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Par délibération en date du 3 mars 1967, la faculté a arrété que les opinions émises dans les
dissertations qui lui seront présentées doivent étre considérées comme propres a leurs
auteurs et qu’elle n’entend leur donner aucune approbation ni improbation
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INTRODUCTION

L’éducation thérapeutique du patient (ETP), a été définie pour la premiére fois en 1998 par
I’Organisation Mondiale de la Santé comme étant une « pratique visant a aider les patients a
acquérir ou maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gérer au mieux leur vie avec
une maladie chronique ». Cette démarche est favorisée par la Haute Autorité de Santé (HAS)
depuis un peu plus d’une dizaine d’années. (1)

Une amputation n’est pas véritablement une maladie chronique, mais il s’agit d’un
évenement impliqguant un suivi au long court. Elle peut avoir des conséquences psycho-
sociales importantes (2) et altérer la qualité de vie des patients (3). Elle est tres
fréguemment associée a différentes pathologies chroniques dont les principales sont le
diabete, I'artériopathie oblitérante des membres inférieurs et I'hypertension artérielle. Il
existe actuellement une réflexion nationale sur la prise en charge des amputés. Dans ce
contexte, un guide méthodologique pour [I'élaboration d’'un programme d’éducation
thérapeutique pour personnes amputées de membre a été réalisé en 2016, avec la
collaboration de la Société Francaise de Médecine physique Et de Réadaptation (SOFMER),
de I'AFA — AMPAN (Association Francaise pour I’Appareillage — Applicateurs / Médecins
/Paramédicaux /Associations Nationales) et de I'ISPO (International Society for Prosthetics
and Orthotics).

Le Centre Régional de Médecine Physique et de Réadaptation (CRMPR) Les Herbiers
accueille des patients amputés depuis de nombreuses années. La prise en charge est réalisée
par une équipe pluri disciplinaire, formée a la rééducation et a I'appareillage. L'information
des patients est réalisée pendant la prise en charge grace a des explications orales et des
documents écrits remis au patient. Actuellement il n’y a pas d’ateliers spécifiques d’ETP avec
la méthodologie décrite par I'HAS, pour les patients amputés. La mise en place d’un tel
programme nécessite une logistique importante, du temps de soignant dédié et un
investissement de la part des intervenants. Afin de faire un état des lieux et de discuter
I'intérét d’ajouter I'ETP a la prise en charge habituelle, nous avons réalisé un audit aupres
des patients, qui sont les premiers concernés, pour savoir s’ils ont été satisfaits de leur prise
en charge et connaitre leur niveau d’autonomie et de maitrise de leur pathologie.

L’objectif principal de ce travail est donc d’évaluer, d’une part, la satisfaction des patients
amputés de membre inférieur concernant leur prise en charge médicale, paramédicale et en
appareillage pendant leur séjour au CRMPR Les Herbiers, et d’autre part d’évaluer les
connaissances de ces mémes patients sur leur pathologie et notamment les facteurs de
risque cardiovasculaire, afin de discuter de la mise en place d’ateliers d’éducation
thérapeutique.

Pour cela apres avoir fait un état des lieux des chiffres épidémiologiques récents concernant
les amputations de membre inférieur, nous détaillerons les principales problématiques en
lien avec I'amputation et nous décrirons le protocole de prise en charge réalisé dans les
services. Enfin nous ferons le point sur 'ETP dans la littérature. Nous poursuivrons par la
description de notre étude.
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Etat des connaissances
I. Epidémiologie

A. Les étiologies

Les données épidémiologiques francaises sur les amputations concernent principalement les
patients diabétiques. En effet, I'institut de veille sanitaire (INVS) devenu I'organisme Santé
Publique France met a jour régulierement des données sur les maladies chroniques dont le
diabete. L'autre base de données frangaise est la cohorte de patients artériopathes
(COPART).

En 2013, en France, le taux d’incidence d’hospitalisations pour amputation de membre
inférieur (quel que soit le niveau, y compris amputations dites mineures) dans la population
diabétique était de 252/100 000, ce taux augmentait avec I'dge et était 2,6 fois plus élevé
chez les hommes que chez les femmes avec un age moyen de 71 ans. Parmi les amputations
de membre inférieur chez les patients diabétiques, on notait, 17% d’amputation de jambe et
12% d’amputation de cuisse (4). En 2016, plus de 3,3 millions de personnes étaient traitées
pharmacologiquement pour un diabéte en France, soit 5% de la population parmi eux 255 /
100000 ont été hospitalisées pour une amputation de membre inférieur, soit plus de 8400
personnes. Le taux d’incidence des amputations chez les patients diabétiques est resté
stable entre 2010 et 2016 (5).

La cohorte COPART a recruté de facon exhaustive des patients avec une artériopathie
oblitérante des membres inférieurs (AOMI), hospitalisés dans les services de médecine
vasculaire, dans 4 centres hospitaliers francais : Toulouse depuis juin 2004, puis Bordeaux et
Limoges depuis 2006, et enfin Paris depuis 2012. Dans les données analysées on ne retrouve
pas de valeur de prévalence ou d’incidence d’amputation chez les patients artériopathes.
Néanmoins, on peut noter que dans I'étude décrivant les caractéristiques des patients,
I’amputation concerne 17% (150/940) des patients hospitalisés en service de médecine
vasculaire pour AOMI ( claudication intermittente, douleurs ischémiques de repos, perte de
substance ou ischémie aigue de membre) (6). Il a été montré que chez les patients
artériopathes I'anémie et sa sévérité sont des facteurs indépendants prédictifs de mortalité
et d’amputation (7).

Il y a plus d’études sur les patients amputés en Grande Bretagne, il existe en effet depuis
2010 le « Limbless Statistics ». Il s’agit d’une base de données de patients amputés ayant
recours a l'appareillage, quelle que soit I'étiologie. Les données proviennent de 44 centres
d’appareillage en Grande Bretagne. Les données antérieures de la NASDAB (National
Amputee Statistical Database) ont été inclues dans cette base de données.

Une étude anglaise montre que la prévalence des amputations majeures a eu tendance a
diminuer entre 2003 et 2013, alors que les amputations mineures et les revascularisations
ont augmentées et que la prévalence du diabéte augmente. Le taux d’amputation est six fois
plus haut chez les diabétiques que chez les non diabétiques. Comme en France, il est
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retrouvé que le taux d’amputation est deux fois plus important chez les hommes que chez
les femmes. Toujours dans la méme étude il a été montré qu’environ la moitié des patients
amputés ne sont pas diabétiques (8).

En Australie, toutes amputations confondues de membre inférieur, le taux d’incidence est de
32,4 / 100 000 habitants (9). Dans une étude canadienne, le taux d’incidence est de 22,9/100
000 (10). En Irlande, le taux d’incidence était estimé a 92,5/100 000 en 2009. Alors qu’une
étude américaine a permis |'estimation qu’en 2050 aux Etats Unis le nombre de patients
amputés de membre inférieur doublerait (11), en Grande Bretagne les études montrent une
tendance a la stabilisation ou a la diminution du taux d’incidence (10).

Les amputations d’origine traumatique représentent environ 10 a 20% des amputations de
membre inférieur dans les pays développés. 55% des amputations d’origine traumatique
« civiles » sont sous le genou, 40% au-dessus du genou, 5% trans-genou, 1 % unilatéral (12).
Les amputations d’origine traumatique sont la premiére cause d’amputation dans les pays
en voie de développement, et la 2¢ cause d’amputation dans les pays développés. En Grande
Bretagne les amputations traumatiques représentent 7 a 9 % des amputations réalisées et
aux Etats Unis 16% alors que la population d’amputés traumatiques représente 45% des
patients vivant avec une amputation (13).

Les infections peuvent étre la cause d’amputation de membre inférieur. Environ 5% des
ulceres infectés de membre inférieur chez les patients diabétiques se compliquent
d’amputation majeure (14). Les infections chroniques de prothése totale de genou peuvent
également se compliquer d’amputation avec une incidence d’environ 0,18% avec comme
principaux facteur de risque le temps opératoire prolongé (> 120 minutes), le tabac, I'obésité
et le diabéte (15). Une étude danoise rapporte une incidence cumulative d’amputation
transfémorale apres arthroplastie totale de genou de 0,32% sur 15 ans avec une tendance a
la diminution (16). En cas de purpura fulminans associé a une infection, des nécroses distales
peuvent apparaitre. L'amputation d’un ou plusieurs membres est alors parfois nécessaire
(17).

Enfin une autre cause plus rare d’amputation de membre inférieur est la cause tumorale
avec les sarcomes osseux ou des parties molles. Il est difficile de trouver des données
épidémiologiques francaises. Une étude évoque le chiffre de 280 000 personnes en Europe
ayant eu un sarcome, dont beaucoup ayant subi une amputation.(18)

On peut retenir que la premiére cause d’amputation en France est l’artériopathie
oblitérante des membres inférieurs et que plus de 50% des patients amputés artériopathes
sont diabétiques. Par ailleurs environ 10% des amputations sont d’origine traumatiques.

B. La morbidité péri-opératoire

En cas d’amputation trans tibiale, on retrouve dans la littérature un taux de réadmission a
I’"hopital de presque 30%. Les principales complications sont des complications au niveau du
moignon pour 28% des réadmissions. Les autres causes de réadmission sont des
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décompensations cardiaques, des complications liées au diabeéte, et des infections autres
que celles du site opératoire. Dans cette méme étude le taux de reprise chirurgicale a 1
mois est d’environ 10% (19). Dans une autre étude on trouve un taux de reprise chirurgicale
a 3 mois autour de 20 % quelle que soit la cause. La fréquence des reprises d’amputation
avec amputation a un niveau supérieur est plus important chez les amputés tibiaux que
fémoraux (16% d’amputation a un niveau supérieur pour les amputés sous le genou a 3
mois) (20).

Dans une étude plus ancienne publiée en 2006, mais qui évaluait les complications
d’amputations réalisées entre 1993 et 1997, on retrouve un taux de réamputation de 26,7%
a 1 an (21). Dans un article américain récent, on retrouve un taux de réamputation
homolatéral de 25% a un an aprés une amputation transtibiale et de 10% aprés une
amputation transfémorale, et cela pour une population de patients artéritiques et/ou
diabétiques. Un modele de prédiction a été développé pour évaluer le risque individuel
d’échec de guérison et le risque de réamputation a 1 an aprés une amputation
transmétatarsienne, trans tibiale ou transfémorale (22).

C. La mortalité

Malgré des progrés dans la qualité des soins, la mortalité péri-opératoire reste élevée. Selon
les études, a un mois, la mortalité aprés une amputation transtibiale ou transfémorale varie
entre 5% dans un étude anglaise (23) et 21,7% dans une étude israélienne (20). Ces chiffres
sont confortés par une revue de la littérature de 2016 rapportant un taux de mortalité a un
mois aprés une amputation de membre inférieur entre 4 et 22% (24). Il semble que le risque
de décés a un mois et a un an soit plus haut chez les amputés transfémoraux que chez les
amputé transtibiaux (23).

Le taux de mortalité a 1 an est variable selon les études entre 30 % pour une étude
américaine (25), 44% dans une étude hollandaise (26) voire jusqu’a 47,9% a un an dans une
revue de la littérature de 2015 (27) . Le taux de mortalité a 5 ans est également trés élevé
autour de 60%. Les facteurs de risque de déces retrouvés étaient le diabete, ’AOMI, I’AVC,
I'insuffisance rénale, la coronaropathie, critere ASA > 4 (American Society of
Anesthesiologists), démence, patient non marchant. Concernant la technique chirurgicale les
facteurs pronostiques étaient : un haut niveau d’amputation, et la nécessité d’une chirurgie
par étapes avec amputation a la guillotine.(27)

Dans une étude anglaise, une cohorte de patients hospitalisés en centre de rééducation a
été suivie pendant 3 ans avec une mortalité de 33% a 3 ans et ce pourcentage augmentait a
52% pour les patients diabétiques. Dans cette étude les patients qui n’étaient pas appareillés
initialement décédaient plus, sans qu’il ne soit précisé les causes de I'absence d’appareillage
(28). Ce pourcentage est plus bas que ceux cités précédemment car les patients hospitalisés
en centre de rééducation sont stabilisés sur le plan médical, et les déces péri-opératoires
dans les services de chirurgie ne sont pas comptabilisés.
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En résumé, le risque de mortalité aprés une amputation de membre inférieure est
important, on peut retenir autour de 5 a 10 % a 1 mois, autour de 40 % a 1 an et plus de 60
% a 5 ans lorsque 'amputation est réalisée pour une cause vasculaire.

Il. Les principales problématiques concernant les patients amputés

A. Les douleurs

Les douleurs chez les personnes amputées sont extrémement fréquentes, plus de 90% en
rapportent (29). Dans une étude américaine 72 % de patients porteurs de prothése
rapportent des phénomenes douloureux directement ou indirectement liés a 'amputation
(30). Les douleurs ont de lourdes conséquences que nous décrirons apres avoir précisé les
différents types de douleur.

Les principales douleurs rapportées par les patients amputés sont : Les douleurs de membre
fantome, les douleurs du moignon, les lombalgies et des douleurs contro-latérales au
membre amputé.

1. Les douleurs de membre fantdme :

Les douleurs de membre fantome ont été décrites depuis le 16¢ siecle par Ambroise Paré. Il
s’agit d’une forme de douleur neuropathique. La physiopathologie est mal connue, les trois
hypothéses retrouvées dans la littérature sont les lésions des nerfs périphériques, une
hypersensibilisation centrale et une réorganisation corticale (31). L'incidence de la douleur
de membre fantdme semble étre la méme en cas d’amputation traumatique civile ou
militaire. Le développement de douleurs de membre fantdme est associé a : I'intensité des
douleurs pré amputation, l'intensité des douleurs du moignon, la durée de la douleur avant
I"amputation, des facteurs psychologiques (comme I'anxiété et le stress) (13).

