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PERSPECTIVES

Evaluation du confort apporté aux patients et aux proches.
Enrichir la prise en charge soignante par le numérique.
- Retours d'expériences patients, proches et soignants
Recuel! des conditions d'utilisation auprés des USP partenaires.
e - Analyse des limites rencontrées,
Elaboration de propositions de mise en place pour les USP intéressées
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Introduction :

Préserver I'autonomie est un objectif de la démarche de soins palliatifs. Communiquer,
maitriser son environnement, se distraire restent des besoins essentiels, méme quand
les conditions physiques ne le permettent plus. Le numérique est présent dans la (fin de)
vie des patients et peut leur offrir de nouvelles opportunités en USP.

Objectifs

Optimiser le confort des patients d'USP en améliorant leur communication, leur contréle
de I'environnement et I'acces a des supports multimédias au sein d'une USP de 10 lits dont
un dédié SLA.

Partenariat avec les USP lauréates ADREA 2018 au niveau national.

Méthodes et Résultats

Enquéte aupres des Unités de Soins Palliatifs - USP

Cette enquéte a pour objectif d'établir un état des lieux des USP sur le plan de l'accés
au numérique pour les patients, mais aussi des possibilités de communications
alternatives et des équipements domotiques. Les propositions de loisirs et d'activités
proposées ont aussi été répertoriées.

Méthode :

Questionnaires aupres des USP d'lle de France (janvier février 2018)- nationales (janvier -
mars 2019).

Contact par fax en 2018, courriel en janvier 2019, questionnaire papier lors de la 3eme
journée des USP en février 2019, et relance par fax en mars 2019.

Sur les 157 USP nationales, nous avons pu en contacté 144 contactées.

72 réponses soit 947 lits (taux de réponse de 50%) n=72
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Recueil et traitement statistique des données (n=72)
Profil type de I'USP (N=72)

e Caractéristiques et implantation

ttt

43% 51% 72% 97%
o 10 lits (43%)

NOMBRE DE LITS

+de 20
9%

-10
15%

13320
13%
12
17%

11
3%

o «ancienne » Plus de 15 ans d'existence (51%)

ANNEE DE CREATION
2014-2019
11%
2004-2008

avant 2003
51%



o Implantation géographique :
o Province (72%)
o urbaine (97%)
o zone urbaine dense (de+ 200 000 habitants) 52%

Unités urbaines (INSEE) d'implantation

= -5000 hab

= 5000-9 999 hab

= 10 000-19 999 hab

= 20 000 - 49 999 hab

= 50 000 - 99 999 hab

= 100 000 - 199 999 hab
+200 000 hab

= Agglomération de Paris

e Equipement Numérique:

Joxc

89% 81% 83%

o Pas de tablette numérique (89%)
o "Suivi du projet " (81% soit 703 lits)

81% des unités sont intéressées pour connaitre les suites du projet.

Cela représente 703 lits et 37% des USP sur le plan national.
o Acceés internet patient (83%)  haut débit gratuit (31%)
Gratuit 60%, haut débit 67%



ACCES INTERNET

Payant - haut débit il Gratuit - bas débit
33% 27%
Gratuit - haut débit
33%

Payant - bas débit
7%

e Domotique : les patients contrélent de leur lit
o sonnette (99%)

o it (97%)
o lumiére (90%)

DOMOTIQUE : LES PATIENTS PEUVENT
CONTROLER DE LEUR LIT

les volets
10%
la sonnette
0%

La lumiere
28%

o matériels adaptés selon handicaps (68%) sonnettes sensibles
(88%)



LESQUELS ?

commande au
souffle 14%
commande

mentonniere
6%

babyphone 6%

bras 4%

Commande buccale
2%

commande
vocale 4%

pictocom 2%

ontacteur tete 4% |

tablette toby 29 Autre 10%

ead pilot 2%
lunettes Kikoz 2% P .

sonnette sensible
88%

¢ Communication alternative (99%)
o ardoises (97%)

o feuilles de pictogrammes (72%)

o planches de communication (57%)

QUELLE COMMUNICATION ALTERNATIVE ?

