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INTRODUCTION

Les premiéres traces d’amputation ont été mises en évidence il y a 7000 ans sur un
squelette néolithique découvert dans le sud de Paris, a Buthiers-Bulancourt. Ce n’est que
quelques années plus tard, que Hippocrate (460 - 377 av. JC), médecin grec et philosophe,
rédigea les premiers écrits sur 'amputation a visée thérapeutique, utilisée alors en tant que
traitement en cas de gangréne. Cependant, les risques de complications hémorragiques et
infectieuses provoquaient régulierement le décés des patients amputés. Au fil des siécles,
de nombreux chirurgiens tels que Ambroise Paré (1510 - 1590) et Dominique-Jean Larrey
(1766 - 1842), ont considérablement amélioré les techniques chirurgicales et les protocoles

pour éviter les infections liées a 'amputation.

Par le développement des techniques d’armement, les Grandes Guerres vont étre a I'origine
d’'un nombre considérable d’amputations. Aujourd’hui pergue comme un échec pour les
chirurgiens d’'une majorité de pays, la recherche d’alternatives a 'amputation est privilégiée.
En effet, les retentissements de 'amputation sur la vie de 'amputé sont de plus en plus pris
en compte dans la décision d’opérer. Quels que soient le contexte et lindication
(traumatique, congénitale, pathologique), 'amputation reste un acte traumatisant pour celui
qui le vit et son entourage. Elle peut susciter I'apparition de répercussions physiques

inéluctables, mais également de répercussions psychologiques et sociales.

L’amputation étant « une opération chirurgicale visant a couper un membre ou un segment
de membre » (Le Robert, s.d.), les chirurgiens ont immédiatement cherché des solutions de
remplacement de ce membre. La premiére prothése fut ainsi congue il y a environ 3000 ans
av. J.C. Un orteil en bois sculpté fut retrouvé sur une momie égyptienne par des
archéologues de 'Egypte Antique. Dés lors, les prothéses n‘ont cessé d’évoluer au fil du
temps. L’apparition de nouveaux matériaux (plastique, carbone...) et le développement de
linformatique et de I'électronique ont permis le déploiement de nouvelles prothéses
innovantes a la pointe de la technologie. Répondant a des besoins variés et adaptés a
chaque personne amputée, les protheses relévent aujourd'hui plusieurs défis et enjeux et

s’évertuent toutes a apporter la plus grande autonomie a leurs utilisateurs.

L’évolution des techniques chirurgicales, des soins post-opératoires ainsi que des solutions
de compensation et d’appareillage ont considérablement métamorphosé le parcours de

soins de la personne amputée qui accorde aujourd’hui une attention particuliere a la
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satisfaction patient. De nombreux acteurs ont pour mission d’optimiser ce parcours de soins
en le rendant plus efficient. La modernisation du systéme de santé, la fluidification du
parcours patient par une meilleure coopération entre professionnels de santé ainsi que le
droit patient a des informations complétes sur sa pathologie font notamment désormais
partie des priorités de ce parcours de soins. Les enjeux autour de ce parcours de soins sont
nombreux et ont ainsi une grande importance dans le domaine de la santé. Cependant,
quels sont les ressources et les moyens réellement mis a disposition des professionnels de

santé ? Qu’en est-il de I'expérience patient ? Quelles sont les améliorations possibles ?

L’objectif du présent travail est, dans un premier temps, de faire un état des lieux du
parcours de soins du patient amputé, pour ainsi proposer, dans un second temps, différents
leviers d’actions pour améliorer I'expérience vécue par les personnes amputées. Ce

mémoire s’évertuera ainsi a répondre a la problématique suivante :

De quelle maniére faire face aux obstacles auxquels les patients amputés sont

confrontés a la suite de leur amputation ?

Pour apporter une réponse a cette interrogation, un état des lieux de la littérature existante
sur les sujets de 'amputation et du parcours de soins de la personne amputée feront tout
d’abord l'objet d’'une premiére partie. Les causes de I'amputation et ses conséquences
seront notamment abordées, ainsi que les différentes phases du parcours de soins.
Plusieurs questionnements en lien avec la problématique initiale ayant été soulevées dans
cette premiére partie, une investigation sera ensuite menée. La partie Il détaillera la
méthodologie choisie et la partie Il les résultats obtenus gréace aux entretiens semi-directifs
menés avec des personnes amputées. Pour améliorer considérablement le parcours de
soins de la personne amputée, des recommandations en regard d’actions a mener et a
entreprendre seront enfin suggérées dans une derniére partie. Ces recommandations, a
destination du Gouvernement et des Associations d’amputés, sont inscrites dans une

démarche d’amélioration continue de la qualité et de la sécurité des soins.
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PARTIE |. REVUE DE LA LITTERATURE

I. Définition de 'amputation et de ses retentissements sur la vie de ’'amputé

Cette premiére partie de la revue de la littérature sera consacrée a 'amputation en tant
qu'acte chirurgical et traumatisme pour le patient. Pratiquée de nos jours
exceptionnellement et en cas de solution de derniére intention, 'amputation n’est pas un
acte chirurgical anodin. A I'origine de modifications irréversibles du corps, 'amputation et la
perte du membre qui s’ensuit, déclenchent de lourdes conséquences chez la personne
amputée. Pour comprendre les atteintes psychologiques, physiques et sociales que
'amputation entraine, il va tout d’abord étre important de définir dans un premier temps

I'amputation.

Aborder I'histoire des amputations a travers le temps et les époques incitera également a
mener une réflexion autour des différentes approches de l'amputation. En effet, les
premiéres amputations remontent a I'aube de I'histoire humaine. Cependant, les indications
conduisant a une amputation ne sont aujourd’hui plus les mémes que celles d’il y a plusieurs
milliers d’années. Nous verrons également que I'acte d’amputer et de modifier la chair de la
personne amputée n’a pas nécessairement la méme signification a travers les pays et n’est

donc pas systématiquement pratiqué dans un objectif thérapeutique médical.

A. Définition et classification des amputations

L’amputation se définit comme étant « I'ablation d'un membre ou d’'un segment de
membre au niveau de l'os » (Larousse, s.d.-b). L'amputation nécessite une opération,
ouverte (sans sutures, moins courante) ou fermée (avec suture). Le terme désarticulation
est également employé et désigne « l'intervention chirurgicale consistant en I'ablation d'un
segment de membre ou d'un membre entier a la hauteur d'une articulation » (Larousse, s.d.-
d). Ces deux interventions chirurgicales sont des solutions de derniéres intentions qui n’ont
lieu que quand lorsque aucune autre solution ne permet de conserver le membre concerné.

L’amputation est un acte chirurgical qui nécessite une grande minutie et précaution.

Les amputations se différencient en fonction du niveau d’amputation. Sont généralement
différenciées les amputations du membre inférieur, des amputations du membre supérieur.
Ces deux types d’amputation ne vont pas avoir les mémes conséquences sur la vie de

'amputé. L’amputation du membre inférieur va par exemple altérer la capacité de marcher
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de la personne amputée tandis que I'amputation du membre supérieur va impacter les

gestes quotidiens de 'amputé, comme la prise d’objets dans la main.

Se distinguent également les amputations majeures des amputations mineures. On parle
d’amputation majeure quand I'amputation est distale. L’'amputation mineure est quant a elle
proximale. Le choix du niveau d’amputation est un compromis entre le potentiel de
cicatrisation et la préservation de I'anatomie du patient (Zingg, M., Nicodéme, J., Ugkay, .,
Ray, A. & Suva, D., 2014). Il est également déterminé en fonction du potentiel de
rééducation du patient (Borens, O., Saucy, F., Mouhsine, E., Wettstein, M., & Blanc, C. H.,
2007). En effet, de nombreux facteurs vont impacter la capacité de réadaptation du patient
suite a une amputation. Il s’agit essentiellement de facteurs propres au sujet tel que son
age, son sexe, l'existence et le nombre de comorbidités, sa condition physique etc.
(Quesnel, A., 2013).

1. Classification des amputations du membre supérieur

Une amputation mineure du membre supérieur est une amputation pratiquée en dessous
du poignet. Une amputation majeure du membre supérieur est quant a elle réalisée au-

dessus du poignet.

Les différents niveaux d’amputation du membre supérieur sont listés dans le tableau ci-

dessous.
Tableau 1 : Niveaux d’amputation du membre supérieur

Amputation partielle de la main Il peut par exemple s’agir de 'amputation d’'un simple doigt
ou d'une amputation transmétacarpienne, c'est a dire
réalisée a travers les os de la main.

Désarticulation du poignet L’amputation se fait entre le radius et les os métacarpiens.

Amputation transradiale L’amputation se fait entre le radius et l'ulna.

Désarticulation du coude Pour ce type d’amputation, le radius est retiré, I'articulation
du coude est ouverte et 'humérus est quant a lui conservé.

Amputation transhumérale L’amputation se fait a travers I’humérus et le coude n'est
plus présent.

Désarticulation de I’épaule L'amputation est réalisée a la jonction entre 'humérus et le
reste de I'épaule (clavicule et scapula).
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Tableau 1 : Niveaux d’amputation du membre supérieur

Désarticulation inter-scapulo- Pour ce type d'amputation, la clavicule et la scapula sont
thoracique totalement retirées.

Désarticulation Désarticulation
del 3103“13 interscapulo-thoracique
Au dessus du coude
Désarticulation (Transhumeérale)
du coude { /
Au dessous du coude
(Transradiale)
\.--~

Main Pa’“°“° \ Désarticulation
= de la main et
du poignet
J\W\S

Figure 1. Les différents niveaux d’amputation du membre
supérieur

Les amputations de la main sont les plus courantes.

Les amputations du membre supérieur ne nécessitent pas systématiquement [l'utilisation

d’un appareil prothétique (Gourinat, V., 2014).

2. Classification des amputations du membre inférieur

Une amputation mineure du membre inférieur est une amputation pratiquée en dessous de
la cheville. Une amputation majeure du membre inférieur est quant a elle réalisée au-dessus

de la cheville.

Les différents niveaux d’amputation du membre inférieur sont listés dans le tableau ci-

dessous.

Tableau 2 : Niveaux d’amputation du membre inférieur

Niveaux d’amputation du membre Définition

supérieur

Amputation du pied Plusieurs niveaux d’amputation du pied sont connus. Les
amputations du pied s’étendent des phalanges a
l'articulation talo-crurale.
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Tableau 2 : Niveaux d’amputation du membre inférieur

Amputation de Syme L’amputation de Syme est réalisée au niveau de la cheville
et entraine le retrait du pied complet.

Amputation transtibiale L’amputation se fait entre le tibia et la fibula.

Désarticulation du genou L’amputation est réalisée au niveau de larticulation du
genou. Seule la cuisse est conservée.

Amputation de Gritti L'amputation se fait au niveau du genou.

Amputation transfémorale L'amputation se fait au niveau du fémur.

Désarticulation de la hanche L’amputation est réalisée au niveau de l'articulation de la
hanche.

Hémipelvectomie Tout le membre inférieur ainsi que les parties du bassin

jusqu’au sacrum sont enlevés.

\\e— Hén ',. { tomie
[ QJ; Y " Désarticulation de hanche

\ \ Amputation haute de fémur

N —

Amputations moyennes de fémur
{union 1/3 supérieur 1/3 moyen ou: 1/3 moyen)

Amputation. de Gritti

Désarticuiation de genou

Amputation tibiaie
{niveau d'élection 15 cm sous Ia TTA)

Amputation de Syme

Désarticulation tibio-tarsienne
Désarticulation medio-tarsienne
Amputation trans-métatarsienne
Amputation metatarso-phalangienne

Figure 2. Schéma des différents niveaux
d amputation du membre inférieur

Les amputations de la jambe sont les plus courantes. Elles sont réalisées entre 12 et 15 cm

du plateau tibial.

