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1.CONTEXTE

L'estimation du nombre de personnes déficientes visuelles, en France, repose sur des données
plutdt anciennes. L'enquéte HID (Handicap Incapacité Dépendance) de 1998-2000 estimait le
nombre de personnes déficientes visuelles a environ 1 700 000 (soit 2,9 % de la population) en
France métropolitaine’.

En extrapolant ces données a la Bourgogne-Franche-Comté (2,82 millions d'habitants), on
compterait :

- 9500 aveugles (pas de perception de la lumiére) et malvoyants profonds (vision résiduelle
limitée a la distinction de silhouettes) ;

- 43 000 malvoyants moyens (incapacité visuelle sévere : en vision de loin, ils ne peuvent
distinguer un visage a 4 métres ; en vision de preés, la lecture est impossible).

Or, la vue est un sens prédominant, qui tient plusieurs roles, avec d'abord une dimension sociale
car elle est un support essentiel a la communication. Son role est aussi moteur en facilitant la
régulation du tonus musculaire, l'imitation du geste de l'autre, le rétro contréle du geste. Elle
permet de percevoir et comprendre I'environnement et ainsi d'adapter en permanence notre
comportement, elle intervient donc également au niveau cognitif.

Aussi, l'altération de la vision nécessite une prise en charge de type réadaptative, afin de
compenser le ou les parameétres altérés?. Pour cela, diverses spécialités sont a mobiliser selon les
besoins de la personne : ergothérapie, locomotion, accompagnement psychologique, aide a la vie
journaliere, orthoptie...

Dans la région, plusieurs structures assurent un accompagnement pluridisciplinaire spécialisé
pour les personnes déficientes visuelles :

- 4 sont destinées aux enfants : le pOle sensoriel et moteur Clos Chauveau a Dijon (PEP 21),
le Centre régional d'enseignement et d'éducation spécialisée pour déficients visuels
(CREESDEV) a Besancon, le SAFEP SAAAS de la Niévre a Nevers (Association Voir Ensemble),
et le SAFEP SAAAS de Sabne-et-Loire a Montceau-les-Mines (Voir Ensemble).

- Et3auxadultes :le centre de rééducation et de réadaptation Basse Vision au CHU de Dijon,
I'association Voir & Percevoir, a Dijon, et I'Organisation régionale pour la personne
handicapée de la vue (ORPHEV) a Besancon.

L'offre d'accompagnement apparait limitée au regard des besoins, tant en termes quantitatifs
(nombre de personnes a accompagner) que dans les modalités d’accompagnement. En effet, les
solutions proposées n'integrent pas d'accompagnement a domicile, permettant de renforcer les

T Exploitation de I'enquéte HID (Handicaps - Incapacités - Dépendance) réalisée par I'NSEE en deux vagues successives :
1988 et 1999-2000.

2 Dr Béatrice Le BAIL, Dr Francoise GERIN ROIG, Dr Claire MEYNIEL. Prise en charge multidisciplinaire du handicap visuel et
de la basse vision - Livre blanc, ARIBa, 2015.
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droits reconnus a tous les citoyens, notamment instaurés par la loi n® 2005-102 du 11 février 2005,
de vivre dignement avec le handicap, le droit de vivre de fagon autonome, et le droit de vivre
pleinement sa citoyenneté.

Face & ce constat, le projet Equipe Mobile Basse Vision inscrit dans le cadre d'une
expérimentation nationale portée par la Stratégie nationale de santé, « Accompagnement a
'autonomie en santé », réaffirme le role des usagers comme acteurs de leur propre parcours de
santé. Cette équipe mobile s'appuie sur l'expérience acquise dans le cadre de I'accompagnement
des personnes déficientes visuelles, en situation d'emploi ou de recherche d’emploi, conduit par
I'AGEFIPH BFC, ainsi que sur I'expérience des professionnels d'Orphev, accompagnant également
des personnes adultes déficientes visuelles depuis plusieurs années.

2.PRESENTATION DU PROJET

L'équipe mobile s'adresse a toute personne adulte, en situation de déficience visuelle, résidant sur
le territoire de Bourgogne-Franche-Comté. Il n'existe aucune condition d'accés au service proposé
par l'association. Elle s'adresse prioritairement aux adultes de plus de 20 ans, dans la mesure ou
une prise en charge est proposée sur I'ensemble du territoire pour les enfants.

L'équipe mobile basse vision propose un accompagnement pluridisciplinaire, dans le champ de la
réadaptation, au domicile des personnes déficientes visuelles.

Elle poursuit les objectifs principaux suivants ;

- Permettre a la personne déficiente visuelle un accés a la citoyenneté en développant son
autonomie fonctionnelle et ainsi son autonomie sociale, familiale et professionnelle.

- Favoriser I'autonomie et le maintien a domicile de la personne déficiente visuelle, par la
réadaptation (plutdt que par la rééducation dans ce cas).

- Laisser a la personne déficiente visuelle le choix des axes de réadaptation (locomotion, vie
quotidienne, informatique, psychologie).

- Apporter aides, conseils et soutiens aprés I'annonce du handicap et/ou du diagnostic
(appuis social et psychologique).

Les objectifs spécifiques sont les suivants :

- Créer des liens entre personnes déficientes visuelles et professionnels basse vision
intervenants.

- Communiquer indirectement sur la problématique basse vision avec les professionnels de
santé (médecins généralistes traitants et ophtalmologistes traitants).

- Accorder une place de choix a la littératie*> numérique dans le cadre de la prise en charge
des personnes déficientes visuelles aujourd'hui.

- Participer a des expérimentations, en recherche et développement, autour d'innovations
techniques et technologiques spécifiques a la déficience visuelle et a la basse vision.

3 La littératie numérique correspond & la maitrise de savoirs, de capacités et d'attitudes propres au domaine des
technologies numériques (ordinateurs, tablettes, smartphones).
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- Participer a des activités de recherche dans le domaine de la basse-vision et des troubles
associés dans I'idée d'un rapprochement avec des équipes hospitalieres notamment.

Pour ce faire, I'équipe mobile mobilise, a la demande, ses ressources internes mais aussi les
compétences professionnelles externes déja présentes sur le territoire. La gouvernance du projet
a été structurée autour de trois instances :
- la direction composée des quatre partenaires (I'Association Voir et Percevoir, le CRRBV,
I’Association ORPHEYV et le SAFEP/SAAAS de la Niévre),
- la coordination par I'Association Voir et Percevoir,
- le comité technique composé de professionnels de I'Association Voir et Percevoir, du
CRRBV du CHU de Dijon, de I'Association ORPHEV, et du SAFEP/SAAAS de la Niévre.

Le projet d'une Equipe Mobile Basse Vision Bourgogne-Franche-Comté (Voir et Percevoir et
I'ORPHEV) se propose d'étre complémentaire avec le CRRBV. Ce dernier assure la rééducation des
personnes déficientes visuelles & I'hépital. L'Equipe Mobile Basse Vision travaille plus
particulierement sur le lieu de vie de la personne a l'application a domicile de la rééducation faite
préalablement dans le cadre hospitalier du CRRBV. La réadaptation s'inscrit dans la suite logique :
rééducation > réadaptation > réinsertion.
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27 Méthode de I'évaluation

1.UN COMITE DE PILOTAGE DE L'EVALUATION

Le comité de pilotage de I'évaluation était composé de :

- Jean-René BRUNETIERE, Président de I'Association Voir et Percevoir,

- Céline BAYET, ergothérapeute,

- Dr Monique GERSON-THOMAS, ophtalmologiste du CRRBV du CHU de Dijon,

- Philippe HENCKEL, instructeur de locomotion et vice-président de I'Association ORPHEV,
- Charles-H. MICHEL, directeur du projet, Association Voir et Percevoir,

- Tony FOGLIA, ORS BFC.

Les missions suivantes lui ont été attribuées :

- valider la méthode d'évaluation proposée par 'ORS BFC,
- faciliter 'accés aux données nécessaires a I'évaluation,
- discuter des résultats de I'évaluation et affiner les recommandations qui en découlent.

Pour cela, il s'est réuni deux fois au cours de la mise en ceuvre de I'évaluation, en début, et en cours
d’'expérimentation.

La discussion des résultats et des recommandations a été menée, non pas au niveau du comité
d'évaluation, mais dans le cadre d'une invitation par I'EMBV a leur dialogue de gestion avec le
financeur de I'expérimentation, I'ARS, en juillet 2022.

2.CADRE DE REFERENCE

2.1 OBJETS ET OBJECTIFS DE L'EVALUATION

L'évaluation du projet porte sur trois dimensions.
Les processus

Cette partie de I'évaluation vise a identifier les freins et les facteurs de réussite, la cohérence et la
pertinence de la solution mise en ceuvre aupres des personnes concernées. Pour cela, sont
questionnés et analysés différents aspects du fonctionnement et de l'activité de I'équipe mobile :
les conditions préalables a la mise en ceuvre du projet, la gouvernance du projet, les modalités de
fonctionnement de I'équipe, la construction des partenariats dans les territoires et milieux de vie,
la communication.

Les résultats

Il s'agit ici de mesurer le degré d'atteinte des objectifs fixés par le projet. L'évaluation des résultats
questionne la plus-value du dispositif au regard de son positionnement géographique, sur la
coordination des acteurs ainsi que I'apport des services proposé aux bénéficiaires.
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L'étude médico-économique

Cette partie de I'évaluation vise a mesurer les colts générés par l'action au regard des résultats
sur le parcours des patients (notamment sur les co(ts évités). Il s'agit ici d'identifier les coUts réels
moyens en fonction des différents types d'accompagnement de 'EMBV et, de les comparer avec
les dispositifs similaires en présence sur le territoire.

Les questions évaluatives permettant de répondre a ces différents objectifs d'évaluation sont
précisées dans le tableau ci-aprés, avec les critéres et indicateurs correspondants, ainsi que les
sources et outils de recueil de données le cas échéant.

Pour mener I'évaluation des processus et des résultats, deux principales sources de données ont
été utilisées, les documents produits au cours de I'expérimentation d'une part: les comptes-
rendus de réunions des instances, rapports d'activité annuels, base de données de suivi de la file
active, suivi horaire de l'activité des professionnels, données issues des outils de prise en charge
individuelle des bénéficiaires, questionnaires de satisfaction et de qualité de vie renseignés par les
bénéficiaires.

D'autre part, une enquéte par entretiens a été réalisée selon plusieurs modalités
complémentaires :

- 1 entretien collectif semi-directif avec les professionnels impliqués dans le projet
(salariés et libéraux) et deux administrateurs lors d'un comité de pilotage du projet interne
a lEMBV.

- 6 entretiens individuels semi-directifs avec des professionnels de différentes
spécialités : un instructeur en locomotion, un rééducateur en aide a l'activité de Vie
Journaliére (AVJiste), une ergothérapeute, un informaticien, et deux administrateurs.

- De nombreux échanges et temps de travail avec le coordinateur

La grille d'entretien, mobilisée a la fois pour les entretiens individuels et pour I'entretien collectif,
comportait les thémes suivants :

- la construction du projet

- Les points de vue des professionnels sur le fonctionnement de I'équipe mobile en interne

et sur les partenariats mis en place

- La description des profils des bénéficiaires accompagnés

- La plus-value percue du dispositif

- Les principales difficultés rencontrées et pistes d'amélioration

En complément, la grille AFOM : atouts, faiblesses, opportunités, menaces, a été passée.

L'entretien collectif s'est inscrit a la fois dans I'évaluation externe du projet, et dans la démarche
de réflexion de l'association Voir & Percevoir. Cette derniére visait a reconduire le dispositif et a le
faire évoluer, de maniéere collective et partagée. Tandis qu'au cours des entretiens individuels, des
aspects plus spécifiques a chacune des professions ont pu étre abordés.

Ces entretiens ont été enregistrés avec l'aide d'un dictaphone, aprés accord des participants, afin
que les enquéteurs soient plus attentifs et réactifs, qu'ils puissent investir la relation de confiance,
d'écoute et d'échanges nécessaire a cet exercice. Les entretiens ont duré entre trois quarts d'heure
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et deux heures et demie. lls ont été retranscrits et analysés grace a une analyse de contenu
thématique.

La mesure de la qualité de vie, en relation avec la santé, se base sur l'utilisation du questionnaire
National Eye institute - Visual Functioning Questionnaires - 25 - VFQ - 254. Il se compose de 25
questions qui aprés agrégation et scorage ciblent différents themes soit de santé globale, soit de
santé liée a la vision :

- évaluation globale de la santé - limitations des activités (dont le

- évaluation globale de la vision

douleur oculaire

difficulté avec les activités de vision
de prés

difficulté avec les activités de vision
de loin

limitations du fonctionnement social
dues a la vision

travail) dues a la vision

dépendance aux autres en raison de
la vision

difficultés de conduite dues a la vision
limitations dues a la vision des
couleurs

limitations dues a |la
périphérique

vision

- symptdmes de santé mentale dus ala
vision

Le questionnaire a été proposé a chaque bénéficiaire, une premiére fois lors de I'entretien
préalable, avant la prise en charge, une seconde fois a lissue de la prise en charge, ceci afin
mesurer les évolutions et d'évaluer l'intérét de la prise en charge pour le bénéficiaire. Enfin une
derniere fois, un an apreés la prise en charge afin de juger de la pertinence des solutions proposées.

En 2022, 84 individus ont répondu au questionnaire « avant», 76 individus ont répondu au
questionnaire « a chaud » (a la fin des interventions) et 44 individus ont répondu au questionnaire
a « froid » (un an aprés l'intervention).

Trois analyses ont été réalisées :

- une premiére comparant les pourcentages de réponses aux questions dans les 3 étapes
de questionnement.

- Une deuxiéme comparant les scores moyens globaux aux 3 étapes sur I'ensemble des
guestionnaires recus.

- Une troisitme analyse appariée (basée sur les personnes ayant répondu aux 3
questionnaires (soit 43 personnes), comparant les scores avant, aprés a chaud et aprés a
froid aun an

Les échantillons ne suivant pas la loi normale, des tests non paramétriques de comparaison de
plus de 2 moyennes ont été réalisés (test de Friedman) pour vérifier la significativité des différences
de moyennes observeées.

Par ailleurs, I'évaluation médico-économique avait pour objectif d'évaluer les co(ts générés par
I'action au regard des résultats sur le parcours des patients (notamment sur les co(ts évités).

Une comparaison a été effectuée en rapport avec les dispositifs complémentaires sur le territoire,
les colts de I'équipe mobile ont été comparés a ceux des autres dispositifs présents.

4 National Eye institute - Visual Functioning Questionnaires - 25 - VFQ - 25, version 2000.
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L'analyse visait d'une part a identifier les différentes sources de colts associés au handicap visuel,
en lien avec l'action mise en ceuvre (rééducation, réadaptation, compensation du handicap, ...) et
a les quantifier, et d'autre part a comparer ces colts a ceux d'autres dispositifs complémentaires
sur le territoire.

Plusieurs phases ont été réalisées :

1. Une phase exploratoire a partir des données de I'équipe mobile, des données d'autres
dispositifs (si disponibles) et des données issues de la littérature. Cela a consisté a :

e Déterminer les données utiles a recueillir pour apprécier le colt d'accompagnement
de ce handicap (soins de suite, arréts de travail, rééducation, réadaptation,
compensation du handicap, consommations d'actes médicaux, paramédicaux, de
traitements, passages aux urgences hospitaliéres, hospitalisations, ...).

e Répertorier les études existantes traitant du colt des dispositifs d'accompagnement
des personnes présentant des handicaps visuels.

Une recherche bibliographique a été effectuée en ciblant différents moteurs de recherche : Google
Scholar, Cairn, HAL archives-ouvertes, PubMed, Cochrane Library, BDSP, Elsevier-Masson, revue
francaise d’ophtalmologie, ... en langue anglaise et francaise utilisant les mots clé suivants, de
fagon simple et combinée :

- Basse vision - Low vision

- Déficience visuelle - Visual impairment

- Réadaptation - Rehabilitation

- Rééducation - Re-education

- Codts - Cost

- Co0ts sociaux - Social cost

- EBvaluation médico-économique - Medico-economic evaluation
- Codlt-efficacité - Cost- efficiency

- CodQt-utilité - Cost-utility

2. Une phase d'investigation des données disponibles en région issues des bases de
données de I'équipe mobile, et celles des autres dispositifs via I'ARS.
Une demande a été effectuée aupres de I'ARS pour obtenir les bilans financiers des différents
dispositifs de rééducation et de réadaptation prenant en charge les personnes présentant une
basse vision de la région.

3. Une phase d'analyse. Les données sont analysées au niveau régional afin de permettre
une quantification des colts liés a I'action et celle des autres dispositifs.
Il est a noter que pour spécifier les colts associés a ce dispositif, nous ne disposons pas de
recommandation de la HAS sur laquelle s'appuyer pour définir un « protocole type de prise en
charge ». Les différents types d'accompagnements du dispositif sont définis avec le directeur du
projet. Puis, les différents postes de dépenses sont quantifiés monétairement au niveau global
(coQt total) et au niveau individuel (coGt moyen).
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Synthése des données utilisées pour I'évaluation

Types de sources

Données d'activité et de
suivi patients

Questionnaires qualité de
vie

Questionnaires satisfaction

Entretiens

Données de la littérature

Données disponibles

e Rapports d'activité annuels 2018 a 2021
e Base de suivi file active : 309 individus

e Base horaire renseignée par type de professionnel (spécialité
et statut), par bénéficiaire, par catégorie d'activité (coordination,
déplacements, séances)

e Dossiers clos sur l'intranet : 113 individus.
Prescriptions datant majoritairement de 2018 (60
dossiers), 2019 (27 dossiers) et 2020 (16 dossiers)

e Avant: 84 individus e A chaud : 76 individus eA froid : 44
individus eAnalyse appariée* : 43 individus

* la comparaison des réponses est réalisée pour les
bénéficiaires ayant renseigné le questionnaire aux 3 moments,
ce qui permet de mesurer I'évolution individuelle des scores de
qualité de vie.