applications d'aide
a la communication
18%

planches de
communication
62%

Feuilles de
pictogrammes
73%

traducteur 1%

ordinateur portable
3%

Autre 4%

Ardoises 99%

e Loisirs
o télévision (100%) - gratuite (54%)
o radio et musique (89%)



o livres (82%)
o animations (59%)

Loisirs : les patients ont acces a :

H Télévision M Radio W Musique H Bibliothéeque

H Animations B Art-thérapie Musicothérapie M Socio esthétique

100%

89% 88%

82%
0,
I I - =




Enquéte aupreés des patients et proches sur les

Besoins numériques en USP :
Méthode :

Questionnaires aupres des patients et des proches de 'unité de soins palliatifs de I'hopital
Sainte Périne du 15 au 30 janvier 2018 et du 15 janvier au 31 mars 2019.

Elaboration de questionnaires sur les habitudes d'utilisation du numérique a la maison,
et les souhaits d'utilisation a I'hdpital, ainsi que le controle domotique.

Auto évaluation des difficultés et handicaps rencontrés par les patients.

Questionnaire "patient" présenté par un soignant a I'admission du patient dans les 48h
en fonction de de I'état de santé du patient et du contexte palliatif.

Auto-questionnaire "proche" a disposition dans le salon des familles et les espaces
d’accueil de l'unité.

76 patients hospitalisés, 22 réponses (29%) et 24 réponses de proches

Recueil et traitement statistique des données (n=22): Enquéte Besoins des
patients

e Profils des patients
N=76. Age moyen 74,8 ans - médiane 74 [41 - 98]

Séjour moyen 14.5 jours - médiane 9 [0 - 71]
Difficultés - handicap : 100%

N=22. Age moyen 72,4 ans - médiane 69 [49 - 98]
Séjour moyen 25,7 jours - médiane 17,5 [2 - 69]
Difficultés - handicap : 100% (se déplacer - 95%, se distraire - 55%)

Difficultés a

100%
’ 95%

55%
45%
36%
32%
’ 27%
I I l =

difficultés ou se déplacer se distraire écrire parler entendre lire sonner
handicap



Il est a noter que 30% des patients hospitalisés avaient de la famille proche (enfants, fratrie) résidant a
I'étranger. 4 d'entre eux venaient de ['étranger. Les problématiques de communication sont
particulierement importantes dans ce contexte

e Usage d'Internet a la maison:

ﬁ Utilise internet - 77% (tous les jours - 53%) pour :

Communiquer - 88% (courriel - 87%)
Se distraire - 82% (films - 86%, presse - 79%,
livres - 64%, musique - 57%)
@ Travailler - 47%

Quelques fois par

- FREQUENCE

12%

Plusieurs fois par
mois
6%

Tous les jours
53%

Au moins une fois
par semaine
29%
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QUEL USAGE D'INTERNET A LA MAISON

| Recherches 18%|

Achats 6% I

[ Administatif 24% |

Communiquer 88%

Travailler 47%

Se distraire 82%

COMMUNIQUER - 88%

, ) Réseaux sociaux
Réseaux sociaux
27%

Appels audio _ I Appels audio 27%
Appel vidéo _IAppeI vidéo 27%

Messagerie mail

Messagerie mail —

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%
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SE DISTRAIRE - 82%

e All'hdpital : souhaite internet (82%) pour

ﬂ Souhaite internet - 82% pour:
Se distraire - 100% (musique - 78%, films - 67%,
presse - 67%, radio - 56%)
Communiquer - 72% (courriel - 85%)

@ Consultations administratives - 33%

SE DISTRAIRE - 100%

W Se distraire

Jeux

Lecture

Radios

Journaux

Télévisions, films, séries

Musique
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Communiquer - 72%

Réseaux sociaux 23%

Appels audio 31%

Appel vidéo 38%

Messagerie mail 85%

Comparatif entre les habitudes numériques et les besoins exprimés pour I'hopital

A o
g @R ==
77% | 88% | 87% | 82% | 57% | 86% | 79% | 36% | 64% | 50% | 47%

22%

82% | 72% | 85% (| 100% |) 78% | 67% | 67% | 56% 50% | 44% :

i

S33%

Il est intéressant de constater que le profil correspond a ce qui est connu de l'usage des
seniors. Ils sont nombreux a utiliser Internet notamment pour communiquer. Les
réseaux sociaux ont une place importante. L'aspect ludique du numérique est toujours
présent bien que souvent sous estimé par les concepteurs.

