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Les objectifs de la recherche

* Saisir les transformations des expériences et des pratiques a I’occasion des usages de
outils numériques en santé, par les soignants et les patients. Appréhender les modalités
et les effets des usages des dispositifs (de téléconsultation médicale, d’autosurveillance
ou d’intelligence artificielle) sur les interactions entre praticiens (médicaux et
paramédicaux), sur les activités, les savoirs et les identités professionnels, ainsi que sur
la relation thérapeutique.

* Lever le voile sur les formes de « travail invisible » des usagers (« travail
d’articulation », « travail du patient », etc.) nécessaires au fonctionnement quotidien des
dispositifs.

* Mettre en évidence les relations existant entre les transformations des activités de
travail et les changements observables dans le cadre de la structuration interne des
groupes professionnels concernés, et sur le plan de 1’organisation et de la division du
travail médical et paramédical, ainsi que des frontieres et des territoires
professionnels.



» Un modele d’analyse permettant :

®m D’étudier les modalités d’intégration et d’utilisation concrete des nouveaux dispositifs dans des contextes
d’appropriation variés, en lien avec les dynamiques d’innovation locale.

®m D’appréhender les dynamiques professionnelles a un niveau microsociologique en prenant pour entrée
analytique les activités de travail, leurs transformations, leur contexte organisationnel et le rapport
subjectif, ’expérience des praticiens et des patients aux nouveaux dispositifs.

®m De saisir le « travail » en personne, en actes, en train de se faire, en situation. Etudier comment les
praticiens se confrontent au statut flou qui entoure initialement les nouvelles pratiques et comment ils
s’interrogent a leur propos : jusqu’ou vais-je pouvoir transposer mes activités usuelles ? Est-il possible de
faire du « bon travail » dans ce nouveau contexte d’exercice ? Si oui, quels sont les « cofits » (économiques,
organisationnels, cognitifs et symboliques) de cette transposition ? Question des seuils d’acceptabilité.

» Une recherche au croisement de plusieurs sources théoriques :

®m Une perspective relationnelle et processuelle, inspirée des travaux interactionnistes d’Everett Hughes, Anselm
Strauss, Andrew Abbott et James Zetka. Approfondir de fagon originale ’approche du travail, en intégrant de
nouveaux outils issus principalement de la sociologie de I’activité (A. Bidet, C. Licoppe) et des recherches sur les
infrastructures (P. Edwards, T. Hughes, G. Bowker, S. Star) afin d’appréhender finement les pratiques
professionnelles, ainsi que leur environnement sociotechnique. 3



MONOGRAPHIE #1

Le cas des téléconsultations médicales
pour les patients en gériatrie



Le dispositif Télégéria

» Télégéria met en lien I’Hopital Européen Georges Pompidou (HEGP)
et ’Hopital gériatrique Vaugirard Gabriel Pallez (VGP).

» Objectif : é&viter les déplacements en
ambulance aux patients agés hospitalis€s au
sein du centre gé€riatrique pour une
consultation aupres d’un spécialiste exercant
a ’HEGP et leur proposer un plus grand
nombre de consultations avec  des
spécialistes.

» Meéthodologie : observation des 100 premicres téléconsultations, de
« télé-staffs » techniques ; entretiens avec les médecins et les membres
de I’équipe paramédicale (kinésithérapeutes, aide-soignante).



Téléeconsultation de cardiologie, avec réalisation d’une
échographie cardiaque




Téléconsultation de dermatologie pour une escarre
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Principaux résultats

» L’intégration du dispositif s’accompagne de la co-construction et de la mise en place progressive de
divers ensembles de regles, des « cadrages » de différentes natures (sociale, technique, clinique et
organisationnelle).

» Nécessit€é de mettre en place un « travail d’articulation » (de coordination) pour que tous les
protagonistes soient présents des deux cotés du dispositif.

» Des formes de mutualisation instantanée des connaissances cliniques et médicales entre professionnels
de santé qui donnent parfois lieu a de riches échanges et qui laissent place aux interventions du patient.

» Des relations entre acteurs des soins envisagées comme 1’occasion de transmettre des savoirs et des
savoir-faire, et qui suscitent des formes de « montée en compétences » des délégataires (dimension
apprenante) et qui favorise la constitution de « micro-collectifs » de travail. Mais la téléconsultation
constitue un espace de jugement. Aux critiques du spécialiste du CHU, I’équipe soignante justifie ses
pratiques.