B. Les causes de 'amputation

L’amputation peut subvenir de trois raisons principales : traumatique, congénitale et

pathologique.
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Selon 'ADEPA (Association de Défense et D’études des Personnes Amputées), 80% des
amputations sont des amputations pathologiques, c'est-a-dire causée par maladie. Les
artérites sont la cause la plus fréquente d’amputation, tout &ge confondu. L’artérite est une
maladie touchant les artéres des jambes. Elle correspond a une obstruction partielle ou
totale des membres inférieurs. Elle est due dans la majorité des cas a une accumulation
trop importante de cholestérol dans certaines artéres, ce qui diminue I'apport en sang et en
oxygéne dans les membres. Les muscles ne sont alors plus oxygénés et peuvent mener a
la gangréne, c’est a dire a la mort du tissus. L'amputation est alors inévitable a ce stade
(Améli, 2021).

Le diabéte est également un facteur de risque pouvant conduire a I'amputation.
L’amputation est nécessaire lorsque le diabétique est sujet a une neuropathie diabétique.
La neuropathie diabétique est causée par une glycémie importante, pouvant provoquer un
déréglement du systéme nerveux (Centre Hospitalier Universitaire Vaudois, 2019). Il y a
alors une perte de sensibilité des nerfs de contact, empéchant ainsi la perception des petites
blessures ou anomalie du pied, lesquelles finissent par s’infecter et conduisent parfois a
'amputation. La Fédération Frangaise des Diabétiques (s.d.) estime que 10% des

diabétiques courent un risque d’amputation.

Les cancers peuvent aussi étre a I'origine d’amputations lorsqu’il y a prolifération anarchique

des cellules. Il s’agit essentiellement de sarcomes et d’'ostéosarcomes.

L’amputation traumatique survient brutalement lors d’'un accident. Elle peut survenir a la fois
dans le cadre professionnel, suite a I'utilisation de machines, ou dans le cadre personnel,
en domestique, avec I'utilisation d’outils électroniques tels que des tondeuses. Elle survient
néanmoins la plupart du temps dans des accidents de la circulation. Il est par ailleurs parfois
nécessaire dans ce genre de situation d’agir immédiatement, sans méme que le patient ne
soit conscient de ce qu'il lui arrive car plongé dans un état critique. Les répercussions
psychologiques peuvent alors étre beaucoup plus lourdes pour le patient car il découvrira a
son réveil que son corps a été modifié irréversiblement a la suite de cet accident (Gourinat,

V., 2014). Les amputations traumatiques représentent moins de 20% des amputations.

Les amputations congénitales sont quant a elles plus rares. Elles sont observées dés la
naissance et ne nécessitent pas d’intervention chirurgicale (Delcey, M., 2017). L’agénésie
est « I'absence totale ou partielle d’un tissu, d’'un organe ou d'une structure dés la vie

embryonnaire » (Larousse, s.d.-a).
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C. Epidémiologie

Il n’existe pas de fichier de suivi des amputés en France permettant d’estimer directement
le nombre de personnes amputées et le nombre de personnes amputées appareillées.
Toutefois, environ 90 000 amputés, toutes étiologies confondues étaient recensés en 2007
dans le PMSI (Programme de Médicalisation des Systémes d’Information). 69% d’entre eux
étaient des hommes tandis que 31% étaient des femmes (HAS, 2007). Par ailleurs, comme
précisé précédemment, toutes les amputations ne donnent pas nécessairement lieu a un

appareillage prothétique (HAS, 2016).

[l n’existe pas non plus de données officielles sur I'incidence mondiale des amputations mais
une étude récente a estimé que 65 millions de personnes vivent avec un membre amputé
dans le monde. De plus, 1,5 millions de personnes supplémentaires sont sujettes a des
amputations chaque année (Liao, C. et al., 2020). On dénombre un pourcentage plus
important d’amputation dans les pays a revenus faibles et modérés. En effet, environ la
moitié des amputés se trouvent en Asie (voir Figure 3). Cependant, I'Organisation Mondiale
de la Santé (OMS) estime que seul 5 a 15% des amputés qui nécessitent une prothése

dans ces pays y ont acces. Il y a une demande colossale pour ces dispositifs médicaux qui

Number of People
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N .
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améliorent considérablement la qualité de vie des personnes amputées.
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Figure 3. Répartition du pourcentage de personnes vivant avec une amputation (2017)
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Les principales causes d’amputation difféerent entre les pays a revenus éleveés et les pays a
revenus faibles a modérés. Dans les pays a revenus élevés, environ 80% des amputations
sont dues a des complications de maladies des vaisseaux sanguins et du diabéte. Les
ulcéres du pied, une complication courante du diabéte mal contrélé, sont a l'origine de la
majorité des amputations des membres inférieurs chez les diabétiques (Wraight, P.,
Lawrence, S., Campbell, D. & Colman, P., 2006). La Fédération Frangaise des Diabétiques
estime que 10 000 amputations en France sont dues aux complications du diabéte. Dans
les pays a revenus faibles a modérés, la majorité des amputations sont causées par des
accidents de la route, des blessures, des infections de I'os ou des tissus, et des anomalies
congénitales non traitées. Dans ces pays, 40% des amputations causées par un
traumatisme sont des amputations du membre supérieur (19,6% des amputations

unilatérales et 19,1 des amputations bilatérales).

Dans le monde, la majorité (60%) des amputations sont des amputations du membre
inférieur (McDonald, C.L et al., 2020). En France, en 2007, 80% des amputations étaient
des amputations du membre inférieur contre 15% d’amputations du membre supérieur. Il 'y
avait en effet entre 8 000 et 15 000 amputés du membre supérieur a ce moment. |l s’agissait
majoritairement de personnes jeunes, exercant une activité professionnelle : deux tiers
auraient moins de 40 ans (ADEPA, 2011, 16 juillet).

D. L’amputation a travers les épogques et le monde

L’amputation est une pratique chirurgicale trés ancienne. Il a été estimé que les premiéres
sépultures dans lesquelles ont été retrouvés des amputés dateraient de 4900 ans av. J.C.
(Callens, S., 2016). Les premiéres traces écrites d’amputations ont quant a elles été
retrouvées dans les écrits d’Hippocrate il y a plus de 400 ans av. J.C. Elles étaient, a ce
moment, essentiellement réalisées en cas de gangréne de membres ou d’infections de
plaies. De nombreuses techniques ont été élaborées au fil des siécles, toutes ayant pour
objectif principal d’'empécher le risque d’hémorragie et de réduire la douleur au maximum.
Ambroise Parée, chirurgien et anatomiste frangais (1510-1590), sera a lorigine des
méthodes actuelles d’amputation qui consistent a ligaturer les vaisseaux (Devos
Bevernage, B. & Leemrijse, T.H., 2009).

L’amputation est par ailleurs utilisée comme punition dans un certain nombre de pays. Au
Moyen Age, les mains des voleurs ou des personnes faisant 'objet d’adultéres ou de crimes

et délits divers sont coupées sur la place publique. A cette époque, les amputations étaient
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a la fois synonymes de maladies et signes de parjure (Dehoux, E., & Ueltschi, K., 2010).
L’amputation est aujourd’hui remise a l'ordre du jour dans de nombreux pays tels que
I’Afghanistan, I’Arabie Saoudite, I'lran, etc. En effet, 'amputation des mains des voleurs est
encadrée par une loi canonique islamique, la charia, appliquée de maniere stricte dans

certains Etats musulmans.

Dans le reste du monde, I'amputation est un acte chirurgical de moins en moins pratiqué
car vécu comme un échec a la fois pour le patient et pour le chirurgien. Entrainant des
conseéquences irréversibles pour I'amputé, les chirurgiens font de leur maximum pour éviter
d’avoir recours a cette alternative et privilégient désormais la réimplantation du membre

sectionné en premier lieu.

E. Conséguences de I’'amputation

La perte d'un membre entraine des répercussions physiques, psychologiques et sociales

importantes sur la vie des personnes amputées.

Les répercussions physiques sont tout d’abord les premiéres conséquences visibles de
'amputation. Elles peuvent devenir chroniques et impacter la vie de 'amputé sur le long
terme. L’isolement social est quant a lui une conséquence trés importante de I'amputation
(Edelstein, J. E., 1980). Souvent amenés a se renfermer sur eux-mémes, I'amputation
déclenche chez les amputés un retrait de la vie sociale. Cela peut ainsi occasionner chez
les personnes amputées une appréhension face a la rencontre de nouvelles personnes ou
a la participation a de nouvelles activités. Enfin, 'impact psychologique est souvent néglige,
bien que la perte d’'un membre peut étre assimilée a un deuil pour la personne amputée et
son entourage (Alpert, S. H., 1983).

1. Répercussions psychologiques

L’amputation est source de nombreuses séquelles post-traumatiques, notamment lorsqu’il
s’agit d'une amputation traumatique. Peggy TESSIER (2015) définit I'amputation
traumatique comme étant la perte brutale d'une partie du corps, qui survient a la suite d’un
accident. Des objets dits « traumatisants » sont alors impliqués dans cette perte. |l s’agit par

exemple de couteaux tranchants, scies, trongonneuses, etc.

L’amputation peut également étre percue comme une épreuve traumatisante pour la

personne qui le vit et pour son entourage. Le traumatisme psychique est une « réaction
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eémotive persistante qui fait souvent suite a un événement extrémement éprouvant de la
vie » (CAMH, s.d.). Cet événement traumatisant va avoir de nombreux impacts sur la vie de
cette personne et va ainsi affecter son sentiment d’identité propre et les relations qu’il

entretient avec les autres.

Pour faire face a I'amputation, le blessé va alors mettre au point inconsciemment des

mécanismes qui I'aideront a accepter progressivement sa nouvelle situation.

* Syndrome de deuil pathologique

Les victimes d’amputation traumatique sont souvent enclins a I'apparition du syndrome de

deuil pathologique.

Etymologiquement, le mot deuil dérive du mot latin « dolus », qui signifie douleur (Beroud,
J., Ferry, M., Henzen, A. & Sentissi, O., 2014). Comme pour la perte d’'une personne, le
deuil d’'un membre occasionne un processus d’oubli qui est le travail de deuil pendant lequel
'amputé va ressentir un grand nombre d’émotions. Il va également passer par un grand
nombre de réactions physiques, psychologiques, affectives, comportementales et sociales

(infirmiers.com, 2011). Des théories du deuil ont été élaborées, classant les émotions en

phases vécues dans le temps. Elisabeth KUBLER-ROSS décrit en 1969 le processus du

deuil en 5 étapes.

