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1. PRESENTATION DE L’EXPERIMENTATION

1.1. Objectifs de I'expérimentation

ﬁ‘l‘» PRESENTATION DE L'EXPERIMENTATION

La communication est essentielle pour la réalisation des activités de la vie quotidienne.
Elle est de plus en plus omniprésente et multimodale : orale, textuelle, directe, indirecte, par
le biais de canaux physiques ou digitaux.

Celle-ci est pourtant déficiente chez de nombreux usagers de structures médico-sociales :
les difficultés sensorielles, motrices, ou cognitives freinent ou empéchent la communication
directe ou indirecte. On estime a 10% le pourcentage de la population adulte atteinte d’un
trouble de la communication. Ce pourcentage est d’autant plus important chez certains
usagers du fait de leur condition (handicap, déficience cognitive, age, etc.).

Cependant, 'accés a des outils de compensation de la communication reste un défi
majeur, particulierement dans le secteur médico-social : difficultés de financement, outils non
adaptés, formation des professionnels, manque de matériel, de suivi dans le temps...

La difficulté de communication est une problématique partagée au sein de trois
établissements possédant chacun un besoin spécifique non-couvert a ce jour:

e pour les jeunes patients dyscommunicants : le besoin remonté par les
professionnels est de pouvoir comprendre, évaluer et suivre le niveau de douleur des
enfants dyscommunicants. La douleur étant aujourd’hui tracée par des fiches papiers,
cette tracgabilité manque de fiabilité et ne suit pas le jeune dans I'ensemble de son
parcours (structure, mais aussi RDV externes ou domicile)

e pour les patients adultes avec troubles du spectre de 'autisme : ces patients ont
un défaut d’initiative et de repérage temporel, qui se traduit par des temps sans
occupation et des sollicitations nécessaires des professionnels pour toute activité. Les
solutions « papiers » déja utilisées en structures ne suffisent aujourd’hui pas et
manquent de flexibilité et d’interactivité : les patients ont des difficultés a appréhender
la planification de leurs journées en utilisant des emplois du temps classiques ;

e pour les patients atteints de la maladie de Huntington : cette pathologie étant
dégénérative, les personnes atteintes perdent leur capacités neurologiques et
cognitives, entrainant des troubles moteurs, des troubles de la communication mais
aussi de la cognition. Il n’existe ce jour pas d’outil simple d’utilisation permettant de
compenser ces pertes et d’'accompagner le patient dans I'évolution de la pathologie.

LIFECOMPANION a vocation a promouvoir I'utilisation d’assistants numériques adaptés chez
différentes populations du secteur médico-social, afin de répondre a leurs besoins fonctionnels
pour viser le maintien de I'autonomie et du confort des personnes en situation de handicap et
soutenir les aidants (proches et professionnels). '
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@ DESCRIPTION DE LA SOLUTION NUMERIQUE EXPERIMENTEE

LifeCompanion est un assistant numérique hautement personnalisable. D’abord développé en ciblant
les besoins d’aide a la communication de personnes non communicantes avec difficultés motrices, la
possibilité d'utiliser des interfaces configurables a trouvé un intérét dans de nombreux autres domaines
: utilisation a I'école en aide a I'informatique, interface adaptée pour déficients visuels, etc.

Son interface permet une accessibilité trés poussée, via :

e Modes d’accés variés : sélection par pointage (tactile, souris, head/eye-tracking) ou défilements
manuels ou automatiques
e Configuration visuelle des éléments : placements, tailles, polices, couleurs, etc.

e Configuration sonore des éléments : retour vocal a chaque entrée, en défilement, manuel, etc.

La configuration des interfaces peut se faire par les professionnels, les proches et parfois les personnes
directement, via une interface compléte et interactive. En partant d’'une feuille blanche ou en se basant
sur des éléments existants, il est possible de personnaliser tous les composants et leurs effets dans
une configuration, ce qui permet une adaptation trés fine pour tous (lifecompanionaac.org)

La solution expérimentée se base donc sur une personnalisation totale de LifeCompanion pour
répondre aux besoins de chacun des trois publics cibles. La personnalisation et le fonctionnement
de ces interfaces a été pensé en co-conception avec les futurs utilisateurs des solutions (patients,
professionnels et proches). La solution est déployée sur une tablette tactile dédiée et personnalisée
pour chaque usager.

Il en résulte aujourd’hui donc trois « sous-solutions » spécifiques réalisées dans LifeCompanion.

1 - Pour I’expression de la douleur chez les jeunes patients dyscommunicants
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Cette premiére « sous-solution » permet de :

o Réaliser des évaluations basées sur le Profil Douleur Pédiatrique, échelle reconnue de
I'évaluation de la douleur chez les enfants sans communication orale en vingt questions, donnant
un indicateur de douleur comparable a un seuil précédemment défini par une évaluation basale.

o Visualiser les évaluations réalisées dans le temps, les actions mises en place suite a celles-ci,
les intervenants, ainsi que d’exporter ses évaluations dans un document.

o Réaliser des auto-évaluations par le jeune directement avec une personnalisation compléte de
la représentation et du moyen d’acces (tactile, défilement, etc.) afin de garantir 'accessibilité.

A noter que lors de I'expérimentation, cette “sous-solution” était initialement plutét dédiée a une
utilisation individuelle (une tablette par jeune avec la solution) avant de basculer sur une utilisation

globale. Ce point est précisé dans les résultats.

2 — Pour le repérage temporel des adultes avec troubles du spectre de I'autisme

£ CHOISIS UNE ACTIVITE POUR M'OCCUP
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Cette deuxieéme « sous-solution » permet de :

o Lister les activités de la journée ou de la semaine, et visualiser celles déja réalisées et celles a

venir.

o Alerter le résident par un guidage sonore et des instructions vocales pour indiquer la tache en

cours ou celle a suivre.
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o Renforcer l'autonomie par la suggestion d’activités a réaliser lors des temps libres, et
accompagner la visualisation du temps passé.

o Personnaliser complétement 'emploi du temps par résident : utilisation de pictogrammes ou
photographies, de texte, de synthése vocale ou d’instructions enregistrées, de couleurs spécifiques,

Pour la tablette adaptée aux malades d’Huntington
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Cette troisiéme « sous-solution » permet de :

o Communiquer par une interface simplifiée a I'aide de pictogrammes organisés en arborescence
de vocabulaire et associés a des messages (apparence totalement configurable : position, couleur,
taille, etc.).

o Visualiser un « journal de vie » permettant de défiler des albums photos de maniére adaptée pour
conserver les souvenirs, les capacités cognitives et servir de médiateur.

o Utiliser d’autres fonctions adaptées : un clavier de saisie alphabétique, une interface oui/non et
des exercices et séquences dédiées aux séances avec les thérapeutes.

o Accéder a toutes les interfaces en acces tactile adapté (correction des appuis incorrects, aide a
la sélection) ainsi qu’avec des contacteurs (boutons) dédiés aux stades plus avancés de la maladie
ou le contrdle moteur devient difficile.

o Personnaliser complétement le contenu des éléments de communication ainsi que des éléments

du journal de vie.
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1.2. Présentation du consortium

Pﬁ% PRESENTATION DE L’ORGANISATION

& AGNEMENT p%‘
o s
f % VYV 3 BRETAGNE (anciennement Mutualité Francgaise Finistere Morbihan)
$ (‘d) Chef de file de I'expérimentation avec 3 groupes sélectionnés pour 3 profils
@ () MUTUALITE d’utilisateurs différents :

FRANCAISE

e |EM (Institut d’Education Motrice) KERDELUNE

e Pole Autisme avec )
o FAM (Foyer d’Accueil Médicalisé) LA CLE DES CHAMPS

o MAS (Maison d’Accueil Spécialisée) VILLA COSMAO

Vyv e EQUIPE RELAIS HANDICAPS RARES BRETAGNE avec
MAS (Maison d’Accueil Spécialisée) Les Chants d'Eole

o
o Pble domicile APF 22

Bre’rogne o MAS Ty Aven

CENTRE MUTUALISTE DE

CENTRE MUTUALISTE DE REEDUCATION DE KERPAPE
Fournisseur de la solution LifeCompanion

work’ COWORK'HIT
Sous traitant du Centre de Kerpape et partenaire du projet
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1.3. Populations ciblées et bénéfices attendus