Aupres des bénéficiaires : 58 répondants

1 entretien collectif : 20 participants, dont le coordinateur de
I'équipe mobile, 2 administrateurs et 17 professionnels basse
vision

6 entretiens individuels: 2 administrateurs, 1 instructeur
locomotion, ergothérapeute, AVJiste, informaticien

Temps de travail communs et échanges avec le coordinateur

7 articles fournissent des éléments de co(ts soit internationaux,
soit sur les dispositifs de rééducation. Aucun article ne donne
d'éléments exploitables sur les colts de dispositifs de
réadaptation ni en langue francaise, ni en langue anglaise

Le tableau suivant présente les critéres, indicateurs et sources de données par question évaluative,
pour chacune des dimensions explorées.
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Questions évaluatives, critéres et indicateurs d’évaluation, et sources de données

Questions évaluatives

Evaluation des processus

Critéres d'évaluation

Indicateurs

Quelles sont les conditions
préalables a la mise en ceuvre du

o
o

Identification du parcours initial de la personne
Pertinence des requétes et des préalables a I'entrée dans
le circuit rééducatif

- Prise en compte du parcours des personnes
- Pourcentage de prises en charge respectant les
préalables

rojet?
Pro) Sources : e Examen des comptes-rendus des consultations, documents et bases de données internes e Interrogation du
comité de pilotage du dispositif
Comment s'est construit le | o Gouvernance et pilotage du projet, régles de | - Effectivité de lareprésentation des différents
programme dans les territoires et fonctionnement partenaires ] ] ]
milieux de vie ? - No,mbre, aSSIdUItET e,t représentativité des partenaires
présents aux comités
- Nombre de réunions organisées
o Travail eninterdisciplinarité, en réseau de professionnelsde = - Nombre de prises en charge réalisées par plus d'un
la basse vision, et au plus proche du lieu de vie du professionnel
bénéficiaire - Localisation des prises en charge / lieu de vie
o Participation des bénéficiaires (construction, mise en - Prise en compte des choix des usagers dans la prise en
oceuvre) charge
o Modalités de choix des axes d'orientation proposés en
termes de réadaptation
o Modalités de recueil du consentement - Pourcentage de recueil de consentements écrits
réalisés / nombre de personnes accompagnées
o Utilisation effective des outils (fiches de prescription, fiches . - Nombre et type d'outils créés

de liaison ophtalmo, comptes-rendus et restitutions, outils
d'évaluation, ...)

- Nombre d’outils nominatifs utilisés / Nombre de
personnes prises en charge

Sources : e Examen des comptes-rendus des réunions et documents internes e Interrogation du comité de pilotage du
dispositif ® Examen des bases de données internes e Utilisation des outils => visibilité sur les bases de données

Quelle est I'implantation
géographique vis-a-vis du public et
des dispositifs complémentaires ?

@)

Champ géographique couvert

Lieux de réalisation des interventions

Positionnement de l'intervention par rapport aux autres
dispositifs existants

- Couverture territoriale

- Pourcentage d'accompagnements réalisés a domicile
(hors phase 1)

- - Examen des zones de couverture du dispositif et des
zones de couverture des autres dispositifs
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Sources : ® Examen des bases de données internes e Examen des données concernant les dispositifs récents créés en 2020

(via 'ARS) e Interrogation du comité de pilotage du dispositif

Le parcours des usagers: Quelles
convergences ou divergences entre
des modalités prévues et celles
mises en ceuvre ?

Pour chacune des phases :

o Entretien préalable

o Bilan fonctionnel

o ldentification de moyens de compensation

o Mise en ceuvre des moyens de compensation

- Respect des protocoles de prise en charge dans les 4
phases : respect du choix des usagers, intervention a
domicile, approche pluridisciplinaire, ...

Sources : e Examen des bases de données internes : comparaison entre protocoles individuels de prise en charge et bilans

finaux e Interrogation du comité de pilotage du dispositif

Comment s'est construit le
partenariat et comment les
partenaires ont-ils travaillé
ensemble tout au long du projet ?

o Recrutement géographique des partenaires (prescripteurs,
partenaires associatifs, hospitaliers, locaux)

- Nombre et implantation géographique des partenaires
sollicités

- Nombre et implantation géographique des partenaires
adhérents ou ayant une convention de partenariat

o Evolution des partenariats dans le temps, au niveau
géographique et par typologie de partenaires

- Type et nombre de mobilisation des partenaires
- Nombre de réunions partenariales
- Assiduité des partenaires aux réunions

Sources : e Examen des comptes-rendus des réunions et documents internes e Interrogation du comité de pilotage du

dispositif

Comment la communication autour
du projet s'est-elle développée, pour
quelle finalité et public cible ?

Communication aupres :
o des partenaires

o des prescripteurs

o des personnes

Nombre et type de communication pour les partenaires,
pour le recrutement des prescripteurs et celui des
bénéficiaires

Sources : e Examen des outils et modalités de communication de I'équipe mobile e Interrogation du comité de pilotage du

dispositif

Evaluation des résultats

Plus-value du dispositif

o Positionnement géographique
o Coordination des acteurs
o Apport des services proposés pour les bénéficiaires.

- Part de couverture du territoire BFC

- Points de vue sur la coordination entre acteurs
- Points de vue des professionnels sur I'apport du
dispositif pour les usagers

Sources : ¢ Documents internes e Interrogation du comité de pilotage du dispositif ¢ Questionnaires proposés aux usagers par

I'équipe mobile (satisfaction, autonomie, qualité de vie, ...)
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Améliorer la qualité de la vie des
personnes

o Evolution de la qualité de vie avant-aprés

L'outil utilisé permet rend compte de la qualité de vie et
également de l'autonomie, sur les grands thémes de la vie
sociale

Evolution des scores concernant® :

- I'état de santé général

- la vision globale, la douleur oculaire, les activités de
prés/de loin, la vision des couleurs, la vision
périphérique

- la fonction sociale, la santé mentale, les difficultés, la
dépendance, la conduite

*sous réserve de la disponibilité des données

Sources : ¢ Questionnaire qualité de vie du National Eye Institute
I'intervention, en fin d'intervention et 1 an apres

25-Item Visual Function Questionnaire (VFQ 25) au début de

Permettre une égalité de traitement
sur I'ensemble du territoire

o Bénéficiaires venant de 'ensemble des départements de la
région

Répartition ou origine géographique des personnes
accompagnées

Source : e Examen des bases de données de la file active

Apporter aides, conseils et soutiens
pour accompagner le cheminement
par rapport a la situation de
handicap (appui social et
psychologique)

o Prise en charge psychologique des personnes

- Pourcentage de personnes accompagnées
psychologiquement dans la file active
- Types d‘accompagnement réalisé

Source : e Examen des bases de données de la file active

Créer des liens entre personnes
déficientes visuelles et
professionnels basse vision
intervenants

o Bénéficiaires en capacité d'identifier les personnes

ressources

- Connaissance des personnes ressources
- Satisfaction des usagers

Source : e Examen des outils internes et des bases de données de la file active

Accorder une place de choix a la
littératie numérique dans le cadre
de la prise en charge des personnes
déficientes visuelles

o Intégration des outils numériques dans les prises en
charge

- Nombre et types de d'accompagnement aux outils
numériques réalisés
- Utilisation des outils par les usagers

Source : e Examen des outils internes et des bases de données de la file active
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% Evaluation des processus

Cette partie porte sur la démarche d'élaboration du projet, les modalités de mise en ceuvre et les
moyens mobilisés pour y parvenir, et questionne les composantes suivantes :

- Lagouvernance et le pilotage du projet
- Le fonctionnement de I'équipe
- Le parcours d'accompagnement et la participation des bénéficiaires

1.GOUVERNANCE ET PILOTAGE DU PROJET

Al'origine, quatre structures étaient parties prenantes du projet :

. I'’Association Voir et Percevoir basée a Dijon,

. le Centre de Rééducation et de Réadaptation Basse Vision (CRRBV) du CHU de Dijon,
. I'’Association ORPHEV basée a Besancon,

. le SAFEP/SAAAS de la Niéevre, basé a Nevers.

La gouvernance du projet a été structurée autour de 3 instances :

- La coordination de l'action des partenaires au quotidien, assurée par le directeur de
I'’Association Voir et Percevoir.

- Le comité technique, destiné a orienter les interventions et a arbitrer des choix
techniques, a faire valider ensuite par le comité de direction. Il est constitué de
professionnels en basse vision de I'Association Voir et Percevoir, du CRRBV du CHU de
Dijon, de I'Association ORPHEV, et du SAFEP/SAAAS de la Niévre.

- Le comité de direction représentant I'ensemble des 4 partenaires, dont le rdle est
d'assurer la direction du projet et de prendre les décisions sur l'orientation stratégique et
technique du projet, statuer sur le budget, décider de l'entrée ou de l'exclusion d'un
partenaire.

Ces instances n'ont fonctionné que peu de temps. Les comités de direction et technique se sont
réunis une fois chacun, puis le coordinateur a assuré seul les missions qui leur étaient imparties,
par délégation du président.

Les conditions de construction du projet dans des délais trés restreints n'ont pas permis aux
initiateurs du projet d'associer, des le départ le CRRBV a la réflexion, ce qui a terni les relations
partenariales. Le CRRBV n’'a pas souhaité maintenir son implication dans le projet tel qu'il avait été
pensé par les autres partenaires.

Puis deux autres partenaires ont été retenus dans leur département respectif (Sabne-et-Loire et
Nievre) comme porteurs d'une plateforme de coordination de prestations externalisées a partir de
2020, assurant les mémes missions que 'EMBV.

De son c6té, I'association ORPHEV est bien présente et plusieurs professionnels membres de cette
association sont impliqués dans I'équipe mobile depuis sa création.
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2.MODALITES DE MISE EN (EUVRE DES
ACCOMPAGNEMENTS

2.1 COMPOSITION DE L'EQUIPE ET IMPLANTATION TERRITORIALE

L'équipe constituée de 19 professionnels (au 15 mars 2022), est répartie sur I'ensemble du
territoire de Bourgogne-Franche-Comté. Plusieurs statuts coexistent. Neuf professionnels sont
salariés / membres de I'association Voir & Percevoir :

5 ergothérapeutes dont 4 spécialisés en basse vision
2 instructrices de locomotion

1 informaticien spécialisé

Le coordinateur.

Les 10 autres membres de I'équipe mobile sont des prestataires extérieurs :

2 AVJistes libéraux

2 instructeurs de locomotion
2 informaticiens spécialisés
1 instructrice de braille

2 psychologues basse vision
Une assistante sociale

A cette équipe socle s'ajoutent les professionnels libéraux, partenaires réalisant les bilans
fonctionnels ;

4 orthoptistes basse vision libéraux, qui réalisent des bilans fonctionnels, dont 3 basés a
Dijon, et 1 a Besancon.

3 professionnels intervenant a titre libéral pour 'EMBV dans le cadre des bilans
fonctionnels, également salariés du CRRBV du CHU de Dijon: 1 orthoptiste, 1
ergothérapeute, 1 psychologue.

L'implantation territoriale des professionnels n'est pas homogéne sur la région. Ainsi la Céte-d'Or,
I'Yonne et le Territoire de Belfort comptent moins d'intervenants, notamment parce que
l'instructrice de braille ne travaille que dans les départements francs-comtois. Selon les spécialités,
les départements ne sont pas pourvus de la méme fagon ainsi, I'Yonne ne compte pas d’AVJiste.

Tableau 1 - Couverture territoriale par 'équipe mobile basse vision au 15 mars 2022

Professionnels (nb Cote- ae e R Haute- Sadne-et- Yonne Terr.de
total) d'or Sadne Loire Belfort

AVJiste (2) 1 2 2 - 1 0 0 1
Ergothérapeute (5) 2 3 2 - 3 0 3 3
Instr. en locomotion (4) 2 2 2 - 2 2 2 2
Informaticien spécialisé 1 5 5 - 5 1 1 5
(3)
Instructrice de braille (1) 0 1 1 - 1 0 0 1
Psychologue (2) Tous départements
Assistante sociale (1) Tous départements
Coordinateur (1) Tous départements
Total 9 13 12 3 12 6 9 10
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Les données horaires renseignées par les professionnels montrent que le temps de coordination
générale assurée par le directeur de Voir & Percevoir, représente 16 % de I'ensemble du temps de
travail de I'équipe mobile entre 2018 et 2021. Sur cette méme période, les intervenants spécialisés
(ergothérapeutes / AVJistes, instructeurs en locomotion, informaticiens, psychologues, assistantes
sociales) ont consacré, en moyenne, 47 % de leur temps de travail aux séances en tant que telles.
Tandis que les déplacements représentent 34 % de leur temps de travail, et la coordination
professionnelle 19 %. Cette proportion varie selon les spécialités, notamment les ergothérapeutes
et AVJistes ont un temps de coordination supérieur (37 %), et l'assistante sociale également (41 %
en 2021, année du recrutement), car des missions de coordination leur étaient confiées par le
directeur.

Cette répartition est cohérente avec la nature méme du dispositif. Le fonctionnement en équipe
mobile induit intrinsequement des déplacements puisque les professionnels interviennent au
domicile des bénéficiaires. La pluridisciplinarité nécessite des temps de coordination entre les
professionnels, d'une part le partage d'information sur les situations individuelles, pour s'organiser
sur la prise en charge des personnes. Et d'autre part, une coordination autour du projet avec des
temps de partage et de réflexion sur les missions, l'organisation globale, la définition des
protocoles d'accompagnement, les liens avec les MDPH, etc.

Figure 1- Répartition du temps de travail des professionnels basse vision entre les différents types
d’activité : séances, déplacements, coordination

Coordination
professionnelle

1311 h
19%
Séances
3157 h
47%
Déplacements
2318 h
34%

*Le temps de travail du coordinateur n'est pas comptabilisé ici soit 1 274 heures.

Cette analyse vise a mettre en regard les modalités de fonctionnement prévues initialement (le
projet rédigé), et celles effectivement mises en place, afin de comprendre les écarts et identifier
les facteurs de réussite et les éventuelles difficultés rencontrées.

La procédure définie s'appuie sur le fonctionnement de I'accompagnement a 'aménagement et
I'adaptation de postes de travail pour personnes déficientes visuelles, en situation d'emploi ou de
recherche d'emploi. Cet accompagnement est réalisé par I'Association Voir & Percevoir dans le
cadre d'une prestation d'accompagnement spécialisé, financée par I'Agefiph depuis 2010. Cet
accompagnement se décline en 4 étapes dont les 3 premieres ont été réintégrées dans le
fonctionnement de I'équipe mobile: le bilan fonctionnel, lidentification des moyens de
compensation, leur mise en ceuvre, et une phase d'appui et conseil a 'employeur.

En amont de ces trois étapes, le coordinateur assure le premier contact avec les personnes.
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Figure 2 - Process d'intervention de I'équipe mobile
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e Réception de la demande

Cette phase est assurée par le coordinateur, qui doit recevoir la fiche de prescription, émise par
l'organisme prescripteur. Entre 2017 et 2021, trois principaux prescripteurs ont orienté les

bénéficiaires vers I'équipe mobile :

- Les maisons départementales de la personne handicapée (MDPH), qui étaient

attendues comme le principal prescripteur, dans 28 % des cas.

- Les bénéficiaires eux-mémes ou un proche (28 % des cas également). Dans ce cas, la fiche
de prescription est renseignée suite aux premiers échanges avec le coordinateur.
- Des acteurs du champ de la santé dans 24 % des cas, dont pour une majorité, le Centre

régional de réadaptation Basse vision.
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Des référents départementaux avaient été identifiés pour épauler le coordinateur dans
Iidentification des professionnels assurant l'entretien préalable, et pour l'organisation de la
rencontre. Cette mission n'a pas été effective car I'équipe, face a 'ampleur de la file active et au
manque de temps disponible, a choisi de se recentrer sur 'accompagnement en tant que tel des
personnes.

Le coordinateur de I'équipe mobile assure donc les premiéres prises de contact avec les
personnes. Le plus souvent, plusieurs échanges sont nécessaires en amont de I'entretien préalable
pour expliquer les missions de I'équipe. lls permettent aussi d'établir si le dispositif peut répondre
ou non aux besoins de la personne. Ce temps-la, qui apparait assez conséquent, n‘avait pas été
identifié au départ, comme l'explique un des administrateurs de l'association, co-rédacteur du
projet déposé :

« Faudrait qu'on ait beaucoup plus de temps administratif, pas seulement, en fait tout ce qui
est accueil et explication aux gens ¢a prend un temps infini, et ¢a pourrait étre fait pas
obligatoirement par le coordinateur mais par un professionnel, comment ¢a marche tout ¢a. »

e Entretien préalable

L'objectif de I'entretien préalable est double :

e Permettre au bénéficiaire d'avoir une connaissance sur 'accompagnement proposé et ses
limites et recueillir le cas échéant son consentement.

e Valider l'intérét et le bien-fondé d’'un accompagnement par 'Equipe Mobile.

Il était prévu que cet entretien préalable soit réalisé en présence d’au moins un professionnel
basse vision parmi ceux-ci: instructeur en locomotion, ergothérapeute, AVJiste, accompagné
idéalement d'un psychologue basse vision, et éventuellement d'une assistante sociale ou d'un
chargé de mission de la MDPH.

Au final, la MDPH n'est pas intervenue lors des entretiens préalables. Une assistante sociale a
rejoint I'équipe mobile trés récemment, courant 2021. La grande majorité des entretiens
préalables a été réalisée en présence d'un seul professionnel basse vision, le plus souvent
ergothérapeute / AVjiste (47 % des dossiers clos renseignés) ou instructeur en locomotion (38 %),
par manque de temps, d0 a la fois aux temps de travail partiels des professionnels, et au manque
de professionnels en tant que tel.