Il passe tout d’abord par une phase de déni qui 'empéche d’accepter sa nouvelle situation.
Puis par une phase de colére et d’agressivité due a la prise de conscience de la perte
définitive du membre. L’amputé ressent alors un sentiment d’injustice par rapport a ce qu’il
lui arrive. Cette phase de colére peut étre dirigé a I'encontre du corps médical, de
I'entourage de 'amputé ou de I'amputé lui-méme (Pruvot, M., 2017). L'amputé ne sait pas
ce que les chirurgiens ont fait de son membre et n’a pas eu le temps de se confronter a la
perte du membre. S’ensuit alors une phase de marchandage pendant laquelle il cherche
des solutions lui permettant de compenser cette perte. Une phase de dépression va
également faire apparition et est une période majeure du deuil. L'amputé va étre sujet a des
troubles de I'humeur (sentiment de tristesse, d'irritabilité, de vide) qui vont fortement
impacter sa vie quotidienne (Améli, 2020). Celle-ci prend fin au moment de la phase
d’acceptation du membre perdu. L'amputé va alors se tourner vers I'avenir et va chercher

des solutions lui permettant de retrouver son autonomie (Balmelle G., 1988).
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Il existe également d’autres théories impliquant 3 ou 7 étapes du deuil. Dans les 7 étapes
du deuil, une phase de douleur et de culpabilité, ainsi qu’une phase de reconstruction se
rajoutent. L’étape de douleur et de culpabilité vient avant I'étape de colére et d’agressivité.
Elle précise en fait la situation en séparant les deux émotions. La phase de restructuration
arrive quant a elle avant la phase d’acceptation et consiste a rechercher des moyens, tels

que de nouvelles activités, pour faire face a la peine engendrée.

Des mécanismes de défense permettent a I'amputé de traverser progressivement chacune

de ces étapes du deuil.

* Les mécanismes de défense

Sigmund Freud fait pour la premiére fois référence aux mécanismes de défense en 1894
dans un article sur «les psychonévroses de défense ». Il s’agit de stratégies de défense
employées par I'inconscient pour se protéger contre des événements difficiles a surmonter.
C’est sa fille, Anna Freud, qui va formaliser ce concept en 1936 en détaillant chaque
mécanisme de défense. De nombreuses autres classifications sont ensuite apparues au fil
du temps. Le nombre de mécanismes de défense varie d’'une classification a l'autre, il
n’'existe pas de liste exhaustive. En voici cependant quelques exemples issus du DSM-IV
(Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux, Association américaine de

psychiatrie, 1994) :

Tableau 3 : Exemples de mécanismes de défense

La répression « Evite délibérément de penser a des problémes, des désirs,
des sentiments ou des expériences pénibles. »

La projection « Attribue a tort a un autre ses propres sentiments, impulsions
ou pensées inacceptables. »

Le refoulement « Expulse de la conscience des désirs, des pensées ou des
expériences perturbantes. »

La rationalisation « Dissimule les motivations réelles de ses propres pensées,
actions, sentiments, derriére des explications rassurantes ou
complaisantes mais erronées. »

L’annulation « Utilise des mots ou des comportements visant a annuler ou
a compenser symboliquement des pensées, des sentiments
ou des actes jugés inacceptables. »

Le déni « Refuse de reconnaitre certains aspects douloureux de la
réalité externe ou de I'expérience subjective qui seraient
évidents pour les autres »
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Tableau 3 : Exemples de mécanismes de défense

L’agressivité passive « Exprime une agression envers les autres de fagon indirecte
et non combative. »

L’amputé peut alors prendre conscience qu'il est dans un processus défensif, lui permettant

ainsi de comprendre pourquoi il réagit de la sorte (Chabrol, H., 2005).

Ces mécanismes de deuil et de défenses sont utilisés involontairement par 'amputé pour
faire face a l'intervention qu’il a subi et a son résultat qu’est la perte du membre. En effet, le
patient voit son corps se métamorphoser et ne se reconnait plus forcément. Le corps
humain est sujet a deux représentations distinctes que sont le schéma corporel et 'image
corporelle. Deux critéres principaux permettent de faire la distinction entre ces deux
représentations du corps : la dynamique (long terme versus court terme) et le rdle
fonctionnel (action versus perception) (De Vignemont, F., 2010). Chacun de ces deux
éléments sont impactés au moment de I'amputation et vont avoir des conséquences

psychologiques différentes chez 'amputé (Gomer Romio, M., 2016).

* Le schéma corporel

Le schéma corporel est une représentation sensori-motrice du corps dans l'espace. |l
représente en d’autres termes, la position et la configuration du corps en tant qu'objet
volumétrique dans I'espace (Haggard, P. & Wolpert, D. M., 2005). Il guide les actions
commandées par le cerveau (Gallagher, S. 2005 ; Paillard, J.,1999 ; Schwoebel, J., &
Coslett, H.B., 2005 ; Sirigu, A. et al., 1991). Il considére le corps comme étant a la fois
I'effecteur de I'action mais aussi le but de I'action (De Vignemont, F., 2010). Le schéma
corporel est également prédictif car il permet le contrdle anticipé des mouvements, ainsi que
le résultat d’'une action (par exemple, le déplacement du corps aprés un mouvement des
pieds). |l prédit également les conséquences de cette action et prévoit ainsi la rétroaction

sensorielle (par exemple, la sensation de brdlure aprés avoir touché un four trop chaud).

Le schéma corporel comprend une composante dynamique a la fois sur le court terme et le
long terme. Les représentations a court terme sont celles ayant une durée de vie trés courte.
Elles se forment au temps t, sont stockées en mémoire de travail pendant une courte durée
et vont disparaitre au temps t + 1. Pour bouger la jambe, il faut par exemple connaitre sa
position au temps t. Cependant, cette position sera différente au temps t + 1. Pour bouger
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la jambe, il faut également en connaitre sa taille pour savoir ou le pied va atterrir. Or cette
taille est identique depuis plusieurs années. C’est pourquoi le schéma corporel fait
également appel a une représentation corporelle sur le long terme. En effet, le schéma
corporel détient des informations sur certaines caractéristiques du corps, telles que la
posture de celui-ci, la taille des membres et leur forme (Dijkerman, H. C., & de Haan, E. H.,
2007; Paillard, J., 1999).

Le schéma corporel est acquis dés la naissance et évolue au fil des années.

Cependant, des troubles du schéma corporel peuvent apparaitre a la suite de pathologies
ou d’évenements traumatisants pour le corps, tel que qu'une amputation. C’est notamment
le cas de la douleur du « membre fantdbme » qui survient chez la grande majorité des

amputés (voir E. Conséquences de 'amputation, 2. Répercussions physiques).

* L’image corporelle

La notion d’image corporelle est a I'origine de nombreux débats en neuropsychologie depuis
des décennies. Cette notion a toutefois son importance dans I'explication et I'étude de

pathologies cliniques telle que les troubles alimentaires et du poids.

Schilder, P. décrit pour la premiére fois I'image corporelle en 1937 comme étant « l'image
de notre propre corps que nous formons dans notre esprit, c'est-a-dire la maniere dont le
corps nous apparait ». Slade, P.D. (1988) vient quant a lui rajouter une composante
attitudinale a cette représentation du corps en admettant que « nos sentiments concernant
ces caractéristiques et les parties du corps qui le composent » entrent également en jeu

dans cette perception que nous nous faisons de notre corps.

L'image corporelle consiste ainsi en une perception visuelle et affective du corps.
Contrairement au schéma corporel, I'image corporelle est, elle, non orientée vers 'action.
Elle est a I'origine des jugements que chacun effectue sur son propre corps. Ces jugements

sont fortement influencés par des variables cognitives, affectives, attitudinales etc.

L’image corporelle est souvent a l'origine de troubles neurologiques spécifiques dans
lesquels les patients présentent une perception erronée de leur propre corps. C'est par
exemple le cas des troubles alimentaires tels que I'anorexie ou la boulimie pour lesquels |l
y a un déséquilibre entre I'exactitude de I'estimation de la taille du corps d'un individu, et les

attitudes/sentiments d'un individu envers son propre corps. (Slade P.D., 1994).
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Plusieurs facteurs influencent I'image corporelle tels que des facteurs historiques liés a
l'individu en lui-méme, ses attitudes personnelles vis-a-vis de I'apparence corporelle, des
facteurs biologiques, ainsi que les normes culturelles et sociales. En effet, la société actuelle
a une grande influence sur cette image corporelle et sur I'attitude que l'individu va avoir par
rapport a son image corporelle. Il peut s’agir de différentes fagons de penser (cognitions),
de ressentir (affects ou émotions) et de se comporter vis-a-vis de sa propre apparence
physique (Cash, T.F., 2012).

* La société et le rapport au corps

Plusieurs études ont démontré l'influence des normes sociales et culturelles sur la
perception que chacun se fait de son propre corps (Hamilton, K. & Wailer, G., 1993; Wailer,
G., Hamilton, K. & Shaw, S., 1992). Ces études ont par ailleurs démontré qu’une exposition
a des photos de magazines montrant des modeéles féminins minces peut avoir un impact
considérable sur les individus souffrant de troubles de [l'alimentation. Ces derniers
surestimeraient alors considérablement leur taille corporelle alors que les femmes témoins

qui n'ont pas été exposé a ces magazines n’étaient pas affectées de la sorte.

Il en est de méme pour les discours qui se font autour de 'amputation et des promesses de
réparation du corps amputé. Il arrive parfois que ces discours soient biaisés et contiennent
des informations erronées ou incomplétes, pouvant étre a I'origine de déception de la part
des amputés. Les personnes amputées sont de plus en plus représentées dans les médias,
notamment grace a I'apparition des jeux paralympiques. Cependant, ce type de prothéese
n’'est pas accessible a tous, et la représentation que les médias font des amputés est ainsi
peu représentative de la réalité. Les médias suscitent ainsi un décalage entre les images
de l'appareillage et la réalité de 'amputation. De plus, les images mises en avant montrent
essentiellement des profils d’'amputés assez jeunes, dynamiques et en bonne santé alors
que plus d’un tiers des amputés ont plus de 70 ans (Gourinat V. & Jarrassé N. 2015). Le
processus d’apprentissage, long et parfois difficile pour les patients est également omis par

les médias qui ne montrent que le résultat final.

Il est important de préciser que ces images véhiculées peuvent également étre source

d’espoir pour les patients (Gourinat, V., 2017).

Les médias, qu’il s’agisse de la presse, de la télévision ou de la radio ont ainsi une force de

persuasion et d'influence non négligeable.
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2. Répercussions physigues

L’amputé va ressentir de multiples sensations a la suite de son opération. Ces sensations
nouvelles, douloureuses ou non, le déboussolent complétement, I'amenant ainsi a se

focaliser sur la douleur ressentie en début de rééducation (Groud, P.F., 2020).

* | e membre fantome

Le membre fantdbme est un phénoméne récurrent chez les personnes amputées (Tessier,
P., 2015). Sujet de nombreuses théories et de débats au fil des siécles, il a été décrit pour
la premiere fois par Ambroise Paré, chirurgien et anatomiste francais, il y a plus de 450 ans.
Le membre fantdbme, aussi appelé « hallucinose » est la perception d’'un membre présent,
la ou le membre a en réalité été amputé (Ramachandran, V.S., & Hirstein, W., 1998).
L’amputé peut par exemple avoir I'impression de pouvoir bouger son membre fantéme
directement aprés I'amputation (Ramachandran, V.S., 1993). Il le visualise dans I'espace,
peut le bouger, le plier... La position, la forme et le volume du membre fantéme sont décrits
a lidentique par rapport au membre amputé. Cependant, cette sensation de membre
fantdme peut s’effacer progressivement dans le temps et sa forme ainsi que sa taille seront

de moins en moins bien déterminées.

Ce sentiment de membre fantdme en mouvement peut réapparaitre lorsque I'amputé recoit
par exemple un retour visuel, par l'intermédiaire d’'un miroir placé face au membre amputé,
suggérant ainsi a 'amputé que la commande efférente fait bouger le membre fantdme
(Ramachandran, V.S., & Rogers-Ramachandran, D., 1996).