JEUNES PATIENTS DYSCOMMUNICANTS

°)
Informations caractéristiques
e Personnes accueillies dans des établissements et services meédico-sociaux.
Environ 800 bénéficiaires potentiels en Bretagne, 16 000 en France (2021)
e 6 jeunes ciblés dans I'expérimentation
Bénéfices attendus
e Exprimer précisément la douleur (niveau, emplacement, etc) afin de faciliter les
prises en charges dans les services de soins, indépendamment des types de
déficiences (motrices, sensorielles, etc.).
e Effectuer un suivi de I'expression de la douleur par les équipes professionnelles
(aucun suivi aujourd’hui) et renforcer la tragabilité a tous les niveaux (en structure
et a I'extérieur ou au domicile)
°)

TSA : TROUBLES DU SPECTRE DE L’AUTISME
Informations caractéristiques

e Patients adultes. Environ 6,000 personnes en Bretagne, 120 000 en France
e 5 personnes ciblées dans I'expérimentation

Bénéfices attendus

e Permettre de visualiser le déroulement des activités grace a un support clair,
fractionné et ordonné afin de se repérer et de rendre toute action prévisible, et ainsi
améliorer le repérage temporel pour gagner en indépendance

e Améliorer la flexibilité et la simplicité de mise en place de solutions adaptées par
les équipes afin de remplacer les supports papiers actuellement utilisés (peu
mobiles, fragiles, dépendances des usagers aux guidances des professionnels)

°
PERSONNES ATTEINTES DE LA MALADIE D'HUNTINGTON
Informations caractéristiques

e Environ 450 personnes en Bretagne et 6,000 personnes en France (2021)
e 6 personnes ciblées dans I'expérimentation

Bénéfices attendus

e Augmenter 'autonomie dans la communication grace a une interface flexible et
personnalisable, s’adaptant aux différents stades de la maladie : interaction
possible avec une interface tactile mais également via deux boutons simples

e Servir de médiateur dans la relation entre la personne et son entourage d’aidants,
en permettant a la tablette de servir de support a la visualisation de souvenirs,
d’albums, ou encore la réalisation d’exercices et séquences.
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2. CAPITALISATION — VOTRE RETOUR D’EXPERIENCE SUR
L’EXPERIMENTATION MENEE

2.1. Le déroulement de votre projet

Le projet est actuellement en cours de mise en ceuvre. Ci-dessous est présenté un état synthétique de
son avancement selon les 6 étapes clés d’expérimentation des projets Structures 3.0, suivi d’'une
présentation de son avancement détaillé, vis-a-vis du calendrier prévisionnel du dossier de candidature.

e Mobilisation des utilisateurs : terminée
Les utilisateurs, déja trés impliqués dans les expérimentations, ont été sollicités trés tét, avant méme la
création d’un prototype fonctionnel. Des ateliers ont été menés sur la base de prototypes conceptuels.
Sur les 3 terrains, la mobilisation a pu se faire c6té patients/aidants comme du c6té des professionnels.

e Définition du protocole d’évaluation : terminée
La trame d’évaluation du projet est finalisée et validée, les TO sont mesurés. Le questionnaire
d’évaluation final est également défini.

e Développement de la solution : terminée
La solution a d’abord pris la forme d’un prototype fonctionnel pour des premiers essais avec les
utilisateurs. Elle évolue depuis de maniére itérative et au fil des échanges avec les utilisateurs pour
prioriser les besoins et aller a I'essentiel.

e Expérimentation en réel : terminée
L’application a été déployée sur les 3 terrains d’expérimentation. A ce jour :

- la sous-solution a destination des jeunes dyscommunicants a d’abord été expérimentée avec 2
usagers individuellement (sur les 6 prévus) puis avec 2 autre, aprés ajustement, la solution a
finalement été déployée pour 31 jeunes de I'établissement sur 6 tablettes différentes,

- la sous-solution a destination des adultes TSA est a été expérimenté avec 4 usagers (sur les 5
prévus), le dernier usager n‘ayant pas pu étre démarré a temps,

- la sous-solution a destination des personnes atteintes de la maladie d'Huntington a été
expérimentée avec 10 personnes (sur les 6 prévus, avec malheureusement deux utilisateurs
décédés depuis).

e Mesure de premiers indicateurs : terminée
Les indicateurs automatiques liés a 'usage sont remontés. Des perturbations liées a la mise en veille
de la tablette et autres aléas ont été identifiés et corrigés pour éviter les fausses interprétations. Pour
les jeunes dyscommunicants et les personnes atteintes de la maladie d'Huntington, les données ont été
remontées automatiquement. Pour les adultes TSA, les données ont été cotées par les professionnels.
En complément des indicateurs quantitatifs, un questionnaire a été diffusé a 'ensemble des parties
prenantes du projet (professionnels, utilisateurs et leurs proches) afin d’évaluer leur satisfaction.

e Adaptation de la solution suite aux retours terrain : terminée
L’adaptation de la solution au fil des retours terrain est une démarche intégrée avec les équipes sur les
terrains d’expérimentation, dans la mesure du possible et de la capacité des équipes de développement
ay répondre. Des mises a jour réguliéres sont proposées ainsi qu’un support aux équipes afin d’adapter
la solution a chaque situation. Par exemple, nous pouvons principalement citer : la création initiale des
trois sous-solutions, la simplification des interfaces d’ajout de vocabulaire de communication, I'ajout de
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fonctions d’export “papier” pour chacune des solutions (communication, rapport de douleurs, emploi du
temps) et la simplification/amélioration des interfaces d’édition des solutions.

Prév
Réel

projet et ses objectifs. Passage en comité
d'éthique et diffusion d'une note
d'information cibiée par type d'usager par
structure.

“Focus group” commun aux membres du

Développement de la plateforme de
données et de Penvoi automatique depuis
LifeCompanion

1) Générale de 3 jours dédide &
LifeCompanion (inter, 2
personnes/structure)}

2) Specifigue de 1 jour dedise a l'extension
développée par struclure (intra, 4 & B

consartium @ définlion des donndes 4 Mise en prod: {platef: | lons)
récolter {le pllote et un professi | par &t supp aux équipes des structures
structure)

Définition du modéle de données selon 1.2
Tache 1.4 [cahier des charges fonctionnel

par structure]

Huit *focus group” © deus focus group
specifigues par structure afin de définir un
cahier des charges précis de I'assistant
numérque ciblé (4 4 8 professionnels et si
possible 2 usagers par structure)

Kick off de lancemant du projet
Communication sur le projet

e ucture)

Utilisation par les usagers ciblés et support
du CMRRF de Kerpape aux usagers et
aidants (proches et professionnals)

Groupe de travall ransverses sur les Evaluation

méthodes innovantes de gestion de projet
et d'évaluation

MAssurer |a bonne récolte des données et fe
suivi des utilisateurs

Etabiir lanalyse des données pour
l'utilization de chague extension sur la
période ciblée

Partage

Groupe de travall ransverses sur les
madéles de financement
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2.2. Retour d’expérience : si c’était a refaire...

2.2.1. Pratiques sur lesquelles capitaliser et réussites notables

Les pratiques qui ont permis de mener a bien I’expérimentation s’appuie sur plusieurs items décrits
ci-dessous :

IMPLICATION ET COLLABORATION DES PARTIES PRENANTES

e Les terrains d’expérimentation étaient bien connus du fournisseur de la solution :
dynamique de réelle collaboration plutdét qu’un lien fournisseur / clients, incluant une
transparence entre les parties prenantes (avancement, contraintes...).

e La direction des différentes structures s’est impliquée dans le projet, et dans son
expérimentation.

e L’interaction avec les usagers et la co-construction faisaient déja partie de la culture
des établissements ciblés.

e Les connaissances « métier » et « technique » ont été couplées au sein de I'équipe
projet.

e La culture de I'évaluation déja existante au sein des structures a permis une rapide
adoption de la démarche.

e Les équipes sont motivées et enthousiastes car écoutées : leurs besoins sont pris en
compte pour développer la solution, avec résultats a I'appui.

AGILITE DE L’ADAPTATION DE LA SOLUTION

e La solution a d’abord été maquettée sous forme de prototype a partir d’'une solution
existante.

e Des séances de test lors d’ateliers avec les usagers ont permis de définir les priorités
et concentrer les développements sur I'essentiel.

e Les ateliers de co-construction ont permis de susciter une forte adhésion des
utilisateurs et de développer un outil répondant bien aux besoins.

