 6).

Comme dans la population générale, I'achat en liggste assez mitigé. Les personnes ayant une
mobilité réduite trouvent l'intérét d’acheter caest plus simple, ils ont du choix et sont indépaartd

« cela fait trés longtemps que je fais des achatdrsernet... jachéte des vétements... Y'a des tas de
marques... Hier je regardais, il y avait des supdigpécossais, 15€, ¢ca vaut la peimdentretien 5).
Pour les autres, il reste un probléeme de confian@eheter non plus, pas a mon age, jaurais pas
confiance» (entretien 3), une perception de risque maideégant peu d'intérét pas pour le
moment> (entretien 6). de crois que ma fille a acheté sur Internet. Ellacheté un accordéon trés
joli. Elle a da le voir en photo... mais le son estrible, on en peut pas jouer avedentretien 2).
«Je vois qu'autour de moi les gens achetent de plugplus sur Internet. C'est pas mon tstc
(entretien 1).

Le comportement est identique pour I'administratonligne. Tout semble plus simple pour certains
car tout est accessible en ligne, il n'y a pas eltepde temps, je gére tout par Internet (entretien

5). Dans ce cadre |3, Internet permet de gardeetiain degré d’autonomie pour certaines taches de
la vie quotidienne. Pour les autres, c’est encagdémarche loin de leur réalité de vigakpeur de
commettre des erreurs, c’est bien quand on a corénamapprendre a 50 ans, mais commencer a
80...» (entretien 2). kes tadches administratives, c'est un éternel cédge-La communication est
difficile avec tout le monde administratif. Aveteimet, est-ce que ce serait plus facile ? Je s&s

rien, je n'en suis pas sure. Les renseignementsresinatifs je les trouve difficilement, ce n'esiy
avec Internet que je les trouverai mieugentretien 1).

Nous avons pu observer un emploi du temps passéntidécran assez volumineux pour les
personnes les plus dépendante$ &b heures par jous (entretien 5) entre 8 et 10 I» (entretien 4).
Mais ce temps passé n'est pas ressenti comme ursgquence de leur déficience, excepté pour
l'aidant «il est devant I'ordinateur tous les jours. Plus queut étre ... On aurait davantage canalisé
s'il avait d’'autres activités physiques ou des @wss On tolere beaucoup plus que ce qu'on
tolérerait...» (entretien 4).
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On remarque également que le réseau familial afarte influence et incite a l'acquisition de
matériel : il joue le rble de prescripteur pourglépement : «C’est mon fils qui m’a prété un vieil
ordinateur» (entretien 2), et d'incitation pour les usagegodr communiquer avec mes petits
enfants» (entretien 3). De méme, Internet crée de noweantacts 4nternet permet d'avoir des
relations avec les gens (entretien 5), et permet d’échanger des expgg®le vie. Ainsi, l'aidant
récupere un certain nombre d’informations sur hegernotamment au sujet des aides techniques, au
sujet de la maladie de son fils, au sujet de I§raéon scolaire « il y a des témoignages, des forums.
Les gens discutent. Les gens se donnent des tuyadresses, c'est I'information qui circuie
(entretien 8).

En ce qui concerne le réseau social, il y a unte fprésence des associations : associations des
paralysés de France, associations francaise dediepélectro-foot...

II'y a une certaine difficulté a se représentent€iét de nouvelles technologies plus avanceées,
essentiellement parce qu'il y a une faible visibiliies offres pour les personnes concernées, ge'ils
connaissent pas les logiciels adaptés. En ce aquiecoe les services relatifs a la santé, I'intésit
surtout pour les autres et pas pour sdidomicile, je connais une personne, elle a le eade sein,

elle s’est faite opérée, elle a trois jeunes ergantl faut qu’elle aille loin, il faut qu’elle fassau-
moins 50 km, ou elle place ses enfants ? Je trouet de ne pas avoir une aide quand on est malade.
Elle a trois enfants, un de trois ans et deux petes jumeaux de 20 mois, son mari qui travaile n
peut pas rester a la maison, comment elle fait pesitrois petits ? Il y a des choses qui sont ina$
organisées> (entretien 3). ka télé-alarme, je trouve cela rassurant pour maranédais elle est
tombée, elle a fait une forte fievre. Quand ellang forte fiévre, il faudrait déja que cela sonne
(entretien 3). Les relations avec les professianrid santé sont peu demandées, sauf si elles
proviennent des médecins eux-mémeg’est parce que certains toubibs, des fois, nougpoopose

leur mail et c’est arrivé qu’on les contacte, comeeéa, pour des points particuliers(entretien 8).

De méme, le budget reste une contrainte majeumtai@es personnes sont conscientes de l'intérét de
la domotique, mais leur allocation pour personnedi@pée ne peut couvrir ce type de service. lly a
déja les aides techniques qui sont suffisammenteshé&on a intégré le contréle d’environnement.
Tout est possible, mais cela a un sacré cof@ntretien 4).

Au final, I'étude nous a révélé la difficulté d’alder les TIC en tant que telles sans y apporter des
exemples d'outils ou de service (e-administratiéfésurveillance). De méme, essayer de caractériser
I'état de santé de la personne c’est quelque cheddifficile. Pour les personnes agées, on retrouve
souvent «on ne peut pas dire que je suis en mauvaise sa(datretien 2 ) mais on constate qu’elle
est suivie régulierement par un médecin, pour égsqnnes handicapéesnalade, c’est dans le sens
ou j'ai une grippe» (entretien 8). Les questions autour de la tailleréseau social, de sa nature ne
sont pas faciles. Avec combien de personnes je eongue, j'ai des contacts ? Dans le cadre de ma
profession, de ma vie quotidienne ?

En conclusion, les déterminants d'usage des peesoffiragilisées sont proches de ceux de la
population générale. Une forte incitation & recherale I'information sur le Net est peut étre maeu
ainsi que des facilités d’'acces a certaines inféona lorsqu’on est & mobilité réduite ou pour gagn
en autonomie. Mais ceci n'est pas révélé par lagmere elle-méme. Ainsi, la principale difficulté es
de se représenter vis a vis des nouvelles techieslogis a vis de sa maladie, son 4ge ou sa
dépendance. C’est pourquoi, il faut réussir a is doidentifier les besoins auxquels peuvent répond
les nouvelles technologies et les intégrer damsvieuquotidienne de fagon transparente.
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2.4 Une réponse a des besoins

Les TIC ne seront parties intégrantes de la vididiemne que si elles répondent & un besoin. Nous
avons identifié 7 besoins relatifs au lieu de wieapmplétent d’autant plus les déterminants d’asag

- une besoin de santé ;

- un besoin de sécurité ;

- un besoin de communication et de lien social ;

- un besoin de stimulation des capacités cognitives

- un besoin de soutien pour les aidants ;

- un besoin d'autonomie (et de mobilité).

Certains besoins concernent les citoyens fragilm#smémes, mais d'autres concernent plus les
aidants familiaux, professionnels. De méme, cesibesont quelques fois formulés par I'entourage et
pas seulement par la personne bénéficiaire.

1. Un besoin de santé

Les TIC offrent la possibilité de soigner a diser(téléconsultation), de transmettre des données
médicales (télédiagnostic) ou de surveiller & dista(télésurveillance). Parmi toutes les motivation
médicales, sociales, techniques, économiques etisagionnelles qu'éveille la télémédecine, la
principale justification de son déploiement seesiians sa capacité a permettre a tout citoyenqueel
soit son lieu d’habitation I'acces a des prestatisamitaires de qualité. Ainsi, face a une demértie

de maintien a domicile, les nouvelles technolofgesitent les soins a domicile, le suivi médictle
retour aprés une hospitalisation.

Dans les systemes existants, on peut identifier :

- la télésurveillance ou télé-assistance, pardimidiaire d’'une caméra ou de capteurs et d’'une
alerte a un centre de télésurveillance ;

- la téléconsultation entre un médecin généralistaune infirmiére sur le lieu de vie et un
expert a I'hopital (exemple de la télédermatologieur la gestion des escarres, la
télécardiologie, la télépsychiatrie pour I'évaloatpsychométrique...) ;

- le télémonitorage ou le suivi des paramétresuxjtade l'activité de la personne (télé-
actimétrie) et la transmission des données a defresed’appel afin de déterminer un
diagnostic ou de déclencher des alertes ;

- en soutien de I'HAD, hospitalisation a domiciles TIC peuvent favoriser les liens entre les
médecins ou infirmiers coordinateurs, les infirmiet professionnels du social et le malade a
domicile ;

- la téléformation qui soutient I'éducation thérapgue du patient ;

- le dossier médical partagé qui englobe I'ensendds informations médicales et sera
transmissible a terme d’une institution a une autre

2. Un besoin de sécurité

Le risque de chute reste prépondérant pour la peesaieillissante. Le dispositif de téléalarme mégho

a ce besoin d’assistance en cas de chute, de emalaidangoisse en établissant un contact 24h4sur 2
avec un centre d'assistance téléphonique. Quelgmé®prises ont développé des systemes de
détection des chutes via des bracelets, des véterémelligents » que porteraient la personneageé
De méme, les systémes de géolocalisation ou lésebahnti-disparition permettent de suivre une
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personne en errance, notamment pour la maladieléher. Une étudestime & 200 000 personnes
le nombre de personnes disposant d’une téléalanrireamce.

En outre, le développement de la domotique ou Habltat intelligent va dans le sens d'une
modernisation du lieu de vie en permettant une raatisation et une commande a distance de
'éclairage, du chauffage, des volets, de I'élavénager, des lits médicalisés.... Ceci permet
d’améliorer la vie quotidienne des personnes toutestant invisible (capteurs, boutons d'urgence,
objets communicants).

3. Un besoin de communication et de lien social

Les TIC permettent de rester en lien avec la famigs amis, mais également favoriser les liens
intergénérationnels. Internet est le premier madike pour ce type d’échanges via le courrier
électronique, les discussions en ligne (‘chat®} forum... Par la visioconférence (qui peut étre
opérationnelle par une simple webcam sur un oreimatonnecté) la personne peut voir, entendre et
échanger avec la personne de son choix. Quelqo&stypes se basent également sur I'utilisation de
la télévision pour I'échange de photos avec lalfanoiu pour recevoir des SMS (expérimentation de
t@paou M@Ilis). Ces outils permettent d'éviter un st d’isolement trop pesant et offrir des
moments de partage.

4. Un besoin de stimulation des capacités cogmitive

Les personnes agées ont a la fois un devoir de m&mais également une soif de connaissances.
Internet est un outil facilitateur pour la recherafiinformations en tout genre. On peut rechercher
également des informations sur leur santé, desciegsr de stimulation de la mémoire... Par la

visioconférence, on peut proposer des exercicessigungs, des mouvements d’entretien. Les
personnes a domicile peuvent également s’ouvris Vextérieur en participant a des forums, des

communautés virtuelles ou elles peuvent échangdesuhistoire de vie et étre un soutien aux jsune

générations.

Pour exemple, le projet CompanionAble est un pnaggnt au maintien & domicile des patients agés
souffrant de perte de capacités cognitives.

5. Un besoin de soutien pour les aidants

Pour certains cas de dépendance, les TIC peuvetdrsoles aidants familiaux ou sociaux en les
rassurant sur la localisation de la personne, stimité, sa santé. Les TIC seront plus facilement
utilisées par les aidants qui deviendront les ntédia d’'usage. Ainsi, des formations aux nouvelles
technologies envers la famille peut étre une smiutiu développement des usages d’Internet et des
TIC, en sachant que ce sont souvent les générdésidus jeunes qui poussent a l'acquisition de ce
nouvelles technologies.

6. Un besoin d’autonomie (et de mobilité)

Les personnes fragilisées ont un besoin d’autondneig TIC peuvent compenser certains handicaps,
faciliter la mobilité de certaines personnes. Demsadre la, la valeur des TIC est différentesrskdo
type de fragilité. Ainsi, les personnes a mobiliééluite attendent des nouvelles technologies des
solutions leur permettant de se déplacer en taderié et de fagon plus autonome. Les aveugles ou
malvoyants utilisent de plus en plus des solutidasavigation GPS sur mobile pour se repérer au
cours de leurs déplacements.

° . http://www.gilbertcotteau.fr/2_4.htm
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Les TIC offrent ainsi des opportunités fortes pleusoutien et 'autonomie des personnes fragilisées
dans leur environnement, sous quelques conditions :

une manipulation de la technologie : il faut de® personnes soient a la fois équipées et non
réticentes a l'informatique ;

un accés a Internet haut débit : 'usage desicgr\proposés implique la disposition d’une
connexion a Internet. La question de la fracturenénique se pose donc et d’autant plus
fortement pour les générations peu encore fangbaripar les nouvelles technologies. Il faut
ainsi favoriser I'acces a Internet et surtout sointeet acces par des actions de formation et
d’'apprentissage aupres des personnes agées ptarrtéut abandon ou découragement. Le
développement des espaces numeériques publics est puemiére porte dentrée a
informatique et a Internet si tant est que laspa@ne soit mobile, I'avantage fiscal sous forme
de crédit d’'imp6t pour les prestations informatsjgedomicile (loi Borloo) en est une autre ;
une ergonomie et des interfaces adaptées awiat@fes : troubles de la vue, troubles auditifs,
tremblements..;

un financement de ces technologies : les persopagvent assumer les frais d’'une connexion
Internet mais l'achat de I'équipement peut étrerdouA lidentique de certaines aides
techniques, ces technologies pourraient figurelasWwPPR (liste des produits et prestations
remboursés) afin qu’elles puissent étre priseshamge par I'assurance maladie, du moins
pour la réponse a un besoin médical. De méme, ¢ dés professionnels de santé, la
télémédecine a domicile ne pourra se développerwamode de rémunération adapté.

Ces quelques freins induisent une diffusion enderde de ces nouvelles technologies, mais les
perspectives offertes sont si grandes qu'il esesggire de les envisager et inciter a 'usage. ééin
révéler les besoins de chacun et orienter I'offreswune réponse appropriée, il semble utile dedpeen
le positionnement des personnes en les interrogii@aetement, via une enquéte récurrente.
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3. Recensement des enquétes sur la thématique

Une recherche sur I'existence d’enquétes relaivissthématique l'usage des TIC par les patients et
les citoyens en situation de fragilité dans leiesXd de vie a été menée (recherche Internet plus

partenaires dM@rsouin.

L’enquéte « Conditions de vie et aspirations dasdais » du CREDOC ou ont été introduites a la
demande du CGTI et de 'ARCEP des questions sgatia des TIC dans la société francaise est a
l'origine du questionnement de notre mission. Efetefcette étude apporte un éclairage sur les
équipements et offre des informations sur les nauxeusages d’Internet et de l'ordinateur, les
nouveaux services disponibles sur le téléphone Imdbiest sans doute le barometre qui a le meilleur
rapport exhaustivité-actualité sur les taux d'éguoipnt des individus et les taux d'usage. Par gontre
elle n'aborde pas la question spécifigues des besei usages des citoyens fragilisés. La seule
guestion relative aux usages en matiére de sahtéa €322 : «Parmi les utilisations suivantes,
désignez celles que vous avez pratiquées, au desgrd2 derniers mois, sur un micro-ordinateur ou
sur Internet ? » Parmi la liste d’utilisations proposées on reteuChercher des informations
concernant votre santé ou celle d'un prochd_'usage du Web Santé est abordé mais il faudlar
au-dela.

Ainsi, il n'existe pas a I'heure actuelle d’enqutguantitatives pouvant apporter une aide a la
compréhension des déterminants de l'usage ou méutesimplement de I'équipement nécessaires
pour les patients et citoyens fragilisés. Et paurth est clair que I'état de santé, la dispoiiidite la
famille, le colt d’équipement et 'adaptation dgdment sont des facteurs srement non négligeables
d'un futur équipement. Et méme, selon le précédemtipe de travail, « 'amorce de la question de
I'utilisation / non utilisation repose sur une pogjfiion initiale » liée aux recommandations des
professionnels, de I'entourage, a I'auto-déternmadle la personne elle-méme.

Un certain nombre d’enquétes déja réalisées owerscfortes intéressantes et sur des thématiques
connexes. L'annexe 1 recense les tableaux expiticddi 41 enquétes que nous avons sélectionnées.
Voici la répartition des enquétes :

- Enquétes nationales grand public : 15 ;

- Enquétes nationales auprés de patients, citdyagifisés ou de leurs proches : 13 ;

- Enquétes des professionnels : 6 ;

- Enquétes quantitatives étrangéres : 5 ;

- Enquétes sur la e-inclusion : 2.

Cependant, il faut bien garder a I'esprit que cepiétes ne présentent pas les mémes caractérsstique
Les variables retenues dans les tableaux de I'anhent été les suivantes : Organisme, Thématique,
Objectifs, Date, Champ / lieu de vie, EchantillogmaAdministration du questionnaire, Territoire
couvert, TIC Santé Social, Questionnement autositelghnologies dans le lieu de vie, Lien en ligne.

Ces enquétes sont réalisées par des organsorégine variée.

Souvent en conséquence, la taille de I'échantilabservée varie énormément mais aussi la
méthodologie d’échantillonnagdgeveloppée (échantillon aléatoire, échantillonagstif, échantillon
représentatif selon la méthode des quotas ...).

Divers modes de collectsont déployés et peuvent méme se combiner (quesii®@ papier auto-
administré, entretien et questionnaire papierptéée, questionnaire en ligne ...).

22



TELECOM

Bretagne

Les enquétes sont d'ailleurs menées a I'échelldadErance entiére ou encore a I'échelle d'un
territoire (une région, un département, un institut de soinset méme dans d’autres pays (un seul
pays ou plusieurs pays pour comparaison).

Les objectifs ou thématiquedordés dans ces enquétes sont trés variés.rSestaitachent a décrire

le handicap et ses différents niveaux, d’autre®f@sions a I'égard de la dépendance, les attertes
matiére de soins a domicile, les opinions surdéimations de santé en ligne ...

Les cibles enquétées ne sont donc pas identiques. Quatredegracatégories d'acteurs sont
concernées : le grand public, le patient et/ouyeiofragilisé (personne handicapée, personne agée,
personne atteinte d’'une maladie chronique, persbospitalisée ...), I'entourage, les professionnels
de la santé. En conséquence différents lieux etocespde visont étudiés (le domicile, la chambre, la
cellule) et de temps en temps I'acces au logerfianténagement de I'habitat voire méme la place des
technologies dans ces lieux (s'il y a équipement).

A noter aussi que la datkes enquétes ou la période de référence sonndrpren compte, certaines
n’étant que ponctuelles et plus ou moins ancieatws que d’autres sont barométriques.

Enfin les _niveaux de communicati®ur Internet des enquétes sont tres variables.élases de
définition du projet et des objectifs, de détailaenéthodologie et de tous les parametres quneien
d’étre évoqués, de commentaires et résultats riepasrtoujours exposées dans des articles en ligne.
Ce qui est sOr c’est que l'usage des TIC Santéabgaest trés rarement abordé. On rencontre des
enquétes parlant de « Web santé » mais pas d'éealwkes TIC dans l'inclusion ou la « p-santé ».

On constate qu’une faible part des enquétes camesidia fois les TIC et la santé ou le handicapaou
vieillesse. Nous avons choisi de repérer, au sem @glestionnaires des enquétes présentées, les
critéres retenus lors de I'étude précédente (ptéseatans le tableau 2, page 10 de ce rapport). Ceci
nous permet de « noter » ces différentes enquétesraptabilisant le nombre de critéres différents
abordés, le total des critéres proposés est deriteses (pour le territoire et le lieu de vie nous
considérons une seule réponse par colonne carnguéte est souvent relative a un territoire plus ou
moins étendu, certains englobant les autres). Suitdte notation, nous avons pu classer les ezguét
et étudier spécifiguement celles qui s'approchemilis de notre problématique.

Ainsi, 'enquéte menée par IPSOS-Orange Healtheti@de 17 critéres. C'est I'enquéte la plus
proche de nos préoccupations (mais aussi la phentg). Dans le tableau 3 figurent en jaune les
criteres étudiés et en bleu une vision prospecte/€usage des technologies ou de I'élargissement d
leur problématique.
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Tableau 3 : Analyse des criteres présents dansdiggte IPSOS-Orange Healthcare - 2007

Logiques
Acteurs Thématiques Technologies d'usage Finalités Territoire Lieu de vie
Grand public Handicap TIC Utilité Surveillance Europe Domicile
Entourage
familial et Internet / haut
amical Déficience débit Evaluation Suivi France Résidence
Professionnels | Dépendance Informatique Identité Qualité Région Foyer
Etablissements
Citoyens Téléphone Gestion des médico-
fragilisés Grand age portable Utilisabilité soins Département sociaux
Maladies Maisons de
chroniques Capteurs Acceptabilité Assurance Quartier retraite
Lien social / Institutions
ALD Visioconférence | Détournement | communication psychiatriques
Pathologies
aigués Télémédecine Arbitrage Accessibilité
Santé Télésurveillance Invention Compensation
HAD Utilisation Information
Télémonitoring
WebSanté
E-inclusion
Aides techniques
Gérontechnologie
Santé mobile
DMP
Géolocalisation
Note : 17 /45

Nous avons voulu également identifier quelques tipres types qui pourraient étre utiles dans notre
démarche, ces questions se rapportant en géndeal@itéres recensés dans le tableau 2, page 10.

Une question sur [l'utilisation d’Internet pour laangé (critéres Internet, WebSanté, DMP,
télémédecine, suivi) :
« Aujourd’hui, vous utilisez Internet pour ?

- obtenir des renseignements sur une maladie ou ddicaments ?

- situer géographiquement un professionnel de santé ?

- obtenir des renseignements sur le droit des patient

- suivre et communiquer des données concernant satre ?

- vérifier et gérer I'état des remboursements liés dépenses de santé ?

- prendre rendez-vous avec un médecine ?

- vous faire faire un diagnostic a distance ?