Cette sensation est récurrente chez les adultes et est bien plus rare chez les enfants de
moins de 4 ans (ADEPA, 2011, 6 juillet). Cette sensation est ressentie a des degrés
variables selon chaque amputé mais n’engendre pas systématiquement des douleurs.
L’amputé va devoir s’accoutumer a cette sensation et nécessite d’'un temps d’adaptation et

d’habituation plus ou moins conséquent (Groud P.F., 2020).

Plusieurs approches a la fois psychologiques, psychiques ou médicinales tentent

d’expliquer ce phénoméne.

Les premiéres hypothéses expliquent que le probleme est purement psychologique. Les

patients nient la perte du membre et/ou ravivent activement les souvenirs du membre perdu
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(Bailey, A.A. & Moersch, F.P., 1941; Ewalt, J.R., et al., 1947). Cependant, plusieurs
interrogatoires révélent que les patients sont parfaitement conscients de la perte de leur
membre. Bien que des facteurs psychologiques puissent influencer la fagon dont un patient
réagit a la présence de son membre fantbme, le fantdbme lui-méme résulte ainsi de

changements physiologiques post-amputation (Reilly, K. T., & Sirigu, A., 2008).

L’ensemble des chercheurs se sont aujourd’hui accordés sur 'origine du fantéme. Il serait
en effet essentiellement lié a l'activité du systéme nerveux central (Melzack, R., 1990, 1992).
Le systéme nerveux central se compose du cerveau et de la moelle épiniére. Le cerveau
est un organe complexe qui transmet les informations aux neurones. Les neurones
sensoriels et moteurs sont responsables des mouvements du corps. Les neurones
sensoriels transmettent des informations au cerveau et a la moelle épiniéere tandis que les
neurones moteurs transmettent les signaux aux organes effecteurs. Avec
approximativement 100 milliards de neurones, le cerveau est constitué d'un réseau cablé
de neurones (Chaput, J., 2018). Bien que les chercheurs s’accordent a dire que le fantdme
est lié a l'activité du cerveau, ils ne s’accordent pas sur les phénoménes a l'origine de ce

fantdme et aucune des théories n’a été pour l'instant privilégiée par rapport aux autres.

Les premieres hypothéses suggérent que I'amputation entraine une réorganisation du
cortex sensoriel (Merzenich, M.M., et al., 1983) et du systéme moteur. Aprés |'amputation
du membre supérieur, la stimulation de neurones corticaux qui évoquaient auparavant des
mouvements de la main et de I'avant-bras évoque maintenant des mouvements du moignon
et de I'épaule (Donoghue, J.P & Sanes, J.N., 1988 ; Cohen, L.G., et al., 1991 ; Pascual-
Leone, A., et al., 1996 ; Schieber, M.H. & Deuel, R.K., 1997 ; Wu, C.W. & Kaas, J.H.,1999
; Qi, HX. et al., 2000). Il y aurait ainsi un rétrécissement ou une disparition de la
représentation corticale de la partie du corps amputée. Cependant, cette théorie de
réorganisation du cortex sensoriel et du systéme moteur ne permet pas d’expliquer la
présence de phénomeénes sensori-moteurs tels que la position du membre, et le mouvement
(Jensen, T.S., Krebs, B., Nielsen, J. & Rasmussen, P., 1983).

Le systéme moteur, a I'origine de la transmission des informations aux organes effecteurs,
est en toute logique impliqué dans ces sensations de mouvement du membre fantéme. C’est
pourquoi d’autres chercheurs évoquent le maintien d’une représentation du membre
manquant dans le cortex moteur. Cette perception de mouvement du membre manquant
serait ainsi liée a I'existence de connexions fonctionnelles préexistantes et réactivées avec

les muscles proximaux (Reilly, K. T., & Sirigu, A., 2008).
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D’autres sources s’accordent également sur cette théorie de maintien de la représentation
du membre manquant dans le cortex moteur, tout en précisant qu’il y a réorganisation des

neurones et du systéme cortical.

Olivier Sacks (2014) se penche quant a lui sur I'élaboration de théories neurobiologiques
qui consistent a expliquer le membre fantdbme comme une membre-souvenir. Le membre
fantdme est tout simplement 'image que le cerveau a enregistré du corps intact. Il s’agirait

ainsi d’un trouble du schéma corporel (Haggard, P. & Wolpert, D. M., 2005).

De nombreux chercheurs ont par ailleurs montré une corrélation entre la douleur du membre
fantdme et la réorganisation du cortex moteur (Lotze, M. et al., 1999 ; Karl, A. et al., 2001 ;
Lotze, M. et al., 2001 ; Karl, A. et al., 2004).

* Douleur du membre fantome

La douleur du membre fantdme est quant a elle appelée « algohallucinose » (ADEPA,
2011, 6 juillet). Cette douleur se manifeste dans le membre fantéme. De nature fréquente,
entre 60 et 85% des amputés sont sujets a ce type de douleur et la moitié d’entre eux vont
ressentir ces douleurs pendant plusieurs années (Roullet, S., Nouette-Gaulain, K., Brochet,
B., & Sztark, F., 2009). Elles se manifestent immédiatement a la suite de I'opération mais
peuvent également apparaitre plusieurs mois ou plusieurs années aprés |'opération.
L’amputé peut ressentir ces douleurs plusieurs fois dans la journée, ou ne les ressentir
gu’une fois par semaine ou dans certaines circonstances spécifiques ou périodes de
'année. Les crises de douleurs peuvent étre de durées variables, allant de quelques

seconds a plusieurs heures.

La fréquence de ces douleurs et la durée de ces épisodes douloureux semblent diminuer
avec le temps, bien que leur intensité reste constante (Nikolajsen, L. & Jensen, T. S., 2001).
Le risque d’apparition de ces douleurs du membre fantdme augmente avec I'age, la sévérité

des douleurs préopératoires et la brutalité de I'amputation.

Elles peuvent prendre la forme de brllures, de crampes, de contractures et de décharges
électriques. Elles sont généralement spontanées ou provoquées par des facteurs
extérieurs. Toutes les parties du corps peuvent faire I'objet de douleurs du membre fantdéme.

Ces douleurs sont parfois méme observées dans le cas d’amputations congénitales, ce qui
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confirme les théories préalablement exposées qui soulignent I'existence d’'un schéma

corporel, acquis en partie dés la formation embryogenése.

La douleur du membre fantdbme est une douleur neuropathique. James Watson (2020)
définit la douleur neuropathique comme « résultant d'une Iésion ou d'un dysfonctionnement
du systéme nerveux central ou périphérique, plus que d'une stimulation des récepteurs de
la douleur ». Les mécanismes a l'origine de ces douleurs du membre fantdme sont
méconnus, cependant il a été prouvé que le systeme nerveux périphérique, la moelle
épiniére et le cerveau sont en partie responsables de ces douleurs. Une stimulation
périphérique entraine une réponse en chaine du cortex cérébral, ce qui expliquerait pourquoi

ces douleurs sont vives et complexes (Nikolajsen, L., & Jensen, T., 2000).

Le traitement de ces douleurs fantdmes est complexe, cependant plusieurs solutions
existent. Il y a des traitements pharmacologiques, des traitements chirurgicaux et l'utilisation
de miroirs afin de développer des images mentales du membre amputé et induire ainsi une
stimulation cérébrale. Pour chacun de ces traitements, des exemples ont été répertorié dans

le tableau ci-dessous (Roullet, S., et al., 2009).

Tableau 4 : Traitements de la douleur fantbme

Traitements pharmacologiques Antalgiques opioides (ex : morphine),
Antidépresseurs tricycliques,

Anticonvulsivants (ex : carbamazépine),
Antagonistes des récepteurs NMDA (ex : kétamine)
Anesthésiques locaux (ex. lidocaine)

Calcitonine
Traitements chirurgicaux Chirurgie de nerfs
Images mentales et stimulation Utilisation d’'un miroir afin de rétablir un feedback visuel
cérébrale sur le membre amputé

Il a également été démontré que les douleurs ressenties avant et pendant 'amputation sont
en corrélation directe avec ces douleurs ressenties apres I'amputation. En effet, la douleur
fantdme est souvent similaire a la douleur ressentie dans le membre avant I’'amputation et
la présence d’une douleur avant 'amputation est associée a un probabilité plus importante
d’apparition de douleur de membre fantdme (Roullet, S. et al., 2009). La douleur se propage
de neurone en neurone. Il arrive parfois méme que cette douleur s'imprime dans notre
cerveau, c’est qui est appelé «la mémoire de la douleur » (Chapon, A., 2016). C’est
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pourquoi il est important de prévenir ces douleurs en essayant de les diminuer au maximum.
La douleur peut étre supprimée par deux moyens : soit par anesthésie locorégionale, soit
par prévention pharmacologique. Cette premiére technique nécessite quelques heures a
quelques jours de préparation avant 'amputation pour étre instaurée. Or 'amputation peut
étre inattendue, lorsqu'il s’agit d’amputation traumatique par exemple, dans ce cas, la
prévention pharmacologique se présente en tant que solution de référence. Elle consiste a

administrer un médicament, de la gabapentine, dés le lendemain de I'intervention.

Ces douleurs peuvent avoir de lourdes conséquences sur la vie sociale des amputés
(Sherman, R.A., Sherman, C.J & Parker, L., 1984).

* La douleur du moignon

L’amputé est également confronté a des douleurs du moignon, également appelées
« douleurs du membre résiduel ». Comme son nom l'indique, il s’agit de douleurs localisées
au niveau du moignon. 70% des personnes amputées ressentent ce type de douleur a la
suite de 'amputation. Elles vont généralement disparaitre avec la cicatrisation. En effet, la
douleur liée a la plaie chirurgicale disparait généralement lorsque les tissus se régénerent,
c’est-a-dire sous 3 a 6 mois. Si la douleur persiste au-dela de 6 mois, il va falloir rechercher
les causes car les douleurs du moignon peuvent étre le signe précurseur d’infections ou de

névromes (Stokosa, J., 2021).

Soignants et amputés vont porter une attention particuliére au moignon qui nécessite une

surveillance accrue, notamment en regard de sa cicatrisation.

L’usage de prothése induit inévitablement des douleurs du moignon a 'amputé. Le moignon,
sur lequel repose la prothése est sujet a des douleurs de frottements, pouvant étre a 'origine
d’infections et de lésions diverses. C’est essentiellement le cas des prothéses du membre

inférieur car supportant I'intégralité du corps.

Les traitements vont viser la cause de ces douleurs. La modification de la prothése ou I'arrét

de son utilisation peuvent également étre envisages.

* Perte d’autonomie

Une personne autonome est « quelqu'un qui a une certaine indépendance et qui est capable

d'agir sans avoir recours a autrui » (Larousse, s.d-c). Selon le dictionnaire de I'Académie
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Francaise, « une personne autonome est capable d'agir par elle-méme, de répondre a ses

propres besoins sans étre influencée » (Warchol, N., 2012).

A la suite de son opération et pendant plusieurs mois, voire plusieurs années, la personne
amputée verra son autonomie diminuer. En effet, il ne sera plus capable de se déplacer
comme il le faisait avant et ne sera pas non plus capable de réaliser des activités
quotidiennes de la vie courante. |l va notamment nécessiter des aides pour la toilette et

I'habillage.

La rééducation prothétique va tenter de compenser la perte du membre inculquée au
moment de I'amputation, pour ainsi favoriser un retour d’autonomie au méme niveau
qu’avant 'amputation. Cependant certains facteurs, tels que I'dge de la personne amputée,

vont avoir une grande incidence sur cette capacité a retrouver I'autonomie.