ANTICIPATION DE LA SUITE DES PROJETS

e Lasuite de Structures 3.0 a été évoquée dés le début du projet avec chaque partenaire
: anticipation de la création de conventions de partenariat avec le CoWork’HIT (a
démarrer “post-projet”).

e L’anticipation de cette continuité a permis de marquer le fait que le projet n’avait pas
vocation a rester une simple expérimentation et donc de produire des solutions
pérennes.
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2.2.2. Pratiques a améliorer et difficultés rencontrées

Certaines pratiques restent cependant a améliorer et certains sujets a anticiper :
TENSION RH

e L’interaction fine avec les usagers entraine de fait une forte attente de leur part. Cela
se traduit par une « pression » sur les équipes de développement pour ajouter de
nouvelles fonctionnalités ou équiper de nouveaux utilisateurs alors que le projet n’en
est qu’a ces débuts. Il est donc parfois nécessaire de prioriser, et renoncer a certaines
demandes, pour ne pas surcharger les équipes de développement et risquer de
retarder I'expérimentation en réel de la solution.

e Le temps des professionnels pour expérimenter vient en surcharge de travail (manque
un temps dédié du fait du manque de ressources et de moyens)

e L’agilité et 'adaptation des développements implique une nécessité de réactivité forte
des professionnels des terrains d’expérimentation lorsqu’un prototype est prét : pas
toujours évident a anticiper dans le contexte des établissements (difficultés RH, gestion
d’une crise interne, etc.)

e |l est parfois difficile de garder une dynamique lors de certains “moments creux” (ex:
période estivale avec phase intensive de développement avant premiers essais)

COMMUNICATION ET COORDINATION

e llestimportant d’anticiper la phase “post-projet” : les attentes lorsqu’une solution répond
a un besoin non couvert sont fortes. Les personnes impliquées peuvent avoir une envie
de communiquer et diffuser les expérimentations sans anticiper les problématiques
associées (maintenance, déploiement, supports, relais). Cela nécessite de bien
rappeler aux professionnels impliqués le contexte “expérimental” du projet.

e |l faut prévoir d’intégrer un temps pour capitaliser sur des éléments de communication
et de valorisation.

e |l peut étre difficile de coordonner les professionnels de structures différentes (libéral,
ESMS...).

e |l peut étre intéressant d’allonger le temps projet afin de permettre un pivot plus
important en cas de changement aprés des tests a grande échelle

INDICATEURS

e |l était compliqué de définir des indicateurs génériques et transversaux aux trois terrains
d’expérimentation. L’évaluation retiendra finalement des indicateurs spécifiques a
chaque terrain d’expérimentation, mais avec un trait commun : la capacité a rendre
l'usager plus autonome).

e Le recueil de certaines données / de certains indicateurs reste manuel. Cela est
laborieux et consommateur de temps. En particulier, il est compliqué de mesurer et faire
remonter les indicateurs de temps passés par les professionnels
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3. EVALUATION DE LA SOLUTION NUMERIQUE EXPERIMENTEE

3.1. Présentation de la méthodologie et des outils d’évaluation

L’évaluation du projet LifeCompanion est une évaluation basée sur deux volets :

e des métriques d’usages remontées automatiquement et anonymement sur une plateforme
dédiée permettant des analyse d’usage et évitant une tragabilité manuelle de la part des
intervenants

e des données qualitatives lorsque les métriques automatiques ne sont pas suffisantes :
par exemple pour analyser le comportement d’un utilisateur avec son environnement externe,
ou encore pour évaluer I'adhésion des utilisateurs et de leurs proches a la solution

|2 Durées par période basées sur l'activité

(%) 30 derniers jours

] configuration Utilisation [ Total
—,/\ —

Exemple de graphique d’analyse des temps d’usage par remonté de données automatique

Un questionnaire de satisfaction de l'intégration dans le projet a été envoyé a tous les participants
(aidants, proches, professionnels, bénéficiaires) en capacité de répondre. Ce questionnaire se trouve
en annexe.

3.2. Hypothéses et indicateurs d’évaluation

L’évaluation d’impact de la solution numérique repose sur les hypothéses suivantes:

e Amélioration de l'efficacité et du suivi de I'expression de la douleur dans le cadre de prises en
charge de jeunes en établissement.

e Amélioration du repérage temporel et 'autonomie d'occupation des adultes avec TSA.
e Augmentation des possibilités de communication par les malades d'Huntington.

e Amélioration du ressenti de la qualité de prise des publics concernés par la mise en place de
l'outil.

e LifeCompanion est adapté et efficace dans les usages et utilisateurs ciblés dans
I'expérimentation.
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:@: HYPOTHESE N°1 :
©
« Amélioration de I’efficacité et du suivi de ’expression de la douleur dans le cadre de

prises en charge de jeunes en établissement »

Note sur le changement de I'utilisation de la solution de tragabilité de la douleur

La “sous-solution” de tragabilité de la douleur était initialement destinée a 6 jeunes en établissement
qui présentaient des profils douloureux sans expression de la douleur. Cependant, aprées le
démarrage de I'expérimentation, cette situation s’est améliorée pour eux et l'outil présentait alors

moins d’intérét (en tant qu’outil individuel de suivi). Le choix a donc été fait de basculer sur un usage
collectif afin d’améliorer les pratiques de tragabilité de la douleur en établissement. Les six tablettes
ont donc été redéployées pour 31 jeunes au total : chaque tablette est placée dans un endroit
stratégique et le professionnel sélectionne le jeune concerné par la douleur avant d’utiliser la sous-
solution.

Les indicateurs relatifs a I’hypothése n°1 sont les suivants

Fréquence de tragabilité de I'expression de la douleur

Panel Objectif a Fréquence de
Valeur initiale atteindre Méthode de mesure q
mesure
Bageessttnljcr*lzsclggslfur La tablette enregistrera
(papier aujourd'hui) automatiquement le nombre
prgcolte sJur les 6 ’ d'évaluations effectuées sur Nombre
mois précédents toute la période d'évaluation d'évaluations
6 jeunes identifiés P . . (miffin juin @ mi-octobre) avec le PDP par
pour obtenir le augmentation . . .
comme douloureux compte TO (sur 40 de [40-50%] En fin d'expérimentation, le semaine (5
(avec différents joursp de présence) du nombré nombre total (TF) sera calculé jours) en

moyens d'acces et établissement

capacités)

sur la base des 40 jours de

d'évaluations présence (cf unité), La

(moyenne sur 40

psllf,:e?,',g?ne différence TF-TO nous jours de
(moyenne) permettra ensuite de déduire présence)

une augmentation ou
diminution

‘ Temps accordé au jeune pour exprimer sa douleur (en auto et hétéro évaluation)

Panel Objectif a
Valeur initiale atteindre Méthode de mesure Fréquence de mesure
idem que La tablette enregistrera
lindicateur automatiquement la
précédent : calcul durée de chaque
6 jeunes identifiés esﬁr\:\ﬁigzz 2 augmentation ?;’%L:ngoge(&%g)e Pgﬁ: Temps (en minutes)
comme douloureux . de [20-30%] par semaine (5 jours)
(avec différents m|nL_1Fe’s par du temps prendra en colm’pte les en établissement
moyens d'acces et tragabilite papier moyen dédié auto et hétéro (moyenne sur 40 jours
o réalisée ) évaluations .
capacités) par semaine En fin de présence)

VO = 1,3 minute
dédiée/semaine
(moyenne)

d'expérimentation, le
nombre total (TF) sera
calculé sur la base des

Statut : Version de travail | Classification : Public | Version 1.0
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40 jours de présence
(cf unité), La différence
TF-TO nous permettra
ensuite de déduire une
augmentation ou
diminution

Nombre d'intervenants différents pour tracer la douleur

Panel Valeur initiale
idem indicateur
précédent : calcul en
se basant sur la
Aidants en personne ayant entré
établissement (AMP, les fiches papier
IDE, AS, etc.)

VO = 0.3 intervenant
différent/semaine
(moyenne)

Objectif a
atteindre

augmentati
on de [10-
20%] du
nombre
d'intervena
nt ayant
tracé la
douleur du
jeune

Q Analyse des résultats obtenus

+30
jeunes ont bénéficié de la
solution

x4

évaluation de la douleur par
semaine

Méthode de mesure

La tablette enregistrera
I'intervenant ayant
tracé la douleur (par
son type "Pro" ou
"Famille" ainsi que son
nom), on filtrera ensuite
les données pour ne
garder que les "Pro"
En fin
d'expérimentation, le
nombre total (TF) sera
calculé sur la base des
40 jours de présence
(cf unité), La différence
TF-TO nous permettra
ensuite de déduire une
augmentation ou
diminution

Fréquence de mesure

Nombre d'intervenant
différent ayant pu
tracer la douleur par
semaine (5 jours) en
établissement
(moyenne sur 40 jours
de présence)

x2

nombre d’évaluateurs différents

de la douleur

L’expérimentation a permis d’augmenter le temps consacré a la tragabilité de la douleur et
surtout sa transversalité parmi les professionnels (nombre de professionnels en capacité de
tracer bien plus important).

Des optimisations restent a effectuer afin de rendre la solution plus utilisable pour différents jeunes
en méme temps, ainsi que pour intégrer d’autres échelles de douleur.