Les techniques de prise en charge sont plurifactorielles. Les traitements médicamenteux
dont une classification a été proposée en 2010 par I’Association Internationale pour I'Etude
de la Douleur, celle-ci est rapportée sur la figure 1.
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Proposed taxonomy of analgesics

Antinociceptive Analgesics
Nonopioids
Acetaminophen (paracetamol)
NSAIDs
Opioids
Cannabinoids
Antihyperalgesics
NMDA antagonists
Gabapentinoids (gabapentin, pregabalin)
Levetiracetam
Lamotrigine
Nefopam
Nitrous oxide
Coxibs
Modulators of Descending Inhibition or Excitation
Tricyclic antidepressants
SNRIs
SSRIs
ap-adrenergic agonists
Modulators of Peripheral Transmission/Sensitization
Local anesthetics
Carbamazepine
Oxcarbazepine
Topiramate
Capsaicin
Mixed: Aniinocicepiive Analgesics and Modulators of
Descending Inhibition or Excitation
Tramadol
Tapentadol
Other
Calcitonin
Bisphosphonates

Figure 2 : classification des antalgiques selon LUSSIER et BEAULIEU (32)

Les recommandations sur la prise en charge des douleurs neuropathiques datent de 2010,
cependant de nouvelles recommandations de la SFETD (Société Francaise d’Etude et de
Traitement de la Douleur) sont prévues pour 2019. Il n’y a pas de recommandation pour la
prescription d’antalgiques dans l'indication des douleurs de membre fantdme mais a la
phase aigué les antalgiques anti nociceptifs, certains antihyperalgésiques comme la
PREGABALINE et la GAPAPENTINE ou encore des modulateurs de l|’excitation ou de
I'inhibition descendante tels que des antidépresseurs tricycliques ont une efficacité sur les
douleurs de membre fantome (33). La kétamine est utilisée couramment en péri-opératoire
mais il n’a pas été montré que cela diminuait les douleurs en péri-opératoire ni a 6 mois
pour les amputés (34), néanmoins les études concernant les amputés sont peu fréquentes et
avec une faible puissance du fait de petits effectifs. La kétamine a, par ailleurs, montré une
efficacité sur les douleurs dans d’autres types d’interventions chirurgicales. Elle peut étre
utilisée en cas de douleurs chroniques avec une efficacité mise en évidence dans une étude
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randomisée controlée contre placebo mais avec des effets indésirables tels que des nausées,
de la somnolence mais également des hallucinations visuelles (35).

En parallele, de nombreuses techniques non médicamenteuses se développent, et
notamment la neurostimulation transcutanée (TENS), le blindage électromagnétique par un
bonnet, les stimulations transcraniennes (rTMS), le feed back en réalité virtuelle, I'hypnose,
I'imagerie motrice, qui est un programme de rééducation progressif qui consiste a imaginer
le mouvement, puis de la réaliser avec de la thérapie miroir. Une revue de la littérature
conclu a des preuves limitées de I'efficacité de I’hypnose et de I'imagerie motrice graduée,
alors que les auteurs avaient trouvé peu de publications concernant les autres techniques
(blindage électromagnétique, thérapie miroir) ou des études de qualité moyenne ne
permettant pas de conclure a I'efficacité des techniques méme si elles semblent avoir un
intérét potentiel (31).

L'acupuncture se développe dans la prise en charge des douleurs chroniques en général, a
Londres une étude préliminaire randomisée a été réalisée pour tester la faisabilité d’une
étude randomisée controlée multicentrique, afin d’évaluer I'efficacité de I'acupuncture sur
les douleurs de membre fantéme comme cela est suggéré dans certaines études (36). Les
résultats de I’étude a grande échelle ne sont pas encore connus.

L’ eye movement desensitization and reprocessing (EMDR) a permis une diminution
significative des douleurs de membre fantdme dans une étude randomisée (37). Cette
technique reste difficile a mettre en place en pratique a cause du manque de personnel
formé.

Les possibilités de prise en charge de la douleur par des interventions chirurgicales sont
discutées en cas de douleurs chroniques rebelles a un traitement médical bien conduit. Il
s'agit de l'implantation d’'une pompe sous cutanée pour la diffusion d’antalgiques en
intrathécal. Une autre alternative est I'implantation d’un stimulateur médullaire (38,39).

2. Les douleurs du moignon :

Les douleurs du moignon sont presque deux fois plus fréquentes chez les patients amputés
d’origine traumatique que chez les patients amputés dans les suites de pathologies non
traumatiques. Les causes de douleurs de moignon sont multiples : névromes, infection du
moignon, pathologie osseuse (éperons, et extrémités osseuses tranchantes, fractures de
fatigue) ; pathologie des tissus mous (excés de tissus mous, manque de recouvrement de
I'extrémité osseuse, pathologie de la cicatrice (chéloide , désunion) (13). La prévalence de
douleur du moignon semble étre similaire pour les patients amputés en transfémoral et en
transtibial (12).

Pour faciliter I'appareillage et limiter les douleurs, le moignon doit posséder des
caractéristiques spécifiques selon le niveau d’amputation. De fagon générale le chirurgien
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détermine le meilleur niveau d’amputation en fonction de I'état des tissus mous ou osseux

(état d’oxygénation des tissus en cas d’ischémie chronique ou aigué, extension d’une

ostéite) et des possibilités d’appareillage. La discussion pré-opératoire entre le chirurgien et

le médecin de Médecine Physique et de Réadaptation spécialiste de I'appareillage est
souvent utile pour définir la longueur optimale du moignon.

Zone dconve Concernant les amputés fémoraux, le moignon
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Figure 2 : architecture d’une prothése fémorale de torsion) (40)
endosquelettique

Concernant les amputés tibiaux, la longueur du moignon doit étre assez longue, au moins de
10 centimétres si les conditions le permettent, pour avoir un bras de levier suffisant pour
activer la prothése. Plus le moignon est long plus la pression est répartie sur la peau. Mais il
ne doit pas étre trop long, car il faut I'espace suffisant pour pouvoir loger I'épaisseur du fond
de I'emboiture et du manchon, parfois le réceptacle de I'accrochage distal d’'un manchon, le
tube de liaison et surtout le pied prothétique, qui est souvent d’autant plus encombrant qu’il
est plus performant. De méme que pour les amputés fémoraux, le moignon doit étre bien
matelassé pour cela la zone préférentielle est la jonction tiers supérieur/tiers inférieur, |a ou
le galbe du mollet est le plus marqué. Les parties osseuses doivent étre rabotées pour ne pas
faire une saillie agressive sous la peau et notamment la partie antérieure du tibia restant
doit avoir un angle d’environ 35° (angle de Farabeuf), la fibula doit étre sectionnée au moins
2 centimétres plus court que le tibia (41)
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Figure 3 : architecture d’une prothése tibiale

En dehors de la longueur et des caractéristiques souhaitées du moignon, la prévention des
névromes est importante. Les névromes sont une forme de tumeur nerveuse repoussant de
facon anarchique a I'extrémité d’un nerf sectionné. Les douleurs sont alors provoquées par
la palpation de la zone en regard du névrome avec la reproduction de douleurs
neuropathiques pouvant étre extrémement intenses. Malgré tout, les mécanismes de la
douleur ne sont pas completement compris. L'incidence de névromes symptomatiques varie
de 4 3 40% dans la littérature aprés une amputation de membre inférieur (42). La technique
opératoire préventive consiste a sectionner les nerfs avec une lame bien aiguisée a la partie
la plus proximale possible pour permettre une section nette et une rétraction du nerf dans la
masse musculaire(43).

En cas de névrome avéré les traitements pouvant étre utilisés sont les suivants: le
traitement médicamenteux qui, comme les douleurs de membre fantdéme, comporte des
antidépresseurs, des antiépileptiques, des opioides mais avec des effets secondaires.
L’ablation chimique peut étre réalisée par des agents neurolytiques tels que I'alcoolisation
mais peu pratiquée. Les autres techniques retrouvées dans la littérature sont Ia
cryothérapie, la stimulation médullaire, la ligature de la terminaison nerveuse,
I’enfouissement du nerve dans le muscle ou dans l'os, le recouvrement ou « coiffage » de
I'extrémité du nerf par du matériel autologue comme une veine, la reconstruction d’une
continuité nerveuse en anastomosant deux extrémités nerveuses (43). La réinnervation
musculaire ciblée semble étre une technique permettant de prévenir la constitution de
névrome selon Bowen (44).
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3. Les douleurs lombaires :

Elles sont présentes chez 52 a 81 % des amputés traumatiques, plus fréquentes chez les
patients amputés en transfémoral qu’en transtibial (13). Elles sont causées par une
modification du schéma de marche, des troubles de la posture. En effet, il a été démontré
une perte musculaire du coté amputé pour les patients amputés en trans fémoral et en
transtibial. Pour les patients amputés en transfémoral cette fonte musculaire prédomine
autour de la hanche et il en résulte des compensations en hyper-extension lombaire avec
une augmentation de la force des extenseurs du rachis lombaire, et en contrepartie une
diminution de I'endurance de ces mémes groupes musculaires (45). Il a également été
démontré des compensations avec des mouvements du troncs plus importants chez les
patients amputés appareillés pour s’asseoir et se lever (46). Cette mobilité plus importante
du tronc et du rachis lombaire participe a I'explication de la haute prévalence des lombalgies
chez les patients amputés.

Chez les patients amputés en transtibial, on observe une fonte graisseuse du quadriceps. La
fonte musculaire et la perte de force des stabilisateurs de la hanche a pour conséquence la
difficulté a maintenir le buste dans les activités debout et les forces sont transférées des
membres inférieurs au niveau du rachis lombaire (47). Les compensations biomécaniques
pendant la marche, comparé a un individu sain chez les amputés transfémoral et transtibial,
sont résumées figure 4.

Il est important lors de la rééducation de corriger rapidement les défauts du schéma de
marche et d’apprendre aux patients a avoir une bonne hygiéne lombaire dans la vie
qguotidienne. La poursuite d’une activité physique permet également d’entretenir la
musculature et la souplesse.
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Figure 4 : résumé des compensations biomécaniques pendant la marche comparé a un
individu sain chez les amputés transfémoral et transtibial (47)

4. Les douleurs controlatérales :

Il a été observé deux fois plus de gonalgies chez les amputés traumatiques que dans la
population générale, avec une prévalence d’environ 50 a 63 % dans les suites d’une
amputation transfémorale et 36 a 41% dans les suites d’'une amputation transtibiale contre
20% dans le groupe contrdle. A noter que les gonalgies du membre amputé sont rares chez
les amputés transtibiaux traumatiques (13).

Il peut exister des douleurs contro-latérales d’ischémie chez les patients artéritiques.

5. Les conséquences des douleurs

Les douleurs du moignon ont pour conséquence une diminution du port de la prothése. Les
douleurs en général sont donc responsables d’une limitation des progrées en rééducation. A
distance de la période de rééducation, les douleurs limitent les activités physiques et
augmentent le risque de dépression (30).

Il est donc important de chercher et d’évaluer chaque type de douleur pour proposer un
traitement adapté. Plusieurs revues de la littérature mettent en évidence que les
thérapeutiques utilisées n’ont pas fait la preuve formelle de leur efficacité. Une prise en

charge globale, pluridisciplinaire est nécessaire pour prendre en charge les patients
douloureux (48,49).
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B. Les capacités fonctionnelles des patients appareillés

La marche est un objectif primordial dans la prise en charge des patients amputés. En effet |a
mobilité est I'élément impactant le plus la qualité de vie, avec notamment des difficultés
rapportées d’équilibre et de déplacements dans les escaliers ou les plans inclinés (3,50). La
littérature suggére que les patients qui subissent une amputation pour une cause vasculaire
ont un potentiel de marche inférieur aux patients amputés pour d’autres causes. Les
amputations les plus distales et unilatérales ont un meilleur pronostic fonctionnel. Cela est
di a la dépense énergétique qui est plus importante pour la marche avec des prothéses
fémorales ou bilatérales. Les troubles cognitifs sont également un facteur prédictif de faibles
capacités de marche (51).

Dans une méta analyse de 2011, il a été montré qu’environ trois quart des patients amputés
d’origine traumatique au niveau du genou ou en transfémoral étaient capables de marcher
500 m. La proportion des patients capables de marcher plus de 500 m était plus importante
pour les patients amputés sous le genou. Le choix des 500m est la limite identifiée comme
permettant une vie autonome (12).

Les patients amputés ont généralement un déconditionnement a I'effort a cause de la
pathologie associée ou de I'amputation elle-méme. Néanmoins le sport, lorsqu’il est
pratiqué pendant la rééducation permet une réduction de la durée de la rééducation. De
fagon plus général, il améliore la qualité de vie et aide sur le plan psychologique en
augmentant les contacts sociaux, en améliorant, I'estime de soi et aidant a accepter le
handicap. En Europe 11 a 39% des personnes avec une amputation de membre (membre
supérieur ou inférieur) a une activité sportive réguliere alors que ce pourcentage monte a
61% aux Etats Unis. Les activités les plus fréquemment réalisées sont la natation, le vélo, le
golf, la péche et le fitness. Il est important de proposer une activité physique aux patients
amputés en adaptant I’activité au niveau d’amputation. (52)

C. La satisfaction de la prothése

Les patients amputés sous le genou, portent plus leur prothése que les patients amputés au-
dessus du genou. Le port de la prothése est souvent utilisé comme élément de mesure car il
est considéré comme un marqueur de I'ampleur de la rééducation et de la santé du moignon
mais n’est pas validé comme tel (12).

Dans sa revue de littérature Baars recense un tres haut pourcentage (60%) de personnes qui
ne sont pas satisfaits de leur prothése, les facteurs cités comme en étant associés a la
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satisfaction sont I'apparence de la prothése, le bon état du moignon, le peu de douleur
ressentie, et étre capable de marcher et de faire les transferts (53).

D. Les conséquences sociales de 'amputation et le retentissement
psychologique

Le vécu d’une amputation est évidemment propre a chacun et dépend de nombreux
facteurs dont il est important de tenir compte dans la prise en charge de ces patients.
Néanmoins dans les études on retrouve des concepts permettant de comprendre les
différentes étapes des processus psychologiques.

Dans les études les émotions exprimées par les patients récemment amputés étaient la
tristesse, la colére. L'amputation était fréquemment vécue comme un choc ou comme un
événement catastrophique. Les conséquences de ces émotions étaient un éloignement des
autres avec une perte de I'estime de soi et, a I'extréme, la verbalisation de la préférence de
mourir (54). Dans leur cheminement psychologique, les patients passent par les différentes
phases du deuil. Il peut s’agir du deuil d’'un membre et du deuil d’une vie antérieure sans
difficulté d’autonomie, parfois sans pathologie en cas d’amputation traumatique. Ces phases
sont le déni, la colere, la négociation, la dépression et |'acceptation (55). Il convient aux
personnels soignants prenant en charge le patient de reconnaitre I'état psychologique du
patient pour adapter son discours.

Ce traumatisme psychigue et corporel peut étre aggravé par le fait qu’'une amputation est
considérée comme un échec pour les médecins que cela peut étre ressenti comme tel par les
patients (56).

Le début de l'utilisation de la prothese est un moment vécu comme ambigué sur le plan
émotionnel. L'utilisation de la prothése donne un sentiment de liberté, d’autonomie et de
mobilité qui sont des aspects importants pour regagner de I'estime de soi. L'individu doit
s’habituer a un nouveau schéma corporel, avec et sans prothese (57).

Les relations avec les proches sont un élément important dans le processus de
reconstruction aprés une amputation. Elles peuvent étre vécues comme négativement avec
par exemple I'impression d’étre un poids pour les autres. Elles peuvent également étre
positives, le soutien des proches peut étre un atout important pour les patients amputés
(54).