La participation de la psychologue a été effective pour 3 bénéficiaires (parmiles 113 dossiers clos).
Identifiée des le départ par I'équipe projet comme indispensable, I'intervention d'un psychologue
a cette étape et plus globalement dans le programme d'accompagnement du bénéficiaire a été
conditionnée aux difficultés d’embauche (financiéres, temps, compétences en basse vision). A
lissue de l'expérimentation, la nécessité dintégrer l'accompagnement psychologique est
confirmée ; bon nombre de professionnels témoignent des freins d'une non prise en charge
psychologique, pour les acquisitions visées dans les autres domaines.
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Tableau 2 - Répartition des dossiers clos selon le professionnel ayant réalisé I'entretien préalable

En %
Professionnel participant Nb dossiers En % total "
renseignés

Ergothérapeute / AVjiste 27 % 47 %
Instructeur en locomotion 24 21 % 38 %
Ergothérapeute / AVJiste ET

Instructeur locomotion ou 5 4% 8%
Informaticien

Psychologue 3 3% 5%
Informaticien spécialisé 2 2% 3%
Non renseigné 49 43 %

TOTAL 113

Le professionnel qui réalise I'entretien préalable, diffuse les éléments par mail et via l'outil intranet,
aux professionnels concernés par les besoins identifiés, pour répartir les accompagnements. Il
n'est plus forcément impliqué dans celui-ci par la suite.

e Bilan fonctionnel

Il s'agit d'une phase d'évaluation primordiale car elle permet d'avoir un état des lieux des
conséquences de la baisse visuelle et une indication précise sur les capacités visuelles du
bénéficiaire : comment il utilise sa vision, ce qu’il a mis en place comme stratégies visuelles et
multisensorielles et ce qui peut &tre amélioré ou non.

Le CRRBV lui-méme ayant des délais d'attente importants, il n'a pas pu assurer sa potentielle
mission de réalisation des bilans fonctionnels. L'équipe mobile a rapidement développé des
collaborations avec des professionnels basse vision libéraux pour proposer aux bénéficiaires de
I'EMBYV les bilans fonctionnels et 'accompagnement dans les meilleurs délais.

Le plus souvent, ce sont des orthoptistes libéraux qui I'ont conduit, avec un ergothérapeute de
I'équipe mobile, pour faire ensuite le lien avec les interventions proposées par I'équipe.

Comme l'explique I'un des professionnels, le bilan fonctionnel peut étre préconisé a lissue de
I'entretien préalable, sans étre réalisé de maniére systématique. Les éléments recueillis lors des
deux premieres étapes sont transmis aux professionnels dont l'intervention est nécessaire, par
mail ou via l'intranet, ce qui leur permet ensuite de proposer un plan d'action :

« (I'entretien préalable c'est) Faire parler la personne autour de son ressenti du handicap,
donc sur un aspect un peu personnel, et puis apres l'orienter si elle a besoin, vers un bilan
fonctionnel, une orthoptiste et puis un ergo. Et puis de ce bilan fonctionnel, les
professionnels vont pouvoir orienter chacun dans leur domaine, le type de séances ».

Outre l'échange avec le bénéficiaire, ce bilan fonctionnel s'appuie sur la fiche de liaison
ophtalmologique et le questionnaire de locomotion. La fiche de liaison ophtalmologique permet
de recueillir des données médicales précises telles que le mode de survenue de [latteinte,
I'évolution probable, le type d'atteinte en vision de loin et de prés, le champ visuel.

L'une des orthoptistes basse vision impliquée dans les bilans fonctionnels précise que cette fiche
est souventincomplete. Le bilan fonctionnel s'avere d’autant plus nécessaire, a la fois pour I'équipe
mobile et pour le bénéficiaire. En effet, il permet, en plus d’apporter des éléments de connaissance
techniques, de redonner confiance aux personnes dans leurs capacités, actuelles, ou a venir grace
a l'accompagnement proposeé.
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Chaque professionnel a accés aux données du bilan orthoptique le cas échéant, ainsi qu'aux
comptes-rendus de séances de ses collégues. Il appartient a chacun d'organiser son planning et
ses prises de rendez-vous.

e Identification et mise en ceuvre des besoins de compensation
v' Faits saillants par spécialité

Dans la continuité avec les étapes précédentes, la phase d'identification des besoins permet aux
différents professionnels concernés, de clarifier les besoins, difficultés et capacités de la personne
dans les différents domaines d'intervention dont elle va bénéficier.

L'analyse des dossiers clos et les discours des professionnels interrogés, montrent que ceux-Ci
prennent en compte a la fois le parcours de vie des personnes, les accompagnements précédents,
les matériels et adaptations existants, pour répondre au mieux aux demandes exprimées.

« Cest toujours assez difficile parce qu'en effet, on peut savoir quil y a des besoins, mettre
en évidence des besoins, mais si ce n'est pas demandé par la personne... La personne dit
Jje ne sors pas, fe ne sors plus, donc on peut évoquer le fait que : vous pourriez sortir si
vous voulez, y'a des techniques qui existent. On en parle comme ¢a, on dit que ¢a existe.

Apreés, la personne veut ou ne veut pas. »

En locomotion, les besoins s'expriment souvent autour d'un changement de domicile, ou d'activité
(formation ou emploi) qui nécessite de trouver des repéres dans un nouvel environnement.
L'instructeur en locomotion identifie les difficultés que peut ressentir le bénéficiaire dans ses
déplacements, il évalue ses capacités fonctionnelles et techniques actuelles, a la fois sur un plan
subjectif et objectif.

Exemple 1) : « Evocation de chocs, de chutes, de désorientations (méme en milieu connu).
Dans un premier temps la demande consiste a renforcer la sécurité immédiate dans les
déplacements . détection d'obstacle Ensuite *** désire accroitre et renforcer ses
compétences, en déplacement, afin de prétendre a l'acquisition d'un chien-guide. »

Exemple 2) « M **%* veut sécuriser ses déplacements, tant au niveau de la détection
d'obstacles que de la prise de repéres et ['orientation dans son quartier. Les traversées
sont intuitives, l'analyse de carrefour n'est pas complete. Difficulté a percevoir le feu
piéton dans des conditions lumineuses défavorables. Un travail de fiabilisation de ces
techniques est envisage. »

En ergothérapie ou aide a la vie journaliére, il s'agit d'évaluer les obstacles architecturaux liés
au domicile du patient, ainsi que les conditions environnementales dans lesquelles il exerce déja
ou souhaite exercer des taches quotidiennes.

Exemple 3) d'un bénéficiaire résidant chez ses parents qui prépare son entrée dans un
logementindépendant : « La personne prévoit de s’installer dans un logement autonome,
elle souhaite acquérir davantage d'autonomie dans la vie quotidienne, en particulier dans
les activités domestiques, autour des repas et du linge, et de maniére générale exprime
un besoin de soutien a l'organisation dans ses activités, de stratégies pour limiter
l'éparpillement. »

Exemple 4) Une personne vivant seule, assez agée. Les besoins identifiés concernent des
aspects variés de la vie quotidienne, montrant le large éventail d'intervention des
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ergothérapeutes / AVjistes : « Techniques de repas (versements, mesurage, découpe
etc.); Marquage et utilisation des appareils ménagers (cuisiniere, micro-onde etc.),
Organisation/rangement, Utilisation d'un guide cheque  Adaptation de jeux de cartes ;
Reconnaissance de produits (confusion quelquefois entre produits de toilette). »

L'informaticien spécialisé, quant a lui, identifie les besoins du bénéficiaire en fonction de son
niveau actuel en informatique, de sa problématique visuelle et d'éventuels autres handicaps. Cette
phase permet au travers de tests sur différents matériels et logiciels spécifiques, de présenter les
adaptations possibles, bien souvent méconnues des bénéficiaires.

Exemple 5) : une bénéficiaire souhaitait étre aidée dans I'installation et la mise en place de matériel
nouvellement acquis, ou en cours d'acquisition sur les conseils de l'informaticien spécialisé, puis
étre formée a son utilisation.

Enfin, la psychologue analyse la réalité des besoins du bénéficiaire par rapport a ses demandes
et évalue son potentiel d'adaptabilité face a la situation de handicap. Cette analyse est essentielle
car elle détermine la possibilité d'appropriation de la rééducation par le malade, dans un état
d'esprit volontariste pour son propre projet de vie.

Exemple 6) « M. souhaite bénéficier d'un accompagnement psychologique compte tenu
de /'évolution de sa pathologie vers la cécité. En effet, la perte d'autonomie progressive
et la dépendance a son entourage dans les actes du quotidien faisaient émerger un
sentiment de culpabilité. »
A ce titre, le programme préconisé comprend plusieurs axes de travail :

« Verbaliser et valider son ressenti,; Comprendre et gérer les émotions , Travailler l'image
de soi,; Valoriser des capacités restantes et les potentialités en s'appuyant sur la
rééducation fonctionnelle ; Identifier les intéréts et projets personnels, Encourager la
communication avec l'entourage afin d'améliorer la compréhension »

Comme le soulignent plusieurs membres de I'équipe mobile, I'accompagnement psychologique
apparait indispensable dans certaines situations, en fonction d'ou la personne se situe dans
I'acceptation de son handicap.

« Il peut trés bien y avoir un temps important entre ce travail psychologique et le début
de laccompagnement. On a des accompagnements psychologiques qui ont pris plusieurs
années, et ¢a cest pas une hérésie en soi, je pense quil peut y avoir un travail
psychologique qui s‘entame, une personne qui va évoluer. La vitesse, le temps
psychologique n'est pas le temps de la pendule, ¢ca prend beaucoup plus de temps. »

v La question du matériel adapté

Quelle que soit la spécialité, les difficultés d'acceés a du matériel adapté se posent dans tous les
accompagnements.

Une phase de test est nécessaire pour que le bénéficiaire se rende compte si le matériel proposé
lui convient ou non, d'autant plus au vu des colts d'investissement que cela représente, plusieurs
milliers d’euros.

« On peut orienter les personnes vers certains types de matériels. On essaie au maximum
que ces matériels soient en essai, parce que les matériels du méme genre ne fonctionnent
pas forcément pareil d'un patient a un autre. Et puis des fois il y a beaucoup didées
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précongues sur ce nouveau matériel et ¢a savere, ou effectivement nécessaire, ou la
personne s'était trompée. »

« Sur linformatique les matériels codtent excessivement cher, on va vite étre a plus de
4 000€ pour du matériel braille. Cest difficile a en avoir en prét. Peu de fabricants frangais,
au niveau logiciel ou matériel c’est souvent des fabricants américains, ¢a ne les intéresse pas
de travailler avec une petite asso. »

« Certains matériaux, de les avoir en accés ou en prét ¢a cest compliqué. La les ergos
répondront mieux que moi, mais je pense notamment tout ce qui va étre vidéo-agrandisseur
électronique, parce que cest quand méme du matériel qui a un certain codt. Et ces
personnes on peut le comprendre sont assez frileuses a le laisser en prét, il peut y avoir de
la casse... donc des matériels autour de 3 000 € 4000 €, voila les gens ne laissent pas
forcément en prét. »

L'instructrice en braille partage ce constat, lors du comité de pilotage elle indique utiliser son
propre matériel. Suite a ce signalement, le coordinateur a indiqué que I'association Voir & Percevoir
procederait a 'achat de matériel adéquat :

« Actuellement, moi jutilise mon propre matériel. Comme vous le savez le matériel codte
super cher, mais pour commencer lapprentissage du braille, habituellement jutilise ma
propre machine. Cest un probleme parce que s%l y a dautres personnes qui souhaitent
apprendre le braille malheureusement je ne peux pas intervenir par manque de moyens,
cest tres compliqué. »

L'équipe mobile ne peut pas acquérir les matériels et outils adaptés pour I'ensemble des spécialités
et des besoins. Les professionnels ont donc construit des partenariats avec différents fournisseurs
de matériel : CFlou, Ecouter Voir, des opticiens indépendants, de maniére individuelle, au sein de
leur propre réseau professionnel. Un instructeur en locomotion mentionne également un
partenariat avec un établissement médico-social de son réseau professionnel, qui a fabriqué ses
propres cannes.

2.3.1 Une pluridisciplinarité qui fait la force du dispositif

Les professionnels sont unanimes quant au fait que la pluridisciplinarité est une réelle force du
dispositif, elle permet d'accompagner la personne dans sa globalité.

Par ailleurs, ils s'accordent sur l'intérét de réaliser certaines étapes en bindmes ou trindmes,
notamment les entretiens préalables, ce qui a été jusqu’a maintenant peu réalisé, en raison des
contraintes de temps et de moyens.

L'accompagnement psychologique apparait fondamental, jusqu'a conditionner la réussite des
autres accompagnements, dans les situations complexes. De méme, I'assistante sociale joue un
réle clé.

« /l ne sagit pas seulement de choisir une aide technique, matérielle qui va correspondre a
la personne, en amont il y a vraiment tout un travail de compréhension de sa situation
globale, ou elle a envie daller et comment on peut laccompagner. »

« e crois que le soutien psychologique est essentiel, parce qu’il va sans aucun probléme
conditionner la réussite de ce qui va venir aprés. Cest clair, si on arrive trop tara, ou trop tot
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souvent, je pense la personne n’'est pas préte, ya tout un cheminement psychologique a
avoir qui est fondamental. »

La réelle plus-value du poste d'assistante sociale est également soulignée par nombre de
professionnels interrogés au vu de la complexité des dossiers de demande de financement a
retourner a la MDPH.

« €a peut étre ¢a aussi, super important, parce que pour des gens qui sont nouvellement
confrontés au handicap, ils ne connaissent rien, rien des fonctionnements et de comment le
handicap est pris en compte. Ils peuvent ne rien connaitre de comment est pris en compte
le handicap en France actuellement, Donc quelles sont les aides, les moyens, etc. »

2.3.2 Les modalités de la coordination
v" L'intranet, un outil central

Aprés plusieurs mois de fonctionnement avec le mail comme principal canal d'échanges
d'informations, un outil informatique a été mis en place pour faciliter le partage et I'optimiser, en
prévoyant pour chaque bénéficiaire, des accés réservés aux professionnels impliqués dans
'accompagnement.

Ainsi, le fonctionnement quotidien et la coordination de I'équipe mobile s'appuient notamment sur
le partage d'informations entre les professionnels via le remplissage d'un certain nombre de
documents sur l'intranet. Ces documents sont repris du dispositif PAS Agefiph, dont les principaux
sont présentés dans le tableau ci-dessous. L'analyse des dossiers clos montre que les documents
ont été inégalement renseignés.

Tableau 3 - Description des principaux outils de partage d'information et taux de remplissage parmi les
dossiers clos

Contenu Origine > Destinataires . a
8 113 dossiers clos analysés)

Fiche de Identification du Prescripteur > bénéficiaire | 96 % renseignées
prescription prescripteur et du

bénéficiaire potentiel
Fiche de Données médicales = Ophtalmologiste traitant > | 38 % (43 bénéficiaires)
liaison précises telles que le Professionnels réalisant le
ophtalmo mode de survenue de bilan fonctionnel

I'atteinte, I'évolution

probable, le type
d'atteinte en vision de loin
et de prés, le champ

visuel, etc.
Fiche d’avis Autorisation de prise en | Professionnels réalisant = 62 % renseignées
suite a charge ou au contraire lentretien préalable > Eptretien préalable réalisé en
I'entretien conseil au bénéficiaire de | bénéficiaire majorité par 1 professionnel.
préalable repousser

laccompagnement dans

le temps
Fiche de Compte-rendu de fin de | Chaque professionnel BV | Parmiles dossiers concernés:
restitution parcours sollicité dans le cadre de la | . | gcomotion : 34 % renseignés

prise en charge > _ Accompagnement psy.: 40 %

Bénéficiaire, prescripteur, . Ergothérapie / AV) : 43 %
ophtalmologiste  traitant, | _ Informatique : 50 %
médecin traitant
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Les raisons de ce sous-remplissage sont multiples :

- Cela nécessite une culture de I'écrit qui n'est pas forcément inscrite dans les habitudes des
professionnels, beaucoup plus présente chez ceux qui ont travaillé en institution par le
passé.

- Les professionnels libéraux n'ont pas la culture du partenariat et témoignent d'un manque
d'acculturation a l'outil.

- L'activité peut étre considérée comme chronophage, et difficile a insérer dans un temps de
travail déja réduit.

« Ya certains professionnels qui se plaignent de pas avoir assez de réunions ensemble.
Mais la plupart c'est des professionnels qui avalient I'habitude de travailler en structure,
et dans les structures ils ont des réunions toutes les semaines. C'est vrali que se retrouver
presque seul, ¢a peut étre perturbant. Apres il faut quils prennent le temps de
téléphoner, mais ce n'est pas toujours évident, parce que chacun est a temps partiel, et
pas au méme moment, donc pour faire des réunions, méme passer des coups de fil, c’est
pas évident. Ca c'est un point qui péche. »

Lors des entretiens, les professionnels interrogés soulignent I'intérét de cet espace partagé, apres
avoir connu les premiers mois le seul usage de mails qui étaient trés compliqués a gérer. L'outil
est donc réellement plébiscité, mais ils reconnaissent également que son utilisation peut étre
améliorée. Pour certains professionnels, il estimportant d'introduire un systéme d'alerte pour étre
informé en temps réel des mises a jour, des dépdts de documents, tels que le bilan orthoptique
par exemple.

D'autres sont demandeurs de fiches synthétiques présentant les points saillants des besoins des
personnes. Par exemple, I'informaticien souhaite n'avoir accés qu'a un nombre limité d'éléments
concernant les personnes, en lien avec son activité. Cela lui permettrait de gagner du temps (limite
également la lecture de compte rendus qui ne sont pas utiles pour son accompagnement).

La coordination des intervenants que peut permettre cet outil est conditionnée a la rigueur et
rapidité d'intégration des informations. Certains professionnels évoquent l'idée d'un systéme
d'alerte, voire d'aller vers une information différenciée en fonction des spécialités.

v La coordination interpersonnelle

L'équipe mobile ne dispose pas de locaux comme une structure médico-sociale classique, du fait
de son objet, I'intervention a domicile. Cet état de fait a généré une organisation spécifique, avec
des prises de décision unilatérales ou bilatérales sur les prises en charge, et non pas collectives.

De ce fait, les réunions d'équipe et de coordination ont été peu nombreuses, réalisées en
visioconférence en raison de la situation sanitaire. Cela s'explique aussi par les disponibilités
limitées des professionnels, qui cumulent souvent une ou plusieurs autres activités
professionnelles, et par le choix de I'équipe dirigeante.