Statut : Version de travail | Classification : Public | Version 1.0
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Analyse de la situation initiale

Les constatations basées sur la récolte des VO font état d’'une trés faible tracgabilité de la douleur en
établissement, et de peu de temps dédié a celle-ci. Entre autres, on note trés peu d’intervenants
différents (c’est toujours les mémes personnes qui réalisent les échelles), trés peu de temps dédié et
finalement trés peu de cotation.

Changement de méthode et calcul des indicateurs

Comme expliqué en introduction de cette partie, I'utilisation a basculé d’une utilisation individuelle (une
tablette pour un jeune) a une utilisation collective : une tablette dédiée a 31 jeunes. Les indicateurs sont
identiques mais concernent donc plus que les 6 jeunes initialement pressentis.

Indicateurs récoltés

Les indicateurs sont divisés en deux temps : les indicateurs récoltés en individuel (juillet 2021 a février
2022) puis en collectif (février 2022 a mai 2022).

e En utilisation individuelle [juillet 2021 a février 2022]
o 32 évaluations réalisées pour 4 jeunes différents - environ 1 évaluation/semaine
o Durée moyenne des évaluations : 2 minutes
o Nombre d’évaluateur différent : 1,6/semaine en moyenne
o Temps d'utilisation : 2,3 minutes/tablette/semaine
e En utilisation collective [février 2022 a mai 2022]
o 55 évaluations réalisées pour 10 jeunes différents (sur les 31 potentiels) - environ 4,5
évaluations/semaine
Durée moyenne des évaluations : 2,6 minutes
Nombre d’évaluateur différent : 2,2/semaine en moyenne
Temps d’utilisation : 14,2 minutes/tablette/semaine

Conclusion sur la sous-solution pour I’expression de la douleur chez les jeunes patients d’IEM

La bascule d’une utilisation individuelle a une utilisation collectif a clairement eu un impact sur
I'utilisation de la solution, elle a pu étre a disposition pour tous les jeunes et n’étre utilisée que pour
ceux qui la nécessitait dans le temps de I'expérimentation (10 sur 31)

Le projet Structures 3.0 et la sous-solution autour de la tragabilité de la douleur a permis :

e D’enclencher de nouveau une réflexion sur les pratiques autour du traitement de la douleur
et de questionner de nouveau sa prise en charge. De sensibiliser toutes les équipes sur la
question.

o D’identifier de solides pistes d’usage sur un outil de tragabilité collectif. En testant les deux
modes de fonctionnement (individuel vs collectif), la possible solution finale est maintenant bien
identifiée (méme si certains besoins ne sont pas couverts, par exemple, pas de transférabilité
dans les familles en mode collectif par rapport a I'individuel)

e De créer une dynamique d’échange entre les établissements sur le sujet (sanitaire / médico-
social) ainsi que de communiquer avec les parents des enfants accueillis.

Un défi cependant : le fait d’avoir basculé assez tard vers une utilisation collective de l'outil n’a pas
permis d’ajuster complétement son fonctionnement sur ce mode. Il serait donc nécessaire de fournir
un nouvel effort de développement pour assurer un fonctionnement optimal : synchroniser la
tracabilité entre les tablettes pour un méme jeune, permettre la saisie d’autres échelle de douleur...
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> 8 HYPOTHESE N°2 :

« Améliorer le repérage temporel et I'autonomie d'occupation des adultes avec TSA »

Indicateurs relatifs a ’lhypothése n°2

Capacité d'autonomie dans les activités des résidents

Panel Objectif a
Valeur initiale atteindre
Baseé sur une grille de
tracabilité remplie par
les professionnels pour
chaque résident
impliqué dans
I'expérimentation
permettant de tracer le .
A augmentatio
nombre de fois ou le o
. n [20-40%]
résident est en du nombre
5 résidents : 2 MAS Villa autonomie, ou l'on vient de fois ot e
Cosmao (Lorient) et 3 FAM le solliciter et le temps .
X e A L résident
Clé des Champs (Plouay) dédié a la sollicitation. s
. réalise en
Le TO est basé sur .
, . autonomie
I'analyse de cette grille o
une activité

avant la mise en place
de la tablette

V0 = 2,8 départ en
activité en
autonomie/semaine
(moyenne)

Nombre de guidances des professionnels de la structure

Panel Objectif a
Valeur initiale atteindre
Basé sur une grille de
tracabilité remplie par les
professionnels pour
chaque résident impliqué
dans I'expérimentation
permettant de tracer le T
Aidants des nombre de fois ou le diminution [20-
e - . 30%] du nombre
établisseme résident est en autonomie, de guidances
nts (AMP, ou I'on vient le solliciter et |
Educ, etc.) le temps dédié a la par 1es

sollicitation professionnels

Le TO est basé sur
I'analyse de cette grille
avant la mise en place de
la tablette

Méthode de mesure

La tablette est ensuite
mise en place avec
accompagnement des
professionnels
(guidance au
démarrage pour utiliser
la tablette, comprendre

Méthode de mesure

La grille de tragabilité est
remplie pour chaque
résident sur la période
avril-mai (2 semaines par
résident) : cela permet
de définir un TO pour
chaque indicateur.

La tablette est ensuite
mise en place avec
accompagnement des
professionnels (guidance
au démarrage pour
utiliser la tablette,
comprendre les alarmes,
etc.). Aprés 2 mois
d'utilisation (mi-octobre),
les grilles de tragabilité
sont de nouveau
remplies par les
professionnels pendant
deux semaines.

La différence de chaque
indicateur TF-TO
permettra de déduire une
augmentation ou
diminution.

La grille de tragabilité
est remplie pour
chaque résident sur la
période avril-mai (2
semaines par résident)
: cela permet de définir
un TO pour chaque

indicateur.

les alarmes, etc.).

Statut : Version de travail | Classification : Public | Version 1.0

Fréquence
de mesure

Nombre de
fois par
semaine (5
jours) ou le
résident se
rend en
autonomie
(sans
sollicitation
du pro.) a
une activité
prévue
(moyenne
sur 2
semaines de
présence)

Fréquence de mesure

Nombre de fois par
semaine (5 jours) ou
les professionnels se
rendent vers le résident
pour lui indiquer de se
préparer/d'aller a une
activité (moyenne sur 2
semaines de présence)
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V0 = 54,6 guidances des
professionnels/semaine

(moyenne)

Aprés 2 mois
d'utilisation (mi-
octobre), les grilles de
tracabilité sont de
nouveau remplies par
les professionnels
pendant deux
semaines.

La différence de
chaque indicateur TF-
TO permettra de
déduire une
augmentation ou
diminution.

Temps passé a solliciter le résident pour s'occuper

Panel

Aidants des
établissements
(AMP, Educ,
etc.)

Valeur initiale

Basé sur une grille de
tracabilité remplie par
les professionnels pour
chaque résident
impliqué dans
I'expérimentation
permettant de tracer le
nombre de fois ou le
résident est en
autonomie, ou I'on vient
le solliciter et le temps
deédié a la sollicitation.
Le TO est basé sur
I'analyse de cette grille
avant la mise en place
de la tablette

V0 =270 minutes de
guidance/semaine
(moyenne)

Objectif a atteindre

Méthode de mesure

La grille de tragabilité
est remplie pour
chaque résident sur
la période avril-mai (2
semaines par
résident) : cela
permet de définir un
TO pour chaque
indicateur.

La tablette est
ensuite mise en
place avec
accompagnement
des professionnels
(guidance au

diminution [30-40%]
temps passé par les
professionnels a
solliciter le résident

démarrage pour
utiliser la tablette,
comprendre les
alarmes, etc.). Aprés
2 mois d'utilisation
(mi-octobre), les
grilles de tragabilité
sont de nouveau
remplies par les
professionnels
pendant deux
semaines.

La différence de
chaque indicateur
TF-TO permettra de
déduire une
augmentation ou
diminution.
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Fréquence de
mesure

Temps (en

minutes) par
semaine (5 jours)

pris par les

professionnels pour
guider les résidents
vers une activité
(moyenne sur 2
semaines de

présence)
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Q Analyse des résultats obtenus

-30% 1H +25%
du nombre de guidances par gagnée d’occupation par jour de départ en activité de
les professionnels en moyenne pour les résidents maniére autonome

L’expérimentation a montré que LifeCompanion permet de gagner en autonomie pour les
résidents ciblés et diminue le nombre de guidances par les professionnels. Il a également des
effets annexes positifs : meilleure capacité des résidents a s’occuper, gain de communication et
d’efficacité des résidents.