- communiquer par email avec un médezin
Et d'ici a trois ans, pensez-vous utilisez plusima@u autant qu’aujourd’hui Internet pour... (mémes
items)

Une question sur les progrés percus grace a $atibn des nouvelles technologies (critéres
téléphone mobile, Internet, grand age, handicdsation, gestion des soins) :
«Les TIC permettent de transmettre des donnéesfeaust électronique, par l'intermédiaire d’un
téléphone mobile, d’'Internet, de serveurs. Pourcdmades domaines suivants, dites-moi si selon vous
l'utilisation de ces TIC serait un progrés trés ion@ant, peu important ou pas important du tout :

- pour I'information en cas d’'alerte sanitaire ;

- pour la prise en charge des urgences ;

- pour le maintien a domicile des personnes agébaradicapées ;
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- pour la gestion, a distance, des maladies chroréque
- pour la localisation des personnes souffrant delbtes de la mémoire ;
- pour le développement de I'hospitalisation a dolaici

- pour la prise de rendez-vous aupres des persomiestainté ;
- pour le coaching personnalisé ;

- pour I'établissement de diagnostic a distance. »

La deuxieme enquéte retenue est I'enquéte perm@asantes conditions de vie (EPCV) de I'INSEE.
Le tableau 4 reprend les critéeres étudiés.

Tableau 4 : Analyse des critéres présents dansdiegte EPCV - 2005

Logiques
Acteurs Thématiques Technologies d'usage Finalités Territoire Lieu de vie
Grand public Handicap TIC Utilité Surveillance Europe Domicile
Entourage
familial et Internet / haut
amical Déficience débit Evaluation Suivi France Résidence
Professionnels | Dépendance Informatique Identité Qualité Région Foyer
Etablissements
Citoyens Téléphone Gestion des médico-
fragilisés Grand age portable Utilisabilité soins Département sociaux
Maladies Maisons de
chroniques Capteurs Acceptabilité Assurance Quartier retraite
Lien social / Institutions
ALD Visioconférence | Détournement | communication psychiatriques
Pathologies
aigués Télémédecine Arbitrage Accessibilité
Santé Télésurveillance Invention Compensation
HAD Utilisation Information
Télémonitoring
WebSanté
E-inclusion
Aides techniques
Gérontechnologie
Santé mobile
DMP
Géolocalisation
Note : 13/45

Une question sur les personnes fragilisées (criteamdicap) :
«Y-a-t-il dans votre ménage des personnes handisapéeayant simplement quelques génes ou
difficultés dans la vie quotidienne»?

Une question sur le non-usage (criteilité, utilisation) :

« Pourguoi n'avez-vous jamais utilisé le micro-ordimar de votre domicile ? :
- Vous ne savez pas vous en servir ?
- Vous n'avez pas besoin de l'utiliser ?
- Vous n'avez pas le temps ?
- Vous ne disposez pas d'un ordinateur depuis assegdmps ?
- Pour une autre raison

Une question sur TIC et santé (criteM/ebSanté) :
«Au cours du dernier mois, avez-vous utilisé Intepwur rechercher des informations sur la sante,
la maladie ou la diététique »
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La troisiéme enquéte retenue est I'enquéte HID,ditap, Incapacités, Dépendance — domicile de
'INSEE en 2001, dont une future édition est enyésmen 2008. Le tableau 5 reprend I'ensemble des
critéres.

Tableau 5 : Analyse des critéres présents dansdiegte HID — Domicile -2001

Logiques
Acteurs Thématiques Technologies d'usage Finalités Territoire Lieu de vie
Grand public Handicap TIC Utilité Surveillance Europe Domicile
Entourage
familial et
amical Déficience Internet Evaluation Suivi France Résidence
Professionnels | Dépendance Informatique Identité Qualité Région Foyer
Etablissements
Citoyens Téléphone Gestion des médico-
fragilisés Grand age portable Utilisabilité soins Département sociaux
Maladies Maisons de
chroniques Capteurs Acceptabilité Assurance Quartier retraite
Lien social / Institutions
ALD Visioconférence | Détournement | communication psychiatriques
Pathologies
aigués Télémédecine Arbitrage Accessibilité
Télésurveillance Invention Compensation
HAD Utilisation Information
Télémonitoring
WebSanté
E-inclusion
Aides techniques
Gérontechnologie
Santé mobile
DMP
Géolocalisation
Note : 10/45

Une question sur I'adaptation du logement (criteaigles techniques) :

« Disposez-vous de meubles ou d’équipement du diditispécialement adaptés a votre usage en
raison de problemes de santé, handicaps, infirm(iié®u siége adaptés, barre de soutien, WC ou
baignoire adaptés...) ? »

Une question sur la téléalarme (mais pas forcéswargon usage) (criteraides techniques) :
« Disposez-vous d’'une téléalarme ? »

Une question sur I'utilisation d’outils informatigs (critére utilisation) :
« Utilisez-vous des interfaces ordinateurs (reconseice vocale, écran tactile, synthése vocale) ?

La quatrieme enquéte retenue est I'enquéte WHIETE.abit de la plus grande enquéte publique
conduite sur l'utilisation d’Internet pour s’'infoen en santé. klle a été relayée par 13 sites

partenaires et par mail et plus de 4 500 personnest participé (Renahy E., Parizot I., Lesieur S.,

Chauvin P., 2007).
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Tableau 6 : Analyse des critéres présents dansdiegte WHIST 2007

Logiques
Acteurs Thématiques Technologies d'usage Finalités Territoire Lieu de vie
Grand public Handicap TIC Utilité Surveillance Europe Domicile
Entourage
familial et Internet / haut
amical Déficience débit Evaluation Suivi France Résidence
Professionnels | Dépendance Informatique Identité Qualité Région Foyer
Etablissements
Citoyens Téléphone Gestion des médico-
fragilisés Grand age portable Utilisabilité soins Département sociaux
Maladies Maisons de
chroniques Capteurs Acceptabilité Assurance Quartier retraite
Lien social / Institutions
ALD Visioconférence | Détournement | communication psychiatriques
Pathologies
aigués Télémédecine Arbitrage Accessibilité
Santé Télésurveillance Invention Compensation
HAD Utilisation Information
Télémonitoring
WebSanté
E-inclusion
Aides techniques
Gérontechnologie
Santé mobile
DMP
Géolocalisation
Note : 9/45

L’aspect mis en évidence dans cette enquéte ssigaidu Web Sant®uelques questions peuvent
contribuer & nos travaux. Une premiére que la péimrede santé des Internautes :

- «Vous vous souciez davantage de votre santé quedarpdes gens

- dans l'avenir, vous vous attendez a avoir une m@iél santé que celles des autres personnes

gue vous connaissez

- Vous étes facilement inquiétés des que quelque cteoga pas,
Avec un échelle de réponse : tout a fait d’accqriditot d’accord / plutét pas d’accord / pas du tou
d'accord ;

Une question sur le contexte de la recherche dlimftion concernant les questions de santé :
- «sans lien avec une consultation médicale ;
- aprés une consultation médicale ;
- avec une consultation médicale ;
- enremplagant une consultation médicale
avec une échelle trés souvent / assez souverneat / jamais.

Une question sur la justification des recherche :
-« mieux comprendre les informations données pamiggecins ;
- trouver d’autres informations que celles donnéesl@a médecins ;
- confirmer les informations données par les médecins
- avoir un second avis médica)
avec une échelle trés souvent / assez souverneat / jamais.
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La cinquieme enquéte retenue est une enquéteatitarale menée par la fondation Health On the Net
Foundation en 2002 sur les « Health and Medicarihat users ». Le tableau 7 reprend les criteres
abordés.

Tableau 7 : Analyse des critéres présents dansdia#te HON-2002

Logiques
Acteurs Thématiques Technologies d'usage Finalités Territoire Lieu de vie
Grand public Handicap TIC Utilité Surveillance | International Domicile
Entourage
familial et Internet / Haut
amical Déficience débit Evaluation Suivi France Résidence
Professionnels | Dépendance Informatique Identité Qualité Région Foyer
Etablissements
Citoyens Téléphone Gestion des médico-
fragilisés Grand age portable Utilisabilité soins Département sociaux
Maladies Maisons de
chroniques Capteurs Acceptabilité Assurance Quartier retraite
Lien social / Institutions
ALD Visioconférence | Détournement | communication psychiatriques
Pathologies
aigués Télémédecine Arbitrage Accessibilité
Santé Télésurveillance Invention Compensation
HAD Utilisation Information
Télémonitoring
WebSanté
E-inclusion
Aides techniques
Gérontechnologie
Santé mobile
DMP
Géolocalisation
Note : 6/45

Une question intéressante sur les déterminantagéus

« Percent who say they :
- Only look for information if my doctor tells me to;
- Look for information on my own but rely on it orflyny doctor tells me;
- Judge the information on my own without consultingdoctot

Une question sur les sites web médicaux visités :
“Types of websites Visited :

- Medical Journals,

- Commercial Health Pages,

- Academic or research Insitutions,

- Pharmaceutical companies,

- Medical societies,

- Patient support or advocacy group for specific dses,

- News media, Government sites,

- Hospitals,

- Individual doctors.”

Les autres enquétes recensées pourtant nombreursesx¢ 1) sont plutdt spécifiques soit a la

dimension santé, soit a la dimension TIC. Les usagat faiblement mesurés, généralement il s’agit
de questions du type « utilisez-vous ? » mais ocon@ait ni la fréquence ni I'objectif d’usage.
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En ce qui concerne les études relatives a la esimri, elles sont toutes les deux européennes et se
concentrent sur la participation des individus @edmmunauté a tous les aspects de la société de
linformation. Un des points analysés est la petioep qu'ont les Européens de diverses
problématiques liées au développement d’Interneis deotre société. Les points abordés sont les
suivants (et correspond également a une partieniguéte spécifique que nous envisageons) :
- Utilisation d’'Internet ;
- Equipements utilisés ;
- Les non-utilisateurs d’Internet ;
- Lieu dutilisation d’Internet ;
- Opportunités manquées si on n'utilise pas Intex#evotre avis, quelles opportunités
manque-t-on si on n'utilise pas Interne ?
- Moyens a mettre en place pour faciliter ou enager I'utilisation d’Internet ;
o Améliorer I'accés des citoyens défavorisés a Irgern
o0 Encourager les personnes qui n'utilisent pas letern
o Encourager I'utilisation d’un acces public & Inttrn
- Formations en informatique ;
- Services et informations recherchés sur Internet
- Influence d’Internet sur la vie quotidienne.

Suite a cette analyse, il semblerait que la praméddoptée par le groupe Oralgeorresponde le
plus a nos attentes. En effet, il s’agit de laatwdration d’un institut de sondage avec un indeistri
Cette combinaison apporte le contenu (identifié fiadustriel qui connait exactement sa niche
d’intérét) et la procédure (la pratiqgue de I'ingtisur un échantillon international). Cependanttece
étude est trés ciblée sur le WebSanté, il nous oeahgspect social qui intégrerait 'usage globat p
les citoyens fragilisés quels que soient leur heapmli A&ge ou maladie. Notre problématique est plus
large, et cette enquéte ne permet pas de résoandpeint qui nous semble fondamental, a savoir le
probleme de représentation et donc d’'usages dadixgies nouvelles qu’ils ne connaissent pas.

19 es résultats de cette enquéte sont disponibledresse suivante :
http://www.ipsos.fr/Canallpsos/articles/images/2@88Horama.htm
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4 Nécessité d’'une enquéte et specificités

Nous validons l'intérét d’'une enquéte spécifiquelsa besoins en TIC des citoyens fragilisés dans |
cadre de leur vie quotidienne. En effet, le vigdément de la population, les opportunités offerées

les TIC et un intérét apparent des industitale peuvent qu'inciter & proposer un outil pernmétta
recensement des besoins de la population et lgesispécifiques réalisés. Notre approche touche tou
public dans la mesure ou toute personne peut i@teessée dans son quotidien a une utilisation des
TIC (la télécommande au départ créée pour les peesohandicapées est un exemple parlant d’'un
détournement d’'usage par I'ensemble de la populatiais nous insistons également sur certaines
catégories de population que nous voulons touciedes sur-échantillons. En effet, 'expérience de
I'enquéte HID montre que la constitution d'un édilbom par tirage au sort peut conduire a disposer
de petits échantillons pour certaines catégoriedefieiences séveres. Il est donc utile de comptite
recensement par des échantillons que nous avontfige par type de déficience.

Afin de répondre a la demande des industriels ferahent a dépasser les marchés de niche qui
caractérisent le marché actuel des TIC dans lewede la santé, du handicap et du vieillissement,
nous proposons dans un premier temps quelquestistagis sur les déficiences, les maladies. Dans un
second temps, nous proposons quelques recommamsiati&thodologiques pour une enquéte adaptée
a la problématique. Dans un troisiéme temps, nooigagons d’aborder le cceur de la problématique
du point de vue de I'activité quotidienne et dedaticipation des citoyens et de I'aide que peuvent
leur apporter les TIC.

4.1 Statistiques de population

Nous présentons rapidement quelques chiffres coantfes personnes agées, les personnes atteintes
d'une maladie chronique et les personnes handisafi@édemment, des produits orientés vers les
personnes agées auront une probabilité de taillenaehé plus élevée, mais faut-il s’arréter aux
chiffres uniqguement du cété des industriels ? Namésentons également le nombre d’Internautes en
France, afin de pouvoir identifier les personnga dasceptibles d’avoir un intérét pour les TIC.

Personnes agées

Au premier janvier 2007, 'INSEE recense :

- 3025 479 personnes agées de 60 a 64 ans ;

- 4930 531 personnes agées de 65 a 74 ans ;

- 3865 773 personnes agées de 75 a 84 ans ;

- 1314789 personnes agées de plus de 85 ans.
Selon Robert-Bobée (2006).er 2050, 22,3 millions de personnes seraient agée®0 ans ou plus
contre 12,6 millions en 2005, soit une hausse d&c86n 45 ans. C’est entre 2006 et 2035 que cet
accroissement serait le plus fort (de 12,8 & 20i/dloms), avec I'arrivée a ces ages des générations
nombreuses issues du baby-boom, nées entre 194G 8t Entre 2035 et 2050, la hausse serait plus
modérée. Les personnes qui atteindront 60 ans dippaent a des générations moins nombrewses
Au 30 juin 2007, 1 048 000 personnes bénéficientadlecation personnalisée d’autonomie (APA),
soit une augmentation de 6,8 % sur un an. Au 303007, 60 % des bénéficiaires de I'APA vivent a
domicile et 40 % en établissements d’hébergement personnes agées. Selon Duée, Rebillard

1 pour illustration le succés de la journée du @ié&\2008 organisée par le CGTI et la DGE intitutéenjeux du
développement des TIC aupres des citoyens fragilieSsopportunités européennes ».
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(2006), «en supposant une stabilité de la durée de vie rmeyen dépendance, 1 200 000 personnes
seront dépendantes en 2040, contre 800 000 actuetie>.

Maladies chroniques

Au 31 décembre 2006, 7,7 millions de personnesdime général bénéficient d'une prise en charge
a 100% au titre d'une affection de longue durée lpasécurité sociale (CNAM). Dans le tableau
suivant, quelques maladies déclarées comme ALD@ésentées.

Tableau 8 : Répartition des personnes en affectamlongue durée au 31 décembre 2006 pour le
régime général (Source : direction de la stratégies études et des statistiques de la CNAMTS) —
Tableau non complet.

Intitulé de I'affection Effectifs
Maladies cardiovasculaires 2476 184
Tumeur maligne 1500517
Diabéte de type 1 et diabéte de type 2 1402 573
Affections psychiatriques de longue durée 889 796
Insuffisance respiratoire chronique 277 620
Maladie d’Alzheimer et autres démences 198 319

On constate une forte prévalence des maladiesovastiulaires (plus de 2 millions de personnes). Au
sein de cette catégorie, 909 619 personnes seittatt d’hypertension artérielle, or les TIC peudven
apporter une aide en proposant un suivi de ladangle méme pour les diabétiques, une transmission
des parametres de glycémie est possible via Irtterriges solutions technologiques pourraient étre
proposées pour I'ensemble de ces pathologies.

Personnes handicapées

Fin juin 2007, 19 200 personnes percevaient unstatien de compensation du handicap (PCH)
contre 12 200 fin mars 2007 et 6 900 en décembdé.20ette nouvelle prestation instituée par la loi
du 11 février 2005 qui se substitue progressiveraePACTP connait actuellement une montée en
charge qui pourrait conduire a un effectif équinaleu supérieur au nombre total des bénéficiadtes,
moins de 60 ans, de 'ACTP, la PCH, ou d’aides rgéres, observé en 2006 (107 400 ; (Clément,
2008)).

Par ailleurs, 15 600 personnes percevaient, en, 208! majoration tierce personne (MTP) venant
compléter leur pension d’'invalidité (Barnay, Je@806).

Les enquétes HID a domicile et en institution (1898999) fournissent des estimations de personnes
ayant déclaré des déficiences visuelles ou auditi&a sein de la population qui résidait dans bun
l'autre lieu en 1999, 303 000 personnes déclarairatdéficience auditive profonde ou totale et 1, 4
million déclaraient une déficience moyenne ou s&vetensemble des personnes ayant déclaré une
déficience auditive atteignant quant a lui pré$@emillions de personnes. La grande majorité déent
elles vivent dans leur domicile personnel (Sandelievre, Tallec, 2007).

En matiere de vision, 207 000 personnes étaienternas par la cécité ou la malvoyance profonde ;
les malvoyants moyens étaient quant a eux 932 0i@8 enalvoyants légers 560 000.

Ces dénombrements sont le résultat de reconstngctiopartir des déclarations de déficiences et
d’incapacités contenues dans I'enquéte. Ces racotishs ont été établies en se rapprochant au
mieux des définitions en usage dans chacun desidesa&Elles ne sauraient prétendre a la méme
précisions que les données médicales. Enfin, il fmwligner que ces populations se recouvrent
partiellement (Sander, Bournot, Leliévre, Talle@02).
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Nous avons procédé a des croisements de déficiehgasapacités pour la seule population résidant a
domicile dans le domaine des troubles mentaux kttggnnant les seules incapacités qui peuvent
apparaitre comme étant tres probablement liéestraukles psychiques : tous ages confondus, 2,1
millions de personnes relevent du groupe de défisipsychiques et incapacités liées a ces troebles
5,7 millions de personnes reléevent du groupe deidéfs psychiques sans incapacité liée a ces
troubles. Les personnes déclarant des déficiemtefiectuelles sont moins nombreuses : 537 000
personnes déclarent des déficiences intellectualles incapacités liées a des troubles psychiques e
430 000 personnes déclarent des déficiences ictigdlides sans incapacité liee a des troubles
psychiques (mais avec potentiellement des incagmdiées a leurs troubles intellectuels que nous
n'avons pas identifiées) (Roussel, 2006).

L’effectif global des personnes ayant déclaré ugficence motrice et résidant en domicile ordinaire
était de plus de 9,3 millions de personnes en 1@%mpleur de leurs limitations dans la vie
quotidienne est évidemment trés diverse. Les peesogui sont confinées au lit ou a la chambre
constituent un petit un sous-groupe: elles sorg ge238 000, mais le nombre des personnes qui sont
confinées dans leur logement est dix fois plusélgius de 400 000 personnes. Le dénombrement
des personnes qui déclarent recourir ou avoir hebaides techniques permet une autre approche des
besoins d’aide : Environ 1,5 million ont besoinmucanne ou d’'une béquille pour marcher, 160 000
ont besoin d’'un déambulateur et 240 000 ont bedain fauteuil roulant électrigue ou manuel. De
plus environ 160 000 personnes auraient besoinedaide a la manipulation (aide pour la saisie a
distance, robinetterie adaptée, systeme de comji@msi@s fonctions des mains).

Enfin, il faudrait également prendre en considérates personnes qui ont besoin d’une aide humaine,
mais le lien avec la déficience motrice est pliicile a faire, de nombreuses personnes ayantileso
d'aide humaine présentant une pluralité de défa@enque l'aide humaine vient simultanément
compléter.

Usage d’Internet

Selon le barométre du CREDOC (CGTI — ARCEP)38&0 des adultes sont équipés d’'une connexion
Internet chez eux en 2007, contre 43% en 2006. @&¢connexions des particuliers sont aujourd’hui
a haut débit, et parmi celles-ci, 95% passent pae ligne ADSL». Selon Médiamétrie, 20 871 000
Francais (soit pres de 8 internautes sur 10) aiiévau moins un site consacré a I'Information ou a
I'Actualité. Et, Doctissimo, site d’'information slm santé, est le 21° site le plus visité en France
novembre 2007.

Ces chiffres permettent de déterminer quels suasitdlons choisir, notamment le type d’échantillon
concernant les différentes maladies chroniques/pe tle handicap. Les maladies cardio-vasculaires
sont les plus fréquentes, on pourrait, par exempée,concentrer sur les personnes atteintes
d’hypertension artérielle (909 619 personnes) o ilesuffisants cardiaques graves (746 142
personnes).

4.2 Recommandations méthodologiques pour une enquét e « tout
public fragilisé dans leur lieu de vie »

L'enquéte doit répondre a trois objectifs : meslesrusages des TIC en particulier ceux des publics
fragilisés dans I'ensemble de leurs activités tieyen, relever les besoins non satisfaits, idemtiés
niches pour les industriels.

Pour cela, comme énoncé ci-dessus, il est soulaidabcouvrir I'ensemble des situations (personnes
vivant a domicile, personnes vivant dans les diwgpes d'institutions, personnes sans domicile,
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personnes « fragilisées » ...) et I'ensemble des@ptsmment les personnes ageées). Les dimensions
santé et fragilité occuperont une place particeligr seront mesurées a priori via la CIF. Nousallo
nous efforcer de savoir en quoi ces deux dimensansi que la mesure de l'usage des TIC
deviennent « exigeantes », notamment pour la nmiggaee du protocole d’enquéte.

L’enquéte est un puissant outil d’'investigationialecmais qui demande de s’adapter a la population
étudiée, aux contraintes réglementaires, aux aeantgchnologiques, au théme de I'étude et aux
conditions d'acceptabilité. La valeur des résultatsus allons le voir, est assujettie a de nomigeus
«normes » ou aspects statistigues comme la bassonmltage, le plan de sondage, la taille de
I'échantillon, les taux de réponse... Ces aspectsemteainsi en lumiére la portée et les limites des
données.

4.2.1 La population cible de I'enquéte et I'échanti  llonnage

De la population visée a la population cible

La population visée par I'enquéte ne serait pageraatégorie « tous publics fragilisés », comparéan

la fois, rappelons le, des personnes malades, dapéks ou agées ... mais I'ensemble de la
population francaise, comprenant aussi bien s@eoee de publics.