L'anxiété et la dépression sont deux pathologies psychiatriques fréquentes dans les suites
d’amputations. Une revue de la littérature concernant les amputés traumatiques a retrouvé
entre 20 et 63% de dépression et 25 a 57% d’anxiété. La plupart de ces états était observé
dans les six premiers mois aprés |"'amputation et était réduit a3 10 % au bout de 2 ans. Les
symptoémes psychiatriques étaient plus fréquents chez les amputés fémoraux que tibiaux
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(58). On retrouve également dans des études des syndromes de stress post traumatique
consécutifs a I"'amputation ainsi que I'abus de substances chez 6% des amputés (13). La
dépression a un impact sur la restauration fonctionnelle et la rééducation (57). Compte tenu
de la fréquence de I'anxiété et de la dépression chez cette population de patients, il est
important de les rechercher, de les évaluer et de les traiter. La présence d’un psychologue
dans une équipe qui prend en charge des patients amputés est indispensable. Et cette
évaluation est nécessaire lors de la prise en charge en post opératoire mais également lors
du suivi au long cours, par exemple lors des consultations pour le renouvellement de la
prothése définitive. Il est également évoqué lintérét d'une prise en charge avant
I'amputation lorsque cela est possible afin de préparer les patients et de faciliter les
« ajustements psychologiques » (54)

La problématique professionnelle est plus présente chez les patients amputés pour une
cause traumatique que chez les vasculaires compte tenu de I'dge. Dans la méta analyse de
Penn Barwell en 2011 (12), concernant les patients amputés d’origine traumatique, la
reprise professionnelle qui est un des objectifs principaux de la rééducation, est atteinte
pour 70% des patients amputés quel que soit le niveau d’amputation (sous le genou, au-
dessus du genou, au niveau du genou) en moyenne les amputés d’origine traumatique
reprennent le travail au bout d’un an. L'amputation peut tout de méme provoquer des
difficultés professionnelles et financiéres, et I'impossibilité de travailler est facteur aggravant
dans la perte de I'estime de soi.

Ill. Le protocole de prise en charge dans le service

Dans le service, il existe un protocole mis a jour en 2014 qui décrit la prise en charge
réalisée. Ce protocole est accessible a tous les soignants intervenant dans la prise en charge.

A. La phase préprothétique

1. Sur le plan médical
Si I'amputation est programmée, un médecin MPR du centre peut voir le patient en
consultation avant I'opération afin d’expliquer le déroulement de la prise en charge en

rééducation. Lors de cette consultation, le médecin peut répondre a certaines questions du
patient afin de réduire I'anxiété liée a I'amputation.
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Apres une amputation et avant leur entrée en centre de rééducation, les patients peuvent, si
besoin, étre évalués par un médecin de MPR afin d’évaluer l'indication a un transfert en
centre de rééducation. Le principal critére pour étre admis est I'indication a la mise en place
d’une prothése (que cela soit uniquement pour les transferts ou la marche en intérieur et
jusqu’a la pratique d’une activité sportive)

A leur arrivée dans le service, les patients ont une évaluation médicale compléte avec une
évaluation des co-morbidités, de I'état fonctionnel antérieur et actuel ainsi que du mode de
vie pour définir un projet de rééducation et réadaptation cohérent avec ses capacités.

2. Sur le plan infirmier

Une infirmiere réalise un entretien d’accueil, a I'entrée du patient. Par la suite, les
infirmieres ont un réle spécifique avec |'évaluation réguliére de la douleur, ainsi que dans
I’éducation du patient pour les soins du moignon. Elles réalisent les pansements en
surveillant bien la cicatrisation avec des pansements le plus fin possible sous la compression
par jersey tubulo-élastique. Tout au long de I"hospitalisation, elles surveilleront les différents
facteurs de risque cardiovasculaire. Il n’y a pas d’éducation thérapeutique selon la
méthodologie de la HAS, mais dans le cadre de la prise en charge, des informations sur les
différents facteurs de risque sont donnés au patient a I'orale et sur des documents tels
gu’un livret d’informations. On y trouve les consignes de soins et de rééducation et celui-ci
est distribué de facon systématique. Les aides-soignantes sont également au premier plan
pour aider a la toilette et donc a la surveillance du moignon et du membre contro-latéral.

3. Sur le plan de la rééducation

A la phase pré-prothétique, I'objectif est d’obtenir un moignon stable, mobile, indolore et de
bonne tonicité, en luttant contre I'cedéme, en prévenant les déformations articulaires et en
travaillant la verticalisation et I'autonomie.

Le moignon est protégé par une attelle de Zimmer dont les objectifs sont une protection en
cas de chute, ou de coup, et un rappel extéroceptif. Le patient doit porter cette orthése en
permanence lors de la phase pré-prothétique sauf pour certains exercices en rééducation et
la nuit.

Rapidement si la cicatrice n’est pas ischémique, une compression par un jersey tubulo-
élastique est mise en place. D’abord en simple épaisseur pendant une demi-journée puis une
journée entiere puis 24h/24. Enfin a J5 de port de la compression, si celle-ci est bien tolérée
et si la cicatrice le permet, la compression est mise en deux épaisseurs. Le patient doit étre
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informé des modalités de mise en place de cette compression par le kinésithérapeute car
c’est lui qui la fourni au patient puis par les équipes infirmieres et aides-soignantes.
L’explication est redonnée par le médecin a la visite si nécessaire. (La compression ne doit
pas étre douloureuse, doit remonter au-dessus du genou et ne doit pas s’enrouler pour
éviter de faire un garrot). Le patient est encouragé a palper son moignon et a le masser tant
pour I'appropriation de son schéma corporel que pour éviter les adhérences.

La prévention des déformations articulaires est réalisée grace a des mobilisations articulaires
et des étirements. Le travail de renforcement musculaire commence bien avant
I'appareillage, avec des exercices de renforcements du moignon mais également plus
globaux. La reverticalisation progressive et le travail de I’équilibre assis puis monopodal sont
également travaillés.

L’adaptation du fauteuil roulant manuel est une part importante de la prise en charge
préprothétique. Elle est réalisée par |'ergothérapeute. Des conseils sont prodigués sur
I'utilisation du fauteuil roulant pour ne pas surmener les articulations gléno-humérales.

De fagon générale, pour tous les acteurs de la prise en charge, il y a une coopération pour
prendre en charge les facteurs de risque cardiovasculaire : arrét du tabac, de |'alcool,
controle de la pression artérielle... De méme I'éducation a I’hygiéne du moignon et la
surveillance du membre contro-latéral doit étre réalisée par le plus d’intervenants possibles.
En cas de difficultés notées par les intervenants de la prise en charge, certains points
peuvent étre rediscutés en réunion de synthése hebdomadaire en équipe.

B. La phase de prothétisation provisoire

L’objectif est de rendre la marche la plus efficiente possible en toute sécurité ; idéalement le
plus tét possible en post opératoire. Un livret sur 'utilisation de la prothése est remis au
patient.

1. Apprentissage de |la mise en place de la prothese

Le choix du systeme d’attache est défini par le médecin selon les capacités du patient
(importance de |'équilibre monopodal pour les valves de dépressurisation passive,
préhension pour les systemes d’attache distale par cordelette...). Pour les amputés trans-
fémoral, le choix du genou sera fait sur prescription médicale. De méme que le choix des
pieds. Une prothése provisoire est alors faconnée par les orthoprothésistes et livrée en
présence du kinésithérapeute pour étre, tout d’abord, utilisée uniquement en rééducation
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afin de s’assurer de la bonne utilisation. L'importance de la réalisation d’'une emboiture
provisoire est d’ailleurs explicitée dans la littérature (59).

2. Apprentissage de I'hygiene du moignon

Le moignon doit étre lavé tous les jours au savon doux, suivi d’'un rincage et séchage par
tapement (et non par friction). Le jersey doit étre lavé 2 fois par semaine. Le manchon doit
étre lavé tous les soirs avec du savon doux et séché a Iair libre.

La problématique de la transpiration peut étre évoquée si génante pour le patient. L' état
cutanée du moignon mais également de la jambe saine doit étre surveillé quotidiennement.

Aprés cicatrisation compléte, le kinésithérapeute apprend la globulisation du moignon en
réalisant des contractions simultanées des muscles antagonistes pour favoriser le futur
contact moignon prothese.

3. Apprentissage de la marche prothétique

La réflexion est menée avec le patient pour définir la facon de se déplacer a domicile.

Les objectifs sont : Le travail des appuis et de I'équilibre statique, I’acquisition d’une nouvelle
proprioception et la rééducation de la marche proprement dite.

Pour le travail des appuis et de I'équilibre statique, l'utilisation de balances et de miroirs
entre les barres paralléles permet de travailler la station bipodale puis monopodale, afin que
le patient prenne conscience de la nouvelle répartition du poids sur les deux membres
inférieurs. Pour l'acquisition d’une nouvelle proprioception, I'équilibre sera travaillé sur
support mou. Le patient devra prendre conscience des sensations ressenties dans le
moignon lors de la percussion du pied prothétique (avant pied, talon). La marche
proprement dite est travaillée entre les barres paralléles puis avec des cannes anglaises ou
une canne simple selon I'équilibre. Une importance sera donnée au schéma de marche pour
d’emblée obtenir un schéma de marche physiologique.

Le travail de la marche est approfondi avec une difficulté progressivement croissante, sur
plan incliné, dans les escaliers, sur terrain irrégulier et pouvant aller jusqu’a la reprise d’une
activité sportive.

La marche est travaillée et évaluée avec le kinésithérapeute, mais le médecin et
I’orthoprothésiste peuvent ponctuellement assister a une séance afin d’adapter les réglages
de la prothese si nécessaire.
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4. Apprentissage de 'autonomie dans les actes de la vie
quotidienne avec la prothese

En ergothérapie, I'équilibre est travaillé grace a la Wii. Un bilan de I'autonomie pour les
actes de la vie quotidienne est réalisé notamment pour la toilette, I'habillage, les activités
domestiques écologiques (cuisine...) 'accés a la voiture, a I’habitat. La conduite automobile
est possible aprés un bilan de conduite avec un moniteur d’auto-école.

5. Apprentissage de la gestion des modifications de volume
du moignon

Il est expliqué au patient quand mettre ou retirer des bonnets ou des gaines fines de jersey
pour compenser les modifications de volume du moignon, le plus souvent par le
kinésithérapeute mais également parfois avec le médecin.

6. Modifications, consolidation de la prothese provisoire

Dés que le patient a acquis une marche autonome la prothése provisoire est gardée en
chambre et non plus uniquement en rééducation. Puis elle sera stabilisée pour sa sortie. Les
patients reviennent en consultation quelques semaines aprés en consultation d’appareillage
lors de laquelle la prothése définitive est prescrite, en I'labsence d’événement intercurrent.

IV . L"éducation thérapeutique du patient

A. Définitions

La premiere définition de I'ETP a été donnée par 'OMS en 1998 : « L'ETP est un processus
continu, intégré dans les soins et centré sur le patient. Il comprend des activités organisées
de sensibilisation, d’information, d’apprentissage et d’accompagnement psychosocial
concernant la maladie, le traitement prescrit, les soins, I’hospitalisation et les autres
institutions de soins concernées, et les comportements de santé et de maladie du patient. Il
vise a3 aider le patient et ses proches a comprendre la maladie et le traitement, coopérer
avec les soignants, vivre le plus sainement possible et maintenir ou améliorer la qualité de
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vie. L"éducation devrait rendre le patient capable d’acquérir et maintenir les ressources
nécessaires pour gérer de maniére optimale sa vie avec la maladie. » (60)

En 2007, la Haute Autorité de Santé a élaboré des recommandations et un guide
méthodologique sur I'ETP (1). C'est en 2009 que I'ETP est entrée dans un cadre juridique
avec la loi Hopital Patient Santé Territoire du 21 juillet 2009, promulguée par Roselyne
Bachelot.

L’approche de I'éducation thérapeutique considere un aspect bio-psycho-social de la santé
par opposition au modeéle bio-médical. Il consiste a prendre en charge de maniére
simultanée, et avec la méme importance, les aspects biologique mais également
psychologique et social (61). Dans ce type de programme le patient doit étre acteur de sa
prise en charge.

B. Méthodologie préconisée par I'HAS

Les critéres de qualité de I'éducation thérapeutique selon 'OMS sont (62) :
- Centrée sur le patient
- Prise en compte des stades d’adaptation, du patient a la maladie
- Axée sur les besoins objectifs et subjectifs des patients
- Intégrée au traitement et aux soins
- Concerne le patient dans sa vie quotidienne
- Implique I'entourage
- Adaptée en permanence a I’évolution de la maladie
- Organisée, structurée
- Proposée systématiqguement a tous les patients
- Utilise des méthodes et des moyens variés d’apprentissage
- Multiprofessionnelle et multidisciplinaire
- Nécessite un travail en réseau
- Réalisée par des professionnels formés
- Evaluée

Il existe actuellement trois modalités de mise en ceuvre :

- Les programmes d’éducation thérapeutique du patient
- Les actions d’accompagnement

- Les programmes d’apprentissage

Les programmes d’éducation thérapeutique du patient sont le dispositif le plus important de
I'ETP. lls doivent étre constitués selon un cahier des charges national garantissant sa
pertinence et sa qualité. Lorsqu’un programme d’ETP est organisé, il doit d’abord avoir
I'autorisation de I’ARS. Il est ensuite proposé au patient par le médecin prescripteur. Il doit
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comporter une évaluation des connaissances et des compétences acquises du patient, mais
également des évaluations du programme en lui-méme avec une auto-évaluation annuelle
et une évaluation quadriennale. Pour notre projet, c’est ce type de programme que nous
réfléchissons a mettre en place.

Les actions d’accompagnement, correspondent a une assistance ou un soutien des
associations aux malades ou a leur entourage. Elles font partie de I'ETP et contribuent a
enrichir la prise en charge. Cependant il n’y a pas de décret d’application pour clarifier cette
prise en charge.

Les programmes d’apprentissage concernent les entreprises du médicament. Celles-ci
peuvent proposer via des professionnels de santé, des programmes d’apprentissage des
gestes techniques permettant |'utilisation d’un médicament. Il ne peut toutefois pas y avoir
de contact direct entre I'entreprise et le patient, ou le cas échéant, ses proches ou ses
représentants légaux.

Actuellement sur le territoire francais, prés de 4000 programmes d’ETP ont été mis en place.
Les pathologies les plus représentées étaient le diabete de type 1 ou de type 2, puis les
maladies cardio-vasculaires et les maladies respiratoires. L'obésité, les cancers, I'insuffisance
rénale chronique, les pathologies ostéo-articulaires, la santé mentale et le VIH venaient
ensuite. En 2014, des programmes pour les patients porteurs de polypathologies
commencaient a étre mis en ceuvre (63). En effet actuellement on retrouve ce type de
programme par exemple pour limiter le risque de chute chez les personnes agées.