» La délégation des taches « de I’autre coté » du dispositif : une délégation sous controle du spécialiste qui
nécessite des efforts de la part du délégateur et du délégataire et qui concerne des activités au cceur de la
production du jugement médical. Délégation d’une partie du « vrai boulot ». 8



Un cas de délégation de taches par un chirurgien orthopédique a la
kinésithérapeute en vue de la réalisation du diagnostic a distance, en présence
du médecin gériatre référent




MONOGRAPHIE #2
[_LA TELESURVEILLANCE MEDICALE EN DIABETOLOGIE

« D1abéto » ou les reconfigurations du « travail du patient »,
des roles professionnels et de la relation thérapeutique



Le dispositif de télésurveillance médicale « Diabéto »

» Les objectifs de Diabéto :

®  Aider les patients a mieux controler leur glycémie, afin de limiter ou retarder les complications liées au
diabete, tres invalidantes a long terme.

® « Diabéto » permet a des patients « non controlés » d’utiliser un calculateur d’insuline — qui integre de
I’TA — afin d’obtenir des propositions d’adaptation du profil de traitement (doses d’insuline) — formulées
par 1’algorithme — et d’étre en lien avec des professionnels de santé (accompagnement thérapeutique et
alertes).

m [ e dispositif fonctionne via une application sur un smartphone pour le patient et via un portail web pour
les professionnels de santé (médecin prescripteur et infirmier).

» Meéthodologie de la recherche :

m Entretiens approfondis avec 10 patients (9 DT1 et 1 DT2), 6 infirmieres et 1 diabétologue

m (Observation participante de Nolwenn Gérard, infirmiere montée en compétences et spécialis€ée en
(telé-)diabétologie.
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DU COTE DES PATIENTS...

[.’USAGE DE LA TELESURVEILLANCE, ENTRE EXTENSION DU
« TRAVAIL DU PATIENT » ET DIMINUTION DE SA CHARGE MENTALE



Une utilisation complexifiée par la pluralité des artefacts « déja la »

» Une simplicité d’utilisation du dispositif, appropriation rapide : [’application, jugée
ergonomique, est installée sur le smartphone. Habitués a tenir un carnet de glycémie en version
papier, les patients bénéficient d’un carnet en version électronique.

» Un environnement riche en artefacts : pompe a insuline ou stylos d’injection ; applications
pour surveiller les glycémies et calculer le nombre de glucides ingérés lors des repas ; lecteur
de glycémie capillaire mais aussi lecteur de glucose en continu. Absence d’interopérabilité.
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L’extension du travail d’information des patients

» Entre mise en visibilité et invisibilisation des données glycémiques

= Un travail d’information : la saisie des données, de 1 a 6 fois par jour. Ce travail d’information
requiert d’autres formes de travail : un travail d’apprentissage et de compréhension, un travail
d’interprétation et, enfin, un travail d’articulation. Extension plus ou moins forte du travail du
patient diabétique.

® Travail d’interprétation et (in)visibilisation des données glycémiques :

"J’étais tres fort ce midi, alors que j’étais a 3 et quelques, je sais pas, est-ce que j étais énervé ? Et

j’avais une fleche [de tendance] qu’était mais en train de descendre beaucoup (...) Quand je vois
ca, je triche, enfin je sais pas si je triche, mais je me suis dit : « ma glycémie était anormalement
haute, elle est en train de chuter beaucoup, si je rentre ¢a... ». C’est la connaissance de soi. (...) si
je rentre 3,50, je vais mettre, avec mon repas, je vais mettre beaucoup d’insuline, je pense que je
suis en train de chuter et le moment de mon repas, il est beaucoup plus bas que ¢a. Donc j attends
que c¢a descende, je me scanne plusieurs fois de suite, en un quart d’heure, une demi-heure, et je
mets la donnée quand je suis stabilisé ». (Alain, 66 ans, DT, retraité)
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La construction de la confiance envers le dispositif

La confiance dans le dispositif ne va pas de soi et repose sur un processus de construction
préalable, fond¢ initialement sur la transitivité de la confiance accordée au soignant.

Mais la confiance dépend surtout d’un travail de vérification permettant d’éprouver 1’artefact et sa
fiabilité : « attitude expérimentale ». Le patient évalue la pertinence des doses d’insuline
proposées au regard des résultats glycémiques obtenus : est-ce qu’en suivant les recommandations de
I’application, les glycémies s’inscrivent bien dans le cadre des objectifs déterminés avec le
diabétologue ?

Dans certains cas, les patients ont éprouvé le besoin de conserver des traces de leur activité, dans
I’éventualité d’un « bug » de ’application. Dédoublement du travail d’information : maintien de
’utilisation du carnet d’autosurveillance en version papier, et double saisie de leurs glycémies.