D’emblée ce choix de population & interroger prasodes questions du type : toute la population ou
seulement les 15 ans et plus, 18 ans et plus ..rrdger des mineurs, par exemple, nécessite une
autorisation de la part des parents. Interrogera-dussi les DOM et les TOM ou se restreint-on a la
France métropolitaine ? Limite-ton I'enquéte a ermritoire ? Il faudra donc définir des critéres
d’éligibilité précis qui vont faire qu'on ne serdup sur I'ensemble de la population mais une
population cible.

Graphigue 2: criteres de sélection de la population

Population cible : 15
ans et plus ? France
entiere ?

Population : ensemble des
individus

Critéres d’éligibilité

Notons qu'il y a un fort risque de sous-représémiaties « citoyens fragilisés d'un point de vue
santé ». Sur une enquéte grand public, peu de rpesdinalement présenteront un handicap voire
méme une déficiente surtout que, nous le verrons par la suite, l@dsode collecte ne sont pas
toujours bien adaptés au questionnement de cedgpeopulations. Seront-ils également fragilisés
face aux technologies ? Apparaitront égalementnumrécisé dans le schéma qui suit détaillant
'ensemble de la population, des citoyens qui exseront pas fragilisés d’'un point de vue santé mai
auront un probléme d’accessibilité aux TIC.

12 Résultats qui sont confirmés par I'enquéte HIDpaint 2.3.
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Graphigue 3: Répartition de la population

Ensemble de la population cible

« fragilisés
santé/social »

« fragilisés face
aux TIC »

On sent bien que pour obtenir une représentataiitifisante des informations recueillies et de
'information fiable sur certaines cibles, il faaddéfinir et inclure des sur - échantillons du type
personnes malades chroniques ou non (les insulligaspiratoires, les insuffisants cardiaques, les
insuffisants rénaux, les diabétiques, les grosseasasque ...), personnes handicapées, personnes
agées mais ce peut-étre aussi des pensionnairesitdtions sanitaires et sociales, des personmes e
HAD, des personnes assistées par des aides teelniqu

La construction de I'échantillon

La future enquéte ne pourra bien slr étre menéeeswue I'ensemble de notre population cible. I
nous faudra donc construire un échantillon touteithant a I'étape du passage de la populatiotecib
population que nous voulons observer, a la pomuatjue nous pouvons observer ou population
observée. Les enseignements (indicateurs, compentsm..) observés au sein de I'échantillon seront
généralisés a la population cible. Les biais devedure, de sélection, de non réponse doivent étre
minimisés en mettant en ceuvre une méthodologiemyse.

Le taux de couverture de la base de sondage atilggFésente un élément déterminant de la qua&lité d
I'enquéte. En France, il n'existe pas de base ddagge recensant 'ensemble des individus habitant e
France a partir de laquelle I'échantillon peut &neectement construit. Une telle base de données
(registre exhaustif ou recensement) représentévatil idéal. Méme pour le recensement, 'INSEE
travaille & partir d'une base de logements, coréplgiar les logements neufs, pour atteindre des
ménages. Pour les enquétes effectuées par télégioriechantillon, on verra par la suite que les
organismes ont souvent recours a I'annuaire téldighe, complété ou non selon diverses méthodes.

Graphigue 4: identification de I'échantillon

Biais de couvertul
Biais de sélectic
Biais de no-rénons:

Base de sondage -
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Quelle que soit la base utilisée pour extrairenantillon, cette derniére doit étre la plus exhiaaestt
a jour possible. Il doit étre envisagé, notammemirgdes sur-échantillons, de I'enrichir en faisant
appel a des bases supplémentaires pouvant provenir
- dassociations (I'Association des Paralysés dané&, Handicap International, Collectif
« Combattre lisolement » (8 associations dédiéed’eatraide et a la lutte contre
I'exclusion)...;
- des SSIAD (services et soins infirmiers a doraicil
- des régimes d’assurance maladie (personnes gtisesarge a 100% au titre d’une affection
de longue durée (ALD)), personnes touchant unetgites de compensation du handicap
(PCH) ...;
- des registres administratifs (des conseils gémxéaaec les personnes recevant les prestations
de compensation du handicap, fréquentant les nmist@partementales des personnes

handicapées ...).

Il n"est pas possible non plus de postuler queotanéponse n'est pas corrélée aux comportements de
santé et d’'usage des TIC. Dés lors, la non-répesissource potentielle de biais elle aussi. Idesic
nécessaire de développer des protocoles d’'engeéteetiant de réduire au maximum ce biais (lettre
introductive, campagne de communication, relandesjgn de I'enquéte ou d’identification d’'un
partenariat avec un organisme important).

Les résultats de I'enquéte ne doivent pas étrealiéchantillon (existence d'un biais de sélection
L’échantillon doit étre choisi le plus aléatoirerhpossible. L'étape de la sélection de I'échamtjlmu
échantillonnage, peut étre probabiliste ou nondiffarence entre les deux tient au fait que dartate

de I'échantillonnage probabiliste chaque unité @ «ichance » d'étre sélectionnée et que cette €hanc
peut étre quantifiée, ce qui n'est pas vrai pégh&ntillonnage non probabiliste ; dans ce cagjueha
unité incluse a l'intérieur d'une population n'a p@e chance égale d'étre sélectionnée. Le plan de
sondage ainsi déterminé intervient par la suites dlastimation des indicateurs.

Difféerentes méthodes d’échantillonnage probabgistaistent : I'échantillonnage aléatoire simple,
celui avec probabilité proportionnelle a la taill&chantillonnage en grappes, stratifié ...Parmi les
méthodes non probabilistes, I'’échantillonnage paotas est souvent utilisé par les responsables
d'études de marché pour des enquétes ou des senti@ghoniques en particulier, plutdét que
I'échantillonnage stratifié, parce qu'il est refathent peu codteux et facile a administrer et a la
propriété souhaitable de respecter les proportieria population.

En cas de sondage stratifié, I'important est denatédes critéres qui permettront d’assurer unenieon
représentativité de I'échantillon. Des criteres ic@@mographiques comme le sexe, l'adge, la
profession, le nombre de personnes dans le foganent automatiquement a I'esprit mais il ne faut
pas oublier des critétres comme la présence d'ua tigphandicap et/ou de déficience, la présence
d’aides techniques ...

A noter également que cette étape d'échantillonnaget se faire en plusieurs phases. Ainsi,
I'échantillon de I'enquéte HID99 domicile a étéldia partir d'un questionnaire de filtrage dit &/i
Quotidienne et Santé" ("VQS"), collecté aupresmhirsonnes vivant a domicile en méme temps que le
recensement de la population. D'un point de vuehodlogique, il est important de remarquer que
cet échantillon comportait également 15% de per®nmmiayant signalé aucune difficulté dans le
guestionnaire Vie Quotidienne et Santé.

Remarquons également qu’en cas d’enquétes en face,de plan de sondage adopté peut aussi tenir
compte de lieux spécifiques adaptés a notre cildler pe recrutement des personnes (caisses
d'assurance maladie, maisons départementales dssnpes, structures de soins...). Un plan de

sondage assez complexe a par exemple été établegtimer la séroprévalence du VIH et du virus de
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I'hépatite C (VHC) (enquéte menée par I'InVS eNHD en 2004) chez des usagers de drogue. Afin
de constituer un échantillon le plus aléatoire fbssde cette population un inventaire des
établissements concernés mixant des lieux de eoaitt dans des services type hébergements, bus,
PES, CSST et chez des médecins a permis de réalisebase de sondage. Effectuée par demi-
journée, elle permettait de tirer « systématiqudnsete lieu, puis de tirer au sort des usagers de
drogues tout en pondérant les poids de sondage lselii@quence de fréquentation des lieux.

Les unités échantillonnées sont finalement, commen&: ci-dessus, souvent les ménages. Des
meénages qui occupent les logements sélectionnés;de aléatoire parmi 'ensemble des logements
du recensement ou des ménages pour lesquels aséidpune ligne de téléphone sélectionnés aussi
de facon aléatoire parmi un annuaire. La séleatien’individu a qui s'adresse I'enquéte, étape
suivante, représente aussi une étape minutieusehtix de cet individu au sein du ménage est
important afin de pouvoir extrapoler correctemess tésultats obtenus, il faut que le choix soi lui
méme aléatoire et ne se porte pas systématiquesuetdgs personnes les plus faciles a joindre dans
leur logement. Une méthode de tirage, appeléectikash, est proposée a I'enquéteur et peut étre mis
en oeuvre immédiatement une fois qu’il connaitdenbre de personnes composant le ménage. Sous
sa forme la plus élémentaire, elle fournit & I'etgur un moyen rapide et manuel de réaliser ugetira
aléatoire simple a probabilités égales d'un indiviiKish,1965 ; 1995). On peut aussi utiliser la
méthode anniversaire (individu dont la date ansi@iee est la plus proche, dans le futur ou dans le
passé, de la date d’entretien), plus rapide etquusiviale.

Au moment de I'’échantillonnage, on fait donc unighie plan de sondage particulier. Encore reste-t-
il & mesurer la précision ou l'erreur d’échantithaige faite, variation qu’il nous faut réduire leisl
possible. L'accroissement de la taille de I'échantientraine souvent une diminution de I'erreur
d'échantillonnage. Une taille importante permetugdhaenter la précision des résultats (cf. intergalle
de confiance), de pouvoir travailler sur des soysdpations, d’exploiter les données de
comportements rares. Finalement, la taille réadléathantillon de I'enquéte devra étre un compsomi
entre le degré de précision a atteindre, le budlget'enquéte et toutes les autres contraintes
opérationnelles, comme les fonds et le temps dibfEmn

4.2.2 L’étape de la collecte d’'informations et les différents outils

Le plan de sondage est lié¢ au mode de collectérderination mis en ceuvre. Nous allons voir que
guel que soit le mode qui sera chaisi il introdédfalement un biais au niveau de la collecte des
données sur les TIC et la santé.

Deux familles d’outils pour procéder au recueilldgormation coexistent : les outils dits quantita
basés sur un questionnaire et ceux dits plutbitgtitd. Les différences sont notables. Par exeniigle

ne donnent pas du tout le méme type d’informatioressont généralement pas basés sur le méme
nombre d’interviews ... bref ne présentent pas lesi@seavantages et limites de manieére générale, et
pour notre cible. Attention car méme avec la plughes outils qui vont étre exposés, toute la
population n’est pas touchée, sont souvent exdhsegersonnes résidant dans des communautés / des
résidences de soins, dans des habitations mobitestres ainsi que les personnes sans abri. €aibn
pertinemment qu’'en matiére d’'usage des TIC, cesopees ont tendance a faire baisser les
proportions observées, déja par manque d’accde Sau de vie.

Les outils quantitatifs : avantages et biais

Dans le mode postal, le questionnaire est adremsé&qie postale a un échantillon de répondants
potentiels.
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Le procédé est peu colteux en principe mais pelgréntout le devenir si le taux de réponse est trop
faible. Il présente aussi I'avantage de donneinéefviewé un plus fort sentiment d’anonymat, sutto
pour le sujet de la santé qui peut s’avérer délicat

La collecte des données est assez étalée au lfmajuestionnaire est en mode auto-administré (pas
d'assistance d'un enquéteur) et se doit donc d'éimeple (risque important de questionnaires
incomplets). Des chercheurs y démontrent cepengharile de la désirabilité sociale : les déclaretio
sont plus fréquentes par courrier par rapport &ptbéne de certains événements (Fournier, 1993 ;
Brewer, 2004 ; McHorney, 1994 ; Perkins, 1998). dWst aussi pour notre problématique que le
répondant doit savoir ou pouvoir lire.

Pour le face a face, I'enquéteur peut se déplaceioeicile de l'interviewé (porte a porte ou rendez
vous préalable suite & un courrier par exemple).

Le questionnaire peut alors étre assisté par aslingCAPI ou CAWI) permettant une saisie directe
(pouvant étre retransmise rapidement), un quesionicomplexe multipliant les questions filtres le
aiguillages, les recodifications, les blocs de tjaes aléatoires, enrichi en multimédia (sons,
images...). Il y a aussi possibilité de présentematériel. Comme ce mode n’est pas auto-administré
I'enquéteur peut lui-méme présenter un biais dnénicant sur le choix de réponse.

Ce mode constitue selon 'INSEE un des élémentangigsant la qualité des enquétes. Il souleve
cependant dans certains cas des problemes prat@eesode de recueil nécessite de faire appel a un
réseau d'enquéteurs, avec contrdle du terraincidéfien temps réel. La collecte sur une large zone
géographique est colteuse et demande de l'orgamisan particulier la minimisation des temps de
déplacement. Les unités sont les logements etinersont difficiles d’acces suite a une sécurité
accrue (codes électroniques), d’autres nécesslintéplacements spécifiques (iles, zones de haute
montagne) ou encore dans certains quartiers dii¢a collecte devient délicate.

L'enquéteur peut également inviter les personngfpandre dans un lieu spécialisé (en salle) ou un
endroit public (la rue, un centre commercial ...)nBae cas, les personnes dans I'impossibilitéeotal
voire partielle de mener des activités a I'extérigeileur lieu de vie ne seront pas abordées.

Le téléphone fixe reste un outil privilégié. C'aste méthode rapide, peu codteuse, touchant de
nombreux lieux. La mise en réseau des ordinateule systeme CATI permet la passation de
guestionnaires lourds mais également d’appelemaatiquement des numéros, de les rappeler en cas
d’absence ou de ligne occupée et de suivre en tedeptes quotas. Le contrdle du terrain en estiaus
facilité (présence physique des chefs d’équipdesyss d’écoutes).

Des personnes atteintes d’'une maladie longue oonicjue ont par exemple été interrogées par
téléphone en 2004 pour la DREES et ce a partiffideiers tenus par des caisses régionales (tirage
aléatoire aussi des caisses) des 3 régimes (repatgé des régimes).

La méthode du téléphone a néanmoins de nombreuséssl Les avantages du face a face
(présentation de matériel hors son) et du modeapdahonymat, sujets sensibles) ne sont plus
valables. Techniquement le questionnaire peutcdéfnent faire appel a des libellés longs, des
classements, des choix entre de nombreuses madalitéais surtout les biais sont importants : biais
lié & I'enquéteur (influence, accent, jeunesseligapon, statut précaire ...) et biais lié a I'éctithon.

La base de sondage est souvent constituée agmitannuaire. Méme en effectuant de la génération
aléatoire de numéros (Fréjean, Panzani, Tassi,) 894 atteindre les numéros sur liste rouge, liste
orange et maintenant numéros dégroupés sans pastageclut encore par ce biais les foyers n’ayant
pas de téléphone mais aussi les foyers exclusiiegmnpés de téléphone mobile. Selon I'IDATE
(édition 2005 de I'étude Use-IT), ces derniers sttordre de 15% et pourraient méme atteindre les
29% en 2010. Pour toucher des personnes pouvanplés difficiles a joindre (actifs, cadres, milieu
infirmier ...), le protocole d’appels doit prévoirglFanches tres larges et des appels le soimetdk-

end, des coefficients importants d’insistance ajjs le rappel des primo-refusants. Ces biais auron
des conséquences non négligeables sur notre mésuresage des TIC. De méme, les personnes
atteintes de déficiences auditives doivent étreesmues par d’autres moyens technigues ou une aide
humaine pour participer a ce type d’enquéte.
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La passation du questionnaire est difficilementsageable pour de multiples raisons par le biais d’
téléphone portable : qualité de réception, conatintr, lieu de passation, durée, colt, manque se ba
a moins d'avoir des listes provenant des fournisseu Notons que certaines enquétes tentent
maintenant d'intégrer dans I'échantillon des « rfesbiexclusifs ». Et ce, méme pour des sujets
délicats comme ceux évoqués dans I'enquéte « dentiexla sexualité en France » (CSF) réalisée en
2005-2006 par 'INED. C'est aussi le cas du baroeée santé de I'INPES. Par contre, inclure un
échantillon de mobiles n’est pas facile méthodaogiment parlant. Trois méthodes s’offrent :

- onles inclut et on les repondere a leur proporfde 17%) mais les estimations sont fragiles ;

- onlesinclut en leur donnant le méme poids mayamles autres. Ce qui est sir on diminue la

variance et le biais est un peu diminué ;
- on ne les met pas et on fait une simple compamais

Si les enquétes en ligne offrent de nombreux agastéfaible colt d’enquéte, temps de réponse court,
interactivité et absence de saisie, limitation dractére intrusif, possibilité de contacter lespenes

qui ont une faible participation aux enquétes cdedua l'aide d'autres média, mondialisation de
I'échantillon, gains en relation avec l'interviewéonfort, disponibilité, dialogue, authenticitégs
limites sont aussi trop manifestes. En effet, bipre le taux de pénétration d’Internet évolue
rapidement, il est encore trop faible pour que tpuybation d’internaute soit représentative de
I'ensemble de la population (de I'ordre de 40% figers francais ont acces a Internet a domicile). A
ce probleme de couverture, viennent se greffecdegportements trop spécifiques. La population des
internautes reste encore trop fortement corréléaga des individus (plus jeune), au revenu et au
niveau d’éducation (plus élevé).Les hommes semldgatement répondre davantage aux enquétes
web que les femmes. Du fait de I'absence de basesoddage pour des enquétes web auprés de
I'ensemble de la population, la construction deHantillon est donc souvent plus complexe pour une
enquéte web. Interviennent également toujours daslggmes de contrdle des répondants (démarche
basée sur le volontariat), du mode auto-adminghtr§uestionnaire. Par ailleurs, par ce mode ilisera
alors difficile de dégager les non-usages des TIC.

Constatons enfin que ces modes d’enquétes peutrerntd@nbinés comme recommandé par exemple
par Dillman (1988) et De Leeuw (2005) pour les dgs de déplacement. Cette combinaison permet
le plus souvent d’augmenter les taux de réponséa @écessite néanmoins de s’assurer de la
comparabilité des données recueillies.

Les outils quantitatifs classiques que nous vendamsvoir finalement présentent de nombreuses
difficultés dans I'identification et la rencontre gersonnes dites éloignées d’Internet et des T&D e

de personnes en situation de handicap. Pour fage & ces spécificités, une méthode basée sur le
mode participatif peut représenter une piste istEmte, et ce notamment dans la mesure et
I'évaluation de la Santé ; ainsi, 'Agence de sgmiélique du Canada reconnait dans son « Guide
d'évaluation de projet que la méthode participative est celle qui semble leuxirépondre aux
objectifs de leurs stratégies et programmes

M@rsouin, sensibilisé aussi aux avantages proqae$a construction participative, expérimente en
ce moment cette méthode. Nous avons entamé unerat@mde diagnostic avec les habitants d'un
guartier afin de mieux connaitre les représentatites besoins et les demandes en matiere de TIC et
de déterminer des axes précis d’accompagnementr&@ement, un groupe d’habitants contribue a
'aboutissement d’un questionnaire en apportant [@rception des problémes, en proposant des
pistes de travail. Ce méme groupe ensuite recwdslliéinformation en rencontrant les autres haltgan

du quartier. Les contacts que le diagnostic ocoagiot sont tres appréciés par les habitants, ils se
montrent le plus souvent disponibles et heureukrel’€onsultés. Le groupe par la suite participera a
I'exploitation des données et la restitution dugdiastic. En plus de récolter de I'information, cejet
semble finalement favoriser le lien avec les halbit@ar une diffusion plus large de 'informatidriae

38



TELECOM

Bretagne

création d'espaces de dialogues sur les TIC epgehhbitants eux-méme et avec I'espace public
numerique existant.

Les outils qualitatifs en complément

Les méthodes qualitatives peuvent dans certainspae#ier les biais induits par le discours si
linterviewé est amené a décrire son comporteménaux problemes de mémoire. Mais si ces
techniques d’études sont riches en information p#Ent d'atteindre des niveaux inédits de
profondeur, de détail et de qualité d’analyse setlencernent rarement un grand nombre d’interviewés
au total. La représentativité s’en voit grandenparturbée, surtout si les porte-paroles choisisam

pas quelconques. La qualité du recrutement dépdadais du profil des recruteurs et des recrutés.
Les observateurs doivent étre particulierement hiemés voire des professionnels. Les observés
recrutés ne doivent pas quant a eux étre des egsmiohnels des réunions », motivés uniqguement par
indemnisation courante. L'analyse qui en découlemande plus de temps (il y a souvent
retranscription des entretiens) et est plus fasigk, méme en ayant recours a des logiciels dssaly
de contenu.

Le recueil de données par groupe monte en puissandétriment de I'entretien individuel, maitrise
des colts et nouvelles techniques obligent. Aiosi,bénéficie a la fois des avantages du recueil
individuel et de la dynamique de groupe. Les fagnagips ou groupes de réflexion habituellement sur
un méme lieu peuvent par exemple se faire en ligoaissant simultanément des internautes sur un
canal dédieé. De méme, les internautes peuventtesuver sur une plus longue durée invités a
répondre au moment ou ils le souhaitent, on péoks de Bulletin Board.

Les étapes suivantes sont :
- la définition du contenu du questionnaire :
- un pré-test;
- la passation du questionnaire ;
- I'exploitation des données.

Pour le contenu du questionnaire, une approchevame est de questionner leur intérét pour les TIC
en les intégrant dans leurs taches quotidiennes.

4.3 Une proposition : une perspective d’analyse sel  on les activités
et la participation

L'objectif de I'enquéte proposée est de toucherdamble de la population en se renseignant ada foi
sur leur état de santé et sur leurs usages desPd@r. faire un lien entre ces deux critéres et
comprendre ou les TIC peuvent rendre des servicescitoyen qui se sentirait fragilisé du fait deun
maladie chronique, d’'un handicap ou de son agmuis a semblé opportun de considérer son mode de
vie habituel. En effet, une technologie ne serbséé que si elle participe aux taches quotidiennes
sans modification profonde du style de vie. Aimasi,lieu de questionner le citoyen sur ses défieignc
en tant que telles, nous allons plutbt favorisex tgponse sur ses activités (exécution d’'une tamhe)
sur sa participation (fait de prendre part & uheatibn de vie réelle). Cet axe d'étude est cealoipse

par la CIF, ce qui nous offre un cadre pré-étabktilités. 9 classes d’activités sont affichées :
apprentissage et application des connaissances ;

taches et exigences générales ;

communication ;

mobilité ;

entretien personnel ;

vie domestique ;

ourwNE
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7. relations et interactions avec autrui ;
8. grands domaines de la vie ;
9. vie communautaire, sociale et civique.