Pour espérer un gain, il est nécessaire de dédier un temps important de professionnels afin de réaliser
'emploi du temps sur tablette et de bien cibler les usagers destinataires de la solution.

Analyse de la situation initiale

Les cing résidents pour lesquels la tablette va étre expérimentée dépendent beaucoup des
professionnels en cours de journée et sont trés peu autonomes : uniquement 2.8 activités en autonomie
par semaine et plus de 4 heures de guidance en moyenne !

Indicateurs récoltés

Sur les quatres résidents pour lesquels la tablette a pu étre expérimentée, des cotations manuelles par
les professionnels ont permis de remonter des changements dans le comportement et 'autonomie des
résidents. Les données présentées sont des moyennes, bien que l'effet soit positif pour chaque
utilisateur, il est variable en fonction du résident.

A ce jour, les données remontées montrent que :

e Le nombre de guidances par semaine diminue a environ 40 guidances (min 26, max 62). Ce
chiffre est variable d’un utilisateur a I'autre mais baisse dans tous les cas (diminution d’environ
30%)

e Le temps passé des professionnels est en moyenne de 200 minutes (min 120, max 285) par
semaine a guider les résidents (diminution d’environ 25%). Ce temps s’explique aussi par
'expérimentation et la phase d’apprentissage : les professionnels continuent d’aller vérifier que
le résident suit son emploi du temps méme s' ils n’auront pas besoin d’effectuer de guidances.

e Le nombre de départs en activité en autonomie a augmenté en moyenne pour passer a 3,5
départs (min 2,7, max 4,1) dans la semaine (augmentation de 25% environ).

En complément des indicateurs, nous avons pu constater :

e Pour tous, une meilleure capacité a s’occuper et visualiser le temps : le temps d'inactivité dans
la journée a diminué, pour un gain d’environ une heure en moyenne (valeurs de 20 minutes a
2 heures) - valeurs mesurées par les cotations des professionnels
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e Pour deux des quatres, une augmentation de “I'efficacité” et donc une diminution de la latence
des résidents : ils sont par exemple préts plus vite le matin et arrivent mieux a enchainer les
étapes de la journée - observations réalisées par les professionnels

e Pour un résident, une augmentation de la communication expressive avec le support de la
tablette. Il vient par exemple vers les professionnels avec des demandes type “la tablette a dit

que...” - observation réalisée par les professionnels

Conclusion sur la sous-solution pour le repérage temporel des adultes TSA

La solution a permis aux résidents avec TSA d’augmenter leur autonomie et d’améliorer
I’enchainement des étapes de leurs journées. Globalement, nous avons pu remarquer que :

e Les indicateurs montrent un gain d’autonomie, tant sur la nécessité de guidance par les
professionnels que pour la réalisation d’activités en autonomie (pour aller en activité, ou seul
dans leur chambre).

e En complément, les profils ciblés lors de I’expérimentation ont montré un intérét pour la
tablette, en particulier sa constance et sa prévisibilité : le guidage par la synthése est
toujours le méme, I'enchainement est identique. Cette constance est importante pour des
personnes avec TSA et permet de décorréler certaines actions des professionnels
d’accompagnement.

e Enfin, les professionnels impliqués dans le projet ont montré un réel intérét pour I'outil qui
leur a permis de changer leur accompagnement pour certains résidents et de penser a de
nouvelles fagons de structurer le temps. Il a permis une prise de recul et une évaluation plus
objective de I'occupation des résidents (indépendamment de la tablette).

La solution de structuration du temps a donc été un succés pour les résidents ciblés lors de
'expérimentation. Il est cependant a noter que les utilisateurs ciblés étaient pressentis pour utiliser
outil, car ils avaient une bonne compréhension générale ou une appétence pour le numérique (sur les
deux établissements, les utilisateurs potentiels représentent environ 35% des résidents).
Le temps de création d’un emploi du temps en version numérique est également non négligeable
. en moyenne 2 jours complets d’un professionnel (analyse et réflexion et mise en forme dans la
tablette). Le déploiement doit maintenant étre élargi afin de valider nos premiers résultats.

=&, HYPOTHESE N°3 :
- g@-

« Augmentation des possibilités de communication par les malades d'Huntington »

Indicateurs relatifs a I’hypothése n°3

Fréquence de personnalisation/d'adaptation de I'outil

Objectif a

Valeur initiale atteindre Méthode de mesure Fréquence de

mesure

Panel
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3 malades de la MAS
Coallia "Les Chants
d'Eole" (Dinan), 1
malade a domicile
accompagneés par le
pble domicile des
Cétes d'Armor
(Plérin), 1 personne a
la MAS de Ty Aven
(Rosporden), 1
personne a domicile
(pOle 56)

Pas de comparatif

possible avant le

déploiement de la
solution numérique.

Aucun TO - se référer a
la méthode de calcul
pour comprendre la
démarche

Fréquence d'utilisation de la tablette

Panel

3 malades de la MAS
Coallia "Les Chants
d'Eole" (Dinan), 1
malade a domicile
accompagnés par le
pble domicile des
Cbtes d'Armor (Plérin),
1 personne a la MAS
de Ty Aven
(Rosporden), 1
personne a domicile
(pOle 56)

Statut :

Valeur initiale

Pas de comparatif

possible avant le

déploiement de la
solution numérique.

Aucun TO - se référer a
la méthode de calcul
pour comprendre la
démarche

pas de
comparatif avant
l'outil -
hypothése d'un
nombre de
modifications
augmentant
progressivement
sur les premiers
mois
d'installation
(corrélation
adhésion a la
solution)

Objectif a
atteindre

pas de
comparatif avant
I'outil -
hypothese d'un
nombre de
modifications
augmentant
progressivement
sur les premiers
mois
d'installation
(corrélation
adhésion a la
solution)

La tablette enregistrera
automatiquement le
nombre de
modifications et
lancement effectués
par les malades ainsi
que leurs aidant. On
part de I'hypothese
qu'un nombre d'ajouts
et qu'un nombre de
lancements montrera
une adhésion a l'outil
par les malades et leurs
aidants (proches et
pro.)

Le bilan se fera par un
suivi de ces deux
critéres sur une période
de 2 mois : on pourra
espérer en déduire une
analyse d'usage (ex :
beaucoup de
personnalisation au
début et peu de
lancements, puis
inversement des
courbes ?)

Méthode de mesure

La tablette enregistrera
automatiquement le
nombre de modifications
et lancement effectués
par les malades ainsi
que leurs aidant. On
part de I'hypothéese
qu'un nombre d'ajouts et
qu'un nombre de
lancement montrera une
adhésion a l'outil par les
malades et leurs aidants
(proches et pro.)

Le bilan se fera par un
suivi de ces deux
critéres sur une période
de 2 mois : on pourra
espérer en déduire une
analyse d'usage (ex :
beaucoup de
personnalisation au
début et peu de
lancements, puis
inversement des
courbes ?)

Version de travail | Classification : Public | Version 1.0

Nombre de
modifications/aj
outs effectués
par semaine
d'accompagne
ment (sur 2
mois)

Fréquence de
mesure

Nombre de
lancement par
semaine
d'accompagne
ment (sur 2
mois)
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Capacité des professionnels a proposer et a adapter une solution de communication

Panel

Aidants (pro.
et proches)
en
MAS ou a
domicile

Valeur initiale

Pourcentage initial établi
sur les estimations de
I'ERHR sur les prises en
charges Huntington de
I'année 2020.

Objectif a
atteindre

augmentation
[30-40%] de la
proposition de la
mise en place
d’outil (surle
nombre de
prises en
charge)

a Analyse des résultats obtenus

10

personnes ont bénéficié de la

solution

+3

lancements de la tablette par
semaine en moyenne

Méthode de mesure

Le décompte de
propositions de la
solution sera remonté
par les pro. et
centralisé par 'ERHR
sur toute la durée du
projet (février a fin
octobre) ainsi que le
décompte de situation
nécessitant une
suppléance de la
communication/journal
de vie.

Un indicateur annexe
(le nombre de fois ou la
proposition est
acceptée) sera
également remonté.
La différence entre le
pourcentage durant le
projet et le pourcentage
sur 2020 sera utilisée
pour détecter un
changement.

Fréquence de mesure

Pourcentage de fois ou
les professionnels ont
pu proposer une
solution de suppléance
dela
communication/journal
de vie lors des prises
en charge (a domicile
ou en établissement) -
nombre de
proposition/nombre de
fois ou besoin est
identifié

100%

solution systématiquement
présentée aux malades

(60% acceptent)

L’expérimentation a permis de développer une solution pertinente d’aide a la communication
pour les malades d’Huntington. La solution est bien acceptée chez les utilisateurs ainsi que leur
entourage personnel et professionnel, elle répond en partie au besoin de communication et de
médiation, en particulier en établissement.