3. Répercussions sociales

* Le handicap

La définition du handicap s’est vu évoluer au fil des années. Elle prend aujourd’hui en
compte des aspects a la fois médicaux, sociologiques, philosophiques, par la définition de
l'identité personnelle, mais aussi psychologiques avec les processus de reconstruction de

soi et de vécu traumatique (Tessier, P., 2015).

L’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) qualifie d'handicapé « un sujet dont I'intégrité
physique ou mentale est progressivement ou définitivement diminuée, soit congénitalement,
soit sous I'effet de 'dge, d’une maladie ou d’un accident, en sorte que son autonomie, son

aptitude a fréquenter I'école ou a occuper un emploi s’en trouvent compromis ».

L’article 2 de la loi frangaise du 11 février 2005 sur I'égalité des droits et des chances, la
participation et la citoyenneté des personnes handicapées apporte quant a elle une
dimension sociale a sa définition du handicap en précisant les limitations de participation a
la vie en société, ainsi que les difficultés d’interactions d'un individu avec son
environnement. La personne souffrant de handicap exprime ainsi une déficience vis-a-vis
d’un environnement, que ce soit en termes d’accessibilité, d’expression, de compréhension

ou d’appréhension (CCAH, s.d.).

Il existe plusieurs types de handicap (handicap mental, auditif, visuel, moteur, etc.). La

personne amputée est quant a elle atteinte d’handicap physique. Le handicap physique se
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traduit par une déficience physique, une atteinte a la motricité du corps, ou d'une partie du
corps (Lebrun, P. & Laran, S., 2016).

Il est ainsi primordial pour la personne nouvelle amputée d’accepter sa nouvelle condition

physique.

Le terme « handicap » fait également référence a de nombreuses démarches
administratives. En effet, les personnes en situation de handicap sont éligibles a des aides
leur permettant de financer les surcouts financiers liés a I'handicap, permettant ainsi de
compenser en partie la perte d’autonomie engendrée. Il va s’agir a la fois d’aides et
prestations sociales, des aides a I'emploi et a la formation ainsi que des aides aux

transports.

* Allocations et aides aux personnes amputées

Les Maisons Départementales des Personnes Handicapées (MDPH) sont des organismes
accompagnant les personnes handicapées et leurs familles dans leurs démarches
administratives. Elles sont responsables de faire valoir leurs droits et de les reconnaitre d’'un
point de vue légal. Elles ont ainsi pour objectif de faciliter 'accés a l'information et la

recherche de solutions adaptées a chaque situation (ADEPA, 2011, 22 juin).

Au sein de ces MDPH, se trouvent des CDAPH (Commission des Droits et de I’Autonomie
des Personnes Handicapées). La CDAPH prend les décisions relatives aux droits de la
personne en situation de handicap. Elle évalue I'état de la santé du demandeur et fixe un
taux d’invalidité grace a un baréme permettant de la guider. Elle va ensuite attribuer

différentes aides aux personnes en situation de handicap :

- L’Allocation aux Adultes Handicapés (AAH) : il s’agit d'une aide financiére

assurant un complément de ressources mensuelles (Service public, 2022),

- La Reconnaissance de la Qualité du Travailleur Handicapé (RQTH) : Cette aide
favorise l'insertion professionnelles des personnes en situation de handicap et leur
maintien dans I'emploi (Ministére du travail, de I'emploi et de linsertion, 2021).
Depuis le 1er janvier 2020, les employeurs de 20 salariés et plus sont par ailleurs
soumis a une obligation d’emploi de 6% de personnes en situation de handicap et

doivent verser une contribution en cas de non-respect de cette loi. Ce dispositif est
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appelé 'Obligation d’Emploi des Travailleurs Handicapés (OETH) (Mon parcours
handicap.gouv., 2022),

- L’attribution d’une carte mobilité inclusion (CMI) : il s’agit d’'une aide au transport
et aux déplacements. |l existe trois cartes CMI ; la CMI prioritaire, la CMI invalidité

et la CMI stationnement,

- L’Allocation d'Education de I'Enfant Handicapé (AEEH) : aide destinée aux

parents d’enfants de moins de 20 ans.

La loi du 11 février 2005 a également mis en place une nouvelle loi qui est le droit a la
compensation. La prestation de compensation du handicap (PCH) est une aide
financiére mise en place pour pallier aux conséquences du handicap dans la vie
quotidienne. Il s’agit d’'une aide personnalisée qui étudie le projet de vie de chaque personne
handicapée afin de répondre au mieux a leurs attentes et besoins. Elle couvre notamment
les dépenses liées aux aides humaines (suivi médical...), aux aides matérielles (achat de
prothéses...) et aux aides animalieres (chien guide d’aveugle par exemple). Elle couvre
également les frais d’adaptation du véhicule et d'aménagement du logement (ONISEP.,
2021).

Il existe également d’autres aides destinées aux adultes telles que la Majoration pour la
Vie Autonome (MVA) qui est complémentaire a 'AAH. Cette aide couvre une partie des
frais liés a 'aménagement du logement. Il peut par exemple s’agir d'un aménagement de la
salle de bain en transformant la baignoire en douche, ou l'installation d’'un monte-escalier
(Service public, 2021).

Il existe également la pension d’invalidité qui est un revenu complémentaire versé aux
salariés indépendants et aux agriculteurs qui se retrouvent dans l'incapacité totale ou

partielle de travailler a la suite d’un accident ou d'une maladie d’origine non professionnelle.

Enfin, I’Allocation Personnalisée d’Autonomie (APA) est destinée aux personnes de plus
de 60 ans, en perte d’autonomie, qui ont besoin d’aide pour réaliser les actes de la vie

quotidienne (Mon parcours handicap.gouv., 2022).

Ce handicap va également pousser les personnes amputées a se redéfinir pour ainsi trouver

un équilibre avec ce nouveau corps qu’ils essayent de s’approprier.

Axelle TILL - Master 2 Healthcare Business 29



4. Enjeux identitaires post-amputation

Quelle que soit I'origine de 'amputation, le patient est sujet a une déconstruction identitaire.
En effet, les conséquences restent les mémes pour toute personne ayant subi une
amputation ; a savoir une altération de l'intégrité corporelle ainsi qu’une perte d’autonomie

fonctionnelle.
L’utilisation d’'une prothése externe permet d’aider a compenser cette perte.

La prothése permet d’'une part a 'amputé de retrouver certaines fonctionnalités qu’il a perdu
en méme temps que son membre. Elle est une aide précieuse dans le recouvrement de
'autonomie perdue. Cependant, [l'utilisation de prothése présente toutefois des
inconvénients qui occasionnent une géne dans la vie quotidienne de I'amputé, 'empéchant
parfois méme de supporter la prothése. La prothése devient alors un objet contraignant pour
son utilisateur, qui ne peut la considérer comme substitut a8 son membre perdu. La phase
d’apprentissage du membre prothétique est alors essentielle pour permettre I'appropriation

de celui-ci.

Il est important de noter que la prothése n’a pas uniquement un rdéle fonctionnel, mais bien

evidemment un réle non négligeable dans le processus d’acceptation de ce nouveau corps.

La prothése a également un réle social, dans le sens ou elle aide les amputés a accepter
leur nouveau corps face a leur entourage et les aide ainsi a surmonter la pression du corps
social normé qui est souvent source d’appréhension chez les personnes amputées. Les
amputés sont souvent amenés a se trouver de nouveaux intéréts, de nouvelles activités. lls
cherchent également de nouveaux repéres identitaires en intégrant des associations
d’amputés, ou en échangeant avec des amputés dans les centres de réadaptation. Ces
échanges avec les patients, les retours d’expériences et conseils apportés font partie

intégrante de ce processus de reconstruction identitaire (Gourinat, V., 2014).
F. Conclusion

65 millions de personnes vivent avec un membre amputé dans le monde. Bien que les
amputations sont de plus en plus rares et évitées au maximum dans une majorité de pays,
il est estimé que 1,5 millions de personnes supplémentaires sont sujettes a des amputations
chaque année. L'amputation est une opération chirurgicale consistant a couper un membre
a la suite d’'une maladie ou d’'un accident. Il a été démontré que les amputations entrainent

des conséquences pénibles et parfois brutales chez les patients. La personne amputée du
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membre inférieur n'aura pas les mémes répercussions que la personne amputée du
membre supérieur, toutefois la revue de la littérature a permis d’émettre une liste non

exhaustive de ces différentes répercussions sur la vie de 'amputé.

Devant a la fois s’accoutumer a son niveau handicap, la personne amputée se confronte
notamment a des atteintes psychologiques non négligeables. Le schéma corporel est
touché et les normes sociales de beauté impactent également I'image que la personne
amputée se renvoie d’elle-méme, plus communément appelée « image corporelle ». Des
meécanismes de défense inconscients se développent aussi pour tenter de contrer le

syndrome de deuil pathologique issu de la perte du membre.

La plupart des personnes amputées vont également ressentir des douleurs a la suite de
l'intervention chirurgicale. Ces douleurs peuvent se manifester de différentes formes:
douleurs du membre fantéme, douleur du moignon... Les solutions compensatrices telles
que les prothéses vont quant a elles essayer de palier a la perte d’autonomie engendrée

par le membre manquant.

Enfin, des organismes tels que les MDPH accompagnent les personnes handicapées et
leurs familles dans leurs démarches administratives. En effet, 'amputation entraine
inévitablement un handicap chez la personne amputée. Plusieurs aides sont ainsi délivrées
par les CDAPH. Il peut par exemple s’agir d’aides financiéres permettant notamment de
faire face a de nouveaux aménagements, d’aides en faveur de l'insertion professionnelle,

d’aides pour les personnes agées ou pour les enfants etc.

Il. Le parcours de soins de 'lamputé

Les modalités de rééducation des patients amputés ont beaucoup évolué au fil des années.
Il'y avait a I'origine un déséquilibre important dans les modalités de prise en charge de ces
patients entre les différentes équipes au sein d'une méme structure ainsi qu’entre les

différentes structures en elles-mémes.

L’absence, sur le plan national, de recommandations frangaises générales sur la prise en
charge des patients amputés en est majoritairement responsable. De nombreuses
évaluations médicales des prothéses ont néanmoins étaient menées par la Commission
nationale d’évaluation des dispositifs médicaux et des technologies de santé (CNEDIMTS)

de la HAS.

Axelle TILL - Master 2 Healthcare Business 31



D’autres pays, tels que le Royaume-Uni émettent quant a eux des recommandations
officielles sur la prise en charge de I'amputation. Le systéme de santé publique du
Royaume-Uni, la NHS (National Health Service), a par exemple publié sur son site officiel
un guide en regard des amputations, en mentionnant notamment la phase pré-opératoire,
la phase post-opératoire, les complications que cette opération peut engendrer ainsi que les

différentes prothéses qui peuvent étre envisagées en fonction de chaque situation.

Ces disparités de prise en charge tendent ainsi a disparaitre dans les prochaines années.
Des organisations et associations ont également rédigé des recommandations de prise en
charge telles que la British Association of Chartered Physiotherapists in Amputee
Rehabilitation, avec son guide « Clinical guidelines for the pre and post-operative
physiotherapy management of adults with lower limb amputations », le « Clinical Practice
Guidelines for the Rehabilitation of Lower Limb Amputation » rédigé par le Department of
Veterans Affairs and Department of Defense des Etats-Unis d’Amérique ainsi que le US
Department of Veterans Affairs qui a publié deux guides, I'un pour les amputations de
membres supérieurs « The Upper Limb Amputation Clinical Practice Guide », et le second
pour les amputations de membres supérieurs « The Lower Limb Amputation Clinical

Practice Guide ».