Les TIC peuvent étre un soutien a certaines decaggjories d’activité. En annexe 3, nous avons
repris la liste abrégée des domaines d’activitéegiarticipation de la CIF et y avons associ@idss
techniques (selon la norme NF en ISO 9999) etdeselles technologies pouvant apporter un soutien
a lactivitt en question. Certaines activités laigs peu de place a une aide technique ou
technologique, elles ne seront donc par reprises de I'enquéte. Cette spécification selon les
activités/participation permet de faire le lienrenrtétat fonctionnel des personnes et 'usageTd€s
Dans la CIF, deux investigations sont menées :
- la capacité a exécuter une tache et les limitatide la capacité qui sont intrinseques a la
personne ou du moins estimées dans un environnestagtard ;
- la performance ou réalisation effective d'unehtdaans I'environnement dans lequel la
personne vit.

Ainsi, chaque investigation est notée sur une éltkd 0 : pas de limitation a 4 : limitation totale
(probléme dans plus de 95% du temps avec une it#aens perturbe complétement la vie).

Cette double investigation -au niveau de I'aptitdidnctionnelle et de la réalisation effective @un
sélection d'activités- sera complétée par un goesgément sur le besoin d'aide requis pour la
réalisation de ces activités, sur la nature dal¢'dorsqu’elle est utilisée (humaine, technique ou
adaptation de I'environnement) et sur le degréafisfaction éprouvé par la personne vis-a-vis de la
réalisation de l'activité.

Concernant l'aide nécessaire pour la réalisationnd@’ activité, le questionnement portera
complémentairement sur le besoin d’un outil ou darvice TIC et/ou son utilisation effective. Ceux-
ci n'étant pas toujours connus, ils seront spécifiéur chaque activité lorsqu’ils existent.
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5 Proposition d’'un schéma d’enquéte

Nous proposons une enquéte spécifique valorisééep@6 T en direction de tout public avec des
sur-échantillons de personnes fragilisées. Dan$ lemwis de mission, il nous a été impossible de
proposer des questions finalisées pour une enquété en main ». En effet, trop d’inconnues
demeurent encore quant a la disponibilité de ptedatiservices TIC adaptés aux personnes fragilisée
sur lesquelles elle pourraient répondre d’'un useffectif ou d’'un usage futur. Les nouvelles
technologies sont encore trop peu diffusées posirpl&senter directement, c’est pourquoi nous
favorisons plutdét une démarche concertée alliamtctncepteurs de technologies, les industriels, les
chercheurs, les professionnels de la santé etdal sles associations, les aidants et les usagers
mémes. Enfin, il semblerait que, dans certainesisiins, le questionnaire serait a adresser aaatsd
plutét qu’'a la personne fragilisée car le servigeutil TIC sera plus utilisé par la personne aidan
Dans un premier point, nous présentons un schéeradéte pour la personne fragilisée et dans un
second point pour la personne aidante.

5.1 Schéma d’enquéte en direction de la cible

L’enquéte que nous proposons est composée depauiss :
- une partie de signalétique générale avec unetatteparticuliere sur I'état de santé ;
- une partie sur 'usage des TIC par la personne ;
- une partie sur le lien entre la réalisation opddicipation a quelques activités quotidiennes et
le soutien possible des TIC.
Nous avons fait le choix de ne proposer que dasatelrs. Pour certaines questions traditionnelles,
NOUS en avons Proposeé une version provisoire.

5.1.1 Partie 1 : signalétique et caractérisation de  |'état de santé et des
déficiences

Les indicateurs sont proposés sous forme de tabkesac en colonne 2, quelques propositions de
guestions.

13 En plus de leur enquéte menée avec le CREDOC sagkudes TIC.
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Tableau 9 : signalétique générale

Indicateurs Commentaires / propositions / questions

Sexe

Age

Situation familiale [J Marié ou en situation maritalg Célibatairel] Divorcé[]
Veuf [1 Non réponse

Taille du ménage De combien de personnes est cénvobie ménage aujourd’hi
(vous y compris) ?

Taille de la famille Combien d’enfants avez-vouswi@ns de 18 ans ?

Activité /| CSP / ancienne CSP

Niveau d’'étude Dernier dipldme obtenu

Taille de la commune / zone
(urbaine — rurale)

Revenu du ménage

Opinion sur le revenu « Quelle description s’approche le plus de I'opinigue vous$
avez du revenu actuel de votre ménage ?

o0 Vous avez une VIE TRES CONFORTABLE avec le revenu
actuel ;
Vous avez une VIE CONFORTABLE avec le revenu actuel
Vous vous EN SORTEZ avec le revenu actuel ;
Vous trouvez la VIE DIFFICILE avec le revenu actpel
Vous trouvez la VIE TRES DIFFICILE avec le revenu
actuel ;

0 Vous ne savez pas »

O o0ooo

Taille du réseau social Appartenance a une asanwabrtif / culturel / social et
solidarité / santé

En ce qui concerne les déficiences, il a sembléréssant de se rapprocher au maximum du
guestionnaire de la prochaine enquéte HandicapgSHahe part parce que les formulations ont été
réfléchies par un groupe d’experts, d’autre padr@voir des données de cadrage.

Il n'était cependant pas envisageable de consdeseguestionnement tel quel compte tenu de

'ampleur qu’il prend dans I'enquéte. Nous nous s@® attachés a simplifier le questionnement tout
en conservant son organisation générale de faguu@oir comparer avec des niveaux de réponse
agrégés dans l'enquéte Handicap-santé. Toutefels, ©'a pas toujours été possible en raison

notamment de la nécessité de fusionner les quest&atives a la nature des déficiences et celles
relatives a leur ampleur, lesquelles relévent mrde la dimension des déficiences et parfois de la
dimension des limitations fonctionnelles.

Des adaptations qui peuvenpriori sembler étonnantes ont été introduites compte dertampleur

de leurs liens avec ce que peuvent apporter lesAilSi par exemple, un certain degré de détail des
amputations pourrait étre gardé, car leur locatisgbeut influer sur I'usage d’un clavier d’ordieat

ou sur la difficulté & faire les courses qui n’pas la méme selon qu’'une amputation affecte unt doig
de pied ou une jambe.
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Tableau 10 : caractérisation des déficiences ef’dat fonctionnel

Indicateurs Commentaires / propositions / questios

Déficience motrice Avez-vous des problemes poig@caier certains mouvements|:

Si déficience motrice Paralysienpléte

Paralysie partielle et/ou limitation de la forcesoulaire
Amputation

Gene dans les articulations

Mouvements incontrdlés ou involontaire

Trouble de I'équilibre

Vision Avez-vous des problemes pour voir

Si déficience de lavue¢  Aveugleseule perception de la lumiere

Malvoyant : déficience visuelle grave mais non gkeu
Un ceil ne voit rien ou quasiment rien et 'autré vo
convenablement

Difficulté pour voir de prés mais ni malvoyant nieaigle
Difficulté pour voir de loin mais ni malvoyant nveugle
Autres : limitation champ visuel, trouble visionubeur etc.

Audition Avez-vous des problemes pour entendre Ndbui

Si déficience de l'audition Surditéatie ou profonde des deux oreilles
Malentendant

Surdité d’'une seule oreille mais I'autre entendhbie
Autre difficulté a entendre

Autre géne (bourdonnement, acouphéne)

Déficience de la parole

Si déficience de la parole¢  Mutité
Aphasie
Dysphasie
Bégaiement
Laryngectomie
autres

Troubles viscéraux cardiaque,
respiratoire, intestinaux ) et
métaboliques

Troubles mentaux Avez-vous un des problemes swsvant

Troubles d'orientation dans le temps et dans I'espa
Troubles de la mémoire importants

Troubles de I'humeur (découragement, démotivation)
Troubles anxieux

Difficultés de relations avec autrui (agressivaéntiment d’étre
agresseé)

Difficultés d’apprentissage

Difficultés de compréhension

Retard intellectuel

Autre trouble intellectuel ou psychique

5.1.2 Partie 2 : usage des TIC

Les questions des enquétes déja menées sur 'deagddC M@rsouin CREDOC...) peuvent étre ici
envisagées. Nous avons conserveé les structurésanaelles, a savoir :
- le niveau d’équipement ou d’acces aux TIC .
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- les usages effectués de l'ordinateur, d’Inteatetu téléphone portable ;

- les raisons de non-usage.

Tableau 11 : Equipement du ménage/individu et acces

Indicateurs

Commentaires / propositions / questions

Téléphone portable

Ordinateur

Connexion Internet

Autres technologies

« culture numérique » :
- Dvd
- Console de jeu
- Appareil photo numérique
- Lecteur de musique MP3
- Caméscope numérique
- GPS
- Home cinéma

Ancienneté de la connexion

Type de connexion

Modem / ADSL / cable / NSP

Aide technique TIC

Logiciels adaptés (agrandisserdé&eran...)
Reconnaissance vocale
Synthese de voix
Claviers (gros caracteres, braille)

Lieux d'acces

Travail / étude
Espace public numérique
Cybercafé
Bibliotheque
Espace public
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Tableau 12 : Usages des TIC

Indicateurs

Commentaires / propositions / questions

Usages du téléphone mobile

Envoyer des SMS
Envoyer, transférer des photos depuis le mobil
Jouer sur le mobile
Ecouter la radio ou de la musique
Aller sur Internet

Familles d'usages d’Internet

Divertissement
Information
Communication
Relations administratives
Commerce / banques

Outils / services Internet

Courrier électronique
Messagerie instantanée
Webcam
Forum
Téléphonie sur IP
Blog
Wiki

Date de la derniére utilisation / fréequence
d'utilisation

Raison initiale d'usage

Entourage (conjoint enfant, professionnel, prog

i&rt de I'entourage utilisant Internet

Niveau d’habilité

Ancienneté d’'usage

Mode d’apprentissage

Temps passé

Par jour

Usages médiatés

Tableau 13 :

Non - Usages

Indicateurs

Commentaires / propositions / questions

Raisons

Liées a I'état de santé, handicap, age
Autres raisons (codt, technicité, temps)...

Rapport a I'ordinateur

Préférence pour la télévisio

Intention future d'usage

Incitation a I'usage

Représentation des usages

Opinions sur les TIC

Médiation d’usage

5.1.3 Partie 3 : Réponses aux besoins d’'aide via le

prospective

Cette derniere partie est le coeur de I'enquétes ggdlement son aspect original dans la mesure ou
elle envisage I'utilisation des TIC comme un sauti@ux activités quotidiennes des citoyens.

L’originalité tient dans le fait que nous ne padqas de I'dge, des handicaps ou des maladies pour
d’'aétiet de participation dans le cadre des taches

définir les besoins mais des comportements
guotidiennes de la personne.

s TIC : existant et
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Il a toutefois semblé prématuré d'investiguer desntenant le questionnement limitations d’activité
I'extension de ce champ pouvant s’avérer tres graiich paru plus |égitime d’attendre d’en savoir
plus sur leurs liens avec l'usage des TIC, au teametamment des groupes de travail spécifiques.
Ainsi, afin d’approfondir et de spécifier qualitaiment I'investigation relative au rapport entre
besoins et usages des TIC, il est proposé de tmrstes groupes restreints d’experts par type de
déficience (visuelles, auditives, motrices, cognitives et gbsgues), associant personnes
représentatives de la population cible de I'enqu@tefessionnels ou aidants dans les activités
guotidiennes, et professionnels de l'ingénierie M&s

Ces groupes d’experts auraient pour objectifs diifler et de caractériser les besoins d’aide #és
telle ou telle déficience, de les mettre en rappuéc les aides ou services TIC existants, et &y-de
d’initier une réflexion prospective sur la conceptide nouveaux outils TIC propres a répondre a des
besoins non encore couverts.

Compte tenu de son statut et de son champ d'atigitl'interface de la recherche et du milieu
associatif du handicap, le CTNERHI serait en mesdereéunir par type de déficience, les personnes
représentatives de la population enquétée et adssgionnels ou aidants. Le GET pourrait contacter
des ingénieurs, concepteurs de TIC dédiées et [€l @iliter I'intégration d’industriels dans ces
groupes de travail.

Dans le cadre de ces réunions de travail, nousmeamdons également unéémarche
participative ' relative aux usages des nouvelles technologiess lfensons que ce serait I'endroit
propice pour proposer desénarios d'usagale produits et services existants, de méme celagb

étre un lieude tests de nouvelles propositionde produits et services TIC émergeants. L'obsenvat
des comportements, réactions apporterait une diorersipplémentaire, notamment en terme de
services personnalisépar type de pathologies ou déficiences. Il esénable que chaque groupe
d’expert aura sa préférence et qu'a coté de seargéeaériques (comme le Web santé) il y aura des
demandes trés spécifiques liées aux pathologidsandicaps. Ces scénarios peuvent également étre
proposés au sein des associations autour du hanmlicau sein des réseaux de santé.

Nous nous rapprochons de la méthode de travailaboratoire AGEIS (Carré et al., 2007) qui

« souhaite s’entourer de I'ensemble des acteurs geit® en charge des personnes agées et souhaite
les organiser autour de plate-formes de tests peame d'évaluer les produits au sein des
établissements sanitaires et médico-sociaux, massiadirectement au domicile des personnes en
perte d’autonomie> (Carré et al., 2007).

Au final, nous aboutirons a une typologie de mascpéssibles des nouvelles technologies selon le
type de maladie ou de déficience.

5.2 Schéma d’enquéte en direction des aidants

Le citoyen fragilisé ne sera peut étre pas I'dtksir final des nouvelles technologies, parce qugih

aura pas la force, la volonté ou les capacitésddstate, pour ce type de population, la forteqrés

des aidants familiaux (conjoints, enfants) et msiennels. Ces derniers seront les « médiateurs »
d’'usage. C’est pourquoi, nous recommandons égakeqenl’enquéte puisse interroger les aidants
des citoyens fragilisés échantillonnés.

Nous nous basons sur I'enquéte « les aidants ielsrmdes personnes interrogées lors de I'enquéte
handicap-santé 2008 de la DREES en 2007.

14 Cela a été proposé par Massimi et al. (2007) pualuer le design et les fonctions de téléphonesiples par
les personnes agées.
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Trois parties sont également envisagées :

- une partie signalétique générale et caractévisake I'état de santé ;

- une partie usage des TIC ;

- une partie de soutien des TIC dans le cadrewtgkaticipation au soutien du citoyen fragilisé.

Pour la partie signalétique, les mémes questiassposées que pour la cible (que nous nommerons
X). On rajoutera 9 indicateurs supplémentaires :

Tableau 14 : signalétique de I'aidant

Indicateurs Commentaires / propositions / question

Lieu de vie L'aidant loge-t-il chez X ?
Si oui : depuis combien de temps ?
Si non : quelle distance sépare votre domicildelude domicile

Lien avec X

Responsabilité juridique Tutelle / curatelle / ...

Temps de travail Temps complet / temps partiel

Durée de l'aide Depuis combien de temps apportez-de I'aide ?

Raisons de l'aide Vous étes I'une des personngduesproches de X
X n'a personne
Les aidants professionnels ne peuvent pas toet fair
Recevoir de I'aide professionnelle a domicile cdée cher
Ses autres proches ne veulent pas ou ne peuveldigas
Vous estimez que c’est votre devoir
Autre

Type d’aide Aider a I'exercice de sa profession

Aider & prendre des décisions

Apporter un soutien moral, une présence, une conipag
Assurer une surveillance de jour

Assurer une surveillance de nuit

D’autres activités

S’occuper des enfants

Gérer l'intervention des professionnels de santéwsecteur
social

Autres

Fréquence de l'aide

Compensation financiére Recevez-vous une contiedaranciere pour I'aide que vous
apporteza X ?

Pour la partie caractérisation de I'état de saatbaitlant, les items sont les mémes que pourble ¢i
pour les usages des TIC également.

Pour la derniére partie, nous recommandons le n@owdé que le point précédent, c’est a dire une
réflexion de la position de l'aidant vis a vis desuvelles technologies et le soutien qu’elles prtive
lui apporter lors de ses activités aupres de lagpere fragilisée. C'est pour cela gu'il est utisnd les
groupes de travail de proposer la présence d'adtamiliaux et professionnels. De méme, ils
pourraient étre soumis a des scénarios d’'usagertgires services issus des TIC en présence ou en
I'absence de la personne aidée.
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Conclusion

Le développement des nouvelles technologies déotfimtion et de la communication pour les
personnes agées, malades ou handicapée est us watmdique, dans la mesure ou elles fonctionnent
et sont performantes en terme de fiabilité, séeurdbustesse. Par contre, elles ne sont pas ékfus
sur les marchés car les industriels ont des diféswde pénétration sur le marché. Mais d’aillequel
marché ? Et ce marché est-il intéressant ? La srisplace d’'une enquéte quantitative révélant le
profil des citoyens fragilisés, utilisateurs ou nides technologies et leurs besoins dans le cadre de
leurs activités quotidiennes sera source d'infoionat et de chiffres. Cependant, ce type d'étude
induira des tendances générales. Il ne faut paseowjue chaque citoyen a son histoire de vie st de
demandes spécifiques liees a sa pathologie ouatbslpgies, son age, sa mobilité, son activité et
gu’'en plus d'outils et services génériques, lesustidels se devront de proposer également des
services personnalisés (p-health (Picard, 2007juetce marché ne sera révélé que par des analyses
gualitatives.

Suite aux travaux menés, nous recommandons donc :

1. la tenue d'une enquéte spécifique sur les usagss TIC dans le cadre des activités
guotidiennes par tout public avec un sur-échantilfme des citoyens « fragilisés » ;

2. la prise en compte de I'axe d’entrée « Activip@rticipation » plus que I'aspect déficience ;

3. une enquéte qualitative sociologique sur lespmtements d'usage et de non-usage des
citoyens fragilisés afin de pouvoir étendre le pegriravail réalisé ;

4. un travail qualitatif spécifique sur les pod#iés offertes par les technologies dans le cadre d
service rendu lors des activités quotidiennes wiardncontre entre les concepteurs des
technologies, les industriels, les professionnatswant le citoyen fragilisé, sa famille, et la
personne elle-méme ;

5. une démarche participative d’'usage soit audesngroupes experts constitués soit au sein des

associations ou réseau de santé ;

un pan de I'enquéte doit étre tourné vers ldards ;

pour 'enquéte a venir, nous favorisons unegiass du questionnaire en face a face (pour ne
pas exclure certaines catégories de personnegrdifigr rapidement I'aidant), ceci pourrait
étre alors l'occasion de faire une démonstratigrideades prototypes ou services envisagés
pour éliminer le probléme de représentativité degyas (cela par contre allongera la durée du
guestionnaire).

No

L’analyse qualitative menée est insuffisante c@eBonnes interrogées ne suffisent pas a valider de
facon unanime les résultats, mais cela nous a paetencomprendre sur le terrain la réalité des hesoi
et des limitations. Il serait utile d’étendre cettajuéte a une plus large échelle, d’interroges gk
non-usagers, les professionnels du santé et dalstes industriels. Nous pensons que la région
Bretagne serait une région test envisageable leapr@sente a la fois des caractéristiques médiedle
sociales « fragiles » et la présence M@rsouin et son réseau de chercheurs, notamment de
sociologues, favoriserait un protocole d'évaluasoutenu par les compétences de I'observatoire des
usages OPSIS.

Le point de vue des industriels a été peu abom€il mous a semblé utile de nous focaliser sur les
usagers, point faible de leurs études de marchés Mgpérons que la démarche adoptée a savoir
I'identification des besoins en TIC pour améliotercadre de vie quotidien des usagers leur sera
informatif tout comme l'interaction proposée erge concepteurs et les utilisateurs.
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Enfin, le temps de mission ne nous a pas permjgpdidondir certains points et notamment la prise en
compte d’articles de recherche validés par lemstigues. Car méme si une enquéte quantitative est
un outil formidable de recueil de données, la théma abordée dans cette mission ouvre tout autant
de perspectives en terme de recherche sur la dimwege produits adaptés, d’analyses socio-
économiques sur les usages et la diffusion desufisodIC, sur la méthodologie d’évaluation a
envisager... Cette mission montre également la niééedavoir une approche pluridisciplinaire :
nous avons bénéficié des avis de médecins, degsgiohnels du social, des ergonomes, des
scientifiques en sciences cognitives et de lintBoma homme-machine, des sociologues, des
statisticiens, des économistes, des gestionnalessjuristes. La prise en compte de I'ensemble des
points de vue est un exercice complexe mais ougse adllaborations pertinentes. Un des enjeux
pourrait étre celui de la proposition d'une platesie de mesure de comportement et d'usage des
nouvelles technologies par des citoyens fragilisiésen situation.
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Annexe 1 : Recensement des enquétes

2.1 Les enquétes nationales auprés du grand public

Enquéte 1

Titre de I'enquéte Handicap-Incapacité-Dépendan@dID) — domicile

Organisme INSEE

Obijectifs Mesurer le nombre des personnes handisapé dépendantes ; évalu
les flux d'entrée et de sortie en incapacité verléa nature, la quantité
et les fournisseurs d'aides existantes, ainsi@gibdsoins non satisfaits.

Thématique Les difficultés dues a la santé damgelguotidienne sont pergues sous

différents modules :

- Relevé de la nature et de I'origine des probledeesanté
- Description des incapacités

- Environnement socio-familial

- Accessibilité et aménagements du logemeitles techniques
- Conditions de logement

- Déplacements et transports

- Scolarité et diplémes

- Empiloi

- Revenus, situation juridique et administrative

- Loisirs, vacances, culture, qualité de vie

+ tableau de composition du ménage

Date de I'enquéte

1999 puis 2001, future éditio2@D8

Champ de I'enquéte / lieu
de vie

Ménages ordinaires ou personnes vivant a domicile

Echantillonnage

Filtrage sur I'enquéte nationalée<Quotidienne et Santé » avec 15%
de personnes n'ayant pas de difficultés dans lgwtidienne liées a
des problémes de santé

Administration du
guestionnaire

17000 individus. Questionnaire papier auprés gefaonne / de la
personne aidée d’un tiers / d’'un proche

Territoire couvert

France entiere

TIC Santé Social abordée

SAIDES TECHNIQUES, HUMAINES

capacité a la communication a distance (téléphsmma)ette, alarme)
utilisation / besoin d’interfaces ordinateur (recaissance vocale, écran
tactile, synthése vocale ...)

utilisation / besoin d’aides a la manipulation stalnce (commandes a
distance, station robotisée ...)

utilisation / besoin d’aides pour les traitememgiériel de dialyse,
pacemaker ...)