Du fait du nombre de situations a prendre en charge et des temps de travail réduits des
professionnels, le choix a été fait de centrer 'activité sur les bénéficiaires, en limitant le temps de
coordination professionnelle. L'organisation du travail fonctionne donc principalement en bilatéral
entre le coordinateur et un professionnel pour organiser les prises en charge. Les échanges ont
été essentiellement réalisés par mail, par téléphone et par lintranet. Dans certains cas, les
professionnels peuvent se coordonner si la situation le nécessite, comme lillustre un instructeur
enAV]:
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« Et du coup, je vais solliciter mes collégues ergos en disant jai une demande jai besoin
de ¢a, ¢ca va étre trés précis, trés concret on va aller a l'essentiel pour pas se polluer [...] Et
on essaie de se donner les marches a suivre. On ma déja demandé des choses en AVj, jai
déja demandé des choses en ergo, c'est vraiment un travail de partage, et on essale de
se transmettre, c'est de /a transmission en fait. On essaie de se former les uns les autres
sur l'ergo, sur I'AV), mutuellement, parce que c'est deux métiers qui sont quand méme
trés proches®. »

Les membres de I'équipe ont des points de vue divergents sur cette organisation. Une partie
d’entre eux, issus du monde libéral, considérent que I'absence de réunions institutionnelles est
une force pour le dispositif. Les réunions multiples sont percues comme une perte de temps car
chaque professionnel n'est concerné que par une petite partie des éléments abordés. Ces
professionnels adhérent totalement au mode de fonctionnement actuel, reposant sur I'échange
d'information par mail, téléphone et par l'intranet.

« S/ on passe trop de temps a communiquer entre nous, c'est aussi du temps qu'on
ne passe pas a communiquer avec le bénéficiaire ».

Pour d'autres, le travail ensemble autour de la personne nécessite une collaboration en global
dans I'équipe projet. lls auraient souhaité plus de réunions collectives dont le but serait de discuter
des problématiques des usagers, afin de coordonner et ajuster les interventions, s'informer
mutuellement de I'évolution de la personne, de son cheminement, d'événements intercurrents,
réfléchir autour de ce qui émerge ou fait obstacle. Il s'agit surtout de professionnels travaillant en
structure médico-sociale actuellement ou par le passé.

« Le fait qu'on ne soit pas institution et qu’on soit tous sur des tout petits temps de
travail, je pense que c'est ce qui rend difficile la coordination, parce qu'il faut ausss
respecter nos autres lieux de travail et notre équilibre de vie personnel. Mais on est
une équipe mobile, et pour moi c’est difficile de se dire on est une équipe mobile
en travaillant les uns a coté des autres. »

« On ne fonctionne pas sur un mode institutionnel avec des réunions d'équipe, des
réunions de coordination, des réunions institutionnelles. Il appartient a chague
professionnel de pouvoir s'organiser des temps, pas trop nombreux parce qu'on
manque de temps, et que les réunions ne doivent pas prendre le dessus sur
laccompagnement des personnes, mais il me semble que ce qui manque c'est la
coordination des situations. »

Ce travail collectif pourrait aussi concerner la mise en commun des outils utilisés pour
Iidentification des besoins dans sa spécialité, et pour 'accompagnement. Il y a actuellement,
malgré quelques échanges en bilatéral entre professionnels de méme spécialité, peu de temps de
mise en commun de ces outils.

5 L'instructeur en AVJ est strictement centré sur la déficience visuelle, tandis que 'accompagnement des personnes avec
troubles associés reléve de l'ergothérapeute.
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v' La coordination avec I'extérieur

Les accompagnements s'appuient sur des partenariats qui semblent construits de maniére
bilatérale également, en fonction des réseaux constitués par chacun, comme lillustrent les
professionnels pour la question mentionnée plus haut sur le matériel adapté.

Par ailleurs, les professionnels de I'équipe mobile, forts de cette approche globale de la personne,
sont amenés a travailler avec d'autres professionnels pour favoriser les acquisitions techniques en
prenant en compte les difficultés qui peuvent se présenter & leur mise en ceuvre. A titre d'exemple,
linstructeur en locomotion s'est rapproché de I'équipe de linstitution dans laquelle résidait le
bénéficiaire accompagné en locomotion, présentant des troubles psychiques.

« Effectivement on peut donner techniquement a la personne /la possibilité de se déplacer
seule, mais y'a d'autres facteurs qui vont faire si elle est capable d'étre seule. Par exemple
dans les transports en commun si elle se retrouve dans les transports en commun,
comment elle va réagir. Est-ce qu’elle va faire une crise de panique, euh y'a tout un tas de
choses ou nous on n'a pas forcément les réponses et si on ne se met pas en rapport avec
les autres personnes on naura pas ces réponses-1a. »

Un autre professionnel souligne les difficultés liées a la prise en charge de personnes agées en
particulier, qui cumulent les pathologies et les troubles. Le besoin de se coordonner au sein de
I'équipe se double alors de celui de se coordonner avec les autres professionnels intervenant
auprés de la personne, ce qui n'est pas aisé.

« Une des difficultés, c'est déja le peu de travail en équipe au sein méme de /asso qu'on
arrive a faire, et en particulier quand on travaille avec des personnes dgées ya
effectivement des problématiques plus larges que celle de la bv avec des troubles
cognitifs a prendre en compte, des pathologies associées, et il est nécessaire de travailler
plus largement avec des pros comme médecin traitant service a domicile, d'autres
services. Et ¢a c'est une vraie réalité de laccompagnement des personnes. Il ne s‘agit pas
seulement de choisir une aide technique, matérielle qui va correspondre a la personne,
en amont il y a vraiment tout un travail de compréhension de sa situation globale, ou elle
a envie daller et comment on peut laccompagner, et ya dautres partenaires oui mais
avec qui on a peu de temps pour travailler. Et je pense que quand dans I'équipe on a déja
du mal a poser ensemble les problématiques et les questionnements c'est difficile de les
travailler avec les partenaires. C'est mon point de vue et mon expérience de plusieurs
situations. »

2.4.1 Le poids des taches administratives : élément fondamental mais chronophage
sous-estimé

La plupart des professionnels interrogés considere le temps administratif, hors séances, comme
étant trés chronophage.

Le coordinateur de I'Association Voir & Percevoir réalise un travail administratif tres important a
plusieurs niveaux. Tout d'abord, il consacre un temps conséquent aux futurs bénéficiaires, lors des
premiéres prises de contact en particulier, pour expliquer les missions de I'équipe, avec un ou
plusieurs échanges en amont de I'entretien préalable, pour avoir une premiére idée si le dispositif
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peut répondre aux besoins de la personne et expliquer le fonctionnement de I'équipe mobile, les
modalités d’'accompagnement etc. Ce temps-la n'avait pas été identifié au départ, comme
I'explique un des administrateurs de l'association, co-rédacteur du projet déposé :

« Lidéal ce serait dembaucher une personne malvoyante, qui pourrait expliquer ¢a. Et
comme quelqu’un qui a déja eu une rééducation, qui sait comment ¢a se passe, qui a été
dans la méme situation que la personne, enfin... qui peut la comprendre plus facilement,
c'est aussi plus facile d'expliquer. »

Le coordinateur procéde ensuite auprés des bénéficiaires, a la diffusion du questionnaire de
satisfaction en fin d'accompagnement, et des questionnaires de qualité de vie a leur entrée dans
le dispositif, a I'issue de 'accompagnement, puis un an apreés.

Puis tout au long de 'accompagnement, divers documents sont demandés aux différentes parties
prenantes : charte d'adhésion a retourner signée par les bénéficiaires, fiches de liaison ophtalmo,
comptes-rendus des bilans fonctionnels, devis de matériels adaptés préconisés par les
professionnels, factures le cas échéant, et leur réglement par la MDPH ou par les bénéficiaires
selon les cas de figure. Le coordinateur se charge de la diffusion et de la collecte de tous ces
éléments, qui peut nécessiter des relances plus ou moins nombreuses.

De méme, il veille auprés des professionnels de I'équipe mobile, salariés comme prestataires,
au remplissage des outils dans l'intranet, pour le suivi pluridisciplinaire du bénéficiaire, et d'autres
données nécessaires au suivi de l'activité de I'équipe mobile. Le coordinateur procede, a la
centralisation des informations concernant les accompagnements. Ce qui implique un travail
fastidieux et répétitif de vérification, et de rappel des taches administratives a effectuer, auprés
des professionnels.

Par ailleurs, dans le cadre du dialogue de gestion annuel avec I'Agence régionale de santé,
financeur de I'expérimentation, le coordinateur réalise les bilans d’activité annuels, ce qui nécessite
le recueil en routine de nombreuses données, dont il organise la collecte, I'analyse, la compilation
et la présentation. Il effectue aussi une analyse trimestrielle de ces éléments, a usage interne pour
suivre au plus pres l'activité et la situation financiére de I'équipe mobile.

Au final, le temps que le coordinateur consacre a toutes ces activités administratives dépasse
largement les estimations faites en début de projet, avec une file active qui a explosé deés la 2¢
année de fonctionnement, qui surajoute du travail. Le propos de cet administrateur illustre le
caractere chronophage :

« Limpression générale, globalement, c'est que c'est une bureaucratie incroyable. Cest-
a-dire, le nombre de rapports, de papiers, etc. quil faut faire, est totalement
déraisonnable. Je suis convaincu quil y en a une bonne partie qui ne sert a rien, du coté
de I'ARS notamment. L'essentiel retombe évidemment sur Charles, qui se débat toute la
Journée, toute la semaine et toute lannée. Et puis chaque professionnel doit aussi
participer a cette bureaucratie, remplir des papiers etc. [...] Certains le font trés bien,
comme une lettre a la poste et d'autres c'est beaucoup plus difficile et donc une des parts
du travail de Charles le plus désagréable, c'est qu'il faut qu’l rappelle aux professionnels
de remplir le formulaire b112 etc. Donc ¢a c'est limpression générale, et moi je suis
demandeur d'une réflexion la-dessus. Je Iai dit a chaque réunion qu’on a pu avoir avec
IARS. »
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2.4.2 Un manque de moyens humains et financiers
v' Au vu du territoire couvert

Du point de vue du coordinateur du dispositif et des administrateurs de Voir & Percevoir, le
financement apparait sous-dimensionné, compte-tenu du territoire couvert et de la population
bénéficiaire potentielle, comparativement aux enveloppes accordées aux Pbles de compétences
et de prestations externalisées (PCPE) départementales (71 et 58).

« £n Sadne-et-Loire, dans la Nievre, ils ont eu un dispositif PCPE, ils ont pratiquement la
méme somme que nous par an, pour un seul département, alors que nous on lavait pour
/la région. Donc c'est sdr que c'était difficile on a fait avec les moyens du bord et on a
économisé tout ce qu'on pouvait économiser. »

Ces économies ont notamment porté sur la mutualisation des déplacements équipe mobile / PAS
Agefiph, en regroupant les interventions proches géographiquement: « Ya des déplacements
qu'on n'a pas comptés parce qu'on se débrouillait pour que ce soit des déplacements pour 'Agefiph
quand c'était dans le méme coin. Tout a été calculé au plus juste. »

Cependant, cela s'avere compliqué a mettre en ceuvre du fait de I'étendue du territoire, et d'autre
part, les délais d'intervention sont rallongés, ce qui n'est pas confortable pour les bénéficiaires.

« Une des grosses difficultés que moi jai rencontré, c'est le probleme de mutualiser un
certain nombre daccompagnements, comme on intervient dans un secteur géo
relativement espacé, cest quelques fois difficile. De toute facon, le fait de vouloir
mutualiser un certain nombre d'accompagnements, ¢a va impacter la fréquence, la durée
des accompagnements etc. »

Le manque de moyens humains est aussi lié a la spécialité basse vision, domaine de compétence
rarement investi par les professionnels. Ainsi, il était prévu dés le départ de compter un
psychologue dans I'équipe, mais le coordinateur a rencontré des difficultés pour le recrutement,
comme pour l'assistante sociale.

« Donc on est parti de la, en améliorant un peu les choses, en proposant un entretien
préalable avant tout type daccompagnement pour faire le point avec les personnes.
Idéalement avec ** et le ou la psychologue. Ca c'était en théorie. £n théorie aussi on avait
lintervention quasi-systématique dun ou une travailleuse sociale, on a un petit peu
galéré pour trouver le ou la professionnelle. On travaille depuis 1 an et demi maintenant
avec **% au méme titre que les psychologues on a mis un peu de temps a trouver nos
professionnels, »

v Au vu de la file active, plus importante que prévue

Le nombre des bénéficiaires accompagné entre 2017 et fin 2021 équivaut au triple du nombre de
bénéficiaires attendu, qui avait été estimé a une centaine, lors de la conception du projet, pour
toute la durée du projet, soit 5 ans. A tel point que I'équipe n'a pas procédé a la campagne
d'information initialement prévue aupres des prescripteurs potentiels de la région.

Certains bénéficiaires ont contacté directement les professionnels de I'équipe mobile (28 % de la
file active dont le prescripteur est soit le bénéficiaire lui-méme, soit un proche) : « Lavantage, je
parle pour la Franche-Comté, ou je suis dans le milieu depuis trés longtemps, et il y a beaucoup de
patients qui mappelaient. Sans forcément espérer trouver une réponse a l'époque. Et puis aprés
c’est parti, une fois que c'était un peu connu, ¢a arrive assez régulierement, »

Evaluation du dispositif équipe mobile basse vision Bourgogne-Franche-Comté



Les conséquences de I'explosion de la file active sont multiples :

Des délais de prise en charge exponentiels > une liste d'attente qui s'allonge, ce qui est
problématique pour le processus d'autonomisation des bénéficiaires :

« C'est important pour eux de visualiser dans quoi ils vont pouvoir sinvestir. Et quand ¢a
S'étale comme ¢a et de fagon trop hachée, c'est vraiment compliqué. On est souvent obligé
de remettre en place quelque chose qui avait déja été fait par soi-méme ou par un autre
membre de I'équipe a une autre étape. Et y'a de la dépendance qui se met en place pendant
ces délais-la, quil faut réinvestir, des échecs d'adaptations qui n'étaient pas les bonnes,
rouvrir et requestionner. Et ¢a, ¢a fait partie malheureusement de la réalité mais je pense
que c'est ce qui est compliqué pour les personnes. »

Certains bénéficiaires sont redirigés vers le dispositif PAS Agefiph, car les professionnels,
étant impliqués dans les 2 dispositifs, la frontiere est poreuse et lorsqu'ils constatent des
situations nécessitant une intervention urgente, ils interviennent au plus vite. En particulier
en locomotion, pour que la personne puisse se déplacer en toute sécurité.

v ... qui pourrait encore croitre au vu de I'évolution démographique et du
processus évolutif des accompagnements

Deux facteurs peuvent contribuer a 'augmentation encore plus importante de la file active dans
les années a venir :

243

L'évolution démographique : la population agée de plus de 60 ans représente 39 % des
bénéficiaires de I'équipe mobile sur la période 2017-2021. Or les besoins sont croissants
au sein de la population agée, davantage confrontée a la déficience visuelle.
L'accompagnement des personnes agées présente la « nécessité de prendre en compte les
troubles et pathologies associés, notamment les troubles cognitifs, donc d'étre en lien avec
le médecin traitant, le service daide a domicile.» donc un temps de coordination
augmenté.

Le processus évolutif des accompagnements, le cheminement des personnes qui peuvent
évoluer aussi dans leurs attentes et objectifs. En effet, la demande est potentiellement
itérative du fait de l'ouverture progressive du champ des possibles et des nouvelles
acquisitions, mais aussi, dans le domaine de linformatique, les aspects purement
techniques de mises a jour de logiciels et matériels.

« Au fur et a mesure aussi de laccompagnement, quand la personne se rend compte que
ya des choses possibles, les demandes évoluent. Ah je n'avais pas pensé a ¢a, ¢a
marrangerait bien, ah ben oui si je pouvais remplir et signer un chéque ou utiliser ma carte
bancaire sans donner mon code a un tiers par exemple. Si je suis capable de taper mon
code sur un terminal de paiement ¢a marrangerait plutot que laisser faire le commergant.
Etc. des choses quil ne pensait pas forcément au départ. »

Des délais d’accompagnement de plus en plus importants, au détriment des
personnes

Plusieurs facteurs ont généré des délais d'accompagnement qui se sont progressivement accrus :
I'instruction des dossiers de demandes de financements par la MDPH, les disponibilités des
professionnels de I'équipe, et la file active largement supérieure aux attentes.
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A tel point que certaines interventions, en particulier en locomotion, ont lieu avant l'accord
financier car les personnes se trouvent en danger dans leurs déplacements.

Les professionnels soulignent I'effet délétére de cette attente pour les personnes, qui suite aux
premiéres rencontres avec I'équipe (entretien préalable, bilan fonctionnel et identification des
besoins dans les spécialités concernées), découvrent le plus souvent le potentiel de leurs capacités.
Mais les disponibilités des professionnels ne permettent pas de débuter les accompagnements.
Ce qui a pour effet de les décourager, démotiver. Ou encore, leur situation peut se dégrader, et les
préconisations doivent étre réadaptées.

« Mo/ jai un peu ralenti [les bilans fonctionnels] parce que jétais tres frustrée, suite au
bilan, quand les personnes ont posé des questions sur leur pathologie, prennent
conscience de leurs capacités, et que derriére I'équipe ne pouvait pas intervenir tout de

suite, parce qu’ls étaient sur autre chose, les personnes étaient requinquées, motivées,
et derriere ¢a suivait pas. »
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% Evaluation des résultats

L'évaluation des résultats questionne la plus-value du dispositif sur les objectifs en termes de
nombre de personnes a accompagner, au regard de son positionnement géographique, sur la
coordination des acteurs, ainsi que sur I'apport des services proposés pour les bénéficiaires.

Elle cible également les effets du dispositif sur la qualité de vie des bénéficiaires.
En outre, d'autres résultats issus des objectifs généraux et spécifiques suivants sont évalués :

« L'apport aides conseils et soutiens pour accompagner le cheminement par rapport a la
situation d’handicap (appui social et appui psychologique)

« Lacréation de liens entre les personnes déficientes visuelles et les professionnels « basse
vision » intervenants

« La prise en charge psychologique et la littératie en santé

« Lasatisfaction des bénéficiaires.

1.PLUS-VALUE DU DISPOSITIF : PERSONNES
ACCOMPAGNEES ET INEGALITES
TERRITORIALES DE SANTE

La plus-value du dispositif sera analysée au regard du nombre de personnes accompagnées (par
rapport aux objectifs) et a leur répartition sur le territoire (la réponse aux objectifs de réduction
des inégalités de santé). Les partenariats mis en place seront également analysés au regard de leur
apport a la prise en charge des personnes en situation de basse vision.