Des progres sont a réaliser sur la diffusion de la tablette dans le parcours de la personne afin de
s’assurer une mise en ceuvre par tous les acteurs, et ainsi favoriser la communication dans chaque
situation.
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La solution LifeCompanion pour Huntington a été expérimentée avec 10 personnes entre janvier 2021
et juillet 2022 (avec malheureusement deux utilisateurs décédés depuis) : les personnes étaient
réparties toutes dans différentes situations : & domicile, suivies par des services d’accompagnement
type SAMSAH ou en établissement (MAS). Il y a actuellement 8 utilisateurs : 4 a la MAS des Chants
d’Eole, 1 ala MAS Ty Aven (ou domicile), 2 suivis par le SAMSAH APF 22, 1 a domicile (Morbihan)

Les indicateurs sont calculés sur des utilisations allant d’un a 9 mois d’utilisation.

Indicateurs récoltés

e Nombre de modifications par semaine : en moyenne 1,76 modifications par semaine
(valeur brute, représente la sauvegarde de la configuration du patient, uniguement sur sa
tablette individuelle). Ecart-type des moyennes : 2,83. Valeurs réparties de 0 & 9,9.

e Nombre de lancement par semaine : en moyenne 3,42 lancements par semaine (valeur
brute, représente le lancement de LifeCompanion, max. une fois par jour). Ecart-type des
moyennes : 1,74. Valeurs réparties de 0,83 a 6,08.

e Capacité des professionnels a proposer et a adapter une solution de communication : la
tablette a pu étre présentée et proposée systématiquement aux malades Huntington depuis
Janvier 2022 (et de maniére plus sporadique avant). Le contexte de la maladie d’Huntington
améne cependant de nombreux refus : personnes pas prétes a utiliser un outil de
compensation, refus de communication, troubles cognitifs, stade avancé... Au total, 13
personnes ont bénéficié de la présentation de la tablette (avec 5 refus d’utilisation).

Ces indicateurs ont un manque : ils n’intégrent pas les modifications effectuées sur un autre poste que
la tablette du patient directement, les valeurs sont donc sans doute en dessous des réels.

Conclusions sur la sous-solution pour les malades d'Huntington

e La solution est globalement bien regue par les malades et leur entourage lorsqu’elles sont
favorables a I'utilisation d’'une compensation. Pour certains, la tablette devient un médiateur et
une motivation permettant de dynamiser les échanges et 'accompagnement.

e [L’accompagnement et l'utilisation de la tablette est variable selon de nombreux
parameétres. Les indicateurs sont donc trés variables d’une situation a l'autre.

o Le stade d’avancement de la maladie

o L’acceptation de la personne

o L’entourage personnel et professionnel

o Lelieu de vie (domicile, accueil temporaire ou permanent..)

e L'’utilisation de la tablette est favorisée par

o En structure : Porganisation de temps régulier avec des professionnels référents
permettant de dynamiser 'usage (mise en situation, exercices, groupes, etc.). Cette
dynamique reste a améliorer avec tous les professionnels au quotidien pour garantir
une utilisation généralisée.

o A domicile : ’entourage actif pour modifier/compléter les configuration avec les
accompagnants et permettant ainsi de créer une dynamique positive

e La solution est bien regue par les professionnels qui y trouvent un intérét pratique mais
également global a la prise en soin : la solution suit la personne dans ces différents moments
de vie et crée une dynamique qui implique de nombreux profils.
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Le défi de cette solution reste la diffusion dans le parcours transverse de la personne qui rencontre
de nombreux professionnels dans différentes structures : un important effort de formation a donc été
réalisé pour ce terrain (plus d’une trentaine de professionnels ont été formés) et continuera.

1
s Aol

HYPOTHESE N°4 :

:@:

« Amélioration du ressenti de la qualité de prise en charge des publics concernés par la

mise en place de l'outil »

Les indicateurs relatifs a I’lhypothése n°1 sont les suivants :

Ressenti des professionnels vis-a-vis du déploiement d'une solution numérique dans leur

pratique
Panel Objectif a Fréquence de
Valeur initiale atteindre Méthode de mesure q
mesure
Passage d'un questionnaire Questionnaire
commun a tous les qualitatif
’ professionnels sur les terrains  abordant les
Etabli dans le d'expérimentation. Ce points suivants :
questionnaire Taux de questionnaire abordera a la sentiment
en fin de projet satisfaction fois des éléments quantitatif d'efficacité,
. : connaissance générale et (taux de satisfaction général,  satisfaction dans
4 professionnels . ) . SRR
R . des outils ressenti de sentiment d'efficacité de la co-
opérationnels minimum par - b ) - .
S - . numeérique la qualité de solution / utilisateurs, etc.) et conception,
terrain d'expérimentation - oz o )
avant prise en des éléments qualitatifs (point  dans
I'expérimentatio charge a positifs, point a améliorer, I'accompagneme
n et adhésiona plus de 7/10. méthode de transposition nt, ouverture sur
ces pratiques dans la pratique clinique) les possibles,
Ce questionnaire sera établi capacité de
et diffusé début septembre. transposition

q Analyse des résultats obtenus

88%

des répondants ont un avis

positif sur le projet et
LifeCompanion

30%

des répondants estiment qu’ils
n’ont pas eu assez de temps
pour participer

76%
des répondants indiquent que
le projet répond a une

dans la pratique

problématique réelle
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La satisfaction générale sur le projet Structures 3.0 et LifeCompanion est positive : le projet fait
sens pour les parties prenantes et ils ont apprécié participer. De nombreux répondants notent que
Life Companion est adapté et que la dynamique du projet leur a plu.

Le principal aspect négatif remonté est le manque de temps pour utiliser I'outil ainsi que le manque
de formation. Cet élément est a prendre en compte : nos résultats montrent qu’une meilleure
formation et implication dans le projet améne plus de satisfaction.

Un questionnaire de satisfaction a été envoyé a lI'ensemble des parties prenantes du projet
(professionnels, utilisateurs et leurs proches) afin d’évaluer leur satisfaction. Le questionnaire est
disponible en annexe de ce document.

Ce questionnaire a recueilli aujourd’hui 25 réponses issues des trois sous-solutions
expérimentées.

e 88% des répondants émettent une évaluation positive ou trés positive sur le projet
Structures 3.0 et LifeCompanion (44% tres positive, 44% positive, 12% négative, 0% trés
négative)

e Les principaux aspects positifs identifiés sont

o lls ont apprécié participer au projet et ont trouvé que le projet répondait a une vraie
problématique (72% et 76%)

o Pour environ 40% des répondants : ils ont trouvé LifeCompanion adapté, ont aimé la
dynamique du projet et ont appris des choses qui serviront dans leur pratique

e Les principaux aspects négatifs identifiés sont

o Le manque de temps pour participer au projet (32% des répondants)
o Le manque de formation sur I'outil (16% des répondants)

La répartition de la satisfaction est assez hétérogéne entre les trois sous-solutions (note sur 3)

e 2.1 de satisfaction générale pour le projet de tragabilité de la douleur
e 2,25 pour le projet d’emploi du temps
e 2,75 pour le projet Huntington

En complément de ces éléments, les réponses libres permettent d’éclairer les éléments positifs
précédents, en voici quelques extraits :

“tres bon outil qui permet de modifier nos accompagnements”

“LifeCompanion est un outil prometteur, parfois il peut étre compliqué mais I'accompagnement
réalisé par le formateur de Kerpape permet de régler toutes les problématiques. Le plus difficile
étant de le mettre en place auprés des équipes d'accompagnement.”

e “Permet I'échange de pratique autour des problématiques de la douleur, de conforter les
professionnels dans leurs bonnes pratiques, de les inciter a les déployer encore plus vite et plus
souvent, et d'objectiver les périodes ou un jeune peut étre douloureux pour se mettre
collectivement a la recherche de solutions”.

lls permettent également d’éclairer les aspects plus négatifs du projet :

e ‘temps/ la crise Covid”
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e ‘le faire accepter par les patients/résidents atteints de la maladie de Huntington en amont des
troubles de la communication qui vont apparaitre dans le temps. Le plus souvent, ils n'en voient
pas l'utilité car parviennent encore a s'exprimer et n'en ressentent pas le besoin.”

“Manque de temps / d'infos sur I'utilisation”
“Demande beaucoup de temps de mise en place”

Nous avons également remarqué une corrélation entre la satisfaction de I'outil est le niveau
d’implication et de formation : les personnes les plus formées (formées directement par le formateur
officiel) et impliquées dans la réflexion/conception sont plus satisfaites que celles non formées ou
formées par leurs collégues ou uniquement utilisatrices (+15% en moyenne).