Questionnement autour de
technologies dans le lieu ¢
vie

2g\cces au logement et aménagement de I'habitat
e

Lien en ligne

http://ifr-handicap.inserm.fr/hid/hid ftp/hid99/itnsol99.pdf
http://ifr-handicap.inserm.fr/hid/hid ftp/hid99/Ca®9.pdf

Enquéte 2

| Titre de 'enquéte

| Enquéte Permanente sur les @onslide Vie |
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Organisme

INSEE

Thématique / objectifs

Une partie Vie Sociale démt I'environnement de travail, la
formation, les contacts sociaux, I'éducation, latigue religieuse et
associative, les loisirta santé
Une partie TIC décrivant I'équipement téléphonigeformatique,
I'opinion et les usages d’Internet (dont pratigpesfessionnelles,
compétences et modes d’'apprentissage)

Date de I'enquéte

2005

Champ de I'enquéte / lieu
de vie

Population des 15 ans ou plus

Echantillonnage

Echantillon représentatif des 16@nplus

Administration du
guestionnaire

5600 individus. Questionnaire papier

Territoire couvert

France entiere

TIC Santé Social abordée

SWEB SANTE : indicateur européen Eurostat « Pourcentage des
personnes (agées de 16 ans et plus) utilisannittpour obtenir des
informations sur la santé, pour elles-mémes ou gawtres personnes
E INCLUSION : « I'accés des ménages a bas revenus aux TIC »

N

>

Questionnement autour de
technologies dans le lieu ¢
vie

& quipement TIC du domicile
e

Lien en ligne

http://www.insee.fr/fr/ffc/docs ffc/IP1076.pdf

Enquéte 3

Titre de I'enquéte

La perception et les usagegeatgmologies de l'information et de la
communication dans le secteur de la santé

Organisme

IPSOS - ORANGE Healthcare (nouvellesdivi santé)

Thématique / objectifs

Etat des lieux des perceptit des pratiques relatives a l'intégration
des TIC en matiere de sante.

Résultats

Anticipation sur les nouvelles pratiques
- Pour les patientsprendre de rendez-vous avec leur médecin (41%
localiser un professionnel de santé (39%), consdés renseignement
sur leurs droits (39%), suivre et de transmetteedbmnées sur leur sar
(37%), communiquer par e-mail avec leur médecifqB6u gérer |'état
de leur remboursement (34%)
- Pour les médecins : d'enrichir leur diagnosticlaaecherche
d'informations (70%), échanger avec d'autres médexi partager des
données (71%), alléger leurs taches administra(b&%%), obtenir des
informations sur leurs patients (54%) ou communiguec eux (53%).

\*2J

Date de I'enquéte

Septembre 2007

Champ de I'enquéte / lieu
de vie

Grand public (18 ans et plus) et médecins

Echantillonnage

Echantillon représentatif par pdwygrand public et des médecins.

Administration du
guestionnaire

Par pays : 1000 personnes agées de 18 ans et @08 médecins (200
généralistes / 200 spécialistes). Sondage télépheni

Territoire couvert

5 pays d’Europe (France, GraBdetagne, Espagne, Pologne et Sué

TIC Santé Social abordée

SWEB SANTE : Taux de recherche d'informations sur le Web (8E%

patients et 82% des médecins)

Questionnement autour d

Equipement TIC du domicile
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technologies dans le lieu de

vie

Lien en ligne http://www.francetelecom.com/fr/espaces/journasi&temmuniques/CH

0ld/att00040959/CP_QOrange_Sante_26.09.2007_Frpdais

http://www.ipsos.fr/Canallpsos/articles/images/28&forama.htm

Enquéte 4

Titre de I'enquéte Santé, inégalités et rupturesases (SIRS)

Organisme INSERM

Etudier les relations entre la santé, les inéembit les ruptures socialeg
dans l'agglomération parisienne

Thématique / objectifs

Utilisation d’'Internet pales recherches concernant la santé

Date de I'enquéte

2005

Champ de I'enquéte / lieu
de vie

Habitants de I'agglomération parisienne

Echantillonnage

Suivi d’'une cohorte représentative

Administration du
guestionnaire

Questionnaire papier

Territoire couvert

Région parisienne

TIC Santé Social abordée

SWEB SANTE : déterminants socio-économiques et autres détants
(maladie, niveau de risque futur, niveau de soudiget de la santé) de
la recherche en ligne d’informations concernarsalaté

Questionnement autour dg
technologies dans le lieu
vie

cEquipement TIC du domicile
e

Lien en ligne

http://www.b3e.jussieu.fr/ds3/SIRS%20Inf0%20v3.pdf

Enquéte 5

Titre de I'enquéte

Enquéte WHIST, enquéte webesihbbitudes de recherche
d’'informations liées a la santé sur Internet

Organisme INSERM, INSEE

Objectifs Identifier et mieux connaitre les inteutess cherchant des information
relatives a la santé.

Thématique Recherche d’information sur le web

Date de I'enquéte

Novembre 2006 a mars 2007

Champ de I'enquéte / lieu
de vie

Internautes, questionnaire relayé par quelques sitpar mail

Echantillonnage

Echantillon de convenance, nongiitiste, non aléatoire

Administration du
guestionnaire

3884 personnes résidant en France

Territoire couvert

France entiere

TIC Santé Social abordée

-

D

WEB santé

Questionnement autour de

r€onnexion Internet domicile

technologies dans le lieu de
vie
Lien en ligne http://www.u707 .jussieu.fr/ds3_enquetes/CP_Whist0274 1.pdf

http://www.u707.jussieu.fr/ds3 enquetes/WHIST Insa¥ov2007.pdf
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Enquéte 6
Titre de I'enquéte Dépendance des personnes agkasdicap : les opinions des Francs
Organisme DREES

Thématique / objectifs

Opinions des Francais aafdgle la santé, de la famille, de
I'immigration, de la protection sociale, de la daliité, de la pauvreté, d
I'exclusion et depuis 2004 chandicap. Dont opinions a I'égard de la
dépendance des personnes agées dont place desdaditesicement e
des modes de prise en charge

Date de I'enquéte

Baromeétre de 2000 a 2005

Champ de I'enquéte / lieu
de vie

Population des 18 ans ou plus

Echantillonnage

Echantillon représentatif des 18 an

Administration du
guestionnaire

4000 individus . Questionnaire papier

Territoire couvert

France entiere

TIC Santé Social abordée

S

Questionnement autour d¢
technologies dans le lieu
vie

bS
e

Lien en ligne http://www.sante.gouv.fr/drees/etude-resultat/efd8B1.pdf

Enquéte 7

Titre de I'enquéte Les Francais et les soins a dideni

Organisme SOFRES — APPAMED (Syndicat de l'indesties dispositifs de soins

médicaux)

Thématique / objectifs

Opinions des francais ssiml@des de soins

Date de I'enquéte

2005

Champ de I'enquéte / lieu
de vie

Echantillonnage

Echantillon représentatif

Administration du
guestionnaire

Territoire couvert

France entiere

TIC Santé Social abordée

S

Questionnement autour dg
technologies dans le lieu
vie

bS
e

Lien en ligne http://www.industrie.gouv.fr/dge/listeDiff/lettre idbssier.htm#L0
Enquéte 8

Titre de I'enquéte Attentes de la population frasgaans le domaine de | 'aide a domic
Organisme SOFRES - UNASSAD

Thématique / objectifs

Attentes des francais enér&t 'aides a domicile, connaissance deg
dispositifs pour bénéficier d 'aides a domicilgeitocuteurs souhaités,
hiérarchisation des criteres de choix de | 'aid®@nicile, motivations et
freins a | 'utilisation d 'une aide a domicile
par | 'intermédiaire d 'un organisme/associatiddea utilisées et celles

|

t

D

qui pourraient étre utilisées pour mieux
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identifier le profil des usagers potentiels

Date de I'enquéte 2001

Champ de I'enquéte / lieu| Individus &gés de 18 ans et plus

de vie

Echantillonnage Echantillon représentatif (méthdde quotas) des individus agés de 18
ans et plus

Administration du Sondage par téléphone

guestionnaire

Territoire couvert France entiére

TIC Santé Social abordées

Questionnement autour des

technologies dans le lieu de

vie

Lien en ligne http://www.tns-sofres.com/etudes/marketing/2506@de.adf

Enquéte 9

Titre de I'enquéte Que pensent les internautesites de santé ?

Organisme Benchmark group pour Doctissimo

Thématique / objectifs Opinions sur les informasionédicales en ligne, achats de médicaments

en ligne et DMP

Date de I'enquéte

2004

Champ de I'enquéte / lieu
de vie

Internautes

Echantillonnage

Echantillon d'internautes constltas sites de Doctissimo, Journal d
Net, Journal des femmes

Administration du
guestionnaire

2336 internautes. Enquéte en ligne

U

Territoire couvert

France entiere

TIC Santé Social abordée

SWEB SANTE

Questionnement autour d¢
technologies dans le lieu ¢
vie

bS
e

Lien en ligne

http://www.annuaire-secu.com/pdf/enquete interragitesppt

Enquéte 10

Titre de I'enquéte

La diffusion des technologied'idéormation dans la société francaise
(barometre conditions de vie des aspirations Gegis)

Organisme

CREDOC, ARCEP, CGTI

Thématique / objectifs

Diffusion, usage et acceptéliles nouvelles technologies en France

Date de I'enquéte

Juin 2006

Champ de I'enquéte / lieu
de vie

Individus agés de 18 ans et plus + individus agés2da 17 ans

Echantillonnage

Echantillons représentatifs séaciés selon la méthode des quotas

Administration du
guestionnaire

Face a face. 2013 18 et plus + 215 12-17 ans

Territoire couvert

France entiere

TIC Santé Social abordée

S

Questionnement autour d

Equipement et acces a domicile (ordinateur et hetgr sur le lieu d
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technologies dans le lieu degavail ou d'études

vie Accés Internet dans un lieu public

Lien en ligne http://www.art-telecom.fr/uploads/tx_gspublicatietude-
credoc2006.pdf

Enquéte 11

Titre de I'enquéte Enquéte Les comportements degdis en matiére de santé

Organisme IFOP / Les échos / Le quotidien du niédec

Objectifs Etudier les comportements en matiereatéeset les perspectives du
systeme de santé en France.

Thématique Description de I'état de sant€, delkion avec le médecin, de la

décision de prise de médicaments, les dépensestie s

Date de I'enquéte

11 au 12 octobre 2007

Champ de I'enquéte / lieu
de vie

Echantillon national représentatif de 954 individges de 18 ans et
plus.

Echantillonnage

Echantillon structuré selon la rmdéhdes quotas (sexe, age, profess
du chef de famille) et stratifié par région et gatde d'agglomération.

Administration du
guestionnaire

Etude menée par téléphone, sur systeme CATI (Canpssisted
Telephone Interview) dans le cadre de 'Omnibubftg’.

Territoire couvert

France

TIC Santé Social abordée

5

WEB Santé

Questionnement autour de
technologies dans le lieu ¢
vie

2S
e

on

Lien en ligne http://www.ifop.com/europe/docs/comportementsaife.p

Enquéte 12

Titre de I'enquéte Enquéte EPS, enquéte sur l& sdiih protection sociale

Organisme IRDES

Obijectifs Données sur |'état de santé, la couvemualadie et le recours aux soi
de la population en fonction de ses caractéristigoeiales.

Thématique Les modes de protection sociale (dioliges et facultatives)

Les maladies et les troubles de santé déclarés

Les recours au médecin

La consommation de biens médicaux

Les soins d'auxiliaires

L'hospitalisation

Le renoncement aux soins et les opinions sur Igesan

Date de I'enquéte

1988 ->2006 / Enquéte biennale

Champ de I'enquéte / lieu
de vie

Echantillonnage

8000 ménages d’assurés sociaunt 22000 personnes
Echantillon représentatif de 96% de la populatimant en France

Administration du
guestionnaire

Questionnaire principal administré par téléphone
Questionnaire auto-administré envoyeé par courrier

Territoire couvert

France

TIC Santé Social abordée

12

Questionnement autour d
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e

[

Lien en ligne http://www.irdes.net/EspaceRecherche/Enquetes/E3R8EteESPS.h
ml

Enquéte 13

Titre de I'enquéte Enquéte nationale sur la san&sesoins médicaux

Organisme INSEE

Objectifs fournir les principaux indicateurs de tgéaretenus par I'Union
européenne pour dresser un tableau comparatiétid e santé des
populations au sein des différents états.

Thématique Dépenses médicales, financement dessiEpmedicales, acquisition

pharmaceutiques, morbidité déclarée et indicateisanté

[72)

Date de I'enquéte

2002-2003 / Enquéte décennale

Champ de I'enquéte / lieu
de vie

Echantillonnage

Enquéte représentative France pditaine des ménages ordinaires

Administration du
guestionnaire

Interview, questionnaire et carnet de compte résl@i relevés au cou
de 5 visites d’enquéteurs espacées de 3 semaines

Territoire couvert

France

TIC Santé Social abordée

U7

Questionnement autour de
technologies dans le lieu ¢
vie

2S

e

Lien en ligne http://www.sante.gouv.fr/drees/etude-resultat/efdi3k36.pdf

Enquéte 14

Titre de I'enquéte Enquéte nationale périnatale

Organisme INSERM via la PMI

Objectifs Informations sur I'état de santé, lesis@érinatals et les facteurs de
risque liés a une mauvaise situation sanitairerenmant la naissance

Thématique Questions sur la surveillance prénadgéfgistage, accessibilité a la

maternité

Date de I'enquéte

2003 (prochaine : 2008 ?)

Champ de I'enquéte / lieu
de vie

Echantillonnage

Tous les enfants francais nés tévaim mort-nés une semaine donnég
dans les maternités publiques et privées
Echantillon de 15378 enfants

A1

Administration du
guestionnaire

Interrogation des meéres avant leur sortie de miadern

Territoire couvert

France

TIC Santé Social abordée

U7

Questionnement autour de
technologies dans le lieu ¢
vie

2S

e

Lien en ligne

http://www.sante.gouv.fr/htm/dossiers/perinatO3/saine.htm
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Enquéte 15
Titre de I'enquéte Enquéte barométrique de la DREES
Organisme IPSOS BVA
Objectifs Recueillir les opinions des francaisépgird de la santé, de la famille, |de
'immigration, de la protection sociale, de la daliité, de la pauvreté, de
I'exclusion
Thématique Santé, dépendance
Depuis 2004 intégration de questions autour duibapd
Date de I'enquéte 2006
Champ de I'enquéte / lieu
de vie
Echantillonnage Echantillon représentatif de laytation francaise métropolitaine
4000 personnes de plus de 18 ans
méthode des quotas
Administration du Entretiens au domicile
guestionnaire
Territoire couvert France
TIC Santé Social abordées
Questionnement autour des
technologies dans le lieu de
vie
Lien en ligne http://www.sante.gouv.fr/drees/etude-resultat/efd@B1.pdf
2.2 Enquétes nationales aupres de patients, cit@yagilisés ou de leurs proches
Enquéte 16
Titre de I'enquéte Handicap-Incapacité-Dépendan@dID) — institutions
Organisme Insee
Thématique / objectifs Les difficultés dues & latéalans la vie quotidienne pergues sous
différents modules :
- Relevé de la nature et de I'origine des probledeesanté
- Description des incapacités
- Environnement socio-familial
- Accessibilité et aménagements du logemeitles techniques
- Conditions de logement
- Déplacements et transports
- Scolarité et diplémes
- Empiloi
- Revenus, situation juridique et administrative
- Loisirs, vacances, culture, qualité de vie
Date de I'enquéte 1998 puis 2000
Champ de I'enquéte / lieu| Pensionnaires d'institutions sanitaires et sociales
de vie
Echantillonnage Institutions pour personnes agems, personnes handicapées (enfants et
adultes),
des services hospitaliers de long séjour et deicssrou des malades
"de nuit” des
établissements psychiatriques
Administration du 15000 pensinnaires. Questionnaire papier aupres de la persam&
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guestionnaire

personne aidée d’'un tiers / d'urs tier

Territoire couvert

France entiere

TIC Santé Social abordée

SAIDE TECHNIQUES :
capacité a la communication a distance (téléphsmma)ette, alarme)

utilisation / besoin d’interfaces ordinateur (recaissance vocale, écran
tactile, synthése vocale ...)
utilisation / besoin d’aides a la manipulation staince (commandes a
distance, station robotisée ...)
utilisation / besoin d’aides pour les traitememgiériel de dialyse,
pacemaker ...)

Questionnement autour deAménagement de I'habitat et de l'institution

technologies dans le lieu de

vie

Lien en ligne http://ifr-handicap.inserm.fr/hid/hid_ftp/hid00/Qa@D.pdf

Enquéte 17

Titre de I'enquéte Enquéte HAD

Organisme IRDES

Thématique / objectifs Colt global du malade pnislearge en HAD

Date de I'enquéte 2000

Champ de I'enquéte / lieu| Patients hospitalisés

de vie

Echantillonnage Echantillon de patients hospital&gséomicile présents depuis plus def 3
mois et échantillon de nouveaux patients admis

Administration du Questionnaire structure + Questionnaire Patiergg@le des soins

guestionnaire regus)
28 structures d’hospitalisation & domicile

Territoire couvert ?

TIC Santé Social abordéesHAD

Questionnement autour des

technologies dans le lieu de

vie

Lien en ligne http://www.irdes.fr/EspaceRecherche/Enquetes/HAQ(EteHad
99.htm

Enquéte 18

Titre de I'enquéte Etude sur la prise en chargeS®I8D (services et soins infirmiers a
domicile)

Organisme IRDES

Thématique / objectifs Connaitre I'état médicakddéégorie, la quantité et la lourdeur des sojins

dispensés a des patients pris en charge par dap®Fmesurer le colt
de leur prise en charge.

Date de I'enquéte

2007

Champ de I'enquéte / lieu
de vie

Patients pris en charge par des SSIAD

Echantillonnage

Ensemble des patients pris en eh@agdes SSIAD

Administration du
guestionnaire

2500 patients
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Territoire couvert

5 régions : Pays de la LoirerdNBas de Calais, Poitou-Charentes,
Aquitaine, Limousin.

TIC Santé Social abordée

S

Questionnement autour dg
technologies dans le lieu ¢
vie

bS
e

Lien en ligne http://www.travail.gouv.fr/actualite-presse/comnmumes/prise-
charge-ssiad-pour-mieux-repondre-au-maintien-ddesici
lancement-une-etude-5710.html

Enquéte 19

Titre de I'enquéte Isolement et vie relationnels gpersonnes agées

Organisme Collectif « Combattre l'isolement » §8@ciations dédiées a I'entraidg et
a la lutte contre I'exclusion

Thématique / objectifs

Date de I'enquéte 2006

Champ de I'enquéte / lieu| Personnes agées de 60 ans et plus

de vie

Echantillonnage 50 % d'entre elles étaient conded%ine ou l'autre des associations
membres du collectif, 30 % ont été rencontréescadsion de l'enquéte,
20 % enfin sont des bénévoles. Un échantillon eprésentatif mais qui
correspond a la connaissance de terrain des assosiat touche en
particulier des publics qui échappent aux enquéeguelles (personngs

sans domicile, personnes vivant en établissement).

Administration du
guestionnaire

Territoire couvert

TIC Santé Social abordée

S

Questionnement autour d¢
technologies dans le lieu ¢
vie

bS
le

Lien en ligne

http://www.senioractu.com/Le-collectif-Combattréstlement-a-

mene-une-grande-engquete-sur-la-solitude-des-ai&87zhtml

Enquéte 20

Titre de I'enquéte

cérébral

Maintien & domicile et qualigé\de a distance d’'un accident vasculaire

Organisme

Service de médecine physique et réaaaptiy CHU de Pontchaillou ¢
Centre de médecine physique et réadaptation Nairee2de-Lourdes

ot

Thématique / objectifs

Conditions de vie des p&ti@nans apres la sortie du centre de
rééducation (mode de vie, qualité de vie et fastefluengant)

Date de I'enquéte

2003

Champ de I'enquéte / lieu
de vie

Patients pris en charge en centre de rééducatiamidune période de u
an entre 1999 et 2000 aprés la survenue d'un pré\ie

Echantillonnage

Ensemble des patients encore en vie

Administration du
guestionnaire

93 patients . Consultation et auto-questionnairguddité de vie

Territoire couvert

Service MPR du CHU de Rennes
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TIC Santé Social abordées

Questionnement autour des

technologies dans le lieu de

vie

Lien en ligne http://www.sciencedirect.com/science?_ob=Articlel8Rudi=B6
VKC-4FMBHTG-
2& user=1506493& coverDate=06%2F30%2F2005& rdoc#1&
mt=& orig=search& sort=d&view=c& acct=C000053232&rs
ion=1& urlVersion=0&_userid=1506493&md5=993a4588Exn
39c2e2c63c19a3ch75

Enquéte 21

Titre de I'enquéte Enquéte TetrAfigap aupres desdds médullaires tétraplégiques

Organisme AFIGAP (Association Francophone Inteomale des Groupes
d'Animation de la Paraplégie)

Thématique / objectifs Indépendance fonctionneltng terme des personnes tétraplégiques,
survie et facteurs pronostiques et causes de déces

Date de I'enquéte 1996

Champ de I'enquéte / lieu| Blessés meédullaires tétraplégiques

de vie

Echantillonnage fichier d'adresses de blessés tadegl tétraplégiques (BMT) dont la
constitution a été rendue possible par la collabmrale 35 équipes de
services et centres de rééducation fonctionnellerance, Suisse et
Belgique.

Administration du 1668 questionnaires auto-administrés

guestionnaire

Territoire couvert France, Suisse et Belgique

TIC Santé Social abordées

Questionnement autour des

technologies dans le lieu de

vie

Lien en ligne http://ifr-handicap.inserm.fr/bibliotetra.html

Enquéte 22

L'INSEE et la DRESS préparent une importante emquér les aidants non professionnels et
procédent a une phase de tests en Bretagne, Hemdee et Alsace prévue en novembre 2007.

Afin de compléter les informations recueillies agrdes personnes elles-mémes, leurs proches
(conjoint, enfants, voisins, amis, ...) leur appottun soutien sont également interrogés séparément
dans le cadre d'une enquéte qui vise a mieux cmanaitype d'aide qu'ils apportent, leurs condgio

de vie et leurs besoins.