1.1 NOMBRE DE BENEFICIAIRES

De 2018 a 2021, 70 personnes étaient ciblées initialement dans le projet de 'EMBV. La file active
globale est de 309 personnes (période 2018-2021). 114 personnes® ont été accompagnées sur
cette période. Quelle que soit 'année considérée, le nombre de personnes accompagnées dépasse
les objectifs fixés dans le projet initial de 'EMBV. 76 personnes sont en attente de prise en charge.

6 Sont comptabilisées ici les personnes dont I'accompagnement est finalisé et non pas les personnes de la file active (qui
comprend également les personnes en attente de prise en charge et en cours de prise en charge).
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Tableau 4 - Objectifs de 'TEMBV en termes de nombre de personnes a accompagner v/s nombre de personnes
réellement accompagnées

Total

2018 2019 2020 2021 2018-2021
Objectifs de prise en charge (selon
dossier déposé pour I'AAP) 10 15 20 25 70
Prises en charge reahseeg , 1 17 36 40 14
(accompagnements terminés)
Nombre de personnes en file d'attente 2 9 18 47 76
Fila active (personnes en attente,
accompagnements en cours et 118 66 54 71 309
terminés)

1.2 DESCRIPTION DES PROFILS DE BENEFICIAIRES

Au 31/12/2021, 309 personnes sont entrées dans le dispositif. Elles sont 36% (114
accompagnements) a avoir bénéficié d'un accompagnement terminé et pour 40 % celui-ci est en
cours (124 bénéficiaires dont 76 en attente). 15% ont abandonné l'accompagnement (46
personnes) et 8 % ont été réorientées (25 personnes)

Concernant la répartition par age, 23 % ont entre 20 et 39 ans, 31 % entre 40 et 59 ans et 37 % plus
de 60 ans. 55 % de la population sont des hommes et 45 % des femmes. 10 % de la population
présente un degré de cécité Iéger ou modéré, 26 % présente un degré de cécité sévere et 45 % un
degré de cécité trés sévere ou total.

Tableau 5 -Degré de cécité des personnes accompagnées par I'équipe mobile

Total % \

Déficience visuelle légere 2 1%
Déficience visuelle modérée 17 9 %
Déficience visuelle sévére 47 26 %
Déficience visuelle trés 59 32%
sévére

Cécité presque totale 24 13 %
Cécité totale 35 19 %
Total 184 100 %

1.3 COUVERTURE DU TERRITOIRE PAR L'EMBV ET EQUITE
TERRITORIALE

La moitié des bénéficiaires résident en Cote-d’Or ou dans le Doubs. La Nievre, le Jura et le Territoire
de Belfort comptent moins de 10 % de bénéficiaires. Cette situation est due a une moindre
orientation vers le dispositif et au manque de ressources de professionnels dans ces
départements. Cet état de fait n'est pas dd a I'existence d'un dispositif similaires a 'EMBV (les
dispositifs de la Nievre et de Sadne-et-Loire n'ont été en fonctionnement qu'a partir de 2021).
Quelques patients (8) résidant hors région ont pu entrer dans le dispositif, du fait d'une prise en
charge en rééducation dans la région.
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Tableau 6 - Nombre de personnes accompagnées par I'équipe mobile par département

Département Nb %
Cote-d'Or 69 23 %
Doubs 78 26 %
Haute Sadne 34 11 %
Jura 23 8%
Nievre 8 3%
Sabne-et-Loire 37 12 %
Territoire de Belfort 14 5%
Yonne 29 10 %
Hors région* 8 3%
Total file active 300** 100 %
* Dérogations, patients non BFC mais recus dans centre de rééducation de /a
région...

** Pour 9 personnes, la localisation de I'habitat n'est pas rensejgnée

La majeure partie du territoire est couverte par le dispositif. Des bénéficiaires ont été pris en
charge dans une trés grande majorité d’'EPCl (voir cartes ci-aprés). On note un nombre trés
important de personnes accompagnées dans les deux métropoles de la région (aux plus fortes
densités de population). Néanmoins, certaines zones géographiques sont non couvertes ou trés
peu, par le dispositif en particulier :

- certaines EPCl de la Niévre ;
- le croissant Sud Sabne-et-Loire.

La couverture territoriale du dispositif s'explique par des partenariats préexistants qui ont pu se
renforcer grace au dispositif EMBV. La présence de dispositifs similaires, le PCPE par exemple, qui
prend en charge des populations sur certains territoires, réduit la nécessité d'action sur ces zones
géographiques. Les capacités d'intervention sont également contraintes par des moyens définis
en amont ne permettant pas d'étendre la zone d'intervention.

Cartes 1 - Territoires couverts par le dispositif

Territoires EPCl comptant au moins un bénéficiaire accueilli par 'TEMBV

Répartition des bénéficiaires par EPCI
[ Territoire ne comptant aucun bénéficiaire dans le dispositif
B Territoire avec au moins un bénéficiaire
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Répartition des bénéficiaires accueillis par 'TEMBV

Nombre de bénéficiaires par EPCI

[ Territoire ne comptant aucun bénéficiaire dans le dispositif
[] 1 & 3 bénéficiaire(s)

[ 4 a 8 bénéficiaires

[ 9 a 16 bénéficiaires

I 17 a 44 bénéficiaires

Selon les professionnels, le dispositif EMBV et les professionnels le constituant ont une volonté
forte de couvrir 'ensemble du territoire et d'intervenir au domicile des usagers, quel que soit leur
lieu d’habitation. Cette attention se retrouve dans les valeurs de 'association. lls sont conscients
de l'existence de disparités territoriales expliquées par les capacités d'agir du dispositif (tributaire
de ses ressources) et des partenariats existants ou non dans les territoires.

« Les réalités sont différentes entre les territoires ot on n'a pas les mémes ressources au
niveau des partenaires en particulier autour du matériel basse vision. Il a fallu inventer
dautres moyens, dautres ressources, trouver dautres partenaires. »

De ce fait, ils soulignent la nécessité de développer la spécialité basse vision, notamment en
ophtalmologie, et auprés des opticiens, pour pouvoir s'appuyer sur des relais locaux.

L'équipe mobile a été construite en articulation avec des partenaires de Dijon et de Besang¢on. Une
dynamique basse vision était déja présente sur ces deux territoires, pourvus d'une offre de
rééducation et de professionnels plus importante que dans le reste du territoire de Bourgogne-
Franche-Comté. Dans les zones rurales, cette dynamique sur la thématique de la basse vision
n'existait pas. Organiser le partenariat sur ces territoires était moins aisé du fait du manque d'offre.
Par exemple, concernant les ressources potentielles au niveau des partenaires, en particulier
autour du matériel basse vision, les professionnels ont pu nouer quelques partenariats locaux.
Néanmoins, construire des partenariats prend du temps. Compte tenu des budgets alloués a
I'EMBV, I'équipe a fait le choix d'axer son intervention prioritairement sur 'accompagnement des
personnes. Le fait de mobiliser d'autres partenaires, et de faire de I'information n'a pas semblé
prioritaire. Les professionnels constatent que I'ensemble des besoins ne sont pas pourvus sur le
territoire le sur 'lEMBYV et nécessitera a terme un engagement des différents acteurs de 'EMBV ou
de partenaires, accompagnés par I'ARS.
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« Les professionnels constatent en 2022 que le réle de 'EMBV est reconnu par les acteurs
locaux. »

« On a maintenant une vraie reconnalssance au niveau territorial, sur la qualité de la prise
en charge globale des personnes déficientes visuelles, tant sur les besoins professionnels
que personnels, L'Agefiph est au courant, la MDPH sait aussi qu‘on travaille sur les deux
axes, Cest une vraie plus-value pour l'ensemble des personnes «dv» sur la grande
région. »

Concernant les partenariats mis en place, ils sont de 3 ordres: les financeurs, les partenaires
indispensables au fonctionnement optimal de I'équipe mobile, et les autres, impliqués plus
spécifiguement dans 'accompagnement a domicile des personnes.

Pour les partenaires permettant le fonctionnement de I'EMBYV, il s‘agit :

- des financeurs : MDPH
- des prescripteurs: MDPH et CRRBV (le centre est prescripteur de 65
bénéficiaires).

e Les Maisons Départementales des Personnes Handicapées (MIDPH)

Des réunions ont été réalisées avec les MDPH pour organiser la prise en charge (présentation du
dispositif et des moyens de financement, et ce qu'est la basse vision). Elles participent au dispositif
en orientant des personnes et en instruisant la part de financement (ACTP et CPH) qu'elles ont a
leur charge. Néanmoins, les professionnels de 'lEMBV considérent que les délais d'instruction assez
long peuvent nuire a une bonne prise en charge des personnes. lls notent que ce prescripteur est
moins investi que I'Agefiph dans 'accompagnement des personnes.

« On pensait que les prescripteurs MDPH allaient étre aussi investis que nos prescripteurs
Agefiph. A savoir les médecins du travail, Les conseillers MDPH nous envoient des
numeéros de dossiers, a quelques départements pres, sans prendre réellement part a aux
choix d'orientation. »

e Le Centre de Rééducation et de Réadaptation Basse Vision Dijon (CRRBV)

Le CRRBYV de Dijon est prescripteur d'un nombre conséquent de situations. Un quiproquo lors du
début du projet a limité le travail collaboratif avec 'TEMBV qui oriente des personnes sans participer
plus avant au dispositif. En outre, la sécurisation des données de santé empéche la transmission
de certains documents pourtant importants pour les professionnels de 'EMBV pour la prise en
charge des personnes. Cela nécessite la réalisation de certains diagnostics, pourtant déja réalisés
par ailleurs.

« Lors du lancement du projet, 'EMBV devait étre dans la continuité de la prise en charge
proposée par le CRRBV, avec une intervention a domicile en complément des prises en
charge au CHU. L'EMBV proposait que le CRRBV fasse les bilans fonctionnels nécessaires
a laccompagnement de I'EMBV. Un mangue de communication a limité le travail en
commun », « (a s'est fait mais pas autant qu’on aurait voulu. La sécurisation des données
empéche également la transmission d'informations. I/ faut que les patients demandent
au CHU de leur fournir leur dossier pour gu'on lait, ¢a pose un probléeme.
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e Les partenaires de 'accompagnement sont les suivants :

- Les Services pour enfants déficients visuels (SAFEP) de la Nievre et de la Sabne-et-
Loire

- Le Centre régional d'enseignement et d'éducation spécialisés pour déficients
visuels (CREESDEV) de Besancon

- Les fournisseurs de matériel adapté : CFlou, ...

- Les opticiens et orthoptistes libéraux spécialisés en basse vision

- L'Organisation régionale pour les personnes handicapées de la vue (Orphev)

- L'entourage de la personne bénéficiaire

- Les professionnels de santé, d'accompagnement a domicile / établissements et
services médico-sociaux

e Les partenaires initiaux désormais porteurs d'un PCPE

Le CRESDEV et les SAFEP de la Nievre et de la Sadne-et-Loire, partenaires initiaux du projet, et
participant a la prise en charge des personnes, ont mis en place des Pole de Compétences et de
Prestations Externalisées sur leurs territoires. A la suite de cette initiative, lIs se sont retirés, fin
2020, du dispositif EMBYV, proposant une intervention similaire a 'EMBV, a priori au domicile des
bénéficiaires. Pour le dispositif de Sabne-et-Loire, le plateau technique de la PCPE 71 n'étant pas
encore totalement constitué, 'TEMBV continue a intervenir sur ce territoire.

e Les fournisseurs de matériel adapté

Des partenariats se sont concrétisés avec les fournisseurs de matériels adaptés a la basse vision.
Ceux-ci sont organisés par les professionnels de 'EMBV, sans mutualisation au sein de 'lEMBV. Les
professionnels ont pu nouer des relations de confiance avec ces partenaires qui leur fournissent
des matériels pour que les personnes puissent les tester et le cas échéant les acquérir. Les
professionnels communiquent avec certains responsables (notamment CFlou qui travaille par
correspondance et qui a des relais locaux) de maniére a pouvoir apporter des améliorations sur
certains outils, que ce soit au niveau fonctionnel ou esthétique, et en vue de les adapter aux
différents types de population (personnes agées notamment).

Certains professionnels souhaiteraient développer ces partenariats notamment avec le CREESDEV
et les associations locales pour mutualiser le matériel.

« Auparavant, on avait mutualisé avec le CREESDEV a Besangon, qui est une structure qui
accompagne des enfants jusqu'a 20 ans. Donc je pouvais utiliser leur matériel a des fins
d'essals, ¢a c'est quelgue chose qu'il faudrait complétement développer dans lavenir. Il y
a du matériel dans les associations, et je pense qu'on peut les utiliser davantage. »

« On peut avoir quelques liens éventuellement avec des fournisseurs de matériel quand
on fait des tests de matériel, dans une optique d'essai. Cela facilite le choix des personnes
par la suite. »

e Les professionnels de ville spécialisés en basse vision

Au début du projet, 'EMBV souhaitait nouer des relations régulieres et proches avec les
professionnels de ville (opticiens et orthoptistes). Mais du fait de la lourdeur de la formation a la
basse vision, et du peu d'intérét de certains professionnels de ville (clientéle assez restreinte), peu
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de liens ont été créés. Il en découle que 'EMBYV a peu de partenaires, en dehors de ceux a Dijon et
Besancon, et que le maillage dans les territoires reste a réaliser.

¢ Les professionnels de santé des territoires et les établissements et services médico-
sociaux

Aucun partenariat n'a été construit avec les médecins généralistes, les équipes de soins a domicile
pour travailler avec eux au domicile des usagers. La charge de travail représentée par les prises en
charge explique le non investissement de I'équipe sur ce point. L'équipe considére que c'est une
piste de travail pour les années a venir. lls estiment que I'équipe mobile a domicile, notamment
pour l'accompagnement de la personne agée, doit étre dans une optique de prise en charge
globale. Il est donc nécessaire de travailler avec les professionnels qui gravitent autour de ces
personnes.

« Nous navons pas travaillé avec les professionnels libéraux. Et il y a une
méconnaissance du secteur médjico-social du coup on ne les connait pas. On n‘a pas une
vision globale de la personne dans son environnement ».

Un professionnel souhaite que 'EMBV se rapproche des SSR car «ils maillent notre territoire,
permettent de se rapprocher des personnes, de contenir notre temps sur la route, et sont dans le
méme type de dynamique et d'approche de soins, avec rééducation puis réadaptation ». Une
complémentarité pourrait étre organisée par exemple par « une intervention hebdomadaire de
I'equipe basse vision (accueil en HJ) dans les SSR, puis une intervention a domicile pour une
réadaptation réalisée également par 'lEMBV.

¢ L'entourage de la personne bénéficiaire

L'ensemble des professionnels prend en compte I'entourage des personnes accompagnées. llIs
déclarent deux intéréts a ces relations: une meilleure compréhension par l'entourage des
problématiques des personnes et un relai et une aide pour les personnes.

« Pouvoir intervenir au domicile des personnes permet de rencontrer, pour certaines
personnes, des parents, des enfants, les amis, l'entourage de la personne. L’idée c'est de
pouvoir sensibiliser les personnes qui entourent la personne dv de facon a ce que le
travail fait avec la personne dv puisse étre repris aussi par l'entourage de ces personnes.
Une de nos missions c'est aussi de proposer des sensibilisations a ces personnes, a ces
entourages »

Les objectifs en termes de nombre de personnes a accompagner sont atteints. En outre,
'ensemble du territoire est ciblé par I'équipe mobile. Les professionnels sont préts a intervenir
quel que soit leur lieu d’habitation sur le territoire de Bourgogne-Franche-Comté. La volonté de
proposer un service équitable sur 'ensemble du territoire est partagée par 'ensemble de I'équipe.
lIs considerent que ce dispositif réduit les inégalités territoriales de santé et que cela répond a un
besoin non pourvu, faute d'offre accessible pour I'ensemble de la population.
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2.APPORT DES SERVICES PROPOSES POUR LES
BENEFICIAIRES

Les professionnels de I'Association basse vison se sont apercus qu'il y avait un certain nombre de
personnes non-voyantes ou mal-voyantes, qui ne disposaient d'aucun accompagnement dans leur

vie personnelle (hors travail). lls ont souhaité proposer un dispositif permettant d'améliorer leur

autonomie et leur qualité de vie. Les apports du dispositif vis-a-vis des personnes accompagnées
sont présentées ci-apreés.

2.1 UNE PRISE DE CONSCIENCE DE L'EVENTAIL DES POSSIBLES

Un gain d’autonomie...

Les personnes répondant au questionnaire de satisfaction (58 personnes sur 114
accompagnements terminés) considérent, pour une trés grande majorité (50/58), avoir gagné en
autonomie (plutdt ou énormément) suite & I'accompagnement par I'Equipe Mobile Basse Vision.

Graphique 1 - Point de vue des bénéficiaires sur leurs gains en autonomie du fait de I'équipe mobile
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L'ensemble des répondants recommanderait I'équipe mobile aux personnes présentant les
mémes besoins.

Graphique 2 - Point de vue des bénéficiaires sur le fait de recommander I'équipe mobile a d’autres personnes
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52
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permettant une reprise des activités sociales

Selon les professionnels, les personnes n‘ont pas conscience de toutes leurs capacités a priori.
Aprés le début des prestations, elles vont vers 'autonomie. La prise en charge financiere (part ARS
et MDPH) permet aux personnes d'accéder a des services et a l'intervention de professionnels. La
direction de I'EMBV s'est préoccupée du reste a charge des personnes, et, en cas de difficultés
financieres, c'est 'association EBMV qui apporte une contribution financiere.

Ce dispositif a permis des avancées majeures dans la prise en charge des personnes. Pour la
plupart, il améliore leur autonomie et pour de nombreux bénéficiaires, il a ouvert des « possibles »
sur:

- Lareprise d'activités sociales et physiques (sports)

- Lalimitation de lisolement social

- La participation sociale

- L'amélioration de l'autonomie dans la maison

- La possibilité de sortir de leur domicile

- L'amélioration de leur connaissance sur les ressources disponibles.