C. Ce qui existe pour les patients amputés

Il existe un guide méthodologique pour ['élaboration d’'un programme d’éducation
thérapeutique pour personnes amputées de membre(s). Ce guide, trés détaillé, a été rédigé
avec le soutien de la SOFMER, de I'AFA, de I'ISPO et de ’AMPAN (64). Il propose des ateliers
sur de nombreux thémes qui nous ont servi de base pour la réalisation de notre
questionnaire.

Les objectifs spécifiques de I’éducation thérapeutique de la personne amputée sont :

-la compréhension des symptomes physiques et des conséquences psychologiques et
fonctionnelles engendrées par I'amputation d’'un membre.

-le développement de comportement d’auto-soins
-le développement des capacités d’adaptation

La finalité de I’éducation thérapeutique est une amélioration de la qualité de vie ainsi que
celle des proches.
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Tout d’abord ce type de programme commence par un bilan éducatif partagé afin que les
objectifs soient réellement en accord avec les objectifs du patient et des non objectifs définis
uniquement par le médecin. Cette évaluation initiale permet également d’objectiver les
progres au cours du programme. Ensuite le patient réalisera des séances d’apprentissage
théorique et des séances pratiques. Les professionnels proposant ces enseignements auront
été formés auparavant a la pédagogie et a la méthodologie de I'ETP. Les évaluations sont les
méme de décrites au paragraphe précédent.

Les informations du programme sont dans un dossier faisant partie intégrante du dossier
médical. Enfin les actes d’ETP ont une cotation PMSI.

Les themes proposés dans ce guide sont :
1. Contention du moignon et chaussage
2. Douleurs de la personne amputée
3. Hygiéne du moignon, de la prothése ; problemes dermatologiques
4. Facteurs de risques cardio-vasculaires et membre controlatéral

5. Présentation et entretien technique de la prothése ; utilisation sécurisée de la
prothése et prévention des chutes chez 'amputé de membre inférieur

6. Vivre son amputation. Faire face aux changements

7. Activités physiques et de loisirs

D. L'ETP dans la littérature

1. Le diabéte

La problématique du diabéte est un particuliére car il s’agit d’'une maladie indolore, sans
signe clinique en I'absence de complication et pour laquelle I'objectif est d’éviter la survenue
de complications. L'éducation thérapeutique fait partie intégrante des recommandations.
L’éducation thérapeutique dans le diabéte de type 2 a montré une diminution de HbAlc
mais qui n’est pas toujours significative selon les études. Les études sont quasiment toutes
en faveur d’'une diminution des couts de prise en charge du diabéte en cas d’éducation
thérapeutique. L'effet semble diminuer au cours du temps d’ou I'importance de renouveler
les ateliers. Les séances peuvent étre individuelles ou collectives, les résultats des études
divergent sur la supériorité de I'un ou de I'autre. (65)
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2. Les autres facteurs de risque cardio-vasculaires

Dans le domaine de la cardiologie, les ateliers d’ETP ont débutés avec I'’éducation pour les
traitements anticoagulants, puis ils se sont étendus aux facteurs de risques cardio-
vasculaires et a la prise en charge de I'insuffisance cardiaque (66).

L’hypertension artérielle, comme le diabéte, ne provoque quasiment pas de signes cliniques
et elle est source de nombreuses fausses croyances sur ses causes, ses conséquences et le
traitement. Il a été montré que les patients sont plus observants lorsqu’ils décrivent leur
médecin traitant comme trés a I’écoute (63). Il existe dans de nombreux établissements des
programmes d’ETP, pouvant étre sur un seul facteur de risque ou avec ateliers plus
généraux.

Le programme PEGASE, qui est un programme d’ETP multicentrique francais adressé aux
patients a haut risque cardio-vasculaire, a montrer qu’il permettait une amélioration de la
qualité de vie et une diminution du LDL cholestérol (67).
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MATERIEL ET METHODE

l. Type d’étude

Nous avons réalisé une étude descriptive monocentrique prospective de mars 2018 a mars
2019, sur une population de patients amputés de membre inférieur ayant été hospitalisés au
Centre Régional de Médecine Physique et de Réadaptation « Les Herbiers », a Bois
Guillaume, a I'aide d’un questionnaire de satisfaction.

Il. La rédaction du questionnaire

Le questionnaire a été rédigé pour répondre a certaines questions précises spécifiques liées
a l'organisation du service. Dans une premiere partie, les différentes problématiques
spécifiques des patients amputés sont évaluées tant sue le plan de la satisfaction que de
I'autonomie, puis une deuxiéme partie consiste a évaluer les connaissances des patients
concernant les facteurs de risque cardio-vasculaires.

Le questionnaire a été testé sur 3 patients pour s’assurer de la compréhension des questions
par le patient. Les essais se sont bien déroulés, sans difficulté rapportée par les patients. La
passation du questionnaire a duré entre 15 et 20 minutes. Il a été mentionné par un patient
gue le gquestionnaire était un peu long. La longueur n’a toutefois pas été modifiée au
décours car toutes les catégories évaluées nous semblaient importantes.

L'anonymat est préservé en effet il n’a pas été noté ni le nom ni le prénom des patients sur
les questionnaires.

Le questionnaire définitif est présenté en annexe.

I1l. Critéres d’inclusion/ d’exclusion

Le questionnaire a été donné aux patients suivis en consultation aprés une prise en charge
en hospitalisation compléte, en hospitalisation de jour ou les deux pour appareillage et
rééducation dans les suites d’'une amputation de membre inférieur, au CRMPR Les Herbiers
dans 'unité 300.

Les critéres d’exclusion étaient des patients avec des troubles cognitifs et |"hospitalisation
remontant a plus de 2 ans.

A noter que le recueil n’a pas été exhaustif compte tenu de difficultés de réalisation.
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IV. Le déroulement de la passation

Le questionnaire définitif a été donné aux patients avec possibilité de se référer a un
soignant en cas d’interrogation concernant le questionnaire. Le questionnaire était rempli
avant ou aprés la consultation de suivi apres I'hospitalisation a en moyenne 6 semaines
apres la sortie. En cas de difficulté de vision ou de dextérité le questionnaire était rempli en
présence d’un soignant qui pouvait étre principalement l'interne mais également un
kinésithérapeute ou une infirmiére.

V. Analyse des données

Les données ont été collectées dans un tableur Excel. Les calculs de moyenne ont été
calculés avec le logiciel Excel 2016 (Microsoft). Les parameétres quantitatifs ont été décrits en
terme d’effectif et de pourcentage. Les paramétres numériques ont été décrits en terme de
moyenne et de déviation standard (DS).

Pour une question donnée, les pourcentages ont été calculés avec le nombre de réponse a
cette question. Si des patients n’étaient pas concernés par la question, le pourcentage a été
calculé par rapport au nombre de patients concernés ayant répondu.

Les comparaisons des groupes avec des variables quantitatives ont été comparées avec un
test de Student.
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RESULTATS

Nous avons obtenu au total 29 questionnaires dont 27 étaient analysables car 2 étaient tres
incomplets.

|. Epidémiologie

La population était composée de 20 hommes (soit 74,1%). L’age moyen de la population
était de 66 ans (£11). Au moment de remplir le questionnaire, les patients étaient amputés
depuis en moyenne 13 mois. Les caractéristiques épidémiologiques recueillies dans la
premiere partie du questionnaire sont décrites dans le tableau n°1.

Population
(N=27)
Sexe n(%)
homme 20(74,1)
femme 7(25,9)
Age (années) moyenne (xDS) 66 (+11)
Niveau d’amputation n (%)
trans-tibial 19 (70,4)
trans fémoral 7 (25,9)
bilatérale 1(3,7)
Durée depuis 'amputation (mois) moyenne (£DS) 13,3 (£ 8,7)
Cause de 'amputation n(%)
artérite 10(37,0)
diabete 11 (40,7)
infection 9 (33,3)
tumeur 0(0)
traumatisme 1(3,7)
Prise en charge n(%)
hospitalisation compléte 18 (66,7)
hospitalisation de jour uniquement 0(0)
hospitalisation compléte et HD) 9(33,3)
Utilisation d’aide technique pour les déplacements
n(%) plusieurs réponses possibles
fauteuil roulant 9(33,3)
déambulateur 6(22,2)
2 béquilles 7 (25,9)
1 béquille 5(18,5)
canne simple 6(22,2)
pas d'aide 9(33,3)

Tableau 1 : description de la population
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Il. Les problématiques évoquées dans la premiere question ouverte

D’une facon générale, les patients ont peu répondu aux questions ouvertes. Néanmoins les
qguelques réponses sont intéressantes car elles permettent de voir quelles problématiques
sont spontanément évoquées par les patients. A la question « quelles sont les
problématiques en rapport avec 'amputation qui vous génent ou vous ont le plus géné ? »,
seulement 14 patients ont répondu. On constate qu’ils ont majoritairement (13 sur 14
réponses) répondu une seule problématique, on peut donc imaginer que c’est celle qui est la
plus importante pour eux. L'élément le plus fréquemment évoqué est la présence de
difficultés pour marcher ou se déplacer qui a été mentionnée par 5 patients sur 14. 3
patients ont mentionné des difficultés avec I'état cutané (« cloques », « démangeaisons »,
« rougeurs »). Deux patients ont mentionné les douleurs (le premier les douleurs de membre
fantome, et le second les douleurs du moignon). Deux autres ont mentionné des difficultés
pour la conduite ou l'impossibilité de conduire limitant I'autonomie. Un amputé trans
fémoral a fait part d’une difficulté lors de la position assise a cause de I'emboiture de la
prothése. Un patient a évoqué I'aménagement du logement. Enfin, un patient a répondu : «
ne plus avoir de jambe ».

lIl. La douleur

92% des personnes ayant évalué la prise en charge de la douleur en général jugent que celle-
ci a été abordée plusieurs fois ou approfondie, et concernant les douleurs de membre
fantéme 78% jugent que cette problématique a été abordée plusieurs fois ou approfondie,
avec une majorité (56%) de réponses abordées plusieurs fois. Les patients sont
majoritairement satisfaits de la prise en charge des douleurs: 96% sont satisfaits ou trés
satisfaits de la prise en charge des douleurs en général, de méme 84% concernant les
douleurs de membre fantéme. Ces données sont représentées dans la figure 2.
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la problématique des douleurs en
général

u approfondie
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™ tres satisfaisant
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S satisfaisant

W peu satisfaisant

les douleurs de membre fantome

® approfondie
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o évoqué

W jamais évoqué

satisfaction de la prise en charge des
douleurs de membre fantome

 tres satisfaisant
satisfaisant

M peu satisfaisant

o
W pas satisfaisant

W pas satisfaisant

Figure 5 : principaux résultats de la partie du questionnaire concernant la douleur

Les intervenants avec qui les patients déclarent avoir parlé de la douleur sont : le médecin
pour 21 patients (soit 77%), les infirmiéres ou aides-soignantes pour 10 patients (soit 37%),
les kinésithérapeutes pour 9 patients (soit 33%). En moyenne, les patients ont répondu avoir
parlé de ce sujet avec 2,3 intervenants (+2). A noter qu’un patient a répondu |'association
ADEPA a cette question, en plus du médecin, du kinésithérapeute et des autres patients.

Parmi les patients interrogés, 70% déclarent avoir des douleurs de membre fantome et 37 %
déclarent avoir d’autres douleurs. La douleur est évaluée avec I'Echelle Numérique (EN) a 4,3
(£2,0) en moyenne pour les douleurs de membre fantéme chez les personnes qui déclarent
en avoir. 'EN moyenne pour les autres douleurs est de 4,2 (£1,9).

14 patients (54% des patients ayant répondu) déclarent prendre des antalgiques, 12 (soit
46%) déclarent ne pas en prendre. Une personne n’a pas répondu a la question.

IV. Le vécu de I'amputation et des soins

A la question « comment avez-vous vécu votre hospitalisation », 89 % des patients ont
répondu avoir un bon ou trés bon ressenti.

L’évaluation du vécu de I'amputation est illustrée dans la figure 3. Il n’a pas été mis en
évidence de différence significative entre les groupes avant et apres I'appareillage (p=0,5)
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vécu de I'amputation apres
appareillage

W trés bien

bien
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mtres mal

Figure 6 : principaux résultats de la partie du questionnaire concernant le vécu de I'amputation et de
I’hospitalisation

30% des patients déclarent avoir bénéficié d’un soutien psychologique et 24/26 patients
ayant répondu a cette question ne souhaitaient pas plus de soutien. Parmi les 2 patients
souhaitant plus de soutien, un déclarait en avoir bénéficié et un non.

Concernant le regard des autres, a la question « avez-vous ressenti des difficultés avec votre
entourage ? », 25 patients sur 26 ayant répondu déclarent ne pas avoir eu de difficultés.
Cependant dans les commentaires libres suivants deux patients signalent un certain
isolement. Un patient, malgré une réponse négative a la question signale une géne
consécutive au questionnement d’enfants. Un patient a noté dans la partie retour a la vie
sociale, qu’il aurait souhaité que cela soit plus discuté, avec notamment le regard des autres
I’été avec un short.

V. L'appareillage et I'’éducation a 'utilisation

Les résultats du questionnaire concernant les différents domaines de I'appareillage que sont
d’abord la compression puis I'utilisation du manchon, de la prothese et enfin la gestion des
modifications du volume du moignon sont précisés dans les tableaux 2 et 3.

On constate que les patients répondent trés majoritairement que ces domaines ont été
abordés plusieurs fois ou approfondis et surtout les patients se déclarent autonomes pour
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ceux ayant répondu a ces questions. Un patient amputé fémoral déclare avoir besoin d’une
aide partielle pour gérer la compression. Une personne déclare étre dépendante pour gérer
les modifications du volume du moignon.

n %
mise en place et gestion de la compression
approfondie 9 36%
abordée plusieurs fois 13 52%
évoquée 1 4%
jamais abordée 2 8%
total des réponses 25 100%
mise en place du manchon
approfondie 10 37%
abordée plusieurs fois 16 59%
évoquée 1 4%
jamais abordée 0 0%
total des réponses 27 100%
mise en place de la prothése
approfondie 12 44%
abordée plusieurs fois 15 56%
évoquée 0 0%
jamais abordée 0 0%
total des réponses 27 100%
gestion des modifications du volume du
moignon
approfondie 9 35%
abordée plusieurs fois 16 62%
évoquée 1 4%
jamais abordée 0 0%
total des réponses 26 100%
entretien du manchon etde la prothése
approfondie 13 50%
abordée plusieurs fois 11 42%
évoquée 2 8%
jamais abordée 0 0%
total des réponses 26 100%

Tableau 2 : évaluation de I’éducation concernant 'appareillage réalisée pendant
I’hospitalisation
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n %
Autonomie pour utilisation de la compression
complétement autonome 22 92%
autonome avec difficulté 1 4%
besoin d'une aide partielle 1 4%
complétement dépendant d'une tierce personne 0 0%
total des réponses 24 100%
Autonomie pour mettre la prothése
complétement autonome 25 96%
autonome avec difficulté 1 4%
besoin d'une aide partielle 0 0%
complétement dépendant d'une tierce personne 0 0%
total des réponses 26 100%
Autonomie pour la gestion des modifications de volume du
moignon
complétement autonome 23 85%
autonome avec difficulté 2 7%
besoin d'une aide partielle 1 4%
complétement dépendant d'une tierce personne 1 4%
total des réponses 27 100%
Autonomie pour I'entretien du manchon et de la prothése
complétement autonome 26 100%
autonome avec difficulté 0 0%
besoin d'une aide partielle 0 0%
complétement dépendant d'une tierce personne 0 0%
total des réponses 26 100%

Tableau 3 : évaluation de I’'autonomie pour I'utilisation de I'appareillage

96% des patients déclarent étre satisfait (59%) ou tres satisfait (37%) de leur prothese. 4 %
ont répond qu’ils étaient peu satisfaits. Aucun n’a répondu pas satisfait. Par ailleurs la durée

de port moyenne déclarée est de 12,3heures (3,1).