:@: HYPOTHESE N°5 :

©
« LifeCompanion est adapté et efficace dans les usages et utilisateurs ciblés dans
I'expérimentation »

Les indicateurs relatifs a I’lhypothése n°1 sont les suivants :

Temps d'utilisation et fréquence de lancement par semaine (moyenne par semaine sur toute
la durée d'expérimentation)

Panel Objectif a Fréquence de
Valeur initiale atteindre Méthode de mesure
mesure
A minima :
-2 La tablette enregistrera Hypothése de
lancements/ automatiquement le nombre corrélation entre
semaine de lancements ainsi que le la réponse au
Les 16 personnes Pas de valeur ~ -20 minutes temps d'utilisation durant toute = besoin et le fait
(résidents, malades, avant le d'utilisation/s  la période d'expérimentation.  d'utiliser I'outil
jeunes) de démarrage de emaine Une moyenne sera ensuite dans son
I'expérimentation la solution pour les effectuée sur toute la durée quotidien (avec
utilisateurs d'inclusion de I'utilisateur dans  ou sans
ciblés et un I'expérimentation (car variable = accompagneme
temps selon les profils) nt)
d'utilisation
a Analyse des résultats obtenus

+22 300 +60

tablettes déployées dans 6 heures a utiliser LifeCompanion professionnels impliqués
structures médico-social dans le projet
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L’expérimentation de LifeCompanion sur les trois besoins a permis de démontrer I’adaptabilité de
LifeCompanion dans les ESSMS. L'’intérét des utilisateurs et des professionnels pour les solutions
misent en place est présent, I'impact de LifeCompanion sur le quotidien des utilisateurs est réel. La

logique de co-conception des solutions a également un facteur de succes et de satisfaction important.

Il a également été montré qu’il est nécessaire de dédier un temps important a la formation et a
'accompagnement des professionnels, et que la mise en place nécessite de définir des temps dédiés.

Entre janvier 2021 et mai 2022, c’est 22 tablettes déployées avec LifeCompanion sur les structures
du projet : certaines directement pour les bénéficiaires et d’autres pour les professionnels (pour la
présentation, la formation, etc.). Sur ces tablettes, on totalise 264 heures passées a utiliser
LifeCompanion, et 33h passées a le configurer.

Indicateurs récoltés

e Nombre de lancements/semaine : en moyenne 4,28 (écart-type 1,93)
e Temps de configuration/semaine : en moyenne 3,48 minutes (écart-type 2,66)
e Temps d’utilisation/semaine : en moyenne 23,72 minutes (écart-type 37,83)

A noter que, comme les autres indicateurs récoltés, ces données sont trés variables d’une sous-solution
a l'autre, on observe pour les temps d’utilisation une grande variabilité :

e Sous-solution pour I'expression de la douleur : 9,3 minutes/semaine (écart-type 2,93, 6
tablettes)

e Sous-solution pour le repérage temporel des adultes TSA : 86,2 minutes/semaine (écart-type
56,91, 4 tablettes)

e Sous-solution pour les malades d’'Huntington : 10 minutes/semaine (écart-type 10,27, 12
tablettes)

Analyse des indicateurs

Le temps d'utilisation et le nombre de lancements indiquent globalement un intérét pour I'outil
numérique quelque soit la sous-solution analysée. La tablette est utilisée fréquemment (+ 4
lancements/semaine en moyenne) et sur un temps trés variable (écart-type supérieur a la moyenne
pour le temps d'utilisation/semaine).

Les répartitions des temps correspondent aux éléments remontés par les utilisateurs finaux :

e Sous-solution pour I’expression de la douleur : la tablette est utilisée plusieurs fois mais sur
des temps courts (réalisation d’'une cotation de la douleur), les tablettes sont utilisées de
maniére plutét uniforme (faible écart-type)

e Sous-solution pour le repérage temporel des adultes TSA : les tablettes sont un vrai outil
d’aide au quotidien pour les résidents, elles sont utilisées toute la journée. Cependant, la
guidance de la tablette dépend du résident (plus ou moins important, et donc plus ou moins
d’interaction) : cela explique donc un écart-type assez important.

e Sous-solution pour les malades d’Huntington : comme évoqué dans I'analyse des données
spécifiques a cette solution, l'utilisation de la tablette dépend beaucoup du contexte. La tablette
reste néanmoins lancée de maniére quotidienne pour certains et pour d’autres elle peut “rester
de c6té” si il n’y a pas de mobilisation.
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L’expérimentation Structures 3.0 - LifeCompanion peut étre considérée comme un succeés

e Elle a permis de valider I’adaptabilité de LifeCompanion a des usages variés et de favoriser
une co-conception de solutions en impliquant toutes les parties prenantes. L’agilité de la

solution a rendu possible un ajustement fin au fil de I'eau (et qui reste toujours en cours)

e Elle a permis le développement de sous-solutions numériques pertinentes favorisant
I'autonomie des personnes en structures ou a domicile en répondant a de réels besoins. Les
développements effectués vont continuer d’étre utilisés et diffusés une fois le projet terminé,

c’est un bon indicateur de leur intérét

e Elle a permis le développement d’un réseau de structures autour de la thématique des
assistants numériques et une mutualisation des efforts et des moyens sur le sujet. Chacun a
su s’enrichir des besoins et expériences des autres afin d’en faire bénéficier son public. Ce
réseau sera un atout pour la construction de futures expérimentations sur LifeCompanion ou

dans de futurs projets’.

4. Evaluation de la reproductibilité

L’expérimentation aura également montré que l'utilisation d’outils numériques nécessitent une
formation importante des professionnels et du détachement de temps dédiés afin de concevoir et
mettre en place des solutions a impact réel.

4.1. Sur le plan socio-culturel

Freins

Ci-aprés est présentée une analyse des freins et leviers au déploiement de la solution (culturels,
techniques, juridiques etc.)

- Comme toute solution numérique, certaines personnes peu a l'aise avec le numérique
nécessitent une attention / formation particuliére (frein non spécifique a la solution

LifeCompanion).

Leviers

- Les usagers adhérent sans difficulté a la solution. La solution est hautement paramétrable, et

peut ainsi s’adapter finement aux besoins et aux pathologies des usagers.

- Le fournisseur de la solution a une culture clinique, de par son appartenance a une structure

de santé, ce qui sécurise I'adéquation de la solution aux besoins des professionnels.

4.2. Sur le plan technique

Freins

! par exemple dans le cadre du projet “Tiers lieux d'expérimentation” porté par le CoWork’HIT
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- L’application LifeCompanion a vocation a étre installée sur des tablettes « grand public ». Les
structures et professionnels doivent acheter les tablettes, puis configurer et paramétrer
'application sur les tablettes.

Leviers

- Un guide est proposé par le fournisseur de la solution pour aider au choix du matériel, informer
sur le mode de financement de ce matériel et aider a la configuration.

4.3. Sur le plan économique

Freins

- Le codt du matériel (tablette grand public + aides techniques a associer éventuellement) est a
anticiper par les futurs utilisateurs.

- Tablette grand public avec coque de protection : 500€ TTC (modéles utilisés :
“Microsoft Surface Go 2” et coque “Urban Armor Gear”).

- Aides techniques a associer (Huntington uniquement) : 165€ TTC (modéles utilisés
: “adaptateur enCore Mini” et contacteurs “Logitech Adaptive Gaming Kit”)

- llest nécessaire de dédier du temps des professionnels en particulier au démarrage des projets
: plusieurs heures par semaine sont nécessaires en complément d’'une bonne formation initiale.

- Sous-solution pour I'expression de la douleur : une heure en moyenne de mise en place
par jeune : récolte de la ligne de base et paramétrage de la tablette.

- Sous-solution pour le repérage temporel des adultes TSA : deux jours de mise en place
en moyenne (lissés sur deux/trois semaines) : observation du résident, identification
des éléments de I'agenda, entrée de 'agenda dans la tablette, essais et ajustements

- Sous-solution pour les malades d’Huntington : temps de mise en place trés variables
en fonction des situations. A minima deux & trois heures de configuration initiale de la
tablette : entrée du vocabulaire de base, de quelques éléments de médiation et
adaptation de l'accessibilité.

Leviers

- L’'usage de la solution a vocation a faire gagner du temps aux professionnels (passage d’une
grille papier a une grille numérique d’évaluation de la douleur pour les jeunes dyscommunicants,
moindre temps consacré a la guidance pour les adultes avec TSA, activités en autonomie pour
les personnes atteintes de la maladie d’Huntington).

- Le modeéle de diffusion proposée par le CoWorkHIT parait accessible : fourniture d’'une
application gratuite, associée a des formations et du support payants.