L'EMBYV permet également aux personnes de :

- sesentir écoutés

- demander de l'aide

- enquéter sur les besoins en BFC

- comprendre qu'il existe différents accompagnements possibles.

Les professionnels considerent que ce dispositif génere d'autres besoins qui peuvent étre longs,
en termes de prise en charge, notamment pour les personnes de plus de 60 ans qui ont encore
plus besoin d'une approche pluridisciplinaire (moins d'équilibre par exemple, aggravé par la
déficience visuelle, avec d'autres pathologies souvent associées, et un isolement plus marqué du
fait du manque de lien social).

Un niveau de satisfaction trés élevé

Les usagers formulent des avis tres positifs sur le dispositif et des apports qui leur ont permis de
gagner en autonomie :

-« Excellente aide »

-« Merci pour votre accompagnement qui est d'une grande importance pour moi »

- «Suite a l'aggravation de mon handicap, I'équipe a été présente au bon moment »

-« Extraordinaire association avec un accompagnement formidable, bienveillant et trés
professionnel. Grace a vous j'ai énormément gagné en autonomie. »

-« Dans l'ensemble je suis satisfait des prestations. Je suis tellement ravi de leur intervention
que je l'ai déja recommandé a des personnes en situation de handicap visuel »

- «jaurais tellement aimé continuer a étre suivie par votre service quitte a rémunérer votre
travail »

-« Une trés bonne équipe et d'une gentillesse et tres professionnels »

-« Extraordinaire association avec un accompagnement formidable, bienveillant et trés
professionnel. Grdce a vous jai énormément gagné en autonomie. Merci a tous ».

lIs considerent que le dispositif a répondu a leurs besoins :

-« Bonne écoute et bonne compréhension des besoins. »
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-« Merci pour la perspicacité et la mise en confiance qui a permis une meilleure adaptation
dans tous mes déplacements »

- «Seule votre association a pleinement compris mon probleme visuel. Ensuite jai dd
batailler seule entre un ophtalmo qui a plié bagage, en trouver un autre, et réexpliquer
mon probléeme qui n'est pas toujours compris car avec des lunettes correctives je devrais
voir correctement ! Or ce n'est pas le cas. »

-« Undes principes dautonomisation en locomotion : donner les moyens a la personne de
se débrouiller par elle-méme. Cest-a-dire demander des renseignements, savoir quelles
questions poser, comment les poser, comment analyser les renseignements donnés par
les personnes, etc. (a c'est des choses qu’on travaille aussi pour que la personne puisse se
débrouiller toute seule. »

Mais quelques difficultés sont soulevées, soit inhérentes a la situation sanitaire soit aux délais
d’accompagnement :

-« Tout a été perturbé avec le Covid »
- «Llesdélais d'attente entre les rendez-vous étaient trop longs et les heures en informatique
pas suffisantes. »

Deux personnes signalent des difficultés pour la réalisation des objectifs d'accompagnement liées
a l'age des personnes accompagnées :

- «Ll'accompagnement est vraiment une trés bonne initiative pour les personnes qui sont
encore trés valides, plus jeunes que ma mére. Il faut en effet étre en bonne forme physique
pour bénéficier de tout ce que vous apportez.

- «Je réponds avec l'aide de ma mere et de son ressenti (elle a 98 ans). Merci encore pour
toutes ses interventions ! Je pense que ce dispositif est tout a fait bien pour des jeunes
personnes ou moins jeunes mais sans autres difficultés (autonomie). Malgré la bonne
volonté qu'elle y a mise, ma mére n'a pas vraiment pu bénéficier d'une amélioration vu son
grand dge. »

Les usagers donnent un avis sur l'accompagnement en locomotion, en informatique, et
psychologique, réalisé dans le cadre de I'équipe mobile (questionnaire de satisfaction). La quasi-
totalité des personnes portent un avis positif sur 'accompagnement, au regard de leurs besoins et
de leurs demandes. Seules 3 personnes sont peu satisfaites des accompagnements (2 concernant
le soutien psychologique et une sur 'accompagnement en informatique).

Graphique 3 - Point de vue des bénéficiaires sur les différentes prestations de I'équipe mobile
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Les usagers donnent des avis trés favorables sur les différents accompagnements (hormis une

personne) :

« La locomotricienne possede une pédagogie technique et humaniste super efficace
étonnamment adaptable aux personnalités »

«Je suis entierement satisfait des moniteurs qui sont intervenus, ils sont
psychologues, pédagogues et rassurants pour moi, »

« Tout a fait satisfaite par AVjiste »

« Les moniteurs en informatique et locomotion se sont occupés de tout. Je n'ai eu
aucun papier a remplir. »

« Je suls contente du progrés que jai fait avec Mme XX. »

« Toute I'équipe était trés bien. Je sais ou revenir si besoin. Félicitations ! A L'écoute
des personnes. Ne changez rien. »

« Tous les interlocuteurs ont été a la disposition de Mme X »

« Professionnels tres a ['écoute. Prévenants »

« Je trouve que Mme YY est complétement inadaptée a ce poste car elle est pas du
tout a I'écoute du bénéficiaire »

De la méme facon, les personnes considérent que le matériel spécialisé qui leur a été présenté
leur convient (hormis pour 4 personnes sur 58) et était adapté a leurs besoins.

« Dispositif a pérenniser et proposer du matériel a toutes personnes souffrant de base
vision. Mercri »

Graphique 4 - Point de vue des bénéficiaires sur les matériels proposés par I'équipe mobile
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Les professionnels attachent une grande importance a s'informer sur les matériels disponibles et
adaptés aux besoins des personnes, et susceptible d'étre financés par I'Agefiph ou par la MDPH.

« Quand on est amené a choisir du matériel, cest important d'étre éclairé sur les
ressources possibles pour tenir compte de la globalité de la situation de la personne. »

« Il y a des cofinancements qui peuvent se faire, notamment pour le matériel, avec et
[Agefiph, et la MDPH, »
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La formation braille

Quand le projet a été rédigé, aucune formation braille n'était envisagée. Pour répondre aux
besoins exprimés, elle a été développée, ce qui permet au dispositif de la proposer aux usagers.
Dans les réponses au questionnaire de satisfaction, des usagers expriment le besoin de bénéficier
de cette formation.

« Afin d'avoir plus d'autonomie et parce que ma vue s'est considérablement aggravée
l'apprentissage du braille me serait nécessaire. »

L'accompagnement par une assistante sociale

De la méme facon, quand le projet a été rédigé, aucun accompagnement social n'était envisagé.
Pour répondre aux professionnels considérant que I'appui d'une assistante sociale était nécessaire
pour réaliser des accompagnements de qualité et que les personnes puissent y accéder, une
assistante sociale a été recrutée.

« Il y avait aussi quelque chose qu'on n'avait pas forcément pensé, cest tout le travail
qu’effectue lassistante sociale. Il y a une demande sociale qui est assez importante, et
avec des besoins trés spécifiques. Et souvent avant I'équipe mobile, moi je me retrouvais
en difficulté face a des demandes qui ne me concernaient pas. En tout cas a laquelle je
ne pouvars pas répondre. »

Proposer un service de lien entre les déficients visuels

Des professionnels et des usagers ont également émis I'idée de proposer une organisation pour
permettre des contacts entre personnes présentant une basse vision, par le biais de rencontres
dans les différentes zones géographiques couvertes par le dispositif.

« faimerals participer a des rencontres avec d'autres personnes malvoyantes (groupes
de parole). »

Une des pistes d'actions pour 'EMBV pourrait étre de recenser les associations de personnes
présentant une basse vision sur les territoires locaux, afin de s'appuyer sur elles pour l'information
des personnes et 'organisation de rencontres entre personnes.

L'autonomisation des patients passe par une information claire sur les modalités et objectifs
d'accompagnement, et sur une temporalité acceptable comme en témoigne la psychologue
intervenant dans le dispositif.

« Les personnes vont passer par de multiples étapes qui vont se succéder avec des délais.
Ya l'entretien préalable, on revient plus tres tard aprés vers eux, pour le bilan fonctionnel,
on fait I'évaluation des besoins et apres il y a toute la durée dattente du financement... »

Les 58 bénéficiaires qui ont répondu a I'enquéte de satisfaction sont globalement tres satisfaits
des étapes clés de l'entrée dans le dispositif, en particulier les préconisations données suite a
I'identification des besoins sont considérées tout a fait adaptées par 39 des 58 répondants, et
plutdt adaptées par 18 d’entre eux. De plus, 36 répondants considerent I'entretien préalable tout
a fait utile, et 17 plutdt utile.
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Les axes d'amélioration se situent au niveau des temps d'attente entre les étapes de prise en
charge et les divers documents fournis (charte d’'adhésion, questionnaires de qualité de vie,
questionnaires de satisfaction, fiches d'avis, fiches d'identification des besoins, comptes rendus,
etc.) pour lesquels le nombre majoritaire de réponse est « plutét adaptés ».

Graphique 5 - Point de vue des bénéficiaires sur les étapes clés du dispositif EMBV
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Des pistes d’amélioration

Deux pistes d'amélioration sont soulevées par les usagers. La premiere est relative a la modularité
des temps d'accompagnements pour pouvoir suivre les personnes sur un temps long (souligné
également par les professionnels). Les demandes pouvant évoluer dans le temps, une piste
d'action serait d’'envisager de faire des points réguliers dans le temps, pour recueillir les nouveaux
besoins aupres des individus (notamment concernant I'informatique qui nécessite ponctuellement
des mises a jour). La seconde concerne l'utilisation d’autres moyens que le papier, pour échanger
avec des malvoyants, afin de leur permettre d'y accéder directement sans I'aide d'un tiers.

Pour les professionnels, ils constatent que des évolutions ont dernierement été mises en place. Il
s'agit de la formation braille et 'accompagnement par une assistante sociale.

«Ill y a une demande sociale qui est assez importante, et avec des besoins trés
spécifiques. Et souvent avant I'équipe mobile, moi je me retrouvaris en difficulté face a des
demandes qui ne me concernalent pas. En tout cas a laquelle je ne pouvais pas
répondre. »

Une autre proposition est d'intégrer le bilan fonctionnel dans l'activité de I'équipe mobile. Ce qui
permettrait de réduire le temps entre la demande initiale et le bilan, source d'insatisfaction de la
part des usagers et des professionnels de I'équipe.
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3.ACCOMPAGNEMENT PSYCHOLOGIQUE ET
LITTERATIE EN SANTE

Deux objectifs spécifiques de I'EMBV ciblaient d'une part I'accompagnement psychologique :
« Apporter aides conseils et soutiens pour accompagner le cheminement par rapport a la situation
de handicap (appui social et appui psychologique) » et d'autre part la littératie en santé (« Accorder
une place de choix a la littératie numérique dans le cadre de la prise en charge des personnes
déficientes visuelles ».

Les pourcentages de personnes accompagnées par une psychologue ou par un informaticien sont
relativement modestes dans la file active par rapport aux objectifs formulés dans le projet.

Seuls 39 % des accompagnements concernent 'accompagnement en informatique (82 personnes
sur 211) et 17 % des accompagnements incluent un accompagnement psychologique (35
personnes sur 211).

Le recrutement d’'une psychologue a été tardif, du fait du manque de professionnels sensibilisés a
la basse vision dans la région. En outre, si les personnes peuvent présenter des difficultés
psychologiques (besoins objectivés par les professionnels), peu en font une demande explicite.
Dés lors, la mise en place d'un accompagnement ne peut avoir lieu.

Si l'utilisation des outils technologiques (téléphones, ordinateurs, ...) est importante pour les
personnes, ce besoin n'est qu'une partie de I'ensemble des besoins des personnes qui peuvent
prioriser d'autres accompagnements (AVJiste, instructeur en locomotion, ergothérapeute par
exemple).

Tableau 7 - Nombre et pourcentage de personnes ayant bénéficié un accompagnement psychologique ou en
informatique (n=211)

Total %
Accompagnement en Informatique 82 39 %
Accompagnement psychologique 35 17 %

La trés grande majorité des personnes ayant bénéficié d'un de ces deux accompagnements (et
ayant répondu au questionnaire de satisfaction) considérent que les aides étaient tout a fait
adaptées ou plutbét adaptées (9 personnes sur 10).

Graphique 6 - Point de vue des bénéficiaires
sur l'accompagnement psychologique dans

Graphique 7 - Point de vue des bénéficiaires sur
laccompagnement en informatique dans I'équipe
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4.QUALITE DE VIE DES BENEFICIAIRES

L'amélioration de la qualité de vie des bénéficiaires de 'EMBYV était un objectif ciblé du dispositif.
Pour mesurer ces potentielles évolutions, un questionnaire validé (VFQ - 257) a été utilisé.

Le questionnaire a été proposé a chaque bénéficiaire, une premiere fois lors de l'entretien
préalable, avant la prise en charge, une seconde fois a l'issue de la prise en charge. |l s'agissait de
mesurer les évolutions et d'évaluer l'intérét de la prise en charge pour le bénéficiaire. Enfin une
derniére fois, un an apres la prise en charge, il était reproposer afin de juger de la pertinence des
solutions proposées.

Il s'agissait de répondre a une série de 25 questions, qui aprés agrégation et scorage, permettait
de suivre I'évolution de la qualité de vie en fonction de différents themes :

- évaluation globale de la santé - limitations des activités (dont le travail)
- évaluation globale de la vision dues a la vision
- douleur oculaire - dépendance aux autres en raison de la
- difficulté avec les activités de vision de vision
prés - difficultés de conduite dues a la vision
- difficulté avec les activités de vision de - limitations dues a la vision des
loin couleurs
- limitations du fonctionnement social - limitations dues a la  vision
dues a la vision périphérique

- symptémes de santé mentale dus a la
vision

En 2022, 84 individus ont répondu au questionnaire « avant», 76 individus ont répondu au
questionnaire « a chaud » (a la fin des interventions) et 44 individus ont répondu au questionnaire
a « froid » (un an aprés l'intervention).

Comme attendu ('EMBV n'étant pas un centre de soins mais un centre de réadaptation), Les scores
de qualité de vie liés a la santé globale et a la vision restent stables avant et apres intervention.

Par contre, la qualité de vie augmente concernant les scores de capacités a réaliser des activités
liées a lavision de prés et de loin. Les personnes se sentent plus en capacité de réaliser ces activités
apreés l'intervention. En outre ces améliorations sont plus importantes quand on les mesure un an
apres lintervention (par rapport a juste apres lintervention). Cela laisse a penser que les
personnes gagnent en autonomie sur la durée.

”National Eye institute - Visual Functioning Questionnaires - 25 - VFQ - 25, version 2000.
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Tableau 8 - Scores de qualité de vie globaux avant et aprés intervention (sur 100)

Score Score test test
. mo 3 3
Themes yen a moygn a m avant | m avant
chaud froid v/sm a v/sm a
n=76 n=44 chaud froid

EvaIL!at|on globale de la 683 683 67.0 - ns
santé
Eygluatlon globale de la 457 453 486 ns ns
vision

Difficulté avec les activités

26,3 334 40,3 p=0,05  p=0,05

de vision de preés

Difficulté avec les activités

de vision de loin 2o 394 47,0 p=0,05 p=0,05
*ns : non significatif

Les scores de qualité de vie, augmentent également apreés l'intervention concernant les capacités
des personnes a avoir des relations sociales (travail, activités de loisir, vie quotidienne au domicile
ou dans les activités de vie courante). Leurs symptdmes de santé mentale, dus a la vision,
diminuent, ainsi que leurs limitations dues a la vision des couleurs et a la vision périphérique.

Par contre, Les personnes considerent étre autant dépendantes des autres apreés l'intervention.

L'évolution des scores liés aux difficultés de conduite dues a la vision n'a pas pu étre mesurée du
fait du faible nombre de réponses a cette question (trés peu de personnes conduisent).

Tableau 9 - Scores de qualité de vie concernant les thématiques de fonctionnement social et de santé mentale
avant et apres intervention (sur 100)

Score Score test test
moyen a moyen a m avant | m avant

=TS chaud froid v/sm a v/sm a

n=76 n=44 chaud froid

Limitations du
fonctionnement social dues a 43,0 52,8 60,4 p=0,05 p=0,05
ERVISe]g!

Symptémes de santé mentale
dus a la vision 29,2 38,2 42,6 p=0,05 p=0,05

Limitations des activités (dont
le travail) dues a la vision 27,8 37,5 43,5 p=0,05 p=0,05

Dépendance aux autres en
raison de la vision 45,0 43,9 48,9 ns ns

Difficultés de conduite dues a

s welian pas assez de répondants (<10)
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Limitations dues a la vision 46,1 54,9 59,7 . p=0,05
des couleurs

Limitations dues a la vision
périphérique 32,4 441 52,8 p=0,05 p=0,05

4.2 AU NIVEAU INDIVIDUEL : UNE AMELIORATION DE LA QUALITE
DE VIE (APPROCHE APPARIEE)

Les résultats globaux sur la qualité de vie, présentés ci-dessus, se confirment lors de l'analyse des
données a partir d'une analyse appariée. Ici sont prises en compte dans l'analyse uniquement les
personnes (43) ayant répondu aux trois questionnaires (avant, juste aprés l'intervention et a un an
de l'intervention).

Les score de qualité de vie liés a la santé globale et a la vision restent stables avant et apres
intervention.

Les score de capacités a réaliser des activités liées a la vision de preés et de loin augmentent.

Les scores concernant les capacités des personnes a avoir des relations sociales (travail, activités
de loisir, vie quotidienne au domicile ou dans les activités de vie courante) augmentent également.
Les symptomes de santé mentale dus a la vision diminuent ainsi que les limitations dues a la vision
des couleurs et a la vision périphérique.

Par contre, contrairement a I'analyse globale, I'analyse appariée concluent que les personnes se
sentent moins dépendantes des autres apres l'intervention.