VI. Le moignon/ I'état cutané

Tous les patients ayant répondu au questionnaire se déclarent autonomes pour la toilette du
moignon. L'importance de la surveillance de I'état cutané du moignon a été, d’apres les
patients, expliquée a plusieurs reprises puisque 93% des patients ont répondu que cette

problématique a été approfondie ou abordée plusieurs fois.
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La cicatrisation a été longue et difficile pour 33% des patients et la présence de plaies apres
I'appareillage est rapportée par 60% des patients. La transpiration est génante pour 77% des
patients.

Les résultats de cette partie du questionnaire sont notés dans le tableau 4. Il n’a pas été
retrouvé de lien statistique entre la transpiration et I'dge ni entre la transpiration et le
niveau d’amputation.

n (%)
Surveillance de I'état cutané
Approfondie 11 (41)
Abordée plusieurs fois 14 (52)
Evoqué 1(4)
Jamais abordé 1(4)
Total des réponses 27 (100)
Présence de problémes cutanés (plusieurs réponses possibles)
Initialement la cicatrisation s’est déroulée sans probléme 11 (41)
La cicatrisation en post-opératoire a été longue et difficile 9(33)
Depuis le port de la prothése, présence de quelques petites 15 (56)
plaies
Depu.is I_e port de la prothése, plaie\importantes empéchant 1(4)
transitoirement le port de la prothese
Transpiration
Approfondie 7 (26)
Abordée plusieurs fois 10(37)
Evoqué 5(19)
Jamais abordé 5(19)
Total des réponses 27 (100)
Etes vous géné par la transpiration?
Non, jamais 6(23)
Qui, parfois 8(31)
Oui, souvent 12 (46)
Total des réponses 26 (100)

Tableau 4 : résultats concernant la partie état cutané
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VII.  Le retour a domicile/ la vie quotidienne avec une prothése

En vue du retour a domicile, il peut étre discuté d’adapter le domicile et de mettre en place
des aides si cela est nécessaire, avec dans ces cas la nécessité d‘accompagnement dans les
démarches sociales. L'adaptation du domicile a été approfondie pour 27% des patients,
abordée plusieurs fois pour 27% et évoquée pour 27% également. Quatre patients (15%) ont
répondu ne pas étre concernés. Les principaux intervenants avec qui cette problématique a
été abordée sont le médecin (pour 10 patients), I'ergothérapeute (pour 8 patients), le
kinésithérapeute (pour 8 patients). Quatre patients ont mentionné les infirmiéres ou aides-
soignantes. Enfin quatre patients ont mentionné I'assistante sociale.

A la question de la mise en place d’aides a domiciles, les réponses sont assez diversifiées,
puisque 19% des patients déclarent ne pas étre concernés, 15% des patients jugent que ce
théme a été approfondi, 23% des patients déclarent que ce théme a été abordé plusieurs
fois, 35% des patients ont répondu qu’il a été évoqué et 8% ont répondu que ce sujet n’a
jamais été abordé. A cause d’une faute de frappe, la question des intervenants pour les
aides a domicile n’est pas interprétable.

La moitié des patients ayant répondu ont bénéficié d’'un accompagnement pour les
démarches sociales et ils sont tous satisfaits ou tres satisfait de cet accompagnement.

Les patients sont satisfaits ou trés satisfaits de leur retour a domicile a 92% soit 25/26, une
personne n’est pas satisfaite.

Les résultats concernant la conduite automobile sont représentés dans la figure 5. Prés d’un
quart des patients interrogés ne sont pas concernés. Pour 75% des patients concernés ayant
répondu, le sujet a été approfondi ou abordé plusieurs fois. La conduite automobile a
principalement été abordée avec I'ergothérapeute (pour 11 patients, sur les 17 concernés
ayant répondu a cette question), les autres membres du personnel ayant parlé de cette
problématique sont le kinésithérapeute (pour 5 patients), le médecin (pour 3 patients). Deux
patients ont également répondu 'auto-école et un patient a mentionné I'association ADEPA.

Concernant les loisirs, trois patients se disent non concernés (un homme de 72 ans, un de 88
ans et une femme de 88 ans). Environ la moitié des patients concernés ayant répondu jugent
que la question des loisirs a été approfondie ou abordée plusieurs fois. Ce sujet n’aurait
jamais été abordé pour plus d’un quart des patients concernés. Les résultats concernant les
loisirs sont également représentés dans la figure 5.

48% des patients se déclarent bien préparés a une reprise de la vie sociale, un quart se
disent un peu préparés, et un quart, pas du tout préparés.
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m approfondie m approfondie

abordée plusieurs fois abordée plusieurs fois

W évoquée M évoquée

M jamais abordée W jamais abordée

Figure 7 : résultats concernant la partie sur le retour a domicile

L’activité professionnelle concernait 9 patients soit un tiers de notre effectif. En effet 17 ont
répondu « non concerné » et un a répondu « jamais abordé » mais agé de 74 ans. Pour les
autres un patient juge que le sujet a été approfondi, cinq déclarent que le sujet a été abordé
plusieurs fois, un que le sujet a été évoqué et deux que le sujet n’a jamais été abordé. Ces
deux derniers patients étant tous les deux agés de 58 ans et donc encore concernés par une
activité professionnelle. Un de ces patients a répondu qu’il a parlé de ce sujet avec sa famille
mais aucun professionnel de I'établissement. Cette problématique a été abordée avec le
réseau COMETE pour 3 patients, le médecin pour 3 patients également et 'assistante sociale
pour 1 patient. Pour 3 patients la reprise professionnelle est incertaine, pour 2 patients il est
prévu gu’elle se fasse sur un poste adapté et pour deux autres sur le méme poste. A noter
gu’un patient de 71 ans a coché qgu’il avait déja repris, et qu’un patient concerné n’a pas
répondu a la question.

Concernant les associations de patients, deux tiers des patients répondant au questionnaire
ne savaient pas qu’elles existaient et parmi eux la moitié aurait aimé avoir des informations
dessus.

VIIl. Les facteurs de risque cardio-vasculaire

Cette partie était facultative et était a remplir uniqguement par les patients ayant répondu
gue la cause de leur amputation était le diabéte ou l'artérite. 21 personnes ont donc
répondu a cette partie.

Afin d’évaluer si les informations importantes concernant les facteurs de risque
cardiovasculaires ont été transmises au cours de I’hospitalisation, nous avons interrogé les
patients sur le niveau d’approfondissement de chaque élément de prévention et sur ce qu’ils
déclaraient connaitre.
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Concernant I’hypertension artérielle, 71% des patients ayant répondu a la question jugent
que l'importance de la surveillance de la pression artérielle est un sujet qui a été abordé
plusieurs fois ou approfondi et 29% déclarent que ce sujet a été évoqué voir jamais abordé.
70% (soit 14 patients sur 20 répondants) déclarent connaitre les objectifs de pression
artérielle.

Concernant le tabac, la problématique du sevrage tabagique, 6 patients ont répondu ne pas
étre concerné (tabagisme déja sevré ou non-fumeur). Sur les 14 patients concernés et ayant
répondu, 6 personnes soit 43% jugent que cette problématique a été approfondie, 4
personnes soit 29 % jugent que cette problématique a été abordée plusieurs fois, 3
personnes soit 21% ont répondu que ce sujet a été évoqué, enfin une personne a répondu
qgue cela n’a jamais été abordé. Pour tous les patients ayant répondu, cette problématique a
été discutée avec le médecin et 3 patients ont ajoutés avec les infirmieres et aides-
soignantes. Finalement 7 patients sur 21 ayant répondu, soit un tiers ne sont pas sevrés du
tabac apreés leur hospitalisation.

Le diabéte, est un facteur de risque dont I'importance de la surveillance a été approfondie
d’aprés un quart des patients ayant répondu. 45% déclarent que ce sujet a été abordé
plusieurs fois. 15% déclarent que cela a été évoqué et 15% déclarent que cela n’a jamais été
abordé. 59% des patients ayant répondu (10 sur 17) déclarent connaitre les objectifs
d’HbAlc, les 41% restant ont répondu ne pas connaitre les objectifs.

Au sujet de I'importance de la surveillance de I’autre jambe, on observe que 60% des
patients ayant répondu a la question pensent que ce theme a été approfondi, 27% abordé
plusieurs fois, 20% évoqué, et 13% jamais abordé. Pour 88% d’entre eux, ce sujet a été vu
avec le médecin, pour 24% avec linfirmiére ou l'aide-soignante, pour 18% avec le
kinésithérapeute, 12% avec l'orthoprothésiste, 1 patient (soit 6%) a répondu avec le
moniteur d’APA, un patient avec I'ergothérapeute, un a répondu que ce sujet avait été
discuté avec son chirurgien.

Le poids est une problématique importante pour le risque cardio-vasculaire mais également
pour l'appareillage, d’apres 30% des patients ce theme a été approfondi pendant leur prise
en charge, pour 40% d’entre eux cette problématique a été abordée plusieurs fois. Pour un
guart cela a été évoqué et pour un patient (soit 5%) cela n’a jamais été abordé.

L'importance de I'activité physique réguliére a été approfondie ou abordée plusieurs fois
par 81% des patients, respectivement 6 et 11 patients. Quatre déclarent que ce theme a été
évoqué. Aucun patient n’a répondu que ce sujet n’avait jamais été abordé.

La correction et la surveillance des facteurs de risque cardio-vasculaires sont vues pour plus
de la moitié des patients avec le médecin. Les kinésithérapeutes semblent jouer un role
important également pour pres de 40% des patients. Les aides-soignantes et infirmiéere sont
peu signalées comme ayant participé a I'’éducation des facteurs de risque cardio vasculaire
avec seulement deux patients ayant coché « infirmiéres, aides-soignantes ».
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IX. Les commentaires libres

Les commentaires libres confirment une certaine satisfaction des patients pour leur prise en
charge avec quatre commentaires trés positifs sur 10 réponses : « bravo aux équipes des
Herbiers », « tres bonne prise en charge, bonne ambiance et personnel compétent et
rassurant », « personnel trés a I'écoute du patient, trés professionnel », « satisfait en général
sur le bon fonctionnement de la remise en marche de la nouvelle jambe ».

Les autres éléments notés sont des problemes concernant I'appareillage : livraison d’une
nouvelle prothése juste avant une permission, des difficultés avec un genou prothétique.

Un patient évoque des difficultés en lien avec la « fatigue de la jambe contro-latérale ». Un
patient signale la présence de douleurs et qu’il aurait souhaité des séances de thérapie
miroir. Enfin un commentaire plus négatif évoque a l'inverse un manque de politesse, un
signale le manque d’information notamment pour I'organisation de certains rendez-vous
pendant I’hospitalisation et un patient aurait souhaité voir plus souvent le médecin.
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DISCUSSION

Ce questionnaire a été réalisé pour évaluer la prise en charge des patients amputés et avoir
leur ressenti, afin de rechercher des pistes d’amélioration et de discuter de l'intérét
d’intégrer des ateliers d’éducation thérapeutique. De plus cela permet de comparer la prise
en charge avec ce qui est décrit dans la littérature.

Nous avons collecté 27 questionnaires interprétables.

Comparaison de la population

Notre population était composée principalement de patients amputés pour cause
d’artériopathie et de diabete. Il est difficile de comparer les chiffres a ceux de la littérature,
cette étude n’étant pas une étude épidémiologique et les réponses des patients n’ayant pas
été vérifiées. Cependant, on note que le ratio homme/ femme qui est de 2,85 dans notre
échantillon est proche de celui de I'INVS qui est de 2,6 (5) et légerement plus haut qu’un
sexe ratio canadien de 2,2 (10) et un australien qui est de 2,05 (9). L’age moyen des patients
ayant répondu était de 66 ans (+11) a en moyenne un an de I'amputation ce qui est tout a
fait cohérent avec un chiffre canadien de 2016 ou I’age moyen d’amputation est de 65,7 ans
(10).

Pour sa thése le Docteur Delpouve qui retrouvait une population de patients amputés
hospitalisés entre 2012 et 2015 au CRMPR Les Herbiers, de 96 hommes sur 119 patients
amputés soit 81%, 55% d’amputés en transtibial, 32% amputés en trans fémoral et 13% de
patients amputés bilatéraux. Notre échantillon est relativement similaire a cette population.
On peut en déduire que notre échantillon est assez représentatif de la population des
patients amputés pris en charge au CRMPR Les Herbiers (68).

La classification des étiologies des amputations est difficile a comparer. En effet selon les
études, le diabéte peut étre considéré comme la cause de I'amputation ou comme une co-
mordibité en cas d’AOMI. De méme les infections peuvent étre associées a '’AOMI ou étre
présentées séparément. Les causes traumatiques et tumorales sont peu représentées. Avec
seulement 37%, l’étiologie vasculaire est sous-estimée. Le pourcentage de diabéte est
inférieur aux chiffres de la littérature (50% a 60%) mais la question était sur la cause de
I'amputation et non la présence de diabéte comme comorbidité. Ces valeurs subissent un
biais de déclaration important.

La douleur
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La douleur est un symptéme extrémement fréquent chez les patients amputés. Au moment
de remplir le questionnaire, a moyen terme aprés l'amputation, 70% des patients
déclaraient avoir des douleurs de membre fantéme et 37% d’autres types de douleurs. Ces
chiffres sont inférieurs aux chiffres de la littérature qui sont d’environ de 90% de patients
déclarant avoir eu des douleurs en lien avec 'amputation durant les 4 derniéres semaines
(29), inversement nous avons plus de patients avec des douleurs de membre fantébme que
dans une étude américaine qui a interrogé les patients en moyenne 14 ans apres leur
amputation, ou la cause vasculaire était moins représentée (42%), et I’age moyen de 54,4
ans. Dans cette étude, 72% des patients rapportaient au moins un type de douleur dont
48.1% des douleurs de membre fantéme. Enfin le pourcentage de douleurs de membre
fantéme est tout a fait comparable a une étude anglaise (69).