Utilisateurs réguliers / occasionnels

Les utilisateurs occasionnels ne souhaitent pas Internet a I'hépital, mais il est intéressant
de noter que 7% des non-utilisateurs d'internet souhaitent par contre en bénéficier lors
de leur séjour. L'usage a I'hopital est pour eux avant tout :

- se distraire (100%) en écoutant de la musique (75%) ou accéder a des films, de la
lecture, des journaux ou des radios (50%)

- communiquer avec ses proches (25%) quel que soit le moyen.

- accéder a des informations administratives (25%)

La nécessité d'une tablette connectée pour permettre la communication avec les proches

mais surtout de se distraire est claire. Se distraire lors de cette hospitalisation ou la
maladie prend le dessus est alors primordial.
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La tablette a I'ndpital a avant tout un objectif récréatif pour les patients. Il est intéressant
de pouvoir associer cette proposition avec celles souvent proposées par les USP (cf
enquéte USP). La tablette présente pour le patient 'avantage d’étre disponible au moment
ou lui est en capacité et désir de se distraire, ce qui n'est pas toujours synchrone avec les
propositions souvent ponctuelles des USP.

e Domotique

6 En chambre : souhaite étre autonome - 100%
<~ Domotique 77-100%

Je peux facilement

Ouvrir et fermer les volets 14%

Me distraire 50%

Communiquer 55%

Allumer et éteindre les lumiéres 64%

Sonner 86%

De mon lit, je souhaite pouvoir

77%

Communiquer

Regarder de la télévision 86%

Ecouter de la musique ou la radio 86%

Ouvrir et fermer les volets 91%

Allumer et éteindre les lumiéres 100%

Sonner 100%
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Tous les patients expriment des difficultés quant a cette possibilité de contrdle : les volets
(86%), se distraire (50%), communiquer (45%), commander les lumiéres (36%) et méme
sonner pour 14% d’'entre eux.

Et tous souhaitent pouvoir interagir de leur lit : sonner, allumer et éteindre les lumiéres
(100%), commander les volets (91%) sont prioritaires sur écouter de la musique , regarder
de la télévision (86%)ou méme communiquer (77%).

L'équipement domotique adapté au patient est une nécessité pour satisfaire le besoin
fondamental d'autonomie des patients pour ces actions (100%).

Limites rencontrées

Il est difficile de trouver « le bon moment » pour proposer le questionnaire. De nombreux
patients sont dans une situation souvent précaire a leur arrivée, et ce n'est bien sOr pas
pertinent. Souvent les questionnaires sont présentés dans les 24 a 48h, lors d'une
présentation plus approfondie de I'USP si 'état de vigilance le permet. De nombreux
patients ne sont pas en mesure d'y répondre.

Cette phase d'enquéte nous a fait appréhender les modalités de présentation de la
tablette lors de l'arrivée du patient. Cela nous a confirmé la nécessite d'une interface tres
simplifiée qui parle d’elle-méme, avec des paramétrages minimaux qui pourront étre
proposés si le patient en a l'usage (identifiant pour une messagerie pour envoi de
messages et ou photos, 3-5 contacts favoris, désignation d'un mandataire numérique).
Les différents contenus doivent étre possibles d'emblée. Possibilité de paramétrer 3
stations de radios favorites, ou des playlists de genre musicaux préférés)

e Verbatim

"Mon fils est en Thailande, comment voulez-vous que je I'appelle ? Il faut une carte
spéciale..."

"La télé, c'est 40€ pour 3 semaines ! En 2 mois j'en ai acheté une ! Pourtant j'aime
regarder les jeux chez moi, mais pas a ce prix-la, alors tant pis..."

"Internet, il faudrait que j'apprenne a m'en servir..."