La confiance se met en place dans la mesure ou le dispositif permet d’¢tablir un lien avec un
professionnel de santé :

« Savoir que, si vous faites une hypo, il y a quelqu’un derriere, c’est quand méme rassurant (...) Ce qui est
intéressant, ce n’est pas Diabéto tout seul, c’est le packaging Diabéto/diabétologue. (...) J étais en confiance parce
que ma diabétologue, j’ai confiance en elle (...) Si vous voulez, on va se confier a Diabéto de facon plus facile
parce que on sait que derriere, c’est lu. » (Robert, 67 ans, DT2, médecin généraliste a la retraite)
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La construction du lien entre soignant et soigné

» L’allégement de la charge mentale du patient

* Une diminution de la charge mentale li€e a la gestion quotidienne du diabete, notamment au calcul de dose
d’insuline (bolus) :

« Ou que je sois, quoi que je mange, quoi que je fasse, j'ai pas a me casser la téte, j'ai pas a faire des calculs
scientifiques ». (Samir, 52 ans, DT1, en invalidité)

= [’allegement de la charge mentale au niveau de la gestion de la maladie et des symptomes au quotidien.
« C’est une liberté, c’est étre diabétique sans l’étre ». (Samir, 52 ans, DT1, en invalidité).

* « Dimension apprenante » des usages du dispositif : les patients vont affiner leurs compétences en
matiere de gestion quotidienne de la pathologie :

« C’est pas que j’ai appris avec Diabéto, mais ¢a m’a renforcée, disons (...) c’est-a-dire que, vu les doses qu’il me
donne, je me dis : « Ah tiens, j aurais fait plus si c’était moi toute seule ». (Denise, 73 ans, DT 1, retraitée)

» Un soignant a la fois invisible et omniprésent

= Sentiment d’une présence quotidienne, quasi-permanente du professionnel de santé, alors que la
télésurveillance (hors alerte) est hebdomadaire.

B« Cam’a permis d’augmenter encore cette confiance que j’'avais dans mon diabétologue ( ...) Je sais qu’elle connait mon
dossier, qu’elle le suit, que si y a besoin, elle sera la (...) C’est une relation qui est quotidienne, je vais pas aller voir
mon spécialiste tous les jours, hein ? (...) c’est le gros avantage de cette application ». (Robert, 67 ans, DT2, médecin 16
généraliste a la retraite)



DU COTE DES PRATICIENNES...

[LES TRANSFORMATIONS DE L’EXPERIENCE PROFESSIONNELLE,
ENTRE DEUIL ET REINVESTISSEMENT DE LA RELATION DE SOIN



Un travail d’appropriation, d’ajustement et d’organisation

» Appropriation du portail web, craintes de ne pas « maitriser le logiciel ».

» Réorganisation de la division du travail :

« sur le profil thérapeutique, ca va étre plutot le médecin (...) moi, je vais plus faire le suivi d’éducation ». (Caroline,
infirmiere, 34 ans, 1 année d’experience de télésurveillance).

» Travail de planification complexe, articulant des types et des temporalités de prise en charge
différents (télésurveillance hebdomadaire, hors alerte / accompagnement thérapeutique 1/mois).

» Sentiment (initial) d’un manque relatif de données... alors que I’évolution des glycémies est suivi
au moins une fois par semaine et non plus tous les 3 a 6 mois.
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La reconfiguration du role de soignant

» Prééminence de I’algorithme de calcul et recentrage du role de soignant sur le soutien au patient

Redéfinition du role : accompagner et soutenir les patients (et non plus modifier le traitement), dans un
contexte de multiplication des nouvelles technologies de suivi et d’autosurveillance.

Sentiment de subir un transfert de compétences du soignant vers la machine et difficultés a percevoir le
sens méme du nouveau rdle professionnel.

Faire le deuil du role de conseil en matiere d’adaptation des doses d’insuline. Difficulté a donner un
contenu aux séances d’accompagnement thérapeutique (AT) - qui s’effectuent par téléphone. Initialement,
des difficultés a identifier les objectifs et les sujets a aborder.

Finalement, 1’accompagnement thérapeutique (AT) visera a pallier une limite du dispositif : 1’artefact ne
peut se suffire a lui-méme et doit €tre associé a un AT permettant d’intégrer les aléas impactant 1’€quilibre
glycémique et les effets des évolutions du diabete sur la vie quotidienne. Nouveau role, jugé indispensable,
centré sur I’écoute, la réassurance et le conseil ; role complémentaire de celui assigné au dispositif
technique.

19



Développement de I’interconnaissance et (re)découverte du « travail du patient »

Place prépondérante donnée a la dimension psychosociale de la relation thérapeutique. Ecoute du patient a
propos de sa vie quotidienne avec la maladie, mais aussi au-dela.

» Au fil du temps, des échanges fluides, souples, s’accompagnant de SMS et de communications téléphoniques.
Processus « d’intimisation » des relations.