Nos patients semblent étre satisfaits de la prise en charge de la douleur pendant leur
hospitalisation mais plusieurs d’entre eux sont encore douloureux plusieurs semaines apres
leur sortie, de plus la douleur a été signalée comme problématique génante dans les
questions ouvertes. |l s’agit alors de douleur chronique a prendre en charge selon un modele
bio-psycho-social pour lequel les ateliers d’ETP sont tres adaptés.

L'HAS propose un atelier d’ETP sur les douleurs des patients amputés quelle que soit la
cause de I'amputation. L'objectif général est I'amélioration de la qualité de vie ; I'objectif
spécifique est de comprendre et d’apprendre a gérer les douleurs aprés une amputation ;
trois objectifs opérationnels sont proposés : connaitre les différents types de douleur aprés
une amputation et pouvoir s’exprimer sur leur répercussions bio-psycho-sociales, apprendre
a gérer les douleurs grace a une connaissance des différentes approches thérapeutiques et
optimiser une conduite thérapeutique personnalisée, enfin repérer les douleurs relevant de
situation d’urgence médicale et savoir qui consulter. Les ateliers proposés consistent a noter
sur des post its les différentes localisations des douleurs ressenties, la durée des douleurs et
leurs conséquences dans la vie quotidienne afin ensuite de pouvoir positionner les post its
dans le métaplan présenté ci-dessous. Ensuite les causes des douleurs proposées par les
patients peuvent étre ajoutée dans ce tableau et les informations complétées par
I'intervenant.

Moignon Membre Ailleurs Aigue Chronique
fantéme
Lésion
des Post-[t® Post-[t®
tissus mb fantéme durée
Lésion
des Post-It®
nerfs symptémes
Atteinte lésions tissus
du

moral
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Figure 8 : Metaplan de I'atelier ETP douleur proposé par la HAS (64)

Le deuxiéme atelier consiste a positionner les différentes thérapeutiques, médicamenteuses
ou non, sous forme d’images, d’objet ou d’échantillons dans ce méme tableau. En effet dans
cet atelier, le TENS peut étre présenté, un miroir pour I'explication de la thérapie miroir, les
différentes classes d’antalgiques...

Les compétences a acquérir sont :

- la connaissance des différents traitements médicamenteux, en
fonction du type de douleurs : aigues, chroniques (traitement de
fond, traitement de la crise), nociceptives, neuropathiques,
psychogénes. Savoir repérer les informations sur les boites de
médicaments

- la connaissance des possibilités de traitements non
médicamenteux : miroir thérapie, TENS...

- la conduite a tenir si la douleur est liée a I'appareillage
compensation par bonnet, contact avec I'orthoprothésiste

Un troisieme atelier a pour objectif de permettre au patient de reconnaitre les situations
urgentes et de savoir a qui s’adresser dans ces situations. Il est proposé dans le guide de
réaliser une séance interactive en partant de situations cliniques, avec un support visuel.

Les animateurs proposés pour cet atelier sont l'infirmiere, le médecin, le kinésithérapeute
ou I'ergothérapeute. L'évaluation des compétences est prévue pour cet atelier au début du
deuxieme atelier pour permettre de vérifier les acquis entre les différents ateliers, pendant
chaque atelier et si des difficultés sont mises en évidence, il peut étre proposé la présence
d’un proche. L’évaluation au long cours peut se faire en hopital de jour ou en consultation
d’appareillage a 6 mois et 1 an, les objectifs que le patient s’était fixés sont alors repris, ce
qui a été mis en place doit étre valorisé.

Le vécu de I'amputation et de I’hospitalisation en centre de rééducation

Une amputation implique de nombreux changements dans une vie, tant sur le plan du
schéma corporel que sur le plan émotionnel et psychologique. Une petite majorité des
patients a répondu avoir mal ou trés mal vécu I'amputation avant I'appareillage. Tout de
méme trois patients ont répondu avoir trés bien vécu leur amputation y compris avant
I'appareillage. L’interprétation reste difficile car cette question unique et formulée
simplement ne peut pas permettre de représenter |'état d’esprit des patients. Il faut garder
en mémoire que les patients amputés ont un haut niveau d’anxiété et de dépression (70). Il
est important de continuer a évaluer régulierement les patients sur ces plans, de proposer
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un soutien psychologique d’autant que ce qui est déja proposé est décrit comme satisfaisant
par les patients. La prise en compte de |'état psychologique du patient est dans la définition
méme de I'ETP malgré cela dans le Guide méthodologique pour I'élaboration d’un
programme d’éducation thérapeutique pour personnes amputées de membre(s) (64), il
existe un atelier qui a pour objectif spécifique de se réapproprier son corps. Les objectifs
opérationnels sont : s’exprimer sur son vécu de I'amputation, prendre conscience de son
image du corps, répondre aux interrogations individuelles et dépasser le vécu douloureux.
Les intervenants sont des psychologues et des personnes formées a I'hypnose ou a la
sophrologie. Dans la premiére séance, aprés avoir recueilli les attentes des patients
concernant les sujets a aborder, il est demandé au patient ce qu’évoque le mot
« amputation ». Si besoin, différentes catégories sont proposées, comme les causes de
I'amputation, le ressenti vis-a-vis de 'amputation, les comportements et les conséquences
induits par I'amputation (repli sur soi, fuite, évitement, isolement, prise en main de sa vie,
maitrise de sa destinée, motivation, projets envisagés, regard de |'entourage, de la famille,
difficultés ou craintes liées a la sexualité, perte, mutilation, conduite, I'avenir, le regard, le
visuel...). La fin de la séance telle que proposée dans le guide consiste a travailler sur I'image
du corps grace a la réalisation d’autoportraits servant d’outil pour que les patients puissent
prendre conscience de I'image de leur corps, s’interroger sur le regard qu’ils portent sur eux
méme et sur le regard qu’ils pensent que les autres portent sur eux. Les themes possibles
pour la deuxiéeme séance sont au choix, une séance de sophrologie ou d’hypnose, les
modifications de la vie sociale, I'appréhension a la sortie de I’h6pital, la vie de couple et la
vie intime, le membre fantdbme ou encore dépasser le handicap.

En ce qui concerne le vécu de I'hospitalisation, les patients sont majoritairement satisfaits de
la prise en charge et du déroulement de leur hospitalisation, avec une reconnaissance
importante pour les équipes soignantes.

Dans la littérature, marcher avec la prothése est le parametre ayant la plus grande influence
sur la qualité de vie (3). On observe effectivement une augmentation du pourcentage de
patients déclarant bien vivre leur amputation aprées I'appareillage mais il n’a pas été montré
de différence significative entre les deux groupes compte tenu du faible effectif. De plus une
étude qualitative montre bien la différence d’état d’esprit dans les 6 mois apres
I"amputation avec des sentiments tels que la colére, une dépréciation de soi importante et
un état d’esprit trés négatif. L'appareillage est un des élément permettant au patient de
retrouver une certaine autonomie et donc d’améliorer le vécu de I'amputation et cela en
moyenne aprés 6 mois (71). Le délai d’environ un an aprés lI'amputation est donc
probablement un biais de mémorisation pour décrire objectivement le vécu de I'amputation
avant I'appareillage.

L’appareillage
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Concernant l'appareillage il semble que les informations données au cours de la prise en
charge actuelle soient complétes. Les patients sont quasiment tous autonomes pour
I'entretien et |'utilisation du matériel que cela soit la compression, le manchon ou la
prothése. L'élément pouvant mettre en difficultés quelques patients est la gestion des
modifications du volume du moignon grace a I'utilisation de bonnets. Une personne déclare
avoir besoin de l'aide d’une tierce personne pour gérer les modifications du volume du
moignon mais il s’agit d’'une femme agée de 88 ans, c’est cette méme femme qui a répondu
gue la gestion de la compression n’a jamais été abordée alors qu’elle est amputée en trans-
tibial, ce qui semble peu probable.

Une difficulté qui n’est pas évaluée dans ce questionnaire compte tenu des critéres
d’exclusion est la présence de troubles cognitifs. Dans la revue de la littérature de Coffey
(70) la présence de troubles cognitifs comme comorbidité chez les patients amputés est
estimée entre 5 et 49,2% selon les études. La présence de troubles cognitifs rend alors plus
difficile l'utilisation de I'appareillage et diminue également les résultats fonctionnels en
rééducation.

A noter qu’un patient déclare avoir besoin d’une aide partielle pour gérer la compression et
qu’un patient déclare que la gestion de la compression n’a jamais été abordée mais il s’agit
de deux amputés fémoraux. Pour ce niveau d’amputation il n'y a pas systématiquement de
compression élastique, c’est le port du manchon avant la création de I'emboiture provisoire
qui sert de compression.

Tous les patients interrogés sont appareillés puisque le questionnaire a été rempli lorsque
les patients venaient en consultation pour le suivi de I'appareillage. Dans la littérature on
retrouve un pourcentage de patient appareillés de 77% pour les patients en hospitalisation
compléete et de 92% pour les patients en ambulatoire dans une étude canadienne (72) ; et
jusqu’a 95% dans une étude concernant les amputés traumatiques (73)

Dans notre étude les patients sont majoritairement satisfaits de leur prothése a 81%. D’une
maniére générale dans la littérature, les patients amputés a un niveau plus proximal sont
généralement moins satisfaits de leur prothése car celle-ci est plus lourde et souvent moins
fonctionnelle (53) notre taux de satisfaction est comparable a ce que I'on peut retrouver et
par exemple une satisfaction globale de 80% dans une étude Australienne.(74)

Dans le Guide méthodologique pour [Iélaboration d'un programme d’éducation
thérapeutique pour personnes amputées de membre(s), des ateliers d’ETP sont proposés. Le
premier concernant la contention et le chaussage a pour objectifs opérationnels : savoir
réaliser sa contention et éviter les attitudes vicieuses ; connaitre les gestes indispensables a
un chaussage correct et sécurisé ; identifier les problémes liés au chaussage et savoir y
remédier ; savoir quand et qui consulter. De nombreuses illustrations sont disponibles pour
servir de support. Un deuxiéme atelier nommé « Présentation et entretien technique de la
prothése ; utilisation sécurisée de la prothese et prévention des chutes chez I'amputé de
membre inférieur », également tres illustré a plusieurs objectifs qui sont: apprendre au
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patient a sécuriser les transferts, connaitre et maitriser I'utilisation de son fauteuil et sa
prothése, maitriser la mise en place et l'utilisation de son appareillage, ainsi que son
entretien, contréler son environnement et enfin identifier les situations a risque avec la
prothése ou le fauteuil roulant.

L’état cutané

Les problemes cutanés et de transpiration semblent fréquents, mais également étre une
source de préoccupation importante pour les patients.

L’hyperhidrose est évaluée avec le score HDSS (Hyperhidrosis Disease Severity Scale) sur
quatre :

1. ma transpiration passe inapercue et ne dérange en rien mes activités quotidiennes
2. ma transpiration est tolérable mais elle entrave parfois mes activités quotidiennes

3. ma transpiration est a peine tolérable et entrave fréquemment mes activités
guotidiennes

4. ma transpiration est intolérable et entrave constamment mes activités quotidiennes.

Ce score n’est pas validé en francais. Cette traduction est celle de I'article de Maillard et
Lecouflet (75)

L’hyperhidrose localisée secondaire a I'amputation est effectivement fréquente 13% des
patients rapportent une hyperhidrose sévere définie avec un score HDSS de 3 ou 4 et 55%
des patients rapportent 55% de transpiration modérée. Cette problématique de
transpiration est significativement plus fréquente chez les patients plus jeunes et les
amputés tibiaux. (76) Les causes de I’hyperhidrose sont multiples, tout d’abord I’activité de
marche provoque une dépense énergétique plus important chez les patients amputés, de
plus le moignon est enfermé dans I'emboiture empéchant I’évaporation de la sueur enfin
compte tenu de la diminution de la surface cutanée permettant I'évacuation de la sueur
celle-ci est plus localisée (77). Les conséquences de |'hyperhidrose sont des irritations
cutanées et une diminution du port de la prothese (76).

Les traitements possibles sont résumés en francais dans l'article de Maillard (75) tout
d’abord les antiperspirants locaux le chef de fil étant les sels d’aluminium et notamment le
chlorure d’aluminium qui peut étre dilué dans de I'alcool mais également étre mélangé dans
un gel d’acide salicylique qui permettrait une meilleure pénétration dans les glandes
eccrines. Ce produit doit étre nettoyé au bout de 6 a 8 heures. La ionophorese est utilisée
pour I’hyperhidrose palmaire ou plantaire mais il n’y a pas d’étude pour les patients
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amputés. Les anticholinergiques avec comme chef de file d’oxybutynine ont montré un
intérét sur des petites séries et dans des cas d’hyperhidroses étendues. Cette utilisation est
hors AMM. Certains antidepresseurs antisérotoninergiques peuvent avoir un effet sur
I’hyperhidrose d’autant qu’ils présentent une activité anticholinergique (par exemple la
paroxetine). La toxine botulique injectée en intradermique a montré des effet intéressant
sur I’"hyperhidrose avec une amélioration de la qualité de vie et une efficacité de 50%
(78,79).

Dans la littérature, selon les études, la transpiration est parfois considérée comme favorisant
des problémes cutanés, ou comme étant un probléme a part entiére. Dans une revue de la
littérature, La prévalence des probléemes cutanés varie entre 15 et 41% avec une tendance a
I"augmentation. Les problémes cutanés le plus souvent rapportés, sont les blessures incluant
les ulcéres (>20), les abcés et les phlycténes. (80). Dans une autre étude, la prévalence des
|ésions cutanées est autour de 70%, les causes rapportées sont des dermatites de contact,
des infections bactériennes, des callosités, des infections fongiques. Les localisations des
Iésions cutanées a type d’ulcére ou de callosités sont au niveau des zones d’hyper appui ou
de friction. Les lésions cutanées sont quatre fois plus fréquentes chez les patients amputés
en trans-tibial qu’en transfémoral (81). Les conséquences des problémes cutanés sont une
diminution du port de la prothése et une réduction du périmetre de marche sans arrét (82).

Les causes de lésions cutanées sont multiples. Il peut s’agir une infection ce qui est fréquent
dans les 6 premiers mois post amputation (Plus de 50% dans une étude rétrospective
francaise (83)). Il peut s’agir d’un conflit mécanique dans la prothése ou encore d’une
mauvaise hygiéne avec transpiration et macération. Dans notre étude 60% des patients
déclarent avoir des lésions cutanées, surtout des petites lésions. Si on se rapporte aux
déclarations concernant la gestion des modifications du volume du moignon, il semblerait
gue cela soit acquis. Il est légitime de se demander si c’est vraiment le cas.

L'utilisation des manchons en silicone a certains avantages comme réduire les réactions

allergiques et apporter un confort dans (7 a 54% des cas (84)) mais peuvent favoriser la
transpiration voire diminuer le confort dans certains cas.