4.4. Sur le plan juridique

Freins
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- Acejour, comme le matériel utilisé est du matériel grand public, certains financeurs n’acceptent
pas toujours de financer les tablettes nécessaires a I'usage de la solution.

Leviers

- La solution ne collecte pas de données personnelles.

4.5. Sur le plan organisationnel

Freins

- Si la structure / le professionnel veut étendre I'usage de Life Companion a une nouvelle
pathologie (autres que les 3 visées dans Structures 3.0), une connaissance approfondie de la
pathologie de l'usager est nécessaire pour pouvoir paramétrer la solution, car l'outil est
justement trés adapté aux fonctionnements des personnes.

Leviers

- Les structures / professionnels utilisateurs de LifeCompanion peuvent intégrer le réseau de
pratiques professionnelles qui permet de partager avec d’autres professionnels sur I'usage de
la solution. LifeCompanion permet ainsi 'émergence d’'une communauté nationale d’acteurs
autour de la solution.

5. Valorisation et communication

En complément de la reproductibilité du projet, il est nécessaire de valoriser les travaux et les
expériences réalisées dans le cadre de Structures 3.0. Cette valorisation permet de s’assurer d’une
bonne diffusion du projet mais également de sa pérennité économique. Celle-ci a été assurée par le
CoWork’HIT dans le cadre de sa mission de prestation au sein du projet (organisation et mise a
disposition de moyens et de ressources).

Supports de communication

e Réalisation de la plateforme internet LifeCompanion permettant d’assurer la diffusion du
projet et l'articulation d'une communauté de pratique (lifecompanionaac.org)

e Réalisation de matériel de communication (flyer, kakémono) pour la valorisation de
LifCompanion dans le cadre d’événement de promotion
(lifecompanionaac.org/services/files/lifecompanion-flyer)

e Fiches descriptives spécifiques par sous solution (contenu a venir mais lien valable)

o  Pour la tablette adaptée aux malades d’Huntington :
lifecompanionaac.org/categories/projects/life-companion-huntington-projet-step-hanie

o Pour le repérage temporel des adultes avec troubles du spectre de I'autisme :
lifecompanionaac.org/categories/projects/emploi-du-temps-adapte-pour-adultes-tsa

o  Pour I'expression de la douleur chez les jeunes patients dyscommunicants :
lifecompanionaac.org/categories/projects/tracabilite-de-la-douleur-avec-lechelle-pdp

Presse
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e “Appel a projets Structures 3.0 : succes pour les Bretons !” par Biotech & Santé Bretagne, 1
mars 2021

e ‘“Life Companion, porté par la Mutualité Francgaise Finistére Morbihan, lauréat de I'appel a
projets Structures 3.0” par Ghislaine Trabacchi, Innovation Mutuelle, 8 mars 2021

o ‘“LifeCompanion, I'assistant digital pour personnes handicapées de VYV” par Fil-Social, 29
avril 2021

e “LifeCompanion, un assistant numérique personnalisable pour les handicapés” par Miroir
Social, 30 avril 2021

e “LifeCompanion, une solution innovante expérimentée au sein du Groupe VYV” par Groupe
VYV, 5 mai 2021

Webinaire

e \Webinaire interne au groupe VYV3 sur le lancement de LifeCompanion et du projet Structures
3.0 (120 participants) - 20 avril 2021

e Présentation de LifeCompanion au webinaire “APF TechLab” (60 participants) - 1 octobre
2021

e Webinaire de lancement de LifeCompanion (ouvert au public) - 6 octobre 2021 - rediffusion

Salon

Salon “Autonomic Paris”, stand du CoWork’HIT - 12 au 14 octobre 2021
Salon “Journées orthophoniste de La Baule” du SROPL, stand LifeCompanion - 17 et 18 mars
2022

e Colloque “Autisme, innovation & nouvelles technologiques” de Saint-Brieuc, stand
CoWork’HIT et conférence - 29 et 30 mars 2022

Conférence

e Journée nationale de la maladie de Huntington : LifeCompanion et le projet StépHanie - 3
décembre 2021 - rediffusion

e Journées interrégionales MAS — FAM — FV du CREAI Bretagne et Pays de la Loire : atelier
“Nouvelles Technologies” et présentation de LifeCompanion - 12 décembre 2021

e Colloque “Autisme, innovation & nouvelles technologiques” : présentation “Emploi du temps
numeérique pour adultes TSA avec LifeCompanion” - 30 mars 2022 - rediffusion

Formation

e Formation générale pour le projet Structures 3.0 au CMRRF Kerpape (13 participants) - 14 et
15 juin 2021

e Formation générale a 'lFPEK de Rennes (3 participants) - 13 et 14 décembre 2021
Formation générale a I'lFPEK de Rennes (7 participants) - 14 et 15 mars 2022
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6. Annexes

6.1. Questionnaire de satisfaction

Le formulaire d’exemple est disponible a I'adresse suivante : https://forms.gle/KGft64D7RmA8wCb29

1 - Qui vous étes...
Votre sous-projet ? (a quel sous-projet étiez vous rattaché)

e Emploi du temps adapté pour adulte avec TSA
e Projet StépHanie - LifeCompanion pour Huntington
e Tracabilité de la douleur chez les jeunes en structure (PDP)

Votre réle ou profession (par rapport aux personnes concernées, quel réle ou profession avez vous

?)

Champs de sélection parmis : bénéficiaire/utilisateur direct, entourage (non professionnel), aidant
proche, métier de direction,métier de secrétariat/administratif, médecin, IDE, AS, AMP, éducateur,
ergothérapeute, kinésithérapeute, orthophoniste, technicien/ingénieur, autre

Sur cette échelle, comment vous sentez-vous a l'aise avec le numérique/l'informatique ? (de
maniére générale) (indépendamment du projet)

Echelle de 1 & 10 (“pas a l'aise du tout” & “totalement a l'aise”)
2 - Votre participation au projet

Votre niveau de participation dans le projet (Sur quelles modalités avez vous été impliqué dans le
projet ? Vous avez pu étre impliqué sur différentes modalités, donc plusieurs réponses sont possibles)

Choix multiple entre

J'ai été informé ou sensibilisé sur le projet (par écrit, en direct, ou autre)

J'ai participé a la réflexion/conception de I'outil

J'ai participé dans la mise en place/l'accompagnement a I'utilisation de I'outil
J'ai utilisé I'outil (tablette, logiciel, etc.)

Autre (a préciser)

Avez-vous été accompagné ou formé sur l'outil LifeCompanion ? (Vous pouvez avoir été
accompagné lors d'une formation, mais aussi par un collegue ou un bénéficiaire directement...)

Non / Oui
Qui vous a formé/accompagné a I'utilisation ?
Choix multiple entre

Non concerné (pas formé/accompagné)
Formateur LifeCompanion (Kerpape)
Bénéficiaire directement

Collégue de la structure
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DU NUMERIQUE
O R Bilan de fin-expérimentation

e Autre:
3 - Votre satisfaction, les points positifs/négatifs, les freins et leviers identifiés
Votre satisfaction générale sur le projet et sur LifeCompanion ?
Echelle de 1 & 4 (“trés négative” a “trés positive”)

Quels sont les points qui expriment votre ressenti général sur le projet et LifeCompanion ?
(N'hésitez pas a cocher plusieurs point ou a préciser dans la question suivante)

e () Jaitrouvé que ce n'était pas assez réactif en cas de probléme
e (2 J'ai manqué de temps pour utiliser/participer

e (® Jaieudumal a voir l'intérét du projet

e (© Jai apprécié participé au projet

e (O Jai découvert des choses que je ne connaissais pas

e (O Jaitrouvé que le projet répondait a une vraie problématique
e (© Jaiaimé la dynamique de groupe/projet

e (O Jaitrouvé LifeCompanion adapté a mes besoins

e (O Jai appris des choses qui me serviront dans ma pratique

e (® J'ai manqué de formation/d'accompagnement pour participer
e (® Jaitrouvé LifeCompanion compliqué

e Autre:

Votre ressenti général sur le projet et LifeCompanion ? (En complément des éléments sélectionnés
avant (non obligatoire)

Réponse ouverte libre

Citez les principaux aspects positifs sur le projet/sur LifeCompanion ?
Réponse ouverte libre

Citez les principaux aspects négatifs sur le projet/sur LifeCompanion ?
Réponse ouverte libre

Quelles seraient pour vous les pistes pour combler les aspects négatifs ?
Réponse ouverte libre

4 - Pour terminer...

Un commentaire / une remarque ?

Réponse ouverte libre

Statut : Version de travail | Classification : Public | Version 1.0 page 33/33