Enquéte 23

Titre de I'enquéte Enquéte d’opinion concernanslgas pédiatriques spécialisés a
domicile comme alternative a I'hospitalisation sligsie

Organisme Association HU (association pour I'huisation de I'hdpital en
pédiatrie)

Thématique / objectifs Opinions vis a vis de la prise en charge a dométilgour les patien
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bénéficiant d’'un suivi a domicile niveaux de saitsion

Date de I'enquéte

2007

Champ de I'enquéte / lieu
de vie

Echantillonnage

Patients qui souhaitent répondre

Administration du
guestionnaire

Territoire couvert

TIC Santé Social abordée

S

Questionnement autour d¢
technologies dans le lieu
vie

bS
e

Lien en ligne http://www.associationhu.org/zdocpdf/pEnfants/SP$d0PAT.p
df

Enquéte 24

Titre de I'enquéte Barometre auprés des famillesiteiation de handicap

Organisme Handicap International et IPSOS

Thématique / objectifs

Recueillir les opinions éawilles en situation de handicap quant & le
conditions de vie et a leurs attentes

Date de I'enquéte

Huitieme enquéte en 2004

Champ de I'enquéte / lieu
de vie

Familles en situation de handicap

Echantillonnage

Echantillon représentatif des abesrau magazine Déclic, édité par
Handicap International, hors institutions, assdmnt et corps médical.
Mise en place de quotas (sexe et région).

Administration du
guestionnaire

502 foyers . Questionnaire par téléphone

Territoire couvert

France entiere

TIC Santé Social abordée

SAIDE TECHNIQUE : A noter que « pratiguement deux tiers des foy
ont déja fait des achats d'équipements ou de raeltéiestinés a facilite
la vie quotidienne de la personne handicapée »

« Parmi 'ensemble des équipements suivants, ditiszeux dont vous
auriez actuellement le plus besoin pour la perstranelicapée ? Une
salle de bain adaptée (baignoire sabot, douchéedemed...) ; Des W(Q
adaptés ; Un lit adapté ; Des portes ou des fenétndissantes ; Des
élévateurs ; Des dispositifs de soutien (barregplia mains courantes)
Une cuisine adaptée ; Un siége ou une chaise apBpttables
adaptées ; Autres »

Questionnement autour dg
technologies dans le lieu ¢
vie

pAccessibilité aux infrastructures publiques
jEacilité d’acces dans I'habitat

Lien en ligne

http://www.ipsos.fr/Canallpsos/articles/1472.asp

Enquéte 25

Titre de I'enquéte

Réle de I'accueil de jour damsaintien & domicile des personnes
atteintes de la maladie d’'Alzheimer

Organisme

Centre d’accueil de jour Casa Delta 7

64
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Thématique / objectifs

Satisfaction des familles

Date de I'enquéte

2003

Champ de I'enquéte / lieu
de vie

Familles de personnes atteintes de la maladie d&kaer accueillies
dans le centre

Echantillonnage

Ensemble des familles

Administration du
guestionnaire

Questionnaire adressé par courrier aux 25 familleséponses

Territoire couvert

Spécifique

TIC Santé Social abordée

S

Questionnement autour des

technologies dans le lieu
vie

e

Lien en ligne http://www.delta7.asso.fr/dossiers/Enquete2003.pdf
Enquéte 26

Titre de I'enquéte Handicap-Incapacité-Dépendan@dID) — Milieu carcéral
Organisme Insee

Thématique / objectifs

Les difficultés dues & latéalans la vie quotidienne sont percues sc
différents modules :
- Causes et origine des incapacités
- Description des incapacités
- Environnement socio-familial
- Aides techniques aménagements du batiment et des cellules
- Déplacements
- Scolarité avant et depuis l'incarcération
- Activité avant et depuis l'incarcération
- Revenus
- Forme générale

Date de I'enquéte

2001

Champ de I'enquéte / lieu
de vie

Personnes majeures incarcérées

Echantillonnage

Echantillon représentatif des é&abments pénitentiaires de France
métropolitaine + filtrage des personnes souffrancdpacités

Administration du
guestionnaire

1300 individus . Questionnaire papier auprés gefaonne / de la
personne aidée d’'un tiers / d’'un tiers

Territoire couvert

France entiere

TIC Santé Social abordée

SAIDES TECHNIQUES :

capacité a la communication a distance (téléphsmma)ette, alarme)
utilisation / besoin d’interfaces ordinateur (recaissance vocale, écra
tactile, synthése vocale ...)

utilisation / besoin d’aides a la manipulation staince (commandes a
distance, station robotisée ...)

utilisation / besoin d’aides pour les traitememgiériel de dialyse,
pacemaker ...)

Questionnement autour deg\cces au logement et aménagement de I'habitat

technologies dans le lieu de
vie
Lien en ligne http://ifr-

handicap.inserm.fr/hid/hid ftp/prison/Quest HIDpngdf

65

us



TELECOM

Bretagne

Enquéte 27
Titre de I'enquéte Enquéte de prévalence du VIdueVHC (COQUELICOT)
Organisme InVS

Thématique / objectifs

Explorer les déterminangechesociaux de la prise de risque

Date de I'enquéte

2004

Champ de I'enquéte / lieu
de vie

Usagers de drogues exposés aux risques de traimsmissVIH et du
VHC

Echantillonnage

Etablissement d’une base de soruigdemi-journée des lieux de
recrutement (dans des services : hébergementsRPBG8s,CSST ), puis
tirage « systématique »du lieu, puis tirage audestusagers de drogus
le plus aléatoire possible

Administration du
guestionnaire

En face a face — 1460 répondants

Territoire couvert

5 grandes villes francaisesl@.iStrasbourg, Paris, Bordeaux, Marsei

TIC Santé Social abordée

S

Questionnement autour dg
technologies dans le lieu
vie

bS
e

Lien en ligne Communiqué de presse :
http://www.invs.sante.fr/presse/2006/communiqueagieticot_050906/i
ndex.html

Enquéte 28

Titre de I'enquéte

Enquéte nationale sur les canditde vie des personnes atteintes d’line

maladie longue ou chronique

Organisme

DREES

Thématique / objectifs

Etude des conditions dede® personnes atteintes d’'une maladie lor]
ou chronique & méme distance (2 ans) de la dédiade la maladie.
Permet d’'appréhender
les problémes rencontrés dans la vie
professionnelle et plus largement les difficultés
économigues vécues.

gue

Date de I'enquéte

2004

Champ de I'enquéte / lieu
de vie

personnes atteintes d’'une maladie longue ou chueniq

Echantillonnage

Echantillon de personnes prisesharge a 100% au titre d'une affecti
de longue durée (ALD) en septembre ou octobre 2862c a 2 ans de
déclaration) a partir des fichiers des 3 principségimes d’assurance
maladie (général, agricole, social des indépenjlants

Administration du
guestionnaire

Par téléphone. 4660 personnes

Territoire couvert

France

TIC Santé Social abordée

S

Questionnement autour dg
technologies dans le lieu ¢
vie

bS
le

Lien en ligne

http://www.sante.gouv.fr/drees/etude-resultat/etdi@B7 .pdf

66



TELECOM

Bretagne

2.3 Les enquétes auprés des professionnels

Enquéte 29

Titre de I'enquéte

Conditions et organisation éwail a I'hopital

Organisme

DRESS

Thématique / objectifs

Panorama des conditionsad@il percues par les actifs hospitaliers
dont« utilisation croissante de I'informatique, de la tiplication et de
la miniaturisation des appareils a I'nopital eygpyénéralement, la
perception par les professionnels d’une technisitéssante des taches
gu’ils ont a effectuer »

Date de I'enquéte

2003

Champ de I'enquéte / lieu
de vie

Salariés des établissements de santé (publics\@spr

Echantillonnage

28 structures d’hospitalisatioroenitile

Administration du
guestionnaire

5.000 salariés dont infirmieres et aides soigna@esgstionnaire
structure + questionnaire patient (ensemble des seus)

Territoire couvert

?

TIC Santé Social abordée

S

Questionnement autour d¢
technologies dans le lieu
vie

bS
e

Lien en ligne

http://www.syndicat-infirmier.com/article.php3?idtiale=76

Enquéte 30

Titre de I'enquéte

Enquéte auprés des intervertamts le maintien a domicile en Franch
Comté

Organisme

URCAM Franche Comté

Thématique / objectifs

Place des personnes danailgien a domicile
Articulation du travail et I'identité professiontes|
Communication entre les acteurs du maintien a dtemic
Formation

Date de I'enquéte

1999

Champ de I'enquéte / lieu
de vie

Professionnels du maintien a domicile

Echantillonnage

8 groupes (médecins généralistBamniéres libérales, infirmiéres
salariées, kinésithérapeutes et orthophonistéss daides a domiciles,
aides soignantes...), assistantes sociales, élusydés et responsable
administratifs, pharmaciens)

(2]

Administration du
guestionnaire

204 professionnels

Territoire couvert

Franche Comté : 8 zones ded#re tant en milieu urbain que rural

TIC Santé Social abordée

S

Questionnement autour dg
technologies dans le lieu
vie

bS
e

Lien en ligne

http://www.urcam.org/fileadmin/FRANCHE-
COMTE/publications/docs/lURCAMengqueteMAD.doc
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Enquéte 31

Titre de I'enquéte

Enquéte ECILAD « coordinationitgire et sociale entre l'infirmier
libéral et 'aide a domicile »

Organisme

IRDES

Thématique / objectifs

Circonstances et moyens dispbsent les infirmiers pour initier un
processus de maintien & domicile

Date de I'enquéte

2001

Champ de I'enquéte / lieu
de vie

Infirmiers libéraux

Echantillonnage

9 infirmiers sur 10 interrogés dadislépartements regroupés en 6
strates, fonction du taux d’infirmiers libéraux

Administration du
guestionnaire

un guestionnaire infirmier (correspondants) et stjonnaires
concernant des cas de patients (évaluation defnbedtqrises de
contact)

1004 infirmiers décrivant 1299 patients

Territoire couvert

19 départements représentatifeeme de « densité infirmiere »

TIC Santé Social abordée

S

Questionnement autour des

technologies dans le lieu ¢
vie

le

Lien en ligne http://www.irdes.fr/EspaceRecherche/Enquetes/InéreiEnquetelnfirm
iere.htm#Calendrier
http://www.irdes.fr/Publications/Qes/Qes55.pdf

Enquéte 32

Titre de I'enquéte Enquéte Personnes agées etdipemaupres des médecins libéraux

Organisme URML lle de France

Thématique / objectifs Prise en charge des perscimées dépendantes et évaluation-dépistage
du degré de dépendance selon la typologie deilenpate vue par les
médecins libéraux et la typologie des médecir&dibx concernés

Date de I'enquéte 2000

Champ de I'enquéte / lieu| Médecins libéraux (exclusion des pédiatres) d’#d~dance

de vie

Echantillonnage Sélection de médecins libéraux donleur accord pour participer

Administration du 348 médecins. Questionnaire papier

guestionnaire

Territoire couvert lle de France

TIC Santé Social abordées

Questionnement autour des

technologies dans le lieu de

vie

Lien en ligne http://www.urml-idf.org/urml/persage.pdf

Enquéte 33

Titre de I'enquéte Maintien & domicile et retouéquce auprés des médecins

Organisme UPML Rhéne Alpes

Thématique / objectifs Coordination médico socitdas le retour précoce aprés hospitalisation
et besoins
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Date de I'enquéte

2001

Champ de I'enquéte / lieu
de vie

Médecins dans le département du Rhéne

Echantillonnage

Administration du
guestionnaire

65 réponses sur 277 médecins interrogés

Territoire couvert

Département du Rhéne

TIC Santé Social abordée

S

Questionnement autour dg
technologies dans le lieu
vie

bS
e

Lien en ligne http://www.upmlra.org/statique/pdf/etudes/retougmeeadomicile. pdf
Enquéte 34

Titre de I'enquéte Enquéte européenne sur l'utibsade la ventilation a domicile
Organisme Coordination nationale faite par le G L Rouen

Thématique / objectifs

Prise en charge des patrerdsssitant une VAD

Date de I'enquéte

2001

Champ de I'enquéte / lieu
de vie

Institutions (hdpitaux universitaires ou non, ps\@i non et
consultations ou pneumologie libérale)

Echantillonnage

Administration du
guestionnaire

Un questionnaire adultes et un questionnaires &nfan

Territoire couvert

TIC Santé Social abordée

s Modes de formation disnps et de leurs proches

Questionnement autour d¢
technologies dans le lieu
vie

bS
e

Lien en ligne

http://www.splf.org/rubrigues/enquetes/VADenq.pdf

2.4 Les enquétes quantitatives étrangeres

Enquéte 35
Titre de I'enquéte Enquéte SHARE, Survey on Healiking and Retirement in Europe
Organisme Réseau européen coordonné par I'Indetaecherche en économie du
vieillissement (MEA) de I'Université de Mannheim.
L’enquéte francaise de 2004 a été assurée parEFEN& coordonnées par
I'Institut de recherche et de documentation en énve de la santé (IRDES).
Objectifs Constituer une base d'information eurapéesur la santé et le vieillisseme

en collectant des données homogénes sur des tiémas vieillissement et
a la retraite auprés d'européens agés de 50 giaou

Etudier la population des 50 ans et plus et miewatyaer les problemes
économiques et sociaux liés au vieillissement gmfaulation en Europe ;
Progresser dans les méthodes scientifiques de carspas internationales
Eclairer les politiques publiques et notammentjesstions de politiques
économiques et sociales soulevées par le vieittisat des populations
occidentales

Questions sur la santé, le travail, les liens fam, les échanges de servic
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la consommation, le logement, le revenu, I'épargne

Thématique

Enquéte sur la santé, le vieillisseratlat retraite en Europe

Date de I'enquéte

2004 et 2005 / 2006
Devrait devenir un panel européen axé sur les ipumsssanitaires et socio-
économiqgues liées au vieillissement.
Panel biennal

Champ de I'enquéte / lieu
de vie

Echantillonnage

En France, la collecte a été Eaks 2 vagues : 2004 et 2005. 1 900
ménages ont été interrogés, 1 100 en 2004 et 820G
Au total 30 000 individus européens de 50 ansiet gans 11 pays en 2004
(14 en 2006)

Administration du
guestionnaire

Entretien face a face pour le questionnaire praicip
+ un questionnaire papier auto-administré

Territoire couvert

Europe

TIC Santé Social abordée

S

Questionnement autour d¢
technologies dans le lieu
vie

bS
e

Lien en ligne

http://www.irdes.fr/EspaceRecherche/Enquetes/SHAREUete SHARE. htn

Enquéte 36

Titre de I'enquéte

Enquéte canadienne : Attitudes@anadiennes et des Canadiens a
I'égard de la condition des personnes handicapées

Organisme

Statistigue Canada

Thématique / objectifs

Concepts entourant la nadiemandicap
Obstacles pour les personnes handicafoiag exclusion)
discrimination
Evaluation des personnes et des programmes desautx handicapés

Date de I'enquéte

2004

Champ de I'enquéte / lieu
de vie

Personnes agées de 18 ans et plus

Echantillonnage

Echantillon représentatif seloréfgion, le groupe d’age et I'état
d’invalidité par tranche d’age (sur-échantillon mucohorte de jeunes
handicapés).

Définition du handicapé : Un répondant handicapgusdifiait s'il avait
de la difficulté & entendre, a voir, & communiqaemarcher, a monter
des escaliers, a se pencher, a apprendre ou adiaiiecactivité semblab
(question 1) ou s'il avait un handicap mental oygitue ou des
problémes de santé qui réduisaient le nombre gariee d’activités qu’i
pouvait faire & la maison, au travail ou a I'écolede toute autre activit
(question 2).

D~

Administration du
guestionnaire

1800 individus. Sondage par téléphone (possilal&éée assisté d'un
proche pour les personnes handicapées)

Territoire couvert

Canada

TIC Santé Social abordée

S

Questionnement autour dg
technologies dans le lieu

°S
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vie

Lien en ligne Méthodologiénttp://www.rhdsc.gc.calfr/pip/bcph/documents/soredht
titudes/enqueteReference/methodologie.shtml
Questionnaire :
http://www.rhdsc.gc.ca/fr/pip/bcph/documents/soregttitudes/enquetd
Reference/questionnaire_f.pdf

Enquéte 37

Titre de I'enquéte Enquéte canadienne : L'util@atiles technologies a domicile

Organisme Ensemble des CLSC

Thématique / objectifs

Déterminer les facteurs oiggtionnels,
techniques et humains influant sur I'utilisationadgtaines technologies
de soins a domicile
par les CLSC (centres locaux de services commuinesita
Détails des prestations de services

D

Date de I'enquéte

2000

Champ de I'enquéte / lieu
de vie

CLSC

Echantillonnage

Ensemble des CLSC du Québec

Administration du
guestionnaire

Questionnaire papier (renvoyé a 70%)

Territoire couvert Québec
TIC Santé Social abordéesSTELE MEDECINE : taux d'utilisation de services reliés a la
technologie

Remarqgue sur les résultats: « Malgré I'abondansaldanées souligna
la croissance rapide des télésoins a domicilesdegces de surveillancg
a domicile fondés sur les infotechnologies étaiargment utilisés »

U

vl

Questionnement autour d¢
technologies dans le lieu ¢
vie

bS
le

Lien en ligne

http://www.cmaj.ca/cqi/reprint/166/10/1277.pdf

Enquéte 38

Titre de I'enquéte

HON's Survey
of Health and Medical Internet Users

Organisme

Health On the Net Foundation

Thématique / objectifs

Opinions des internauted’siiormation en santé (contenus,
certification et impact sur la relation avec lefpssionnel)

Date de I'enquéte

Huitieme édition en 2002

Champ de I'enquéte / lieu
de vie

Patients et professionnels

Echantillonnage

Echantillon aléatoire

Administration du
guestionnaire

1318 patients et 1294 professionnels. Questioneaitegne

Territoire couvert

Citoyens du monde entier (s@psésentativité)

TIC Santé Social abordée

SWEB SANTE

Questionnement autour dg
technologies dans le lieu ¢
vie

bS
le
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| Lien en ligne | http://www.hon.ch/Survey/8th HON_results.html
Enquéte 39

Titre de I'enquéte Enquéte e-santé

Organisme Institut Harris

Thématique / objectifs

Qualité des informationsugslties en ligne dans le domaine de la sa

nté

Date de I'enquéte

2002

Champ de I'enquéte / lieu
de vie

Internautes

Echantillonnage

Echantillon aléatoire

Administration du
guestionnaire

1020 internautes. Sondage en ligne, environ 308nsgs par pays

Territoire couvert

4 pays : Etats-Unis, FranceeAlhgne, Japon

TIC Santé Social abordée

SWEB SANTE

Questionnement autour dg

eS

technologies dans le lieu de
vie
Lien en ligne http://www.harrisinteractive.com/news/newsletteeslthnews/HI_Healt

hCareNews2002Vol2 Iss1l.pdf

2.5 Enquétes E-inclusion

Enquéte 40

Titre de I'enquéte Les européens et la e-inclusion

Organisme European Opinion research group pourCammission
Euroépéenne

Thématique Perception qu’'ont les Européens de sikgeproblématique

liées au développement d’Internet dans notre gaciét

2S

Date de I'enquéte

Entre le 10 mai et le 15 juin1200

Champ de I'enquéte

Population - ayant la natiohadiun des pays membres
I'Union européenne -, de 15 ans et plus, résidens ¢haqu
Etat membre de I'Union européenne.

de

4]

Echantillonnage

Sélection aléatoire (probabiliste)phases multiples. Da
chaque pays EU, divers points de chute ont ét& &véc une
probabilité proportionnelle & la taille de la pagtidn (afin de
couvrir la totalité du pays) et a la densité dpdpulation.

Administration du questionnaire

Toutes les intamdeont été réalisées en face a face che
répondants et dans la langue nationale appropriée.

7 les

Renouvellement prévu de I'enquéte

» 2 QOui, en 2003

Contact

The European Opinion Research Group EEIG

P.a. INRA (EUROPE) - European Coordination OfficgV
Christine KOTARAKOS

18, avenue R. Vandendriessche

B -1150 BRUSSELS - BELGIUM

Tel. ++/322 77501 12 — Fax: ++/322 772 40 79

e-mail: christine.kotarakos@eorg.be

Informations

http://ec.europa.eu/public_opinion/archives/ebs/&bg fr.pdf
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Enquéte 41

Titre de| Enquéte Eurobarometre EU- 15

I'enquéte

Organisme Commandité par la Direction générale |&ingt coordonné par la Direction génér
Presse et Communication

Thématique Internet e-inclusion

Date dg 9 mai et 30 juin 2003

I'enquéte

Champ de Population - ayant la nationalité d'un des pays bremde I'Union européenne -, de

'enquéte ans et plus, résident dans chaque Etat membrgmien’ européenne.

15

Echantillonnagge

»Sélection aléatoire (probabiliste) & phases mekipDans chaque pays EU, div
points de chute ont été tirés avec une
probabilité proportionnelle & la taille de la pagidn (afin de couvrir la totalité d
pays) et a la densité de la population.

ers

u

Administration
du
guestionnaire

Toutes les interviews ont été réalisées en facaca €hez les répondants et dan
langue nationale appropriée.

s la

Renouvellemen
prévu deg
'enquéte ?

t

Contact

The European Opinion Research Group EEIG

P.a. INRA (EUROPE) - European Coordination OfficgI$V
Christine KOTARAKOS

18, avenue R. Vandendriessche

B -1150 BRUSSELS — BELGIUM

Tel. ++/322 77501 12 — Fax: ++/322 772 40 79

e-mail: christine.kotarakos@eorg.be

Informations

http://ec.europa.eu/employment social/knowledgaesgdocs/eb04 einclusion fr.p
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Annexe 2 : Guide d’entretien

VERSION INDIVIDUS

Bonjour,

Nous menons actuellement des entretiens pour maumnaitre les usages et non usages de
l'informatique, d’Internet et des nouvelles tectogiks, des personnes agées, handicapées ou malades.
L'objectif est de comprendre I'apport des nouvelteshnologies pour cette cible, les situations
d’'usage et d’identifier des besoins.

Ce travail est fait pour le compte du Conseil Géhdes Technologies de I'Information du Ministére
de I'Industrie dans le but d’informer les indudsidl servira de base a une future enquéte qadintt
Les réponses données resteront confidentielles.

L’entretien durera environ une heure. Pouvez-voiaEcorder un peu de temps maintenant ?