De nombreux auteurs tentent également de généraliser ces modalités de prise en charge

en comparant ces différents guides.

De maniére générale, de nombreux professionnels de santé vont étre impliqués dans le
parcours de soin de I'amputé, a savoir un chirurgien orthopédiste, des infirmiers et des
aides-soignants, un physiothérapeute, un prothésiste, un ergothérapeute, un assistant
social, un psychiatre, etc. L'’ensemble de ces professionnels de santé vont travailler en
collaboration pour aider 'amputé a affronter cette épreuve qu’est 'amputation. Le parcours
de soin du patient amputé est souvent découpé en trois phases : la phase pré-opératoire,

la phase post-opératoire immédiate et la phase de rééducation.

A. Phase pré-opératoire

La phase pré-opératoire va dépendre de la situation a laquelle le patient est confronté. En
effet, soit I'intervention est réalisée en urgence, notamment dans le cadre d’amputation
traumatique, soit elle est programmée autant que possible a 'avance, essentiellement dans

le cadre d’amputation pathologique.
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L’amputation traumatique est une situation spécifique qui impactera significativement
'amputé et son entourage. L’objectif principal de ce type d’intervention est d’informer en
amont le patient, s’il est conscient, ou un membre de famille le cas contraire. Le patient non
informé de son amputation sera davantage sujet a de nombreux effets indésirables tels que

la sensation de membre fantbme.

Dans le cadre d’amputation programmée, l'information patient et la transparence doivent
étre au cceur de la démarche et du discours de tout professionnel de santé. Il va tout d’abord
étre question de déterminer I'état de santé général du patient et ses capacités d’adaptation
a I'éventuelle amputation. Pour cela, les différents facteurs de risques sont déterminés. Il va
s’agir notamment de facteurs modifiables tels que la sédentarité, I'alimentation, '’hygiene de
vie du patient ainsi que sa consommation de tabac, son niveau artériel et son taux de
glycémie, ainsi que de facteurs non modifiables tels que I'age, le sexe et I'hérédité du

patient.

L’annonce du geste d’amputation est ensuite une étape décisive dans le processus
d’acceptation psychologique par le patient. Un accompagnement psychologique peut d’ores
et déja étre proposé au patient et a son entourage. Le processus de deuil psychologique

s’amorce a ce moment.

Le niveau d’amputation est ensuite déterminé en fonction de la situation du patient, de ses
plans pour l'avenir... Le patient et le chirurgien vont a ce moment échanger sur les
différentes alternatives possibles et sur les différentes prothéses qui pourront aider a
compenser le membre perdu. Les modalités opératoires vont également étre expliquées au
patient. L’objectif de I'intervention est de conserver un maximum de tissus et d’assurer une
qualité optimale du moignon. Le succés de la prothése sera en effet dépendante de la
qualité du moignon. Le patient est encouragé a poser I'’ensemble des questions qui le

tourmentent ainsi que toutes ses craintes.

Une consultation avec l'anesthésiste est également réalisée avant l'opération. Cette
consultation consiste a déterminer le type d’anesthésie qui sera le mieux adapté a la
situation, en fonction notamment de I'état de santé du patient, de son niveau d’amputation

et de son souhait.

Pour prévenir les différentes douleurs pouvant émerger a la suite de I'opération, des
traitements peuvent également étre administrés au patient avant l'intervention. Cette prise

en charge immeédiate de la douleur peut éviter ou réduire I'apparition de douleurs chroniques
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post-amputation (Nikolajsen, L. et al., 1997, Hanley, M.A. et al., 2007). |l s’agit donc d’'une
étape tres importante a ne pas négliger.

Enfin, une prise en charge rééducative peut également étre envisagée. Cependant, les
amputations ne pouvant étre pour la plupart du temps, prévues suffisamment a I'avance,
cette prise en charge rééducative est souvent négligée. Néanmoins, il s’agirait de préparer
en amont l'appareillage et de prévenir certaines contre-indications. Elle consisterait
également en un maintien de I'état de santé du patient et en une prévention de son état
futur par un travail de 'endurance, notamment sur le plan cardio-vasculaire, un travail de

I'équilibre et un renforcement musculaire (Quesnel, A., 2013).

B. Phase post-opératoire immédiate

Deux éléments vont étre au cceur des préoccupations du personnel soignant a la suite de
'amputation, a savoir la stabilisation de I'état de santé du patient d’'une part ainsi que la
cicatrisation de son moignon d’autre part. En effet, la cicatrisation du moignon va avoir une
grande influence sur la stabilisation du moignon ainsi que sur la possibilité de porter une

prothese.

Dans le cadre d'une amputation traumatique nécessitant une intervention rapide et
immédiate, le chirurgien peut ne pas avoir le temps de s’occuper méticuleusement du
moignon, il est ainsi possible que le patient doive subir une révision chirurgicale de ce

moignon pour que celui-ci soit adapté au port de prothese.

Ensuite, la cicatrisation du moignon va tout d’abord passer par la compression de ce dernier.
La compression du moignon favorise notamment le drainage veineux, entraine une
réduction du risque d'apparition d’cedeme et aide a modéliser le moignon (Lusardi, M.M. &
Nielsen, C.C., 2007). Différentes techniques de compression sont actuellement utilisées
selon les médecins. Il peut par exemple s’agir de bandage élastique souple, de pansement
semi-rigide (polyéthyléne), de pansement rigide amovible ou non amovible, etc. (Quesnel,
A., 2013). L’infirmiére va avoir un rdle essentiel a ce stade du parcours de soin de I’'amputé.
Elle surveillera la cicatrisation du moignon en réalisant des pansements, appelés
« bandages de contention », réguliérement sous la compression. Elle va pour cela,
désinfecter et nettoyer quotidiennement la cicatrice et les plaies pour ainsi favoriser

I'épidémisation du moignon, c’est-a-dire la réparation de I'épiderme. Elle formera par ailleurs
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le patient a I'entretien quotidien de son moignon et a la réalisation de son bandage de

contention (Beaucher, A., 2019).

Les douleurs qui émanent a la suite de 'amputation, qu’elles soient liees a la chirurgie ou
d’origine neurologiques vont également devoir étre prises en charge par I'équipe soignante.

L’infirmiere estimera ainsi également le seuil de douleur ressenti par le patient.

Les aides-soignants se chargeront quant a eux de la toilette du patient et surveilleront elles

aussi I'état du moignon tout au long du séjour hospitalier.

Pour surmonter le traumatisme engendré par la perte du membre, un soutien psychologique
est également proposé au patient par un psychologue ou un psychothérapeute agréé. Cette
démarche permettra a la personne amputée de se sentir écoutée sans ne ressentir aucun
jugement de la part du professionnel de santé. Ce dernier analysera alors les
problématiques exposées par le patient, pour ainsi lui proposer des alternatives pouvant
faire face a ses difficultés. Ce processus aidera ainsi la personne amputée a vaincre le

syndrome de deuil pathologique pour atteindre la phase d’acceptation de 'amputation.

Un certain nombre de conditions doivent étre respectées pour autoriser la sortie du patient
du secteur de soins aigus vers le secteur de rééducation : une évolution favorable de la
cicatrisation, une hémodynamique stable, I’absence d’infection, le contréle des
comorbidités actives et I’absence de troubles importants du transit ou vésico-sphinctériens
(Quesnel, A., 2013).

La rééducation se fait en trois étapes : avant I'appareillage, pendant I'appareillage et apres
I'appareillage. Pour ces phases de rééducation, le patient est généralement admis dans des
centres de rééducation ou des établissements SSR experts. Reconnus par les Agences
Régionales de Santé (ARS), ces établissements experts favorisent la fluidité des échanges
entre les divers acteurs intervenants tout au long du parcours de soin de la personne
amputée et assurent une expertise dans la prise en charge de ces patients (Glippa, E. &
Loriot, P., 2021).

C. Phase de rééducation pré-prothétique

La phase de rééducation pré-prothétique commence ainsi directement a la sortie des soins
aigus et s’achéve lorsque le patient essaye sa prothése. L'objectif de cette phase est de
favoriser 'autonomie du patient et consistera notamment en une réadaptation du corps a

I’effort.
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Si le patient est amputé des membres inférieurs, il se déplacera dans un premier temps a
'aide d’un fauteuil roulant ou de béquilles. Ces matériels médicaux seront essentiels pour
redonner une premiére autonomie aux personnes amputées et seront également
nécessaires pour assurer une cicatrisation optimale du moignon et des plaies (Hiani, A.,
2008). La fréquence d’'usage de ces aides techniques va varier en fonction de la pathologie
et de 'dge du patient. Les personnes agées vont par exemple fréquemment utiliser le
fauteuil roulant au quotidien. Les patients plus jeunes vont au contraire privilégier 'usage
de béquilles et retrouvent plus rapidement leur motricité. Un temps d’adaptation a ces
matériels de mobilité est généralement nécessaire. Cet apprentissage se fait a I'aide d’'un

ergothérapeute.

En ce qui concerne la réadaptation du corps a l'effort, le patient va notamment réaliser des
Activités Physiques Adaptées (APA), guidées par le kinésithérapeute ou I'ergothérapeute.
Le Centre de Recherche et d’Information Nutritionnelles (CERIN) définit les activités
physiques adaptées comme étant « des activités qui initient la mise en mouvement des
personnes, qui en raison de leur état physique, mental ou social, ne peuvent pratiquer une
activité physique dans des conditions habituelles ». A travers ces activités physiques
adaptées, 'amputé travaillera ainsi son endurance et son équilibre et renforcera également
ses muscles. Des exercices de redressement du corps, également appelés exercices de
verticalité, seront tout d’abord mis en place dans un but d’apprentissage de I'équilibre et de
la stabilité du corps. Des exercices de gymnastique et de marche sont ensuite mis en place
pour ré entrainer le corps a I'effort. L’objectif ici est d’assurer une remise en forme physique
et musculaire de I'ensemble du corps. Ces exercices ont de hombreux bienfaits, a la fois
sur le plan médical et fonctionnel, mais également sur le plan social et psychologique. En
effet, il s’agit d’'une premiére étape significative pour le patient qui se retrouve a nouveau
debout et se déplace (Groud, P.F., 2020). Le patient va également se rendre compte de ses
limites. Le kinésithérapeute aura alors un réle de conseiller auprés du patient. Il va l'inciter
a dépasser ses limites en lui redonnant confiance et en l'incitant, jour aprés jour, a dépasser

ses exploits de la veille.

Cette phase de rééducation pré-prothétique est une étape déterminante pour la personne
amputée dans le processus d’adaptation a sa nouvelle situation. Il s’agit en quelque sorte
de la premiere vraie confrontation a 'amputation car le patient va devoir apprendre a utiliser
son nouveau corps. Il va se rendre compte des conséquences irremédiables liées a
l'intervention, notamment en regard de ses limitations physiques et fonctionnelles. La

situation de handicap deviendra également réelle et immédiate avec I'utilisation du fauteuil
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roulant ou des béquilles. En effet, dans la société actuelle, le fauteuil roulant est le symbole
du handicap. L'icéne du handicap, un pictogramme bleu et blanc représentant une personne
en fauteuil, parle d’ailleurs d’elle-méme (Saillant, F. & Fougeyrollas, P., 2007). L'utilisation
du fauteuil roulant va ainsi endommager les interactions sociales car le patient ne se sent
pas au méme niveau par rapport a son entourage valide. Le fauteuil roulant fait en quelque
sorte office de barriére dans les relations qu’entretient la personne amputée (Goffman, E.,
1975). Les exercices menés lors de cette phase de rééducation vont alors permettre a la
personne amputée de découvrir ses nouvelles capacités corporelles et vont ainsi permettre

de faire face au traumatisme qu’est I'amputation.