= Meilleure connaissance des patients, liée a une fréquence de contacts plus importante :

« Au départ, je me disais, le téléphone, ¢a va étre un frein, ca va étre un filtre, ca va pas étre comme les patients que je
voyais en consultation. Je les voyais tous les trois, quatre mois... Et, au contraire, j’ai ’impression de mieux les
connaitre. » (Léa, infirmiere, 27 ans, 4 années d’expérience de télésurveillance)

= Appréciation plus fine, redécouverte du « travail du patient » :

« Moi, ¢a m’apprend des choses sur le diabete de type 1 (...) c’est quand méme une pathologie complexe, ca on le savait
déja. Mais la, ca montre bien la complexité, toutes les décisions que le patient a a prendre. » (Marie, 44 ans, diabétologue,
5 mois d’expérience de télésurveillance)

« J’avais aucune notion du sacerdoce que ¢ca pouvait étre au quotidien d’étre diabétique (...) J ai découvert que t’étais
obligé de tout anticiper dans ta vie (....) Ce qu 'une personne non diabétique fait absolument spontanément. Ben eux, s’ils
sont invités au resto, il faut qu’ils anticipent, (...) s’il faut faire une petite marche (...), il faut qu’ils anticipent tout ! Il faut
qu’ils anticipent une grossesse, tout ! Rien n’est naturel dans leur vie. (Justine, infirmiere, 42 ans, 4 années d’expérience de
télésurveillance) 20




CONCLUSION




Conclusion générale

> L’approche sociologique de I’intégration des dispositifs numériques et des dimensions invisibles de ce processus nous
rend attentifs a :

» La pluralité des formes ou des configurations sociotechniques des dispositifs et a la pluralité des contextes
organisationnels dans lesquels ils ont vocation a s’insérer : ex. téléconsultations dyadiques ou triadiques, avec ou sans
équipement biomédicaux connectés.

= Le travail concret in sifu, en personne, en actes et en train de se faire, se transforme.

= La variabilité et modalités du processus d’appropriation des dispositifs par les acteurs concernés ; sens du travail,
“vrai boulot”, “bon travail”, etc. Efforts, apprentissages et temporalités liés a la phase d’appropriation
sensibilisation, “attitude expérimentale”, développement, puis stabilisation et, enfin, sophistication des usages, “théorie
des usages” et statut donné au nouvel outil dans la pratique, etc.

= La réflexivité des professionnels concernés, qui s’interrogent sur leurs pratiques actuelles et futures, et qui se
positionnent par rapport aux nouveaux dispositifs : degré de transposabilité des pratiques antérieures dans le nouveau
cadre d’activité, colits de cette transposition, probleme inédit d’1imputabilité des difficultés rencontrées, etc.

» Une partie des pratiques antérieures peuvent disparaitre, d’autres se transforment ; de nouvelles activités et de
nouveaux roles apparaissent.

= Usages et pratiques, qui ne sont pas périphériques ou secondaires, mais qui concernent le coeur de métier, et qui
contribuent pour une part a transformer en profondeur les pratiques professionnelles, et les configurations
organisationnelles 22



I.a cabine de télémédecine

23



I.a cabine de télémédecine
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*Intégration de données extemes a partir de tests réallsés a l'extérieur de Ia Consult Statlon : rétinographie, lecteur de glycémie
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Conclusion et ouvertures

Une analyse des formes de travail — souvent invisibles — liées a la télémédecine (t€léconsultation, télé-
expertise, télésurveillance médicale) permet de mettre en lumiere :

» La variabilité, I’évolutivité et la relative imprédictibilité des configurations organisationnelles concretes des
dispositifs et de leurs usages. Profondeur des transformations associées a la mise en place de la télémédecine.

» Les transformations de I’espace-temps de la relation thérapeutique, avec notamment densification de la tache,
travail supplémentaire / de nouvelles formes d’accélération (et de gain de temps), voire d’instantanéité¢ et de
simultanéité (remontée de données).

» Les modifications dans la division du travail (avec I’attribution de taches a d’autres praticiens, aux patients et
au dispositif technique) et dans la « géographie des soins et des responsabilités ».

» La variation des types et du nombre de « prises » (affordances) cliniques a disposition des praticiens pour
élaborer le jugement professionnel a distance.

» Temporalité de I’appropriation des dispositifs : (re)construction progressive de la confiance dans la prise en
charge et ses acteurs humains et non-humains (c¢’est-a-dire les dispositifs techniques).

» La question récurrente de la déshumanisation de la relation de soins a distance. La variabilité des statuts, des
modes d’existence des patients en télémédecine, qui, comme lors de la relation clinique face-a-face, peuvent
étre tour a tour « sujets de soin » et « objets de soin ».

» Impressions de distance et tentatives de compensation. Des formes de lien ou de « proximité a distance »
processus d’intimisation. 36
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