1. Signalétique standard

- Sexe, age

- Contexte familial (conjoint, enfants, petits-emfa ...et relations
intergénérationnelles)

- Nombre d’enfants

- Dipléme le plus élevé

- Activité / Ancienne activité

- Localisation du lieu de résidence

2. L'etat de santé (4ge, handicap, déficience) ebrs contexte : connaitre la situation de la
personne, mesurer sa prise en charge et identifides personnes qui y sont impliquées
(réseau de production de santé).

Question : Pouvez-vous nous donner des précisionsosre état de santé?
- maladies chroniques, handicap, déficience

Relance : Etes-vous limité(e), depuis au moinsnsdis & cause d’un probléme de santé, dans les
activités que les gens font habituellement ?
- mouvements, vue, audition, parole, écriture ...

Question : Est-ce qu’'une personne de votre fandls, amis, des professionnels vous aident dans vos
activités quotidiennes ? Pour faire vos coursess yarter des repas, faire votre ménage, vous aider
vous lever ...

- Lien familial (réseau familial, soutien, fréquentat)

- Lien social (réseau de connaissances, associatif chaladie)

- Soutien professionnel (forme d’aides a domicile)

Question : Pouvez-vous me dire quelles aides tgaksi/ prothéses vous portez/ utilisez ?
(Prothese, appareillage, aide au déplacement,gtiaie, matériel pour traitement)
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3. Connaissances et utilisation de l'informatique identifier le profil d'usage d’Internet de
la personne, sa capacité a intégrer dans son quaitkd I'utilisation des TIC.

Question : Utilisez-vous l'ordinateur / Internetnd votre vie quotidienne, que ce soit vous-méme
ou avec l'aide de quelqu’un ?

OUI : Parlez-moi de vos usages ?

- acceés a un ordinateur (travail, domicile, autre...)

- acces a une connexion Internet (travail, domicletre...)

- fréquence de I'utilisation (journalier, hebdomadaiioccasionnel...)

- Raison initiale d’'usage et transformation des usage

- Utilisations (communiquer, se renseigner...)

- Usages communicationnels utilis§&-mail/courriel, forum, messagerie
instantanée, Webcam, ...) (avec le conjoint, lalfapamis, associations...et
réle médiateur)

- Usages de I'entourage

- Usages médiatés

- Autres usages existants (représentation des usages)

NON : Pourquoi ne l'utilisez-vous pas ?
- Raisons (liées a I'état de santé, au handicap, giddlesse / autres raisons :
co(t, technicité, temps, abandon...)
Relance : Au-dela de I'age (il y a bien mainterdmplus en plus de retraités qui se mettent sur le
tard a I'informatique), voyez-vous des raisons desquelles ce n’est pas votre cas ?
Question : Utiliseriez-vous un autre outil que diorateur (Télévision, lecteur DVD, téléphone
portable...) pour vous connecter a Internet et béiséfde ses possibilités ?
Question : Méme si vous n'utilisez pas Internetofre avis que pourrait en faire une personne
comme vous ? Que peut-on faire avec Internet ?
- Représentation des usages, usages de I'entourage
Question : Qu’est-ce qui pourrait vous décider oleswy mettre ?
Question : Pensez-vous que vous l'utiliserez un fou

Question : Utilisez-vous un téléphone portable dertie vie quotidienne ?
OUI : Parlez-moi de vos usages ?
- Equipement (individuel, familial, professionnel ...)
- fréquence de I'utilisation (journalier, hebdomadaiioccasionnel...)
- Usages (voix, SMS, Internet, photos ...)
- Représentation des usages
NON : Pourquoi n’en utilisez-vous pas ?
- Raisons (liées a I'état de santé, au handicap, middllesse / autres raisons
(habitude, colt ...)
- Usage dans le foyer (conjoint, enfants ...) / faniidatourage (aidant)

Question : Utilisez-vous d’autres outils technotpgis (liés aux TIC) dans votre vie quotidienne ?
- Communication : Télé-alarmes / assistance a digafelance : Utilisez-
Vous un systeme de reconnaissance vocale ou tleésgnvocale, un écran
tactile ou une autre interface ordinateur ?
- Interfaces (logiciels, claviers ...) / reconnaissamoeale
- Téléphone adapté
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- Technophylie : appareils techniques : Appareil ghotmérique, GPS, MP3,
lecteur DVD, décodeur TNT, télécommande..., techredogomestiques
(biens d’équipement ménagers et de loisirs), teldyies de I'espace public
(DAB). Relance : Quels appareils parmi ceux-ciisg-vous ?

4. La prise en charge de la « maladie », de I'ageauples TIC

Question si utilisateurs : Utilisez-vous les ouflliiC dans votre vie quotidienne du fait de votre
maladie, de votre age ?

- Usages du type recherche d’informations liées tat'de santé

- Activités qui ne pourraient étre faites sinon ...

A tous : Ressentez-vous des besoins qui pourr@at comblés par les nouvelles technologies ?
Quels seraient les nouveaux services qui pourra@r intéresser ?

Relance : Le développement de telles activitédi¢aravec Internet) vous intéresseraient-ellegpas
maitrisiez 'usage d’Internet ?

- Pouvoir communiquer a distance avec votre familkelocam ...)

- Développer des liens a distance avec une commudautémalades »

- Développer les liens a distance avec le corps naédexemples : gestion a
distance de votre maladie, gestion a distance dgruistics)

- Développer des liens a distance avec vos aidgetstibn emploi du temps)

- Favoriser la mise en relation professionnelle (ree d’emploi)

- Avoir acces a tout un tas d’informations , pouvoaviguer sur 'ensemble
des sites (en particulier des sites avec pictognas) documents sonores, cas
du clavier braille...)

- Trouver facilement de l'information sur la santétenir des renseignements
sur une maladie ou un médicament)

- Vérifier ou gérer I'état des remboursements liés dépenses de santé

- Alléger les taches administratives / e-administmati

- e-commerce : acheter a distance, se renseigndesyrix a distance

- aider a la mobilité (itinéraire, transports spédsds...)

- Se divertir

- Alerter en cas d’incidents (chute, malaise...).
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Annexe 3 : présentation schématique des 8 personnes

interviewées

Entretien 1

Signalétique

Femme, 77 ans, résidence, urbaine

Réseau familial

1 enfant proche

Réseau social/santé

résidence, DMD

Etat de santé

diabétique

Aides techniques

Usages des TIC

_ Non-utilisatrice
Age et technicité
Représentation partielle des usages

TIC / santé / besoins

Service médiaté

Entretien 2

Signalétique

Femme, 82 ans, domicile, urbaine

Réseau familial

1 conjoint, 2 enfants proches

Réseau social/santé

Etat de santé

RAS ; aide pour le ménage

Aides techniques

Usages des TIC

Récente utilisatrice de 'ordinatéaiespace public multimédia, appareil
photo numérique
Divertissement
Pas Internet, pas de téléphone portable

TIC / santé / besoins

Pas de prospective

Entretien 3

Signalétique

Femme, 65ans, domicile, urbaine

Réseau familial

1 conjoint, 2 enfants « loin »

Réseau social/santé

RAS
Aidante de sa mére de 87 ans

Etat de santé

Aides techniques

Usages des TIC

Récente utilisatrice de 'ordinatéaespace public multimédia, appareil
photo numérique
Communication avec les petits-enfants
Téléphone portable mais usages restreints

TIC / santé / besoins

Téléalarme pour la mere

Entretien 4

Signalétique

Homme, 32 ans, domicile, urbain, ingéminformatique

Réseau familial

parents et un frere

Réseau social/santé

Etat de santé

Aveugle
Diabéte

Aides techniques

Clavier braille, plages tactiles

Usages des TIC

Grand utilisateur : entre 8 et EHdhqur
Mail, presse en ligne, forum, recherche d’info
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Pas de téléphone portable

TIC / santé / besoins

Evolution de la synthése leoca

Entretien 5

Signalétique

Homme, 57 ans, domicile, rural

Réseau familial

seul mais une auxiliaire de viarethien d'assistance

Réseau social/santé

AFM, APF

Etat de santé

Myopathe, Amyotrophie spinale de tpe
Services de Kiné

Aides technigues

Leve-personne, ascenseur, vatlaptée

Usages des TIC

Grand utilisateur d’Internet (deft@86) : entre 4 et 5 heures par jour
Courrier, gestion, chat, Skype, recherche desdafté, achat en ligne,
télédéclaration, site de rencontre
Téléphone portable, appareil photo numérique

TIC / santé / besoins

Demande de domotique, recssaree vocale
Probléme de revenu

Entretien 6

Signalétique

Femme, 62 ans, domicile, urbaine

Réseau familial

1 conjoint, 1 enfant proc

Réseau social/santé

APF, services Bibus

Etat de santé

Sclérose en plaques

Aides techniques

Usages des TIC

Utilisatrice Internet
Equipement adapté
Usage restreint par la maladie
Mails, recherche d'info, infos sur I'évolution derhaladie

TIC / santé / besoins

Cerner I'offre adaptée
Accessibilité
Soutien a l'usage

Entretien 7

Signalétique

Homme, 30 ans, domicile, urbaine

Réseau familial

Seul

Réseau social/santé

Etat de santé

Maladie neurologigue (enfance) maiS@REP

Aides technigues

Usages des TIC

Usages d’Internet quotidien
Forum, chat, mails, recherches, achats
Tests de logiciels en prét

TIC / santé / besoins

Développement de logicietpts
Soutien a l'usage

Entretien 8

Signalétique

Femme (aidante), 50 ans, domicil@| rur

Réseau familial

1 conjoint, 2 enfants dont 1 mybpat

Réseau social/santé

AFM, électro-foot

Etat de santé

Enfant : Myopathie de Duchenne +étiéab
Elle : RAS
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Aides techniques

Léve-personne, voiture adaptéeiéds et souris adaptées

Usages des TIC

Enfant :
jeux, chat, recherche d'info
usages scolaires
fauteuil adapté
Elle : recherche d’infos et infos santé (dont foyum

TIC / santé / besoins

Diminution des codts : doqaj aides techniques (controle
d’environnement)
Reconnaissance vocale
Visioconférence avec la classe
Cartable électronique
Synchronisation des données de glycémie et ponmsibine
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Annexe 3 : tableau des aides technique et TIC

Le tableau suivant est issu de la partie 2 du mmesire CIF (Version 2.1a, Formulaire pour clieit$), partie 2 intitulée « Limitations d’activités

restrictions de participation ».

« L’activité désigne I'exécution d’une tache ourduaction par une personne. La participation désigjimplication d’une personne dans une

situation de vie réelle. Les limitations d’actividlésignent les difficultés que rencontre une pareatans I'exécution d’activitékes restrictions
de participation désignent les problemes qu'unespene peut rencontrer dans son implication dansgito@tion de vie réelle. »

Dans la colonne des aides techniques, nous uslisodassification de I'ISO 9999 (termes appagaisen gras). Une remarque : dans la quatriemeedie
SO 9999 :2006, les aides techniques sont désigipar I'appellation « produits d’assistance ».

Liste abrégée des domaines d’activités et de
participation

Aides techniques

Aides TIC

dl1 : Apprentissage et application des connaissances

D110 Regarder

Produits d'assistance a la vision
Loupes, lunettes,

Systemes  d’agrandissement :
logiciel, grand écran

Barrette braille

vidéo-lot

Ipe,

D115 Ecouter

Produits d’assistance a I'ouie
Prothéses auditives

Boucle magnétique

Implants cochléaires

Appareil de correction auditive
Décodeur télétexte

D140 (Apprendre a) lire

Produits d’assistance a la lecture
Livres parlants

Pictogramme

Synthése vocale
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Embosseuse (aveugles)
Lecteur d’écran

Scanner avec la reconnaissance de caractere

D145 (Apprendre &) écrire

Produits d’assistance pour dessiner et écrire
Clavier gros caractéres, claviers adaptés
Plage tactile

Preneur de notes

Ecriture pictographique
Clavier virtuel

D150 Apprendre & calculer

Produits d’assistance au calcul
Ordinateurs

D175 Résoudre des problemes

D2 Taches et exigences générales

D210 Entreprendre une tache simple

D220 Entreprendre des taches multiples

Controledeironnement

D3 Communication

D310 Communiquer — recevoir — des messages par

lé€lépfione a grosses touches, a gros caracté
amplificateur

reélégphone mobile
Visioconférence
Webcam

Chat, MSN

D315 Communiquer — recevoir — des messages
verbaux

non

Téléphone mobile : SMS

D330 Parler

Aides vocales

Systeme d’aide a la communication
Téléphone infra-rouge
Amplificateurs de voix

Reconnaissance vocale
Synthése de voix

D335 Produire des messages non verbaux

Reconnaissance d'appel de détresse oy

gémissements

D350 Conversation

D4 Mobilité

D430 Soulever et porter des objets

Bras articulé qui se fixe sur le fauteuil (Joys}iq

D440 Activités de motricité fine

Appareil de vettiisation dynamique

Accéléromeétre
Détecteur de chute

Bracelets sécurité
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D450 Marcher

Produits d'assistance a la mobilité personnell
Déambulateur

Cannes

Tables de marche,

eDéambulateurs intelligents (évite la collisi
choix de l'itinéraire)

Déambulateurs pour aveugles avec navigé
assistée

DN,

ition

D465 Se déplacer en utilisant des équipementsapé

cFauteuils roulants

Accessoires de fauteuil roulant
Dispositif de conduite unilatérale
Ascenseur

Fauteuil monte-escalier

Dispositif de navigation, de guidage

Géolocalisation
Caméra embarquée pour aide a I'orientation
Balise anti-disparition

D470 Utiliser un moyen de transport

D475 Conduire un véhicule

Véhicule adapté
Adaptations de voitures
Accélérateur & main

D5 Entretien personnel

D510 Se laver

Dispositifs anti-glissant
Accoudoir
Fauteuil de douche

D520 Prendre soin de parties de son corps

D530 Aller aux toilettes

Produits d'assistance a I'hygiene
Lunette aménagée
Abattant avec douchette

D540 S’habiller

Produits d'assistance soins et |

protection personnels
Dispositif de boutonnage

aux

D550 Manger

Robot d’aide a I'alimentation (Handy)

D560 Boire

D570 Prendre soin de sa santé

Produits d’assistance au traitement médicd
individuel

Tensiometre

Compresseur d’'oxygene

IRappel de prise de médicaments
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D6 Vie domestique

D620 Acquérir des produits et des services

e-commerce
Numéro vert : service d’accueil, d'informatio
et de vente a distance pour les clients handic

apes

D630 Préparation des repas

Produits d’assistance de la nourriture et des
boissons
Service de portage de repas

D640 Faire le ménage

Robot d’assistance aux travaux ménagers

D660 S’occuper des autres

D7 Relations et interactions avec autrui

D710 Interactions de base avec autrui Mail
Forum
Appareil photo numérique
D720 Interactions complexes avec autrui Mail
Forum
D730 Relation avec les étrangers
D740 Relations formelles Télémétrie
DMP
Téléalarme

Télésurveillance
Téléassistance
Télémonitorage
Vétements intelligents

D750 Relations sociales informelles

D760 Relations familiales

D770 Relations intimes

D8 Grands domaine de la vie

D810 Education informelle

Site Web
Entrainement cérébral par Nintendo DS

D820 Education scolaire

Télé-enseignement

D830 Education supérieure
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D850 Emploi rémunéré

D860 Vie économique

E-administration

D870 Autosuffisance économique

D9 Vie communautaire, sociale et civique

D910 Vie communautaire

D920 Récréation et loisirs

Entraineurs thérapeatquotorisés
Fauteuils tout terrain
Handbike

D930 Religion et vie spirituelle

D940 Droits humains

Vote électronique

D950 Vie politique et citoyenneté

Espace public numérique
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Annexe 4 : Compte-rendu des réunions

Compte rendu de la premiere réunion
Vendredi 28 octobre 2007 - Paris

Présents:
JP BARRY, S. KOMPANY, M. LE GOFF-PRONOST, M. LYAS]IM. MOKHTARI, R. PICARD,
V. RIALLE, J. TREMENBERT, A. VIAL, N. VIGOUROUX

Excusés:
MA BLOCH, D. CAUSSE, G. CORNET, M. MAUDINET, B. SARUES, JP SOUZY,

Ordre du jour

1. Tour de table

2. Présentation des travaux du CGTI sur « UsageTdespar les patients et les citoyens en
situation de fragilité dans leurs lieux de vie » Babert PICARD,

3. Présentation de la réponse a la consultatida @&TI, par Myriam LE GOFF-PRONOST et
Jocelyne TREMENBERT

4. Discussion.
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1. Tour de table

Prénom Nom

Institution

Email

Mots clés

Robert PICARD

CGTI

robert.picard@industrie.gouv.fr

Equipement, domicile,
personnes agées

re

e

Myriam LE | ENST Bretagne,Myriam.legoff@enst-bretagne.fr | Télémédecine,
GOFF-PRONOSTdépartement évaluation économique
LUSSI maintien a domicile
Jocelyne M@rsouin Jocelyne.tremenbert@enst- Statistiques, observatoi
TREMENBERT bretagne.fr des TIC, veille
informationnelle
Jean-Pierre DMS Consell dms-conseil@wanadoo.fr Santé; informatique,
BARRY vision macroéconomigu
Maryvonne Fondation maryvonne.lyazid@fondation.caiss@ersonnes agées,
LYASID Caisse epargne.fr robotique, domotique
d’épargne
Mounir INT mounir.mokhtari@int-evry.fr Accessibilité, handicap
MOKHTARI physique, sciences
cognitives
Antoine VIAL HAS antoine-vial@wanadoo.fr Informatique médicale,
Revue Prescrire,
établissement cérébro-
|ésés
Vincent RIALLE | Centre Vincent.rialle@imag.fr Vieillissement,
hospitalier gérontechnologie
universitaire de
Grenoble,
Nadine CNRS vigourou@irit.fr TIC, handicap, aides
VIGOUROUX techniques, réseaux
européens, design
homme-machine
Soraya Délégation Accessibilité,
KOMPANY interministériellg technologie, aides
aux personnes techniques

handicapées

2. Présentation des travaux du CGTI sur « Usage dd3C par les patients
et les citoyens en situation de fragilité dans learlieux de vie » par Robert

PICARD

Des enjeux industriels existent autour de la qaedde I'équipement et du développement de services

appropriés au sein des lieux de vie. Comment \t#gelopper ce marché ?

Il existe peu de données sur I'usage des TIC, dicpker de données sociologiques prospectives.
Une enquéte du CREDOC est menée avec le CGTI auantela pénétration des TIC dans les foyers
selon les tranches d’age.

Evaluer les TIC dans l'inclusion nécessite une agipe globale et pluridisciplinaire du secteur.
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Il faut prendre en compte le « cinquieme risqueervice a la personne et solidarité pour I'autoigom

TIC :intégration sociale, adaptation des condgide travail, professionnalisation.
Industrie : marché balkanisé, offre limitée et eh&uelques leaders apparaissent.
Les dispositifs de formation ne traitent pas des. Tl

Premier projet : donner de la visibilité autourmBuwision orientée usages (patient, entouragentspa

en ne préjugeant pas de la présence actuelle declnologie et en ne collant pas aux
produits/offres/services actuels. Aujourd’hui, Btenécessaire de donner une mesure des usages
appligués aux technologies.

Segmentation simplifiée « lieux et espaces de vie »
Télémédecine / e-inclusion / Web Santé / p-health

Question du groupe sur la définition de e-inclusiaide en déficit de communication, lien
social, fragilité, méthodologie de conception, essisted technology : dédiée a une personne
+ acces a la culture aux loisirs, concerne égalefasrenfants...

Question du groupe sur 'emploi du terme TIC samt@utres termes proposés comme TIC
Santé Social, TIC et Inclusion, TIC et Homme, Ti&& Sociéte

Optique transversale d’étude : ergonomie, socield@iM...
Europe : e-health et e-inclusion (mais pas danssaliié)

Comment industrialiser ce type de service ? (contrfare un bien commun pour un patient ou une
personne fragilisée qui a une demande particubgre

Remarque du groupeprobléme de la place de l'industrie dans le sBst-ce que les
laboratoires industriels du médicament peuventbstguer aux personnes du soins ? Qui
vérifie la bonne observance ?

Est-ce qu’industrialiser veut dire rendre tout lemde malade ?
Quelle information pertinente pour I'industrie ?

Présentation des déterminants de I'évolution teldgigue : la migration des fonctions d’'information.
Equipements embarqués et communication / beséigsd/de vie / espace de vie / espace public.

Modéle de marketing des services : dominant / dénantif/passif
Quels déterminants ? Observer pour anticiper leldgpement du marché.

Remarque du groupamportance de la notion d’'usages détourneés.
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3. Présentation de la réponse a la consultation ¢ CGTI, par Myriam LE
GOFF-PRONOST et Jocelyne TREMENBERT

frols Natianal

pasaure dee Beatagne Lonle Natinnale Supstisues das da Brstagns

~ Retour sur la réponse a la consultation

= Le calendrier

» Les livrables

« Quelques guestions préliminaires
Myriam LE GOFF. PRONOST Jocelyne TREMENBERT
ENST-Bretagne § LUSS Mirsouin

CREM | MARSOUIN

Comité de pilotage TICOOM 28 weenst | gey ot inge TXCIOM TNIRD weenst | g1,

Attentior :
connotation
restreinte au
personne:
agées
Parler de liet
de vie.

Quel sous-
groupe vis-t-
on?

e Reatagne

s de Bretagne

iR gxpansion

sde, guads usages, gusl

spactives 7

=sgnst| 8ek,
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Aboutic & ba proposition d'ur dispositif apérationnst
permettant dintégrer le questionnament autour des
determinants de la demands de TI0 au sein du Hsu de
vie

Phase 1 investigation
amen des paramatres propesss par e traval

rage des institutions ayant des questionnaires sur la

matique

ante ou Stude &

et | BEY,

M@RSOUIN

Hale A R S0k

ST 3 EEHI L5

: . e i
E»«ww« E“ T

Frnal ies AELIONS d comite de piatage

TeLion 100 7

SR s e TR

<gpnst| 804,

= Livrables
Analyse des paramétres de ['étude précedente
= Segmentation | variables [ types d'usage | domaine de
guasiionnement

- Liste des acteurs approches

= Tableau récapitulatif des enquétes existantes

Ramovdaears 308 b4 T

s 1 |
- Liste de guestions, schéma o’ organisation de Fenguéts
- Compte rendu des reunjons du comite de pilotage

- Présentations orales, rapports

Corrith 2n actage TICDOM THROGTT "'Ell’lﬁi i gf','-

» Phase 1
= 1.1, Quealles cibles privilegier ? Cue! périmétre 7
Quels echantilons 7

Faut-il catégoriser par maladie, par déficience, par
niveau de dépendance 7
» 1.2 Approfondissement de la typologie d'usage (vision
prospactive]
Queliles technologies pour guels usages 7
» Phase 2
» Cuelfs) gquestionnaire(s) pour quelle{s) cible{s} 7
= La suite
= Recueil et exploitation des données 7

Cioinitt i [ricmyn TICEOM RO

~sgnst | Bt

» Sunensure dus T8  da Heatagne

T, statisticienne

. Analyse

oordinateur du GIS

Merci!