La volonté et la motivation des patients vont avoir un impact important sur la durée de cette
phase de rééducation pré-prothétique. Certains patients vont étre demandeurs et vont ainsi
solliciter les kinésithérapeute et ergothérapeute, tandis que d’autres patients ne vont faire
que le minimum. L’ensemble de ces exercices vont ainsi préparer progressivement le

patient au port de la prothése.

D. Phase de rééducation prothétique
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Figure 4 : Processus d'appareillage de la personne amputée du membre
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La phase de rééducation prothétique doit débuter le plus tét possible aprés I'intervention
chirurgicale. En général, cette phase commence 3 a 4 semaines aprés I'opération et dure
plusieurs semaines, voire plusieurs mois. L’appareillage immeédiat fut préconisé dés la
premiere Guerre Mondiale car faisant partie intégrante du schéma corporel de la personne
amputée (Tessier, P., 2015). La LPPR (Liste des Produits et Prestations Remboursables)
indique que les prothéses externes sont destinées a remplacer un segment de membre ou

un membre entier amputé. Les prothéses sont des dispositifs médicaux.

Le patient a déja recu a ce stade du parcours de soins de nombreuses informations
concernant les prothéses, notamment concernant leur fonctionnement et leurs
fonctionnalités diverses. Il a également eu 'opportunité d’échanger avec d’autres personnes

amputées au sein de l'unité de rééducation.

Néanmoins, il est important de rappeler que la prothése doit répondre a plusieurs enjeux :
elle doit étre a la fois confortable, fonctionnelle et esthétique. Bien que 'aspect esthétique
de la prothése semble étre un point minoritaire par rapport a I'aspect fonctionnel et
confortable de celle-ci, il ne faut néanmoins pas le négliger. La prothése permet en effet de
remplacer partiellement le membre perdu d’un point de vue esthétique (Cutson, T.M. &
Bongiorni, D.R., 1996). L’esthétique de celle-ci intervient ainsi de maniére non négligeable
dans le processus d’acceptation du handicap, et ceci d’'un point de vue a la fois social et

psychologique.

La prothése est également supposée amener un confort de vie supplémentaire a son
utilisateur, en lui apportant notamment plus d’autonomie au quotidien. Elle doit pour cela
permettre la restitution d’'une ou plusieurs fonctions physiologiques au patient, telle que la

marche.

Les médecins généralistes, les chirurgiens orthopédistes et plasticiens, et les médecins de
meédecine physique et de réadaptation (MPR) sont les prescripteurs des prothéses externes.
En France, les prothéses externes sont prises en charge a 100% par la sécurité sociale.
Elles doivent cependant faire I'objet d'une prescription médicale pour assurer cette prise en
charge. Une seule prothése est prise en charge chez les enfants, avec un renouvellement
possible a chaque cycle de croissance. Tandis que deux prothéses sont prises en charge
chez les adultes, la deuxiéme prothése prise en charge étant une prothése de secours,
esthétique ou mécanique (HAS, 2010). La prothése de secours est définie par la LPPR
comme étant une prothése de remplacement, a utiliser en cas d’usure ou d’indisponibilité
de la premiére prothése. Elle n’est par ailleurs pas forcément identique a cette derniere.
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Toute prothése de membre est composée d’'un manchon. |l s’agit d’'une interface entre la
peau et la prothése. Il assure une protection cutanée contre les frottements et un confort
lors de l'utilisation fonctionnelle de la prothése. Le manchon peut étre réalisé a partir de
différents matériaux (en gel de copolymere, en silicone, en uréthane...) en fonction

notamment de la fonction attribuée a I'appareillage.

Une prothése se compose également d’'une emboiture dans laquelle le moignon va se
chausser. Assurant le maintien de la prothése, elle doit étre particulierement bien adaptée
au moignon pour assurer une répartition des contraintes lors de I'utilisation. Elle est réalisée
a partir d'un moulage réalisé sur le membre résiduel et est donc adaptée a chaque patient.
L’emboiture peut étre composée de différents matériaux (composites de verre ou de
carbone, polyuréthane...), I'emboiture test est quant a elle faite de plastique. En effet,
I'emboiture définitive est congue entre 6 mois et 1 an aprés le moulage du moignon. Pendant
ce laps de temps, la prothése d’essai va permettre a la personne amputée de s’entrainer a
l'utilisation d’'une prothése. Les emboitures peuvent étre de différentes formes
(quadrangulaire, ischion intégré ou MAS) et de différentes morphologies (forme PTB ou
forme TSB). Aujourd’hui la majorité des emboitures sont de forme TSB (Total Surface
Bearing). Ces emboitures consistent en un contact total de I'emboiture sur le moignon,
répartissant ainsi la charge totale du poids. Elles peuvent étre entiérement personnalisables

avec de nombreux motifs, selon le choix du patient.

Des éléments intermédiaires font enfin la jonction entre 'emboiture et I'effecteur terminal,
qu’il s’agisse du pied ou de la main prothétique. Les prothéses de membre inférieur sont par
exemple composées d’'un adaptateur, d’'un tube (élément de liaison) et, dans le cas de

prothése fémorale, d’'une articulation de genou .
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Une prothése fémorale comprend :

) une emboiture Une prothese tibiale comprend :
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Figure 5 : Protheses de membre inférieur

L’adaptateur assure la liaison entre I'emboiture et le tube. Le tube permet d’ajuster la taille
de la prothése et assure la rotation du pied. Plusieurs types de genoux prothétiques existent
(genou monoaxial, c’est-a-dire pivotant autour d'un seul axe, ou genou polyaxial, qui se
rapproche davantage du mouvement physiologique du genou). Ces genoux ont différents
modes d’action et différentes caractéristiques techniques. Certains genoux vont par
exemple permettre a leurs utilisateurs de marcher a des vitesses différentes, ou de monter

et descendre des escaliers a pas alternés.
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Figure 6 : Fonctionnalités du genou prothétique
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Les prothéses de membre supérieur sont quant a elles composées d’une articulation de
coude et/ou de poignet. L'articulation de coude positionne la main dans I'espace tandis
que l'articulation de poignet oriente la main prothétique, lorsqu’il s’agit par exemple de saisir

un objet.
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disposilif prothelique speécilique

Figure 7 : Prothese de membre supérieur

Une mousse esthétique peut également recouvrir la prothése, le but étant de camoufler
ces difféerents éléments prothétiques. La mousse reproduit le membre adjacent, elle est donc
principalement de la méme couleur que la peau du patient mais peut elle aussi étre

personnalisée selon le choix du patient.
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Figure 8 : Protheses esthétiques en silicone

1. Bien choisir sa prothése

Prothéses de membre inférieur et prothéses de membre supérieur n'ont pas les mémes
enjeux. Les prothéses de membre supérieur tendent a étre les plus légéres possible.
L’objectif de ces prothéses est de manipuler et de saisir des objets. Tandis que I'objectif des

prothéses de membre inférieur est supporter I'intégralité du corps pour le « propulser ».
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Il est actuellement difficile d’allier a la fois esthétisme et fonctionnalité. C’est pourquoi il est
primordial de définir en amont la finalité de la prothése, en fonction notamment du projet de
vie du patient. Ainsi, le patient va se concerter avec son médecin et les professionnels de
santé qui 'accompagnent tel que I'orthoprothésiste pour définir I'appareil prothétique qui
répondra au mieux a ces critéres. Selon 'ONISEP, 'orthoprothésiste est celui qui « congoit
et pose des prothéses pour compenser les handicaps et redonner une autonomie aux

patients ». Il est le seul professionnel habilité a réaliser et a délivrer les prothéses externes.

Le choix des composants va dépendre de plusieurs criteres tels que le niveau d’amputation,

le projet de vie de la personne amputée (professionnel, social, loisir), etc.

L’orthoprothésiste doit préter attention a plusieurs éléments au moment de la création de la
prothése et notamment a I'ajustement du moignon a 'emboiture de la prothése. 79,5 a 95%
des Iésions cutanées survenant au niveau du moignon sont en effet dues a une mauvaise
emboiture de la prothése, entrainant ainsi un arrét de I'appareillage, voire des complications

pouvant justifier une révision chirurgicale (Dudek, N.L., Marks, M.B. & Marshall, S.C., 2006).
Différents types de prothéses existent.

2. Les différents types de prothéses

Il existe trois grands types de prothéses :

- La prothése de travail qui est la plupart du temps mécanique. Elle a un réle
fonctionnel et va permettre a son utilisateur d’'accomplir certaines taches. L’effecteur

terminal d’'une prothése de travail est une pince.

- La prothése de service qui est un intermédiaire entre la prothése esthétique et la
protheése de travail. Elle associe en effet a la fois esthétisme et réalisation de

certaines activités spécifiques.

- La prothése esthétique, dite « prothése sociale » est destinée a faciliter la

réinsertion sociale.

Les protheses de membre inférieur se distinguent généralement en trois grandes familles :

- La prothése myoélectrique est la prothése qui apportera le plus d’autonomie a son

utilisateur. Lorsque les muscles se contractent, ils vont créer une tension électrique
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de l'ordre de quelques microvolts sur la peau. Des électrodes placées sur la peau au
niveau de I'emboiture vont ainsi capter cette contraction musculaire. Elles vont
ensuite amplifier le signal regu et vont le transmettre au systéme électronique de la
prothese. Cette derniére va alors induire une réponse en mettant la prothése en
mouvement. Ces prothéses allient a la fois esthétisme et fonctionnalité. L’utilisateur
de la prothése myoélectrique peut réaliser a la fois des gestes délicats, comme des

gestes nécessitant de la force (Ottobock, s.d.-a).

- La prothése mécanique permet de réaliser des actions de la vie quotidienne.
Différents effecteurs terminaux peuvent étre utilisés et sont interchangeables
(pinces, crochets, mains...). La maitrise du fonctionnement de ce type de prothése

nécessite une rééducation et un entrainement rigoureux.

- La prothése esthétique est Iégére et discréte. Elle reproduit la forme et I'aspect du
membre manquant. Elle peut étre personnalisée par I'ajout de pigmentation, de

veines, grains de beauté...

La durée de vie des prothéses est de 3 a 4 ans pour les prothéses mécaniques etde 5a 6
ans pour les prothéses électroniques du membre inférieur, et de 3 ans pour les prothéses

du membre supérieur.

Il est tout a fait possible de mettre au point des systemes hybrides qui allient par exemple
main myoélectrique et coude mécanique. Ce choix sera fait en fonction des capacités et des
attentes de chaque patient.

Il existe également des prothéses destinées a la pratique de sports, telles que des prothéses
aquatiques, des prothéses spécifiques pour la course a pied, des prothéses pour les sports
d’hiver, etc.
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Figure 9 : Protheses de sport

De nouvelles prothéses voient également le jour et sont de plus en plus performantes. La
prothese bionique en fait notamment partie. Le mot bionique est la contraction des thermes

« biologique » et « électronique ».
Il existe enfin des prothéses de membre supérieur 3D.

3. Enjeux de la phase de rééducation prothétique

Une rééducation personnalisée doit venir en complément des soins. Cette prise en charge
doit étre réalisée par une équipe spécialisée (médecin spécialiste, orthoprothésiste,
kinésithérapeute, ergothérapeute, psychologue, etc.) et doit permettre au patient de
retrouver des capacités fonctionnelles optimales pour envisager son retour a domicile. Les
enjeux de la phase de rééducation prothétique ne sont pas les mémes pour les amputations
de membre supérieur, que ceux pour les amputations de membre inférieur. Cependant, peu
importe le type d’amputation que le patient a subi, cette phase de rééducation requiert
I'apprentissage de nouvelles compétences et techniques corporelles qui sont inédites pour

le patient.