Tableau 10 - Significativité des scores de qualité de vie appariés avant et apres intervention (sur 100)

L EES Résultat du test
ns

Evaluation globale de la santé

p= 0,08
Evaluation globale de la vision ns p=0,67
Douleur oculaire ns p= 0,36
Difficulté avec les activités de vision de pres Significatif p <0,05
Difficulté avec les activités de vision de loin Significatif p <0,05
Limitations du fonctionnement social dues a la vision Significatif p <0,05
Symptomes de santé mentale dus a la vision Significatif p <0,05
Limitations des activités (dont le travail) dues a la vision Significatif p <0,05
Dépendance aux autres en raison de la vision Significatif p = 0,0006

Limitations dues a la vision des couleurs Significatif p < 0,05

Limitations dues a la vision périphérique Significatif p < 0,05
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4.3 QUALITE DE VIE A PARTIR DES QUESTIONNAIRES

Une diminution des difficultés dans les activités de la vie courante au domicile et a I'extérieur

Les réponses a I'ensemble des questions concernant les activités de la vie quotidienne montrent
une diminution des limitations liées a la vision. Les personnes déclarent avoir moins de limitations
a la suite de 'accompagnement de 'EMBV sur :

La lecture (de preés et de loin)

Les taches quotidiennes a la maison (se déplacer, trouver des objets)

Le choix des vétements

La participation a des activités sociales (rencontrer des gens, aller au restaurant, voir des
spectacles, ...)

En outre, quelles que soient les limitations, la situation des personnes s'améliore tres
significativement un an apreés lintervention.

Graphique 8 - Pourcentages de limitations ressenties par les personnes avant et aprés intervention de 'EMBV
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Une diminution des limitations ressenties liées aux problémes de vue

Le ressenti des personnes concernant les activités de la vie quotidienne montrent une diminution

de leurs limitations liées a la vision suite a 'accompagnement de 'lEMBV sur :

Faire moins de choses

Limitations dans le temps consacré au travail et aux activités

Rester chez soi

Insatisfaction ou contrariété a cause de leur vue

Moins de maitrise des activités

Besoin de I'avis des autres

Besoin d'aide physique

Inquiétude a I'idée de faire des choses embarrassantes pour soi ou pour les autres
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Sur ces dimensions, quels que soient les thémes questionnés, la situation des personnes
s'améliore trés significativement un an apres l'intervention.

Graphique 9 - Pourcentages de réactions négatives par rapport a des activités ressenties par les personnes
avant et apreés intervention de 'EMBV
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% Eléments médico-économiques

1.DONNEES DE LA LITTERATURE

L'analyse visait initialement a apprécier les différentes sources de co(ts associés a la basse vision
en réadaptation en lien avec I'action mise en ceuvre, et a en faire une extrapolation régionale afin
d'estimer les co(ts évités par l'action.

Les données recueillies par ce dispositif et les données disponibles dans la littérature ne
permettent pas de calculer des colts évités, du fait de cette action. Les éléments sur la prévalence
de la basse vision en région n'existent pas, pas plus que les éléments budgétaires fins des
différents types d'accompagnement. Par défaut, les données disponibles sur la prévalence de la
basse vision sont présentées, ainsi qu'une comparaison des codts du dispositif avec les colts des
dispositifs complémentaires en régions (PCPE) pour lesquels nous disposons d'éléments de codts.

1.1 ELEMENTS EPIDEMIOLOGIQUES
1.1.1 Cécité et malvoyance dans le monde

Une étude internationale publiée dans la revue The Lancet Global Health® de 2019 recense 217
millions de déficients visuels dans le monde en 2015. Ce nombre pourrait tripler d'ici 2050, soit
588 millions de personnes. L'étude relate également que si 36 millions de personnes étaient
aveugles en 2015, 115 millions d'individus pourraient étre atteints de cécité en 2050.

Graphique 10 - Evolution du nombre de personnes déficientes visuelles et de personnes aveugles dans le
monde de 1990 a 2050
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8 Burton JM, Fall HB, Ramke J, Ravilla T, Holland P, Wang N The Lancet Global Health, Commission on Global Eye Health.
Octobre 2019.
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En 2019, un rapport de I'Organisation mondiale de la santé (OMS) dans son premier Rapport
mondial sur la vision estime que 2,2 milliards de personnes souffrent de déficiences visuelles ou
de cécité dans le monde®.

1.1.2 Cécité et malvoyance en France (enquéte HID)

La France ne dispose pas d'enquéte épidémiologique sur la déficience visuelle. Les chiffres
disponibles pour la France sont assez anciens. |l n‘existe pas de données récentes concernant la
prévalence ou l'incidence des personnes présentant une cécité ou une malvoyance.

L'enquéte HID (Handicaps - Incapacités - Dépendance) recense pour une population francaise
s'élevant en 1999-2000 a 60 millions de personnes :

- 61000 personnes aveugles (1,02 pour 1 000)

- 146 000 malvoyants profonds (2,43 pour 1 000)

- 932 000 malvoyants moyens (15,53pour 1 000).

Le bilan du plan handicap visuel (2008-2011) publié par la Direction de la recherche, des études,
de I'évaluation et des statistiques (DRESS, Etudes et Résultats, n° 416, juillet 2005) dénombre 1,7
million de déficients visuels, dont 207 000 malvoyants profonds et aveugles'®.

Aucune étude en France, ou au niveau international, ne donne d'éléments précis sur les codts
engendrés par la réadaptation et la rééducation de personnes présentant une basse vision ou un
probléme de malvoyance.

Quelques données trés générales et approximatives ont néanmoins été collectées.

Un article de F. Poher de 2017'" donne quelques éléments disparates. Dans les différents
dispositifs d'accompagnement « suivant les méthodes employées et les pathologies prises en
charge, un programme peut étre extrémement variable, allant de quelques séances d'hdpital de
jour jusqu’a 6 mois en hospitalisation compléte. Le colt moyen d’'un programme peut donc varier
de 3500 a 35 000 € environ, soit un rapportde 1a 10 ».

Dans son rapport mondial sur la vision de 2019, 'OMS (opus cité), les surco(ts associés au déficit
de couverture des troubles de la réfraction et des cataractes non traités sont estimés a 24,8
milliards de dollars dans le monde. Il s'agit des colts supplémentaires qui seraient nécessaires au
systeme de santé actuel a échéance immeédiate. L'OMS estime que 11,9 millions de personnes dans
le monde sont atteintes de déficiences visuelles modérées ou séveres, voire de cécité, dues a un
glaucome, une rétinopathie diabétique ou un trachome qui auraient pu étre évités. Les codts
estimés de la prévention des déficiences visuelles pour ces 11,9 millions de personnes ce seraient
élevés a 32,1 milliards de dollars.

Si 'OMS estime que les interventions de réadaptation de la vision apportent une aide considérable
aux personnes atteintes de déficience visuelle et de cécité, elle déplore le manque de données sur

9 Organisation mondiale de la santé (OMS). Rapport mondial sur la vision, octobre 2019.
10 DRESS, Etudes et Résultats, n° 416, juillet 2005.

" Quel financement pour la réadaptation des personnes déficientes visuelles ? Power F. Société francaise d’ophtalmologie.
2017
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I'efficacité des actions. Elle constate également qu'aucune évaluation intégrant des ratios co(t-
efficacité n'est disponible actuellement'2 3,

Deux articles de 2019 et de 2022 proposant des revues systématiques sur les effets des actions
de rééducation et de réadaptation constatent également qu'aucune évaluation économique
pertinente n'existe sur la rentabilité des actions de réadaptation pour des personnes ayant des
problémes de basse vision.

Ce manque d'éléments ne permet pas d'extrapoler des éléments de co(ts sociaux ou de colts
évités pour la région.

2.COMPARAISON DES COUTS DES DISPOSITIFS
REGIONAUX

Pour la comparaison des codts entre les différents dispositifs de la région, nous avons retenu les
dispositifs « comparables ». Nous avons exclu les centres de rééducation hospitaliers ne proposant
pas le méme type de prestations.

Sont comparés ici les colts entre IEMBV et les PCPE du SAFEP-SAAAS Voir ensemble de la Niévre et
de la Sabne-et-Loire. Pour comparer ces dispositifs, ne présentant pas le méme nombre de personnes
dans leur file active, les colts moyens sont utilisés (rapport entre colt total et nombre de personnes
dans la file active).

Les codts totaux de 'EMBV pour la période 2018 - 2022 s'élevent a 521 615 €. Les dépenses de
personnels couvrent 88,7 % des dépenses. Les dépenses de fonctionnement et d'équipement
couvrent respectivement 10,4 % et 0,9 % des dépenses.

2 Elsman EBM, Al Baaj M, van Rens G, Sijbrandi W, van den Broek EGC, van der Aa HPA, et al. Interventions to improve
functioning, participation, and quality of life in children with visual impairment: a systematic review.Surv Ophthalmol. 2019
; 64(4) : 512-57.

'3 Virgili G, Acosta R, Bentley SA, Giacomelli G, Allcock C, Evans JR. Reading aids for adults with low vision. Cochrane Database
Syst Rev. 2018 ; 4 : Cd003303.

4 Simpson-Jones ME, Hunt AW. Vision rehabilitation interventions following mild traumatic brain injury : a scoping review.
Pubmed. Disabil Rehabil. Septembre 2019.

> Haas R, Madakadze C, Severn M. Low-Vision Rehabilitation for People With Vision Problems Following Concussion.
Canada'’s drug and health technology agency. Ottawa Juin 2022.
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Tableau 11 -Total des dépenses par année de 'EMBV en €

2018 2019 2020 2021 2022 Total 2018-
2022

Dépenses de 93367,5€ 1202412€ 815578€ 1537502€ 13940¢€ 462 856,7 €
personnel
Dépenses de 13302,7€ 178359€ 113372€ 12152 € 0€ 54 273,0 €
fonctionnement
Dépenses 24809€  37183€  8664€  15696€ 0€ 44851€
d'équipement
TOTAL 109160,1€ 1417954€ 937614€ 167471,8€ 13940 € 521614,8 €

Plus de 8 000 heures de travail ont été effectuées par les professionnels (concernant 309
personnes dans la file active), soit 26 heures moyennes d’accompagnement par usager (sur
'ensemble e la file active).

Tableau 12 - Nombre d'heures effectuées par les professionnels de 'EMBV par année de 2018 a 2021

Nombre d’heures effectuées par les différents types de professionnels de FEMBV

2018 2019 2020 2021 Total
Instructeur de locomotion 747 841 3715 631,25 2 590,70
Ergothérapeute / AVijiste 448,75 752 427,75 712,5 2341,00
Informaticien spécialisé 209,25 363,7 252,5 606,5 1432,0
Coordinateur 319 201 338,75 414,75 12735
Psychologue 21,25 82,5 218,25 57,75 379,7
Travailleur social 0 0 0 42,25 42,2
Total 174525  2240,28 1 608,75 2 465 8 059,3

Les instructeurs en locomotion et les ergothérapeutes et AVjistes ont les accompagnements les
plus importants (plus de 2 300 heures au total, soit environ 8 heures par personnes en moyenne).

Les informaticiens et le coordinateur comptent respectivement 1 430 heures et 1 273 heures de
travail sur la période (soit plus de 4 heures par personnes). Les psychologues ont un temps moyen
d'accompagnement d'un peu plus d'une heure. Le travailleur social, intégré récemment dans
I'équipe a eu peu d'accompagnements.

Le colt moyen total ciblé sur les professionnels (hors colts de fonctionnement et d’équipement)
est de 1362 €. Du fait du nombre d'accompagnements plus important par les instructeurs de
locomotion, les ergothérapeutes et AVijistes, leur co(t unitaire moyen est plus important en
comparaison avec les autres professionnels. Le coordinateur qui travaille sur 'ensemble de la file
active a un co(t moyen par usager de 215 €).
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Tableau 13 - Temps horaire moyen et colt moyen par professionnels de 'EMBV de 2018 a 2021

Temps horaire Colt unitaire par
moyen par professionnels
professionnel
Instructeur de locomotion 8,4 438 €
Ergothérapeute / AVJiste 7,6 3958 €
Informaticien spécialisé 4,6 2421 €
Coordinateur 4,1 2153 €
Psychologue 1,2 64,2 €
Travailleur social 0,1 7.1€
Total 26,1 1362,7 €

2.2 COMPARAISON PAR RAPPORT AUX COUTS DE PRISE EN
CHARGE DES PCPE DE LA REGION

La comparaison des colts moyens entre I'EMBV et les deux PCPE de la région laisse apparaitre des
co(ts similaires entre le PCPE de la Niévre et 'EMBV (1 660 €). Le PCPE de Sa6ne-et-Loire présente un

co(t moyen un peu inférieur (1 290 €).

Tableau 14 - CoQts totaux et moyens de 'EMBV et des PCPE de la région

File active Colit total Colit
2018-2021 2018- 2021 moyen
309 512 188,6 € 1657,6 €
File active au Colit Total Colt
31/12/2020 en 2020 moyen
PCPE 58 16 26 528,00 € 1658,0 €
PCPE 71 21 27 041,00 € 12877 €
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% Conclusions / pistes de
développement

L'équipe mobile propose un accompagnement inédit aux personnes en situation de basse vision
dans la région, en intervenant au domicile des bénéficiaires. La diversité des professionnels
constituant I'équipe, tant en termes de spécialités, que d'implantation sur le territoire, permet une
couverture territoriale quasiment compléte de la région. Le dispositif s'est progressivement doté
de compétences nouvelles, pour répondre aux besoins d'accompagnement psychologique,
d'apprentissage du braille et de soutien social.

La solution intranet rapidement mise en place, est un outil précieux pour faciliter le partage
dinformation et optimiser le temps qui y est consacré, a la fois de remplissage des divers
documents et de prise de connaissance, par chacun, des éléments utiles a son intervention. Ce
temps est indispensable pour favoriser la coordination des accompagnements. D'autant plus que
les échanges sont jusqu'a maintenant, organisés principalement en tandem, coordinateur -
professionnel ou entre professionnels. Ce mode de coordination est percu difféeremment dans
I'équipe, pour certains il est satisfaisant en I'état, pour d'autres, une coordination plus formalisée
et collective serait nécessaire.

Plusieurs points de vigilance sont soulevés par les professionnels. Tout d'abord, le temps
administratif apparait trés chronophage et nécessite une valorisation plus importante. De plus,
I'équipe a dO composer avec un manque de moyens humains et financiers au vu du territoire
couvert, de la file active, plus importante que prévue, et du manque de spécialistes en basse vision.
Le choix a été fait de centrer l'intervention des professionnels sur les accompagnements en tant
que tels. lls ont su s'appuyer chacun sur leur réseau partenarial, notamment pour permettre l'accés
a du matériel adapté en test, ou pour prendre en compte, au-dela de l'apport de compétences
techniques, les situations des personnes dans leur globalité.

En conséquence de ces manques de moyens, les délais d'accompagnement se sont
progressivement accrus, et la liste d'attente, constituée dés 2018, s'est allongée. Ce phénomene
limite ou retarde le processus d'autonomisation des bénéficiaires.

L'évaluation des résultats montre que les objectifs en termes de nombre de personnes a
accompagner sont dépassés. En outre, 'ensemble du territoire est ciblé par I'équipe mobile. Les
professionnels sont préts a intervenir quel que soit leur lieu d’habitation sur le territoire de
Bourgogne-Franche-Comté. La volonté de proposer un service équitable sur l'ensemble du
territoire est partagée par I'ensemble de I'équipe. Ils considérent que ce dispositif réduit les
inégalités territoriales de santé et répond a un besoin non pourvu faute d'offre accessible pour
'ensemble de la population. Plus finement dans les territoires, si la majeure partie du territoire est
couvert, certaines zones géographiques sont non couvertes ou tres peu, par le dispositif en
particulier certaines EPCl de la Niévre et le croissant Sud Sadne-et-Loire (territoires disposant
dorénavant d'équipes PCPE spécialisées dans la basse vision).
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Organiser le partenariat sur ces territoires a été moins aisé du fait du manque d'offre. En outre,
construire des partenariats prend du temps. Compte tenu des budgets alloués a 'EMBV, I'équipe
a fait le choix d'axer son intervention prioritairement sur I'accompagnement des personnes.
Comme il y a eu beaucoup de demandes, le fait de mobiliser d'autres partenaires et de faire de
linformation n'a pas semblé prioritaire. Répondre a I'ensemble des besoins sur le territoire de
I'EMBV nécessitera a terme l'organisation de partenariats pour y répondre.

Le dispositif remplit également pleinement son objectif d’améliorer I'autonomie des personnes
accompagnées. Les répondants au questionnaire de satisfaction considerent, pour une trés
grande majorité avoir gagné en autonomie suite & I'accompagnement par I'Equipe Mobile Basse
Vision, leur permettant une reprise des activités sociales.

Du point de vue de la satisfaction, les usagers et les professionnels intervenants fournissent des
avis trés positifs sur le dispositif et les apports de 'EMBV. Mais quelques difficultés sont soulevées,
soit inhérentes a la situation sanitaire soit aux délais d'accompagnement.
Au sujet de I'évolution de la qualité de vie des personnes avant et aprés l'intervention, comme
attendu ('EMBV n'étant pas un centre de soins mais un centre de réadaptation), les scores de
qualité de vie liés a la santé globale et a la vision restent stables avant et aprés intervention. Par
contre, la qualité de vie augmente concernant les scores de capacités a réaliser des activités liées
a la vision de prés et de loin. Les personnes se sentent plus en capacité de réaliser ces activités
apreés lintervention. En outre, ces améliorations sont plus importantes quand on les mesure un an
aprés lintervention (par rapport a juste aprés l'intervention). Ce résultat laisse a penser que les
personnes gagnent en autonomie sur la durée. Les scores de qualité de vie, augmentent
également, apreés lintervention, concernant les capacités des personnes a avoir des relations
sociales (travail, activités de loisir, vie quotidienne au domicile ou dans les activités de vie courante).
Leurs symptomes de santé mentale, dus a la vision, diminuent, ainsi que leurs limitations dues a
la vision des couleurs et a la vision périphérique. Ces éléments de mesure de la qualité de vie
peuvent étre mis en perspective avec ceux issus d'une revue de la littérature publiée dans la revue
Cochrane’. Dans cette analyse se basant sur 44 études sur la rééducation de la basse vision et la
qualité de vie, les auteurs concluent que les personnes atteintes de perte de vision, qui suivent des
thérapies psychologiques et/ou des programmes de réadaptation multidisciplinaires, pourraient
constater :

- pas d'amélioration de la qualité de vie liée a la santé ;

- une certaine amélioration de la qualité de vie liée a la vision, en particulier si un programme

intensif est utilisé.