Il existe un atelier d’ETP qui fait le lien entre I’hygiene du moignon et de la prothése et les
problemes dermatologiques. Les objectifs sont d’identifier les critéres d’'un moignon en «
bonne santé », de connaitre les gestes de la vie courante indispensables au maintien en
bonne santé de son moignon, de repérer les signes d’alerte, de savoir aupres de qui
consulter, enfin d’identifier les stratégies pouvant étre mises en place dans son quotidien
visant le maintien de l'intégrité du moignon. Les ateliers proposés sont comme les
précédents sur la base d’exercices interactifs avec la répartition de post its sur un métaplan
suivi de présentations trés illustrées.

Le retour a domicile, la vie sociale
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Le retour a domicile et la vie quotidienne avec une prothese est un sujet tres important dans
la prise en charge dans un service de MPR. Il s’agit d’'un domaine trés vaste puisqu’il
comprend la problématique professionnelle, la conduite, les loisirs, les aides a domicile,
I’adaptation du logement. Pour toutes ces problématiques les attentes des patients peuvent
étre trés variables selon leur situation socio-professionnelle antérieure, leur age, leur
autonomie antérieure, leurs comorbidités...

Les patients sont trés majoritairement satisfaits ou tres satisfaits de leur retour a domicile a
92%, seule une personne n’est pas satisfaite, il s’agit un homme amputé pour artérite et
diabete et dit se déplacer uniquement en fauteuil roulant, il est cependant satisfait de sa
prothése et la porte 12 heures par jour. On retrouve I'importance de la marche qui est un
facteur important dans |’évaluation de la qualité de vie.

Quinze pourcents des patients ont répondu que I'adaptation du domicile ne les concernait
pas. Pour les patients concernés cette problématique a principalement été discutée avec le
médecin et I'ergothérapeute. Les adaptations fréquentes du domicile sont I'installation de
barre d’appui et la mise en place d’un siege de douche (85).

La conduite automobile ne concernait qu’un quart de notre population mais était une
problématique majeure pour les patients concernés. Dans une étude malaisienne de 2012,
sur une population d’amputés de membre inférieur avec une majorité de cause vasculaire et
d’en moyenne 55 ans, moins de la moitié de la population interrogée avait repris la
conduite, les principales cause de non reprise étant les comorbidités, I'inquiétude de la
famille et le manque de confiance du patient (86). A I'inverse dans une étude canadienne,
avec une population comparable a la nétre, 80% étaient capable de reconduire en moyenne
3,8 mois aprés I'amputation (87)

La problématique professionnelle concernait un tiers de notre effectif et parmi eux un tiers
déclarent avoir traité de ce sujet avec l'unité COMETE cela semble peu car en pratique les
dossiers sont discutés en réunion et les patients concernés par la reprise de l'activité
professionnelle sont orientés vers cette unité. Les hypothéses pour interpréter ces chiffres
sont alors une sous-déclaration ou des patients ayant pu régler cette problématique
directement avec leur employeur.

Dans une étude de anglaise (88), le lien trouvé entre I'activité physique et la qualité de vie
est plus faible que prévu, chez des patients amputés pour cause vasculaire, avec une
population comparable a la notre. Les auteurs discutent le fait que dans le cadre de la
réadaptation l'intégration sociale est plus importante que le bien-étre physique voir méme
psychologique personnel. Cela montre le désir d'un groupe de patients agés moins actifs de
rechercher le confort, de prendre confiance en eux et de maintenir leur position sociale en
privilégiant les relations plutét que d'un niveau de fonctionnement physique auquel elles ne
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peuvent pas se rapporter. Il est alors intéressant de proposer des séances en groupe pour
tout de méme travailler sur le physique tout en favorisant le lien social.

Le groupe de travail a décidé de ne pas intégrer dans les ateliers d’éducation thérapeutique
les informations données au patient sur ses droits, la conduite automobile, la réinsertion
socioprofessionnelle, I’habitat, les aides humaines, car les intervenants ont jugé que cela fait
partie de la prise en charge rééducative proprement dite réalisée dans I'ensemble des
services de médecine physique et de réadaptation.

Les facteurs de risque cardiovasculaire

Il ressort que la correction des facteurs de risque cardio-vasculaire n’est pas acquise pour
tous les patients, malgré des informations qui leur sont fournies par les différents
intervenants au sein du centre mais également en dehors par le médecin traitant, les
chirurgiens comme il été mentionné dans les questionnaires, sans oublier les consultations
de suivi avec les spécialistes ol I'information est également transmise. Aucun commentaire
libre ne mentionne cette partie de la prise en charge.

Le contréle du poids est important sur deux plans : en prévention du risque cardio vasculaire
mais également par rapport a I'appareillage et ce que le matériel peut supporter comme
poids maximum qui est de 100 kg pour la plupart des composants, 'incidence de I'obésité
pose donc probleme en Angleterre (89), mais ce probléme se pose également de plus en
plus en France.

Un patient ayant répondu que I'arrét du tabac n’a jamais été abordé, se déclare sevré, il est
possible que le tabac ft sevré avant |'hospitalisation, la problématique du tabac étant
abordée systématiquement au moins une fois a I'entrée des patients dans le service. Un tiers
de patients amputés qui ne sont pas sevrés du tabac est un fort pourcentage malgré une
prévention réalisée régulierement lors des visites médicales. Les objectifs de sevrage du
tabac sont multiples et sont ainsi expliqués au patient. Le tabac retarde la cicatrisation, il
augmente le risque cardio-vasculaire déja majeur chez les patients amputés, et il est connu
depuis trés longtemps pour augmenter le risque d’amputation au-dessus du genou (90).

Si des ateliers d’ETP étaient proposés dans ce cadre il s’agirait plutét d’'une demande
médicale qu’une demande des patients eux-mémes, mais avec un objectif majeur qui est la
prévention secondaire. Ces ateliers existent et sont décrits, les objectifs spécifiques sont de
connaitre les facteurs de risques cardio-vasculaires et leur contréle, connaitre la surveillance
médicale qui leur est conseillée, mais également connaitre et échanger sur les moyens de
protéger le membre controlatéral, de pouvoir repérer les signes d’alerte (rougeur, mal
perforant plantaire...) et identifier les stratégies pouvant étre mises en place dans sa vie
quotidienne visant le maintien d’un bon état de santé et d’'un bon état du membre inférieur
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controlatéral. A la fin de cet atelier le patient doit, seul ou avec I'aide d’un soignant si
nécessaire, réaliser son propre plan de soins en fonction de ses facteurs de risque.

Sur la participation des différents acteurs dans la prise en charge, on note que le médecin
est nommé trés souvent, de méme que les infirmieres et aides-soignantes qui sont en
premiere ligne dans la prise en charge. Contrairement a I'article d’Ostler (91),
I'orthoprothésiste a fréquemment été mentionné pour toute la partie appareillage mais
également la partie « douleurs » et «sociale ». Dans notre étude un intervenant qui
n’apparait pas dans les réponses des patients est le professeur d’Activité Physique Adaptée,
cela peut s’expliquer par une population assez agée qui pourrait ne pas avoir de séance
d’APA, en effet les patients amputés bénéficiant de ce type de rééducation sont
principalement les amputés d’origine traumatique, qui sont peu représentés dans notre
étude. Par ailleurs il s’agit de séances en groupe avec un intervenant pour des groupes de
plusieurs patients avec tout type de pathologie ne permettant peut-étre pas de traiter les
différentes problématiques évoquées dans le questionnaire.

Le dialogue entre les patients sur des sujets trés variés est un élément important pendant
I’"hospitalisation. Il se fait spontanément dans le centre pendant les séances et pendant les
temps libres. Dans l'article d’Ostler (91), les patients signalent le souhait de parler avec
d’autres patients amputés, qui selon eux, ont des réponses plus concretes que les réponses
des médecins. Dans notre questionnaire quatre patients déclarent avoir discuté de la
problématique des douleurs avec les autres patients, de méme deux patients I'ont spécifié
pour la gestion des volumes du moignon, deux pour la conduite automobile et un pour
I’adaptation du domicile. Ces chiffres sont peut-étre un peu sous-estimés, nous constatons
en effet que les patients parlent beaucoup entre eux que cela soit en rééducation ou lors des
temps libres. Les ateliers d’ETP pourraient permettre le dialogue et d’encadrer les
conversations avec un soignant pour éviter les fausses croyances tout en laissant la parole le
plus libre possible. Un groupe de parole a d’ailleurs déja été mis en place dans l'unité.

Propositions d’amélioration :

Nous constatons que I'autonomie concernant l'utilisation et I’entretien de I'appareillage est
excellente en ce qui concerne les patients ayant répondus, de méme que les soins du
moignon. Les ateliers d’ETP sur ces sujets semblent alors redondants avec ce qui fait en
pratique. Concernant I'accompagnement psychologique celui-ci est déja réalisé avec une
satisfaction des patients en bénéficiant. Il ne semble donc pas nécessaire de mettre en place
I’atelier sur le vécu de I'amputation comme premier atelier.

La douleur étant un point mentionné par les patients, y compris dans les commentaires
libres , ce théme pourrait étre intéressant a traiter en ETP.
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La mauvaise connaissance des facteurs de risque cardio-vasculaires est par contre un
élément dommageable. De plus dans la these du Dr DELPOUVE, avec le projet de mise en
place d’'un programme de réentrainement a I'effort pour les patients artériopathes amputés
de membre inférieurs il était déja question d’ajouter a la prise en charge de I'éducation
thérapeutique. Dans l'article de Pedlow (92), il ressort que les patients souhaitent plusieurs
formes d’informations (orale, papier, vidéo, ordinateur). La plupart préférent un face a face
plus des informations papier ce qui peut étre le cas pendant les ateliers d’ETP.

Les principales faiblesses de notre étude sont le faible effectif d0 a des difficultés
d’organisation pour fournir le questionnaire qui était lui-méme assez long a remplir. Cela
rend les analyses statistiques non interprétables. Le questionnaire a des limites, il s’agit d’un
guestionnaire réalisé par nos soins, non validé. Nous souhaitions notre questionnaire
exhaustif sur les problématiques des patients amputés. Il manque cependant I'évaluation de
la fatigue qui est trés fréquent dans le cadre des maladies chroniques et des chutes qui
peuvent survenir chez les patients amputés avec parfois de lourdes conséquences. Ces
problématiques n’ont pas été mentionnées dans les commentaires libres. Les questionnaires
réalisés de facon complétement anonymes n’ont pas permis de vérifier les éléments
épidémiologiques rapportés par les patients cela rend donc I'analyse de la population peu
pertinente.

Les réponses « non concernés» ou jamais évoqué ne sont finalement pas simple a
interpréter car il est difficile de faire la différence.

La principale force de notre étude est le fait que le questionnaire le plus exhaustif possible
mettant en évidence une prise en charge globale déja bien réalisée.
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CONCLUSION

Notre étude de satisfaction, bien que réalisée sur un petit échantillon, montre que les
problématiques les plus préoccupantes des patients amputés de membre inférieur sont les
difficultés pour les déplacements, I'état cutané, et la douleur. Cependant la majorité des
patients était satisfaits de la prise en charge. L'ETP ayant déja fait ses preuves est
intéressante a intégrer dans la prise en charge, mais compte tenu des difficultés logistiques
pour la mettre en place, il était important de cibler les principales problématiques.

Les themes qui semblent intéressants a approfondir dans le cadre d’ateliers d’ETP sont donc
la douleur avec ces différentes facettes. Il semble également intéressant d’approfondir la
prévention avec une information plus structurée concernant la correction et la surveillance
des facteurs de risque cardio-vasculaires. Tous les éléments de I'appareillage, de la
compression a la prothése semblent étre acquis pour la trés grande majorité des patients.
Pour ce qui concerne la prise en charge cutanée, cela pourrait certainement étre approfondi
dans le cadre de la prise en charge habituelle.

Afin de mettre en place ce genre de programme, il est nécessaire de former les intervenants
a I'ETP selon la méthode de la HAS. |l ne faut pas oublier la possibilité de faire appel aux
associations ou du moins d’informer les patients de leur existence.

Apres la mise en place de ce type de programme, une forme d’évaluation pourrait étre de
réutiliser le questionnaire pour évaluer I'impact de I'ETP sur la satisfaction de la prise en
charge. Il ne pourrait cependant pas étre utilisé pour évaluer les connaissances, par
exemples des facteurs de risque cardio-vasculaire, il n’est pas assez précis sur chague point.
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L(UGECAM 9

Soigner, rééduquer, réinsérer : la santé sans préjugés

QUESTIONNAIRE : Votre avis nous intéresse

Madame, Monsieur,

Nous vous remettons ce questionnaire dans le but d’évaluer nos pratiques concernant la prise en
charge des patients amputés. Pour cela nous vous demandons de répondre a ce questionnaire réalisé
exclusivement pour ce travail. Les résultats seront analysés dans le cadre d’un travail de thése pour
pouvoir mener une réflexion sur 'amélioration des pratiques dans la prise en charge des patients
amputés.

Ce document est anonyme.

Vous étes: [ un homme 3 une femme

Quel dge avez-vous ?

A quel niveau étes-vous amputé ? O Au niveau de la cuisse (au-dessus du genou)

O Au niveau de la jambe (en dessous du genou)

Pour quelle(s) raison(s) avez-vous été amputé ?

O Artérite O Diabéte O Tumeur O Traumatisme O Infection

Depuis combien de temps avez-vous été amputé ?

Au CRMPR Les Herbiers, avez-vous été pris en charge

O En hospitalisation compléte O en hdpital de jour O les?2

Actuellement pour vos déplacements en intérieur vous utilisez

O Un fauteuil roulant O un déambulateur
3 2 béquilles O 1 béquille
(3 1 canne simple (3 aucune aide technique

Tout d’abord quelles sont les problématiques en rapport avec I'amputation qui vous génent ou
vous ont le plus géné ?

LA DOULEUR

La prise en charge de la douleur en général a-t-elle été abordée ?

O Approfondie O Abordée plusieurs fois O Evoquée [ Jamais abordée
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La prise en charge de la douleur vous-a semblée ?

O Tres satisfaisante 0 satisfaisante O Peu satisfaisante [ Pas satisfaisante e

La douleur du membre fantdme a-t-elle été abordée ?

O Approfondie O Abordée plusieurs fois O Evoquée [ Jamais abordée

La prise en charge des douleurs du membre fantome vous a semblée

O Tres satisfaisante O Satisfaisante (3 Peu satisfaisante [ Pas satisfaisante e

Avec qui ou par quel(s) biais la problématique de la douleur a-t-elle été abordée ? (cochez la ou les

cases correspondantes)

Assistante sociale Kinésithérapeute
COMETE Professeur d’activité physique
(service de réinsertion professionnelle) adaptée
Ergothérapeute Ortho-prothésiste
Infirmiére/ aide-soignant Psychologue
Médecin Livret
Internet Autres patients
Autre (précisez) :
Avez-vous des douleurs du membre fantome ? 3 Oui (J Non

Si oui a combien les évaluez-vous ? 0 représente I'absence de douleur et 10 une douleur intolérable,
entourez le chiffre qui correspond le mieux a votre douleur :

@0123456789106

Actuellement avez-vous d’autres douleurs ? 3 Oui 3 Non

Si oui a combien les évaluez-vous ? 0 représente I'absence de douleur et 10 une douleur intolérable,
entourez le chiffre qui correspond le mieux a votre douleur :

@0123456789106

Prenez-vous des médicaments contre la douleur ? 3 Oui J Non [ je ne sais pas

LE VECU DE L'AMPUTATION ET DES SOINS

Quel est votre ressenti concernant I’hospitalisation et la prise en charge dans 'unité 300 au CRMPR

Les Herbiers ?
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D’une facon générale comment avez-vous vécu votre hospitalisation au CRMPR Les Herbiers ?