"C'est bien de pouvoir voir mes petits-enfants, moi je ne sais pas faire, c'est eux qui
appellent”

Recueil et traitement statistique des données (n=24): Enquéte Besoins des proches
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24 d'entre eux ont répondu au questionnaire. Il s’est avéré plus difficile de proposer aux proches de
répondre au questionnaire, ils étaient souvent plus préoccupés par le contexte palliatif.

e Profil:
- Age moyen : 60-80 ans (de 25 a + de 80 ans)
- Difficultés ou handicap : 33% (parler 63%, se déplacer 50%, entendre 25%)

Difficultés ou handicaps - 33%

Ecrire 13%

Entendre 25%

Se déplacer 50%

Parler 63%

- Ala maison utilise internet (100%) tous les jours (83%) pour :
o Communiquer (100%) par mail (100%) et réseaux sociaux (63%)
o Se distraire (92%) par journaux (82%) lecture (68%)
o Travailler (67%)
- Al'hépital souhaite internet (92%) pour :
o Communiquer (100%) par mail (82%)
o Se distraire (68%) par journaux (32%) musique (32%)
o Travailler (18%) quelle que soit la classe d'age.

Ces usages ne sont pas anecdotiques pour des proches souvent présents dans |'unité
pour de longues périodes de temps dans la journée et sur plusieurs jours. La faculté de
pouVvoir aussi rester "connecté" aux siens, aux exigences du quotidien et du travail, peut
permettre a certains de s'accorder alors le temps de I'accompagnement de leur proche
en fin de vie. La communication du proche malade souvent altérée rend encore plus
nécessaire la communication facilitée avec les autres membres du cercle. Les nouvelles
technologies sont alors un réel moyen pour favoriser cette proximité affective nécessaire
dans I'émotion de ces accompagnements de fin de vie toujours complexes pour les
proches. Se sentir soutenu dans ces moments qui peuvent renvoyer a une grande solitude
est un réconfort que nous devons pouvoir offrir aux proches.
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- Souhaite internet pour son proche (88%) pour

©)

©)

Communiquer (88%) par mail (71%)
Se distraire (83%) par lecture (75%) musique (75%), journaux (70%)

Synthése Projet de tablettes numériques pour améliorer
le confort des patients en USP

Ou ? USP Sainte Périne APHP, 10 lits, IDF, zone urbaine dense, 25 ans
d'existence, 1 lit dédié SLA, pas d'internet, domotique éparse...

o

@)

@)

@)

Mise en place d'une tablette tactile spécifique aux contraintes des patients.
Défi d'une tablette avec adaptation "universelle" aux handicaps
Tablette spécifique SLA : commande oculaire et logiciel de

communication

Domotique la plus nomade et simple d'installation possible
Solution innovante et simple pour diffusion du son en "bulle"
Interface simplifiée, personnalisable et évolutive

o Mise en place d'équipements numériques adaptés favorisant la communication
des patients avec leurs proches et les soignants, permettant leur autonomie pour
maitriser leur environnement et accéder a du contenu multimédia divertissant.

Y:‘.w;’)}f‘@lf:,ﬁ(r?:@,‘v};’-:’ﬁ
INICaudon
yoedk i\
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@ Appels audio
Messagerie

3 Sonnette

Aide a la
\-? Communication

‘3‘ Appels vidéo

Perspectives

Volets
Lumiére
Lit

Commande
oculaire

Télévision

Musique

Photos

Jeux

Presse

Lecture

- Evaluation du confort apporté aux patients et aux proches par les équipements
mis en place. Enrichir la prise en charge des soignants par le numérique (IDE,
orthophoniste, psychomotricien...).

- Retours d'expériences patients, proches et soignants et analyse des limites
rencontrées. Recueil des conditions d'utilisation aupres des USP partenaires.

- Elaboration de propositions de mise en place pour les USP intéressées sur le plan

national

Conclusion

Ce projet novateur dans le champ des soins palliatifs répond a des besoins précis des
patients et de leurs proches. Il suscite aussi l'intérét de nombreuses USP.

Favoriser I'autonomie du patient tant que possible en améliorant son environnement
par le biais du numérique nous semble une opportunité a mettre en ceuvre. Cette mise
en place doit étre pensée afin de prévoir une mise en place techniquement simple, une
interface intuitive et fluide, tout en veillant aux questions éthiques que cela ne manque

pas de soulever.
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