. ~senst | 8oL,

4. Discussion

Autour de la notion d’e-inclusion

Au niveau des enquétes, le questionnement autdaretnclusion n’existe pas.
Sur cette thématique, y-a-t-il des créneaux a cernbl
Il faudrait travailler sur la e-inclusion de mamié@omplémentaire a HID.
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Quelle est la cible privilégiée ? Logique de défiwie : ALD / personnes agées / handicap.
Le groupe pourrait-il se concentrer sur TIC etusebn ?

Notion de territoire

Pourquoi ne pas raisonner en terme de base te@@r Différence entre le milieu rural et urbain
averée.

Une proposition serait de partir sur 2/3 territeieg avoir une démarche de site pilote et regarder
gu’il se passe au niveau des institutions et notantntes maisons départementales des personnes
handicapées.

Notion d’'usage et de besoin

Il faut identifier les déterminants de I'usage.

Une recherche sur les marchés les plus importahtsmener.
Importance des questions d’'usage / non-usage dmh&ment d’'usage.
Avec les technologies actuelles fait-on autre chbse

Est-ce gu'’il ne faudrait pas travailler sur lesdiions ? (lire, écrire...) ?
Il faudrait cibler les fonctionnalités de vie edselie.

Il faut également travailler sur le besain.

Mais c’est souvent difficile d’extraire le besoia tutilisateur.

Une proposition serait de cibler un site pilote (établissement...) afin de comprendre le
fonctionnement, d’en extraire I'information, cetiepouvant étre utile pour les industriels.

Conclusion
Il nous semble indispensable de préciser I'enseniblees notions avant I'élaboration d’'une enquéte.
Cible, technologies, territoires, usages, lieuxigesont des paramétres encore trop vagues.

Travail a effectuer
- état de l'art des enquétes menées ;
- analyse des études existantes sur les besoin&fgfel a projet du Ministére de la recherche
sur les usages d’Internet).

Organisation du groupe

Le groupe de travail est considéré comme un groegsource, expert. Les contacts bilatéraux seront &
exploiter.

Objectif d'une réunion tous les mois et demi.

La prochaine réunion est fixée &8 novembre a Paris
Bibliographie®®

CGTI, 2007, « Usages des TIC par les patientssatiteyens en situation de fragilité dans leunsxie
de vie »rapport n°l-2.2-2007 aodt.

Délégation interministérielle aux personnes harpliesa, 2005, « Le marché des aides techniques »,
Rapport, maihttp://archives.handicap.gouv.fr/point_presse/raigmides_tech/aides_tech.pdf

15 Travaux qui ont été cités dans le cours de laioéun
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DMS conseil, 2007, « Recensement et analyse glabétiedes effectuées sur I'emploi des TIC par les
patients et citoyens en situation de fragilité dens lieu de vie pour le compte du CGTlrapport
remis au CGTljuillet.

RIALLE V., 2007, « Technologies nouvelles suscdpsla’améliorer les pratiques gérontologiques et
la vie quotidienne des malades agés et de leuléamiRapport remis au Ministre de la santé et des
solidarités mai. http://www.personnes-agees.gouv.fr/point_presspaidg/rialle/rapport.pdf

Proposition: il faudrait un espace numeérique ou se trouvelfaitsemble des documents de référence
sur le sujet.

Compte rendu de la deuxieme réunion
Mardi 13 novembre 2007 - Paris

Présents:
G. CORNET, S. KOMPANY, M. LE GOFF-PRONOST, M. MAURET, M. MOKHTARI, R.
PICARD, J. TREMENBERT, N. VIGOUROUX.

Excusés:
JP BARRY MA BLOCH, D. CAUSSE, M. LYASID, B. SALGUESIP SOUZY, V. RIALLE, A.
VIAL.

Ordre du jour

- Présentation des travaux de Marsouin en lien Evd@matique;

- Présentation de I'état de I'art des enquétels shiématique;

- Présentation de I'état de l'art des études owgraphies sur la thématique;
- Discussion

1. Présentation des travaux dé@rsouin en lien avec la thématique
Les travaux deM@rsouinen lien avec la thématique ont été présentésevididporama proposé en

document supplémentaire.
Les travaux de M@rsouin portent sur :
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- les déterminants de I'équipement informatique dels usages des TIC des ménages,
entreprises, collectivités locales ;

- la notion de non-usage, mésusage ;

- les différents secteurs dont la santé et leligsdment.

Il est mis en avant le fait gd@rsouintravaille sur la mesure des usages des I#S méthodologies
reposent sur des études quantitatives et quaditativ

Sont mis en évidence :
- des freins a I'équipement ;
- des freins a l'usage.

Questions et remarques du groupe :

Question sur le revenu disponible par unité de @mmsation.

En ce qui concerne l'usage, y-a-t-il un rapportreritusage selon les différentes fonctions de
I'équipement ?

Identifier le taux de pénétration des TIC par trend’age.

Pour comprendre les notions de non-usage, mésesagédiations d’'usage, I'observatoire des usages
de M@rsouin(OPSIS) propose une méthode alliant une démargaetitptive et qualitative. Il s’agit
d’'une enquéte participative auprés des habitanta duartier de Brest. L'objectif est toucher des
personnes dites éloignées d’Internet et des TIQuwlement laissées pour comptes lors des enquétes
classiques.

Cette démarche a suscité de I'intérét au sein daulaion.

Questions et remarques du groupe :

Il s’agit d’'une enquéte urbaine, qu’en est-il depydations rurales, isolées ?
Il faut prendre en compte les difficultés de lde,comprendre, tous les obstacles liés a la teaiaol
aux interfaces.

Les travaux ddl@rsouinautour de la e-santé concernent : I'évaluatioladélémédecine, des usages

des dossiers médicaux partagés au sein des ré&deaaxnté, de la télérelation par les personnesagée
Au niveau de I'e-inclusion, des études ont portélsisage d’Internet au sein des cybercommunes
(espaces publics numérisés) et du non-usage digttdans un quartier défavoriseé.

Questions et remarques du groupe :

Les personnes handicapées n’'ont pas été appréketalée ces travaux. Or, la Bretagne est I'une des
régions ayant le plus d’incapacités.

Questionnement autour de la téléalarme qui peeitudiisée comme outil de lien social.

Mise en avant de l'intérét du proje@paet de son c6té précurseur, mais également devetutién :

il est aujourd’hui freiné par I'industriel sur dgsestions de propriété industrielle.

Du coup la question du modele économique des prapetovants dans ce secteur a été abordée :
notions de codts, abonnement au niveau des aiclesigeies, APA.

On constate un soutien plus favorable a la misplace des aides humaines plutdt que des aides
techniques, di notamment aux considérations de prix

Ce qu'il ressort c’est que généralement, le publicne mauvaise information de ce qu’'on peut
percevoir en termes de subventions...

2. Présentation de I'état de I'art des enquétes sla thématique
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Le document joint présente de fagcon synthétiqueséenble des enquétes recensées via une recherche
sur Internet.
Voici la répartition des enquétes :

- Enquétes nationales grand public : 9 ;

- Enquétes nationales auprés de patients, citdyagitisés ou de leurs proches : 10 ;

- Enquétes des professionnels : 7 ;

- Enquétes quantitatives étrangeres : 5.

Les criteres retenus ont été les suivants : Organighématique, Objectifs, Date, Champ / lieu @e vi
Echantillonnage, Administration du questionnairegerrifoire couvert, TIC Santé Social,
Questionnement autour des technologies dans leléiade, lien en ligne.

Remarques et questions du groupe :

Questions autour de la notion d’utilisabilité, deelifférence avec la notion d’utilisation ?
Utilisation = constat d’'une pratique
Utilisabilité = capacité

3. Présentation de I'état de I'art des études ou mographies sur la
thématique

Au niveau des monographies, le champ d’étude étaiiste que I'analyse n'a pas été approfondie
dans l'attente d’'un recentrage du sujet.

Remarques et questions du groupe
Il serait intéressant de regarder les résultatstrdeaux de I'appel a projet « Usages d’Interneu»
Ministére de la recherche.

4. Discussion

Toucher les citoyens fragilisés : comment mener urenquéte ?

L'acces via les enquétes aux personnes fragilisstedifficile, les méthodologies sont a repenser.
Une étude a été menée par le Secours Catholiquesspublics défavorisés :

Secours Catholique, « Géographie, de pauvret@ppdtt statistique 2006.

http://www.secours-catholigue.asso.fr/telechargasieapport statistique 2006.pdf
Il serait intéressant d’étudier leur démarche difigoe.

Question de la catégorisation

L’intérét de la catégorisation est de partagerrésltats et de les diffuser, notamment au niveau
européen.

Faire appel au CTNERHI pour introduire la CIF, Glfisation Internationale du Fonctionnement, du
handicap et de la santé (partenaires du projet).

Préoccupations industrielles
Il faut faciliter la compréhension par les indussi du marché afin d’inciter les entreprises a y
participer et démontrer des possibles économiehdlie.

Intégration dans dispositif d’enquétes existantes
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Les enquétes en cours (exemple de HID ou nouveitimé du CREDOC) ne prennent pas en compte
la problématique étudiée en tant que telle (s@igegles TIC, soit besoins des personnes fragilisées
il ne sera pas possible de I'intégrer dans un funanédiat.

Cadrage du champ d’étude :
Tous publics fragilisés face aux nouvelles techngjies de I'information et de la communication.

L'objectif est de ne pas identifier dés le départyppe de « fragilité » mais de se baser sur lapOlk
identifier les catégories concernées.

Quel public ?

Tout public fragilisé : personnes malades, handieapu agées. Interroge-t-on toute la population ou
fait-on déja un échantillonnage ciblé ? La CIF pettra le ciblage par catégorie de déficience,
handicap. Avec I'objectif de soutien aux industjdé questionnement sera mené en priorité pour une
population de taille conséquente, afin d’aboutina portée industrielle réaliste.

Quel type de technologie considére-t-on ?

Des TIC génériques (Internet, téléphone mobile...Jaosegmentation proposée autour de la e-santé
(téelémédecine, websanté, p-health...) ? Il faut égaite y ajouter les aides techniques.

L'idéal serait quels sont les moyens utilisés peintégrer dans la société, quelles sont les néesvel
technologies au service des personnes fragilisées ?

Mais la question du grand public est égalementeéstante, car on peut assister a des détournements
d’'usage de produits spécifiques par le grand publfaudra arriver au cours du temps a stabilissr
usages par I'observation dynamique des comportement

Equipement versus accessibilité

La question est de savoir si on travaille sur lipgment du citoyen ou ses possibilités d’acces aux
infrastructures. Au niveau de la délégation intaigtérielle aux personnes handicapées, il est fait
mention des travaux du Réseau Interministériel’aacessibilité ou les TIC sont considérés comme
des outils au service de I'accessibilité.

Quel type d'usage considere-t-on ?

Lien social, autonomie, soins, travail, loisirs @n@nent prendre en compte les usages professionnels
pour analyser les usages privés ?

Il s'avére que I'enquéte devient plus une enquésges des TIC qu’'une enquéte spécifique a la santé
tout en regardant surtout les besoins des persdragitsées.

Quel lieu de vie ?
Le lieu de vie au sens générique (domicile, instins de vie), hors hopital.

Au final, il s'agit de l'usage des TIC par le citoy fragilisé dans I'ensemble de ses activités de
citoyen.

Mais faut-il des questionnements autour des besdek prospective ou un état des lieux actuels ?
L'idéal serait d’aboutir & une enquéte qui segitée d'années en années.

D’ou la proposition de I'étude de

« |'’évolution dynamique des besoins et prospecivéerme d'usages des TIC par les personnes
fragilisées »

La discussion retranscrite fait état des réflexiomenées par le groupe et se doit d’étre validée par
I'ensemble du groupe ressource.

Programme de travail
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Proposition de rencontrer quelques industriels @dirléfinir au plus prés leurs attentes.
(ex : Silogic)
Réfléchir en terme de méthodologie d’enquéte éanhé la redéfinition du champ d’étude.

Conclusion

La réunion a permis de cadrer plus précisémertidenp d’étude. Nous étudierons les usages des TIC
par tous publics fragilisés, avec une volonté dobation temporelle. Les dimensions santé et
fragilité occuperont une place particuliere et semmesurées via la CIF. Nous nous efforcerons de
savoir en quoi ces deux dimensions deviennentgeaxies », hotamment pour la mise en place du
protocole d’enquéte.

En ce qui concerne les études de cas, il seraitiliffi’en mener une entierement dans le temps
imparti, il serait plus judicieux de proposer unétihodologie originale et faire un retour de pratigu
partir des travaux menés au seinvi@rsouin entre autres. L'objectif sera donc de proposecadre
d’étude facilement reproductible par des organisautges susceptibles de vouloir mettre en place une
analyse qualitative.

Le groupe s’attachera a mener a son terme le mletate I'étude quantitative. C’est pourquoi a la
prochaine réunion nous nous attacherons a émetgleues recommandations sur la méthodologie
d’enquéte pour ce type de population.

La prochaine réunion est fixée a 14h30d janvier 2008 a Paris

95



TELECOM

Bretagne

Compte rendu de la troisieme réunion
Janvier 2008 - Paris

Présents:
G. CORNET, A. DE LA LANCE, C. DUMAS, S. KOMPANY, MLE GOFF-PRONOST, M.
MAUDINET, , R. PICARD, J. TREMENBERT, A. VIAL, N. \GOUROUX.

Excuseés:
JP BARRY, MA BLOCH, D. CAUSSE, M. LYASID, M. MOKHTRI, B. SALGUES, JP SOUZY,
V. RIALLE.

Ordre du jour

- 1. Présentation de recommandations sur la mélbgidad’enquéte pour le public retenu ;
- 2. collaboration du CTNERHI ;
- 3. discussion.

La réunion a débuté par la présentation powerpdi@t Jocelyne Tremenbert sur quelques
recommandations sur la méthodologie d’enquéte lgopublic retenu. Rapidement, la présentation a
suscité une discussion permettant de mieux cibddjet de I'étude et la population cible. Vous
trouverez a la suite le compte rendu par thémeedeliscussions.

Problématique de I'étude

La question principale a laquelle le groupe dgioré&dre a été reformulée :

« Peut-on identifier des typologies de besoinsisfiment génériques pour dépasser les marchés de
niche qui caractérise le marché actuel des TIC dansecteur de la santé, du handicap et du
vieillissement ? ».

Pour cela il faut se demander en quoi les TIC petuaméliorer les situations de vie.

A terme, il faudrait presque que les professionglelssanté et du social puissent prescrire ce type
d’équipement (exemple de la Finlande).

Pistes de travail

Il faudrait partir des situations de vie.

Il faut également se baser sur les grilles d’évanaqui ont été validées : la CIF (Classification
Internationale du Fonctionnement, du Handicap dadganté)MHAVIE (Mesure des Habitudes de
Vie)... Cette derniére est issue de travaux canadiermpermet de balayer les habitudes de vie, de
mesurer le niveau de I'aide et le niveau de satiigfia de la personne par rapport au niveau ded’aid

Il faudrait étendre ces grilles aux usages destdobies.
On se concentre sur les TIC informationnelles.
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Au final, il faudrait orienter I'industrie vers glggies technologies qui pourraient représenter un
marché de masse et proposer des études qualitstivéss autres.

Méthodologie

Question de la taille de I'échantillonnadé ne faut pas se cantonner a un type de maladiee
handicap, mais partir de la population totale, répondrait & une grille de fonctionnalités permmtta
ainsi son inscription dans un type de populaticeciGerait complété par des sur-échantillons.

Question de la collecte d’'informatians

Certains organismes seraient peut étre disposéilitef la collecte d’information : leaADMR,
association du service a domicile. Cependant, sgscations pourraient avoir une certaine méfiance
vis a vis de l'industrie.

Prendre la perspective de « I'inclusive de¥igret ne pas exclure trop de personnes de I'étude.

Il serait intéressant de mener une étude quaktapiréalable pour sortir les usages pertinents et
identifier les utilités principales de l'informatiadans les activités/participation. Partir d’'unéngaine
d’entretiens.

Collaboration du CTNERHI

Le CTNERHI est Centre collaborateur de I'OMS powr Classification Internationale du
Fonctionnement, du Handicap et de la Santé (CIF).

La particularité de la CIF est sont intérét pouolectionnement humain.

La CIF est plutdét une nomenclature.

On rentre par la notion de participation/activitih:est sur les habitudes de vie.

On peut s’y baser pour construire les élément&edguéte.

C’est un méta-modele de compréhension.

Il faudrait également regarder les autres approebsspéennes de type « méta »

Dans une premiére phase on regarde du c6té de#ésiparticipation et dans une seconde étape on
regarde les restrictions/limitations.

Annonce d’'un congres fin janvier a Lyon sur « comtra CIF peut étre utilisée pour la conception
d’aide technique ».

Situations de vie
Quelques situations de vie ont été recensées :
- mobilité ;
- lien social ;
- maintien de la santé ;
- loisirs ;
- sécurité ;
- suivi/ surveillance.
- accessibilité.

Focus sur I'accessibilité de I'information. Il fadistinguer le contenu, les outil, la méthode.
Accessibilité au service de I'employabilité (risqiliexclusion d’'une partie de la population).
Acces et Internet : communication / lien sociabximité, collaboration.

16«An approach to design in general and an elemebusiness strategy that seeks to ensure that mearstr
products, services and environments are acceskililee largest number of populatipiR. COLEMAN.
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Question des standards des industriels.
E-inclusion : communication et accessibilité paus.
AFNOR : sous-groupe sur I'accessibilité / standaatibn + couche interaction avec le citoyen.

Territoire

Il faut définir une zone géographique : le dépaeetyla région ?
Spécificités de certains territoires : exemple'lie de France.
Identifier urbain/sub-urbain/rural.

Conclusion

Il est utile de réfléchir a quelques situationsvideou les TIC pourraient répondre a un besoin.rPou
cela il serait nécessaire d'interroger quelquesqgrares par le biais d’entretiens qualitatifs. Undiez-
vous est prévu avec le CTNERHI pour identifier canirintégrer la CIF dans une éventuelle enquéte
et bénéficier de leur expérience a la fois surdesvités/participation et leurs connaissances du
territoire.

La prochaine réunion est fixée a 10h0Q4efévrier 2008 a Paris
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Compte rendu de la quatrieme réunion
17 mars 2008 - Paris

Présents:
G. CORNET, S. KOMPANY, M. LE GOFF-PRONOST, M. MAUNET, R. PICARD, J.
TREMENBERT, , N. VIGOUROUX.

Excusés:
JP BARRY, MA BLOCH, D. CAUSSE, M. LYASID, M. MOKHTRI, B. SALGUES, JP SOUZY,
A. VIAL, V. RIALLE.

Ordre du jour

» présentation de I'enquéte qualitative menée sistBtesa région ;
» compte rendu des rencontres avec le CTNERHI ;
» discussion.

1. Enquéte qualitative

Une enquéte gqualitative a été menée sur la régiomrést aupres de 8 personnes: 4 personnes
handicapées, 3 personnes agées, 1 personne ayamhaladie chronique, 1 aidant. 3 entretiens
supplémentaires prévus.

La description des personnes rencontrées a susctitéérét par la diversité des profils et pardgs
effectué d’Internet, car I'étude a privilégié desgpnnes utilisatrices d’Internet.

On constate une difficulté de se représenter F@itdes nouvelles technologies surtout si ellekese
connaissent pas.

De méme, les réseaux sont importants.

La reconnaissance vocale a été abordée.

La place des aidants est importante. Il a un rdecdmpagnant, il peut accompagner la personne
pour accéder a un service.

2. Rencontres avec le CTNERHI

Le scénario choisi est celui d’'une enquéte aupeé®ute la population + des sur-échantillons car on
touchera ainsi un marché étendu, possibilité deuddement d’'usage. On a choisi de partir de
I'activité / participation et d’identifier dans gle2 mesure les TIC peuvent faciliter certaines\éets
participation. Pour cela, on utilise les dimensidadla CIF : Déficience / Activités / Participati/
Facteurs environnementaux / Facteurs personnelesHtems de la CIM. On propose I'éventualité
d’'usages de la MHAVIE.

Nous proposons un schéma d’enquéte :
Partie 1 : signalétique
Partie 2 : Etat de santé / déficience
CIF : Partie 1 : déficiences des fonctions du corps
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Déficiences des structures du corps
Partie 3 : Usages des TIC
M@rsouin, Résidentiel 2006
Partie 4 : prise en charge par les TIC
Analyse qualitative : groupe d’experts
Besoins, usages, perspectives.

Une remarque a été faite sur l'utilisation de ltiorode déficience qui pourrait avoir une connatati
négative et influencer les réponses sur les usdeed IC. Peut étre préférer la notion d’altératibn.
faudrait donc fusionner les parties 1 et 2

3. Discussion

Une proposition intéressante est faite : identifies scénarios pour identifier les usages (baséesur
technologies flash). Il s’agirait de faire des diations d’'usage, des tests aupres de la populesioil

est souvent difficile pour la personne de se peojefans I'avenir, surtout si on ne connait pas le
produit en question. Ce serait un moyen de se septér les possibilités existantes. Il serait
intéressant de proposer des plateformes de mesureomiportement pour pouvoir proposer des
adaptions utiles.

Il est important de distinguer les outils TIC et Bervices. On constate que le service attendiii@es
est différent selon les capacités et I'entouragiaut prendre en compte I'histoire de la persones,
enfants, le réseau social et familial.

La notion de service est importante. On peut ifiend couches :

- technologie ;

- systeme;

- information ;

- services.
Aujourd’hui les technologies sont finalisées, lgstd8mes sont finalisés, mais pas les services. Pour
aider les industriels, les simulations pourraiesrtgr sur les services, les logiciels adaptés ;
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