O Trés bien [ Bien O Mal O Trés mal

Comment avez-vous vécu I'amputation avant I'appareillage ?

O Trés bien [ Bien O Mal O Trés mal

Comment vivez-vous I’amputation depuis I'appareillage ?

O Trés bien [ Bien O Mal O Trés mal
Avez-vous été accompagné sur le plan psychologique ? 3 Oui 0 Non
Auriez-vous souhaité plus de soutien psychologique ? 3 Oui O Non

Avez-vous rencontré des difficultés avec votre entourage au sujet de 'amputation ? 3 Oui [J Non

Si oui, des difficultés de quel type ?

LA PROTHESE ET L'EDUCATION A L'UTILISATION

1. La mise en place et la gestion de la compression (jersey élastique, Tubigrip®) a-t-elle été

abordée ?
O Approfondie O Abordée plusieurs fois O Evoquée [ Jamais abordée

Quel est votre niveau d’autonomie pour mettre et gérer la compression actuellement ?

O Complétement autonome [ Autonome avec difficulté [ Besoin d’une aide partielle
O Complétement dépendant d’une tierce personne

Avec qui ou par quel(s) biais la problématique de la compression a-t-elle été abordée ? (cochez la

ou les cases correspondantes)

Assistante sociale Kinésithérapeute
COMETE Professeur d’activité physique
(service de réinsertion professionnelle) adaptée
Ergothérapeute Ortho-prothésiste
Infirmiére/ aide-soignant Psychologue
Médecin Livret
Internet Autres patients
Autre (précisez) :
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2. La mise en place du manchon vous a-t-elle été expliquée ?

O Approfondie O Abordée plusieurs fois O Evoquée [ Jamais abordée

Quel est votre niveau d’autonomie pour mettre le manchon actuellement ?

O Complétement autonome [ Autonome avec difficulté [ Besoin d’une aide partielle
O Complétement dépendant d’une tierce personne

3. La mise en place de la prothése vous a-t-elle été expliquée ?

O Approfondie (J Abordée plusieurs fois (O Evoquée [ Jamais abordée

Quel est votre niveau d’autonomie pour mettre la prothése actuellement ?

(J Complétement autonome [ Autonome avec difficulté [ Besoin d’une aide partielle
O Complétement dépendant d’une tierce personne

Avec qui ou par quel(s) biais la problématique de I'utilisation du manchon et de la prothése a-t-
elle été abordée ? (cochez la ou les cases correspondantes)

Assistante sociale Kinésithérapeute
COMETE Professeur d’activité physique
(service de réinsertion professionnelle) adaptée
Ergothérapeute Ortho-prothésiste
Infirmiére/ aide-soignant Psychologue
Médecin Livret
Internet Autres patients
Autre (précisez) :

4. La gestion des modifications de volume du moignon vous a-t-elle été expliquée ?

O Approfondie O Abordée plusieurs fois O Evoquée [ Jamais abordée

Quel est votre niveau d’autonomie pour gérer les adaptations en cas de modification de volume du
moignon ?

O Complétement autonome [ Autonome avec difficulté [ Besoin d’une aide partielle
O Complétement dépendant d’une tierce personne
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Avec qui ou par quel(s) biais la problématique des modifications de volume du moignon a-t-elle été
abordée ? (cochez la ou les cases correspondantes)

Assistante sociale Kinésithérapeute
COMETE Professeur d’activité physique
(service de réinsertion professionnelle) adaptée
Ergothérapeute Ortho-prothésiste
Infirmiére/ aide-soignant Psychologue
Médecin Livret
Internet Autres patients
Autre (précisez) :

5. L’entretien du manchon et de la prothése vous a-t-il été expliqué ?

O Approfondie O Abordée plusieurs fois (O Evoquée [ Jamais abordée

Quel est votre niveau d’autonomie pour nettoyer le manchon et la prothése actuellement ?

(O Complétement autonome [ Autonome avec difficulté [ Besoin d’une aide partielle
(J Complétement dépendant d’une tierce personne

Etes-vous satisfait de votre prothése ?

(3 Tres satisfait (3 satisfait 3 Peu satisfait 3 Pas s@it

Combien de temps portez-vous votre prothése par jour ?

L'ETAT CUTANE, LE MOIGNON

Etes-vous autonome pour la toilette du moignon ? 3 Oui O Non

La surveillance de I’état de la peau moignon vous a-t-elle été expliquée ?

O Approfondie O Abordée plusieurs fois O Evoquée [ Jamais abordée

Avez-vous eu des problémes cutanés ? (plusieurs réponses possibles)

3 Initialement la cicatrisation s’est déroulée sans probléme

(3 La cicatrisation en post opératoire a été longue et difficile

(3 Depuis le port de la prothése parfois, et des petites plaies

O Depuis le port de la prothése, des plaies importantes empéchant transitoirement le port de la
prothése.

La question de la transpiration a-t-elle été abordée ?
O Approfondie O Abordée plusieurs fois O Evoquée [ Jamais abordée
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Avec qui ou par quel(s) biais la problématique de la surveillance du moignon et de I’état de la peau
a-t-elle été abordée ? (cochez la ou les cases correspondantes)

Assistante sociale Kinésithérapeute
COMETE Professeur d’activité physique
(service de réinsertion professionnelle) adaptée
Ergothérapeute Ortho-prothésiste
Infirmiére/ aide-soignant Psychologue
Médecin Livret
Internet Autres patients
Autre (précisez) :

Etes-vous géné par la transpiration ?

J Non jamais 3 Oui parfois O Oui souvent

L’'ORGANISATION DU RETOUR A DOMICILE, ET LA VIE QUOTIDIENNE APRES L’"HOSPITALISATION

L’adaptation du domicile (aménagements, travaux...) a-t- été abordée ?

O Approfondie O Abordée plusieurs fois O Evoquée [ Jamais abordée
(J Non concerné, logement déja adapté

Avec qui ou par quel(s) biais la problématique de I’adaptation du domicile-t-elle été abordée ?
(cochez la ou les cases correspondantes)

Assistante sociale Kinésithérapeute
COMETE Professeur d’activité physique
(service de réinsertion professionnelle) adaptée
Ergothérapeute Ortho-prothésiste
Infirmiére/ aide-soignant Psychologue
Médecin Livret
Internet Autres patients
Autre (précisez) :

La mise en place d’aide a domicile a-t- été abordée ?

O Approfondie O Abordée plusieurs fois O Evoquée [ Jamais abordée
J Non concerné
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Avec qui ou par quel(s) biais la problématique des modifications de volume du moignon a-t-elle été

abordée ? (cochez la ou les cases correspondantes)

Assistante sociale Kinésithérapeute
COMETE Professeur d’activité physique
(service de réinsertion professionnelle) adaptée
Ergothérapeute Ortho-prothésiste
Infirmiére/ aide-soignant Psychologue
Médecin Livret
Internet Autres patients
Autre (précisez) :

En général, étes-vous satisfait de vos conditions de retour a domicile ?

@ O Tres satisfait O Satisfait O Peu satisfait 3 Pas ssit

Avez-vous été accompagné dans les démarches sociales ? 3 Oui 0 Non

- Si oui, étes-vous satisfait de cet accompagnement ?

@ 3 Tres satisfait 3 satisfait 3 Peu satisfait 3 Pas s@it

La conduite automobile a-t-elle été abordée ?

O Approfondie O Abordée plusieurs fois O Evoquée [ Jamais abordée
J Non concerné, je ne conduis plus ou n’a jamais conduit

Avec qui ou par quel(s) biais la problématique de la conduite automobile a-t-elle été abordée ?
(cochez la ou les cases correspondantes)

Assistante sociale Kinésithérapeute
COMETE Professeur d’activité physique
(service de réinsertion professionnelle) adaptée
Ergothérapeute Ortho-prothésiste
Infirmiére/ aide-soignant Psychologue
Médecin Livret
Internet Autres patients
Autre (précisez) :

Avez-vous été préparé(e) a un retour a la vie sociale (regard des gens, sorties en extérieur...) ?

3 Non, pas du tout 3 Oui, un peu O Oui, parfaitement
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Qu’auriez-vous souhaité pour vous sentir mieux préparé(e) a la reprise d’une vie sociale ?

La reprise d’une activité professionnelle a-t-elle été abordée ?

O Approfondie O Abordée plusieurs fois O Evoquée [ Jamais abordée
O Non concerné, je ne travaille plus (retraite, invalidité)

Avec qui ou par quel(s) biais la problématique de I’activité professionnelle a-t-elle été abordée ?

(cochez la ou les cases correspondantes)

Assistante sociale Kinésithérapeute
COMETE Professeur d’activité physique
(service de réinsertion professionnelle) adaptée
Ergothérapeute Ortho-prothésiste
Infirmiére/ aide-soignant Psychologue
Médecin Livret
Internet Autres patients
Autre (précisez) :

Allez-vous reprendre une activité professionnelle ?

3 Oui, déja repris 3 Oui, sur le méme poste (JOui, sur un porte adapté
ONon 3 Je ne sais pas

La pratique de loisirs (bricolage, sport, natation ... ) avec la prothése a-t-elle été abordée ?

O Approfondie O Abordée plusieurs fois O Evoquée [ Jamais abordée
J Non concerné

Avez-vous été informé(e) de I’existence d’associations de patients ? 3 Oui O Non

- Si non, auriez-vous souhaité étre informé(e) de I’existence de telles associations ?

3 Oui O Non

LES FACTEURS DE RISQUES CARDIO-VASCULAIRES ET LA PROTECTION DU MEMBRE CONTRO-
LATERAL

A renseigner si vous avez coché, artérite, diabéte a la question cause de 'amputation

La surveillance de I'autre jambe et pied vous a-t-elle été expliquée ?

O Approfondie O Abordée plusieurs fois O Evoquée [ Jamais abordée
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Avec qui ou par quel(s) biais la problématique de la surveillance de I’autre jambe a-t-elle été
abordée ? (cochez la ou les cases correspondantes)

Assistante sociale Kinésithérapeute
COMETE Professeur d’activité physique
(service de réinsertion professionnelle) adaptée
Ergothérapeute Ortho-prothésiste
Infirmiére/ aide-soignant Psychologue
Médecin Livret
Internet Autres patients
Autre (précisez) :

L'importance de I'arrét du tabac a-t-il été abordé ?

O Approfondie O Abordée plusieurs fois (O Evoquée [ Jamais abordée
(J Non concerné

Avec qui ou par quel(s) biais la problématique de I’arrét du tabac a-t-elle été abordée ? (cochez la

ou les cases correspondantes)

Assistante sociale Kinésithérapeute
COMETE Professeur d’activité physique
(service de réinsertion professionnelle) adaptée
Ergothérapeute Ortho-prothésiste
Infirmiére/ aide-soignant Psychologue
Médecin Livret
Internet Autres patients
Autre (précisez) :
Etes-vous sevré du tabac ? 3 Oui J Non (J Non concerné

L'importance d’un bon contrdle de la Tension Artérielle a-t-elle été abordée ?

O Approfondie (O Abordée plusieurs fois O Evoquée (J Jamais abordée

Connaissez-vous les objectifs maximum de Tension Artérielle ? 3 Oui O Non

L’'importance d’un bon contréle du diabéte a-t-elle été abordée ?

O Approfondie (O Abordée plusieurs fois O Evoquée (J Jamais abordée

Connaissez vous vos objectifs d’Hémoglobine glyquée ? [ Oui 0 Non

81



L'importance d’un bon contréle de votre poids a-t-elle été abordée ?

O Approfondie O Abordée plusieurs fois O Evoquée 3 Jamais abordée

L’'importance d’avoir une activité physique ou de marche quotidienne de plus de 30 minutes a-elle

7

été abordée ?
O Approfondie O Abordée plusieurs fois O Evoquée O Jamais abordée

Avec qui ou par quel(s) biais la problématique des facteurs de risque cardio-vasculaire (tension

artérielle, diabéte, activité physique, poids) a-t-elle été abordée ? (cochez la ou les cases

correspondantes)

Assistante sociale Kinésithérapeute
COMETE Professeur d’activité physique
(service de réinsertion professionnelle) adaptée
Ergothérapeute Ortho-prothésiste
Infirmiére/ aide-soignant Psychologue
Médecin Livret
Internet Autres patients

Autre (précisez) :

Commentaire libre, suggestions, perspectives d’amélioration proposées :

Merci d’avoir répondu a ce questionnaire

82



RESUME

Introduction : Notre étude s’inscrit dans une démarche nationale d’amélioration de la
qualité de vie des patients amputés grace a I'éducation thérapeutique (ETP). Nous avons
évalué d’une part la satisfaction des patients concernant leur prise en charge au Centre
Régional de Médecine Physique et de Réadaptation Les Herbiers et d’autre part les
connaissances des patients sur leur pathologie et notamment sur les facteurs de risque
cardiovasculaire afin de discuter de I'intérét d’ateliers d’éducation thérapeutique.

Matériel et méthodes : Nous avons réalisé une étude prospective sur un an, descriptive a
I'aide d’un questionnaire rédigé a cet effet, afin d’interroger les patients lors de leur
consultation de suivi quelques semaines apreés leur séjour au CRMPR Les Herbiers.

Résultats : Nous avons obtenu 27 questionnaires interprétables, mettant en évidence une
population avec une prédominance masculine (74%), d’age moyen 66 ans (+11), amputés
depuis en moyenne 13 +8,7 mois, principalement pour une cause diabétique ou vasculaire
(respectivement 40,7% et 37,0%). Les patients étaient généralement satisfaits de la prise en
charge. lls présentaient des douleurs de membre fantéme fréquentes (70%). L’autonomie
pour l'utilisation de I'appareillage était excellente (entre 85% pour la gestion des
modifications de volume du moignon, et 100% pour I'entretien de I'appareil). Néanmoins,
les problémes cutanés étaient fréquents (60%). L’évaluation des connaissances des facteurs
de risque montrait des lacunes.

Conclusion : Les deux principaux ateliers d’ETP particulierement intéressants pour compléter
notre prise en charge seraient sur les douleurs et les facteurs de risque cardiovasculaires.

Mots clés : amputation - membre inférieur - éducation thérapeutique — facteurs de risque
cardio-vasculaire
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