Certaines données montrent que les thérapies psychologiques avaient un impact positif sur
I'estime de soi et sur la dépression. En définitive, les résultats de notre étude sur la qualité de vie
des bénéficiaires de l'accompagnement de I'EMBV sont conformes a ceux de la littérature
internationale.

En ce qui concerne la comparaison des coits entre les différents dispositifs de la région, nous
avons retenu les dispositifs « comparables ». Nous avons exclu les centres de rééducation
hospitaliers ne présentant pas le méme type de prestations. La comparaison des colits moyens entre
I'EMBV et les deux PCPE de la région laisse apparaitre des colts similaires entre la PCPE de la Nievre
et 'EMBV (1 660 €). La PCPE de Sadne-et-Loire présente un coit moyen un peu inférieur (1 290 €).

6 Van Nispen RMA, Virgili G, Hoeben M, Langelaan M, Klevering ], Keunen JEE, van Rens. Rééducation de la basse vision
pour une meilleure qualité de vie des adultes malvoyants. Eyes and Vision Group. Cochrane revue. Janvier 2020
https://www.cochrane.org/fr/CD006543/EYES_reeducation-de-la-basse-vision-pour-une-meilleure-qualite-de-vie-des-
adultes-malvoyants
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Les éléments de conclusion de I'évaluation sont présentés a partir de la méthode SWOT (Strengths,
Weaknesses, Opportunities, Threats) ou AFOM (Atouts, Faiblesses, Opportunités et Menaces). lls
permettent une présentation synthétique des points importants de cette évaluation externe.

Matrice SWOT du dispositif

Forces
Réduction des inégalités géographiques et
sociales :
- Equitable quel que soit le lieu
d’habitation des usagers
Permet d'accéder a des services et a
I'intervention de professionnels (prise
en charge financiére)
- Non-discrimination
Une équipe pluridisciplinaire répartie sur
'ensemble du territoire
Réponse a un réel besoin d'intervention au
domicile
Motivation des professionnels
Modulation des heures par rapport aux
besoins, a la demande de la personne, pour
des temps forts du quotidien
Intranet (a renforcer)
Plus concret que la rééducation en centre,
adapté a la personne et a son lieu de vie

Opportunités
Complémentarité EMBV et dispositif PAS
AGEFIPH
Mutualisation des moyens méme avec des
PCPE
Mutualisation de certains temps
dintervention en sappuyant sur les
associations d'usagers
Groupes de parole entre patients : Permettre
aux bénéficiaires de se rencontrer, lien social,
pair-aidance, solidarité
Développer le réle de I'assistante sociale
Développer les formations au Braille
Développer la prise en compte des aidants
Mettre en place des référents
Prévoir un point a un an pour réévaluer les
besoins et le suivi :

- Demandes évolutives
- Actualisation des matériels et logiciels
informatiques

Faiblesses

Manque de temps, manque de moyens :
volume horaire limité

Manque de personnel / territoires et aux
besoins

Distances importantes pour les
déplacements des professionnels

Motivation des bénéficiaires (dans certains
cas)

Manque de communication ou de lien,
Equipe éclatée

Délai de remplissage des informations sur
intranet (manque un systéme d'alerte)
Manque de partenaires: les médecins
généralistes, les équipes de soins a domicile,
services hospitaliers des autres
départements (hors Dijon) pour travailler
avec eux au domicile des usagers.

Délais de réponse (MDPH, manque de
professionnels)

Menaces

Limitation des capacités d'intervention de
'EMBV due au manque doffre en
rééducation

Evolution démographique pouvant générer
une demande croissante (vieillissement de la
population)

Formation des professionnels en basse
vision (Professionnels de santé, Cap emploi,
MDPH, ...)

Recrutement des professionnels

Pérennité du financement / adéquation
financements/besoins

Valorisation du temps administratif et de
coordination, et du temps de séances
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Sur le fonctionnement interne, les pistes d’amélioration concernent :

La nécessité de coordonner une équipe éclatée (géographiquement et en temps de travail)

Le dimensionnement de I'équipe a la hauteur des besoins, et la valorisation de la fonction
administrative

La mise en place de référents départementaux pour répartir la charge administrative au
sein de l'équipe et coordonner les professionnels intervenant autour d'un méme
bénéficiaire

La mutualisation des grilles de diagnostic entre professionnels

Concernant les partenariats, plusieurs pistes d’amélioration sont avancées (devant
nécessairement étre valorisées et budgétées) :

L'insertion de I'équipe mobile dans le continuum rééducation/réadaptation (améliorer le
transfert d'informations et le partage des taches entre le centre de rééducation hospitalier
et I'équipe mobile)

La consolidation du réseau partenarial

- Développer des partenariats avec les MDPH pour couvrir l'ensemble des
départements et simplifier les procédures

- Développer des partenariats avec les opticiens et entreprises de matériel adapté
pour faciliter le prét et les essais de matériels

- Prendre appuisur les permanences locales d'associations d'usagers pour organiser
des séances d'information sur le role de 'EMBV et la réalisation des entretiens
préalables

- Construire du lien avec les établissements et services médico-sociaux et
professionnels libéraux (sensibilisation, information et coordination)

La demande de réadaptation en lien avec la basse vision devrait considérablement augmenter
dans les décennies a venir, du fait du vieillissement de la population. Il semble donc nécessaire de
proposer une offre de réadaptation en adéquation avec les besoins. L'EMBV est un levier d'action
intéressant a développer, au regard des résultats qu'elle produit.
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%7 Annexes

ANNEXE 1 : GLOSSAIRE

ARIBa : Association représentative des initiatives en Basse vision
ARS : Agence régionale de la santé

AVH : Association Valentin HAUY

AVJiste : Instructeur en activité de vie journaliere

Agefiph : Association de gestion des fonds pour l'insertion professionnelle des
personnes handicapées

CRRBV : Centre de rééducation et de réadaptation basse vision

CREESDEYV : Centre régional d'enseignement et d'éducation spécialisés pour
déficients visuels

DREES : Direction de la recherche, des études, de I'évaluation et des statistiques
EPCI : Etablissement public de coopération intercommunale

HAS : Haute autorité de santé

HID : Handicap Incapacité Dépendance

MDPH : Maison départementale des personnes handicapées

OMS : Organisation mondiale de la santé

ORPHEYV : Organisation régionale pour la personne handicapée de la vue

PAS : Prestations d'appuis spécifiques

PCPE : Pole de compétences et de prestations externalisées

SAAAS : Service d'aide a lI'acquisition de I'autonomie scolaire

SAFEP : Service d'accompagnement familial et d'éducation précoce
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ANNEXE 2 : QUESTIONNAIRES DE QUALITE DE
VIE

INTERVENTION DE L'EQUIPE MOBILE BASSE VISION BOURGOGNE-FRANCHE-COMTE

Le guestionnaire présenté ci-apres est proposé a chaque bénéficiaire, une premiere fois lors de
I'entretien préalable, puis a I'issue de I'accompagnement pluridisciplinaire. Ainsi I'analyse des
réponses a ce questionnaire AVANT/APRES permettra d’apporter un éclairage sur I’évaluation
du soin par I'équipe pluridisciplinaire, dans la mesure ou elle prend en compte la qualité de vie
des patients dans sa globalite.

Nous allons vous poser une série de 23 questions au sujet de problemes concernant votre
vue/cécité ou ce que vous ressentez au sujet de votre vue/cécité. Pour chaque question, veuillez
choisir la réponse qui correspond le mieux a votre situation. Pour répondre aux questions,
basez-vous sur la vue/cécité que vous avez avec vos lunettes ou lentilles, si vous en portez.

1% partie - Etat de santé général et vue

1. Dans I'ensemble, pensez-vous que votre santé est ?

2. Actuellement, lorsque vous regardez avec les deux yeux en méme temps, vous diriez que
votre vue (avec lunettes ou lentilles, si vous les portez) est, bonne, moyenne, mauvaise, ou trés
mauvaise, ou bien étes-vous complétement aveugle ?

3. Etes-vous inquiet(éte) au sujet de votre vue ?

2°Me partie - Difficultés dans vos activités

Les questions suivantes portent sur les difficultés que vous pouvez rencontrer dans certaines
activités quand vous portez vos lunettes ou vos lentilles (si vous les utilisez pour ces activités).

4. Avez-vous du mal a lire les caractéres d'imprimerie de taille normale dans les journaux ?

5. Avez-vous du mal a faire certaines taches ou certains passe-temps qui exigent de bien voir
de prés, comme faire la cuisine, de la couture, bricoler dans la maison ou utiliser des petits
outils ?

6. A cause de votre vue, avez-vous du mal & retrouver quelque chose sur une étagére
encombrée ?

7. Avez-vous du mal a lire les panneaux de circulation ou les enseignes de magasins dans la
rue ?

8. A cause de votre vue, avez-vous du mal a descendre des marches, un escalier ou les rebords
de trottoirs la nuit ou quand I'éclairage est faible ?

9. A cause de votre vue, avez-vous du mal & remarquer ce qui se trouve sur le c6té quand vous
marchez ?
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10. A cause de votre vue, avez-vous du mal a choisir vos vétements et a les assortir ?

11. A cause de votre vue, avez-vous du mal a rendre visite a des gens, a étre dans des soirées
ou étre au restaurant ? (notion de lien social)

12. A cause de votre vue, avez-vous du mal & assister a des séances de cinéma, de théatre ou a
des rencontres sportives ? (ne porte pas sur le déplacement en lui-méme mais sur l'activité
suggeérée)

13. Conduisez-vous actuellement, au moins une fois de temps en temps ?
13a. Est-ce parce que vous n‘avez jamais conduit ou bien vous avez arrété de conduire ?

13b. Etait-ce surtout & cause de votre vue ou surtout pour d'autres raisons, ou a la fois a cause
de votre vue et pour d'autres raisons ?

13c. Avez-vous du mal a conduire de jour dans des endroits familiers ?
14. Avez-vous du mal a conduire de nuit ?

3®™e partie - Vos réactions a vos problémes de vue
Les questions suivantes portent sur ce qui vous arrive peut-étre a cause de votre vue.

15. Faites-vous moins de choses que vous ne le voudriez a cause de votre vue ?

16. Etes-vous limité(e) dans le temps que vous pouvez consacrer a votre travail ou & vos
activités, a cause de votre vue ?

17. Les douleurs ou la géne ressentie(s) dans ou autour des yeux, par exemple brdlures ou
démangeaisons, vous empéchent-elles de faire ce que vous aimeriez faire ?

Pour chacune des phrases suivantes, pouvez-vous me dire si, dans votre situation, c'est
entierement faux, plutdt faux, plutdt vrai, entierement vrai ou si vous n'en n'étes pas certain(e).

18. Je reste chez moi la plupart du temps a cause de ma vue.
19. Je me sens souvent contrarié(e) et insatisfait(e) a cause de ma vue.
20. Je maitrise beaucoup moins bien ce que je fais a cause de ma vue.

21. A cause de ma vue, je dois trop compter sur ce que me disent les autres. J'ai besoin de leur
avis pour juger, en l'occurrence.

22. Jai beaucoup besoin de I'aide des autres a cause de ma vue, besoin de leur aide physique.

23. Je m'inquiéte a I'idée de faire des choses embarrassantes pour moi-méme ou pour les autres,
a cause de ma vue.
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ANNEXE 3 : ANALYSE COMPLETE DES
QUESTIONNAIRES DE QUALITE DE VIE

Les questions q13, q13a, q13b, q13c, q14, ne sont pas traitées (le nombre de réponses total est
inférieur a 10).

2.2.1 Etat de santé général et vue

1. Dans I'ensemble, pensez-vous que votre santé est ?

60% 56%
53%
50% 48%
40%
30%
21% 21% - 23%
20%  14% 16% ’
10% 7% 7% 29 I 7% 5o
1% %1%
o Hx - im
AVANT APRES A CHAUD APRES A FROID
M Excellente mBonne Médiocre m Mauvaise M Trés mauvaise NA

2. Actuellement, lorsque vous regardez avec les deux yeux en méme temps, vous diriez que votre
vue (avec lunettes ou lentilles, si vous les portez) est, bonne, moyenne, mauvaise, ou trés mauvaise,
ou bien étes-vous complétement aveugle ?

40%
35% 34%
35% °
31%
30% 27%
25%
25%
20%
16%
15%
11% 12%
10%
Q,
5% 1%
0% |
AVANT APRES A CHAUD APRES A FROID
m Moyenne Mauvaise mTreés mauvaise ® Complétement aveugle
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3. Etes-vous inquiet(éte) au sujet de votre vue ?

0% ™ 46%
45% ° 43%
40%
35%
() 30% 32%
30% 26%
25%
20%
14%
15% 11%
8% 9% 8%
10% 7% 7% o 7% 7%
o | Ix i1 I in
0%
AVANT APRES A CHAUD APRES A FROID
M Jamais M Rarement Quelquefois M Tres souvent B Toutle temps

2.2.2 Difficultés dans vos activités

Les questions suivantes portent sur les difficultés que vous pouvez rencontrer dans certaines
activités quand vous portez vos lunettes ou vos lentilles (si vous les utilisez pour ces activités).

4. Avez-vous du mal a lire les caractéres d'imprimerie de taille normale dans les journaux ?

40%
36%
35%
30% 27% 28% 27%
25%25%
25% 23%
20%
20%
16%
14%
15% 12% 11%11%
10% 7% 7%
5%
59 29 I 4%
o o []
AVANT APRES A CHAUD APRES A FROID
M Pas du tout B Un peu
Moyennement Enormément

W Arrété de le faire a cause de votre vue © na
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5. Avez-vous du mal a faire certaines taches ou certains passe-temps qui exigent de bien voir de
prés, comme faire la cuisine, de la couture, bricoler dans la maison ou utiliser des petits outils ?

50%

40%

30%

20%

10%

0%

1%

43% 43%
39%
30% 58% 30%
(+]
18% 17%
12% 14% 14%
(+]
6%
2% 1% 3%
[ | — [
AVANT APRES A CHAUD APRES A FROID
B Pas du tout
® Un peu
Moyennement
Enormément

W Arrété de le faire a cause de votre vue
B Arrété de le faire pour d’autres raisons ou par manque d’intérét

6. A cause de votre vue, avez-vous du mal & retrouver quelque chose sur une étagére encombrée ?

60%

50%

40%

30%

20%

10%

0%

52%

37% 39%
32%
25%

21%
18% 18%

11% 10% o 11%
9 5% o 9

AVANT APRES A CHAUD APRES A FROID

m Pas du tout
® Un peu
Moyennement
Enormément
B Arrété de le faire a cause de votre vue
m Arrété de le faire pour d’autres raisons ou par manque d’intérét
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7. Avez-vous du mal a lire les panneaux de circulation ou les enseignes de magasins dans la rue ?

40%

36%
35% 32%
30%
0 26% 25%
25% 23% 22% 20%
9 14%

15% 11% 13% Oll%
10% o 7%

5% 2% 2% 3% I

AVANT APRES A CHAUD APRES A FROID
M Pas du tout H Un peu
Moyennement Enormément

W Arrété de le faire a cause de votre vue © na

8. A cause de votre vue, avez-vous du mal a descendre des marches, un escalier ou les rebords de
trottoirs la nuit ou quand I'éclairage est faible ?

80%
58%
60%
Q,
a2% 39%
40% 34%
. 21%
20% 15% 17% a9 16%
6% 10%10% 9%
1 = BN HZ> m
0% - —_— |- —
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M Pas du tout
m Un peu
Moyennement
Enormément

W Arrété de le faire a cause de votre vue
W Arrété de le faire pour d’autres raisons ou par manque d’intérét
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9. A cause de votre vue, avez-vous du mal & remarquer ce qui se trouve sur le c6té quand vous
marchez ?

60%
50%
50%
39%
40%
32%
29% 30%
30% ° 27%
21%
16%
20% 13% b
11% 99
8% 8% o
10% 5%
[] B
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AVANT APRES A CHAUD APRES A FROID
M Pas du tout H Un peu
Moyennement = Enormément

B Arrété de le faire a cause de votre vue

10. A cause de votre vue, avez-vous du mal a choisir vos vétements et a les assortir ?

35%
30%
30% 29% 29% 27%
25%
25% 21% 22% 0%
18% 18%
20% 17% ’ °
15% 12% 13%
9% 9%

10%

0%

AVANT APRES A CHAUD APRES A FROID
B Pas du tout B Un peu
Moyennement ® Enormément

B Arrété de le faire a cause de votre vue
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11. A cause de votre vue, avez-vous du mal a rendre visite & des gens, & étre dans des soirées ou
étre au restaurant ? (notion de lien social)

40%

30%

20%

10%

0%

13%

11%

35%
30%

25%5%
21% 21% 20%
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12. A cause de votre vue, avez-vous du mal a assister a des séances de cinéma, de théatre ou a des
rencontres sportives ? (ne porte pas sur le déplacement en lui-méme mais sur l'activité suggérée)

35%

30%

25%

20%

15%

10%

5%

0

X

20% 19%
17%
10%
I 5%

30%
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2.2.3 Vos réactions a vos problémes de vue

Les questions sulvantes portent sur ce qui vous arrive peut-étre a cause de votre vue.

15. Faites-vous moins de choses que vous ne le voudriez a cause de votre vue ?
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40%

35%
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16. Etes-vous limité(e) dans le temps que vous pouvez consacrer & votre travail ou a vos activités,
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a cause de votre vue ?
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Quelquefois Tres souvent W En permanence
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17. Les douleurs ou la géne ressentie(s) dans ou autour des yeux, par exemple br(lures ou
démangeaisons, vous empéchent-elles de faire ce que vous aimeriez faire ?
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19. Je me sens souvent contrarié(e) et insatisfait(e) a cause de ma vue.
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20. Je maitrise beaucoup moins bien ce que je fais a cause de ma vue.
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21.A

cause de ma vue, je dois trop compter sur ce que me disent les autres. /ai besoin de leur avis

pour juger, en l'occurrence.
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22.)'ai beaucoup besoin de I'aide des autres a cause de ma vue, besoin de leur aide physique.
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23. Je m'inquiéte a l'idée de faire des choses embarrassantes pour moi-méme ou pour les autres,

a cause de ma vue.
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