Cette rééducation va tout dabord commencer par [I'apprentissage du
chaussage/déchaussage du manchon. Cet apprentissage est délivré par les
kinésithérapeutes. Des régles d’hygiene relatives au moignon sont également redéfinies en

raison notamment de la sueur générée par le port de la prothése.

L’orthoprothésiste amorce ensuite le processus de fabrication de la prothése. Il commence
par le moulage du moignon. Pour cela, il prend tout d’abord les mesures du moignon et le
palpe pour en définir les caractéristiques et la spécificité de la forme. Il détermine également
les zones sensibles du moignon pour mettre en évidence les potentielles sources de
complications potentielles. Des bandes de platres sont ensuite apposées sur le moignon
pour prendre I'empreinte du moignon. La prothése provisoire est alors généralement congue
en une semaine. Les composants de cette prothése peuvent étre modifiés au fur et a mesure
de la rééducation pour que la prothése définitive réponde parfaitement aux projets de vie de

la personne amputée.

Le premier essai de la prothése est une étape cruciale pour la personne amputée. La
prothése ne lui apparait plus comme étant un simple objet ajouté au corps, mais comme
étant une partie de lui. Il doit ainsi s’accoutumer a de nouveaux repéeres spatiaux. C’est
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également le début d’'une nouvelle phase de rééducation par I'apprentissage de nouvelles

conduites motrices.

Concernant les amputations du membre inférieur, le patient réalise par exemple des
exercices de verticalisation par l'intermédiaire de barres paralléles de rééducation. QuU’il
s’agisse d’une amputation du membre inférieur ou d’'une amputation du membre supérieur,
le but de ces premiers exercices est de déterminer si la prothése est parfaitement ajustée
au moignon. Il faut que le moignon se loge parfaitement dans I'emboiture de la prothése
sans causer de douleurs, et que le patient se sente confortable dans cette prothese.
L’orthoprothésiste pourra alors corriger et adapter la prothése en fonction du ressenti du

patient.

Le patient utilise ensuite progressivement sa prothése de fagcon a ce qu’il devienne
autonome en regard de son utilisation. Les kinésithérapeutes sont particulierement vigilants
aux mauvaises conduites motrices et les signalent au patient pour qu’il puisse les corriger.
lls apportent de nombreux conseils aux patients, les guident quant a l'utilisation de leur
prothése et les accompagnent tout au long du parcours de rééducation. lls les aident a faire
face a leurs peurs et appréhensions et répondent également a I'ensemble de leurs questions
(Manderson, L. & Warren, N., 2010).

Le patient peut subir des douleurs liées au port de la prothese. Le moignon peut se fragiliser
et se blesser lors des exercices sensori-moteurs. La cicatrice peut par exemple s’ouvrir, des
douleurs du membre fantdme peuvent se manifester, il peut également s’agir de frottements
ou de réactions épidermiques du moignon ou de douleurs au niveau de I'appui osseux dans
'emboiture. Ce type de douleurs peut engendrer l'arrét immédiat de ['utilisation de la
prothése le temps que celle-ci soit ajustée. Une modification du volume du moignon peut
par exemple étre a l'origine de ces douleurs, la prothese n’assurant ainsi plus un contact
total avec le moignon. Cet arrét soudain dans le processus d’apprentissage de la prothése
confronte alors les amputés a la réalité du vécu post-amputation et aux douleurs gu’ils vont

possiblement ressentir par la suite.

Les enjeux principaux de cette phase de rééducation prothétique sont donc les suivants :
moignon non douloureux lié au port de la prothése, fabrication d’'une prothése définitive
adéquate au rythme de vie de la personne amputée et apprentissage a son utilisation. Les

ergothérapeutes vont ensuite intervenir pour préparer le patient a son retour a domicile.
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Les ergothérapeutes vont tout d’abord aider et conseiller les amputés concernant la
réalisation des gestes du quotidien, comme s’habiller ou cuisiner avec une prothese. lIs les
orientent quant aux gestes et précautions a prendre en fonction des différents lieux dans
lesquels ils se trouvent (Groud P.F, 2020). Cette étape de la rééducation prothétique est
significative pour la patient qui se projette davantage dans les activités quotidiennes qu'’il
réalisait avant 'amputation. Il est néanmoins confronté a la dure réalité de la situation en se
rendant notamment compte des nouvelles difficultés auxquelles il doit faire face. D’autres
apprentissages sont également dispensés aux amputés, ils peuvent par exemple repasser

le permis de conduire dans le centre de rééducation.

Les ergothérapeutes s’assurent également du réaménagement du domicile du patient. Pour
cela, accompagnés de leurs patients, ils organisent des visites a domicile pour déterminer
les aménagements a adapter. Le patient teste et simule alors les gestes basiques du
quotidien pour s’assurer qu’ils sont réalisables dans leur environnement actuel. Différents
ameénagements peuvent étre envisagés tels que le remplacement d’une baignoire par une
douche, l'installation de rampes d’escaliers... Ce retour progressif a domicile peut amener
les patients a redéfinir les points de repére qu’ils avaient construits au sein de leur habitation.
lls doivent s’adapter afin de redevenir autonome dans leur quotidien. Des weekends
thérapeutiques permettent également au patient de quitter le centre de rééducation le temps
d’'un weekend. Ces weekends thérapeutiques permettent au patient de mettre en lumiere
les différents aménagements qu’ils restent a prévoir. Famille et proches des patients
peuvent ensuite progressivement leur rendre visite. Ces retrouvailles constituent une

premiére confrontation au regard des autres.

D’autres professionnels de santé vont intervenir tout au long de ce parcours de rééducation
prothétique. D’'une part, les psychologues qui vont s’assurer de la prise en charge
psychologique. D’autre part, les assistants sociaux qui vont mettre en place les démarches
diverses liées a la situation de handicap. Enfin, dans le cadre d’amputation pathologique
notamment, des diététiciens qui vont prendre en charge le diabéte de I'amputé. Des
psychomotriciens peuvent également intervenir pour aider les amputés a s’accoutumer a
I'image de leur nouveau corps. Il est primordial qu'une coordination s’instaure entre tous ces
professionnels de santé pour assurer une prise en charge optimale de la personne

nouvellement amputée (Gourinat, V., 2022).
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E. Phase de suivi post-appareillage

La rééducation et la prothétisation ont ainsi permis a la personne amputée d’atteindre ses
capacités fonctionnelles optimales en adéquation avec son projet de vie. A ce stade du

parcours de soin, I'objectif est d’assurer un suivi a long terme de la personne appareillée.

Un suivi de la prothése est ainsi mis en place par l'orthoprothésiste et consiste
essentiellement en une révision de la prothése et des opérations de maintenances

préventives ou curatives sur cette derniere.

Le médecin traitant ou le médecin de médecine physique et de réadaptation (MPR) vont
également assurer un suivi annuel du patient. Le but de ces consultations est d’assurer un
suivi systématique personnalisé du patient. Ces consultations doivent perdurer tout au long

de la vie du patient et doivent &tre au nombre de une consultation minimum par an (ARS).
F. Conclusion

Le parcours de soins de la personne amputée se décompose généralement en trois phrases
principales : la phase pré-opératoire, la phase post-opératoire immédiate et la phase de
rééducation. Il est cependant important de noter que le parcours emprunté par le patient

differe en fonction de I'étiologie de son amputation.

La phase pré-opératoire est une phase essentiellement informative. L’objectif est d'instaurer
une relation de confiance entre le patient et son chirurgien pour que le patient se sente
rassuré et suffisamment informé des complications éventuelles et des solutions de
compensation. Une consultation avec I'anesthésiste est également prévue pendant laquelle
le patient détermine le type d’anesthésie qu’il souhaiterait. Enfin, une prise en charge

psychologique peut étre proposée mais est souvent délaissée par I'équipe médicale.

Une attention particuliére est portée sur la stabilisation de I'état de santé du patient et sur la
cicatrisation du moignon pendant la phase post-opératoire immédiate. En effet, la
cicatrisation du moignon va avoir une grande influence sur la stabilisation du moignon ainsi
que sur la possibilité de porter une prothése. Les douleurs ressenties par le patient sont

également surveillées de prés et des traitements adaptés sont proposés au patient.

Enfin, la rééducation se décompose également en trois phases distinctes : avant

'appareillage, pendant I'appareillage et aprés Il'appareillage. Pour ces phases de
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rééducation, le patient est généralement admis dans des centres de rééducation ou des
établissements SSR experts. En phase de rééducation pré-prothétique, le patient est
soumis a des exercices lui permettant de retrouver une autonomie. Des activités physiques
adaptées sont également proposées au patient pour qu’il s’approprie son nouveau corps et
gu’il apprenne a l'utiliser. Le patient apprend ensuite a utiliser sa prothése dans la phase de
rééducation prothétique. Les prothéses doivent permettre a I'amputé de retrouver une
certaine autonomie et doivent pour cela étre confortables, fonctionnelles et esthétiques.
Enfin, un suivi post-appareillage est essentiel pour s’assurer que I'état du patient ne se
dégrade pas et que sa prothése est toujours adaptée a son projet de vie. Ce suivi est assuré

a vie.
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PARTIE ll. METHODOLOGIE DE RECHERCHE

Les méthodes de recherche sont nombreuses : recherches qualitatives, quantitatives,
netnographiques... Choisir la méthode de recherche la plus adaptée a une étude est une
étape cruciale pour obtenir des résultats cohérents, mais surtout pertinents. Cette seconde
partie du mémoire s’évertuera ainsi a trouver la méthode de recherche la plus en adéquation

avec l'objet de I'étude.

l. Objet de I’étude

La revue de la littérature menée dans le cadre de cette étude a soulevé une problématique
axée sur les obstacles que rencontrent les patients amputés tout au long de leur parcours

de soins. La problématique est donc la suivante :

De quelle maniére faire face aux obstacles auxquels les patients

nouvellement amputés sont confrontés a la suite de leur amputation ?

Cette étude a ainsi pour objectif de faire un état des lieux des contraintes auxquelles les
patients doivent faire face a la suite de I'amputation. Le but étant de suggérer des
recommandations quant aux différentes actions qui pourraient étre mises en place pour les

aider a s’adapter plus facilement a leur nouvelle situation.

Il. Choix de la méthodologie

Etant donné que l'objet de cette étude est axé sur le ressenti de personnes, sur
l'interprétation de leurs émotions et de leurs expériences vécues, la méthode de recherche
qualitative apparait comme étant la méthode de recherche la plus adaptée pour comprendre

ce phénomene.

Bien que non définies comme telles a I'époque, les recherches qualitatives ont longtemps
été utilisées dans les sciences sociales. L’anthropologie sociale n’en n’est qu’un parfait
exemple. La compréhension des coutumes et des comportements des personnes vivant au
sein de pays éloignés s’est par exemple fait par immersion compléte au sein de ces
sociétés. C'est ensuite par observation, par discussions et échanges avec les groupes

etudiés que sont émergées des théories.
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Les méthodes de recherche qualitatives visent a explorer les sentiments et émotions des
participants, ainsi que leurs attitudes, comportements et leurs expériences personnelles
vécues (Aubin-Auger, I. et al., 2008). Ces méthodes consistent ainsi a interpréter des
phénomeénes afin de développer des concepts permettant d’expliquer certains aspects de

ces phénomenes sociaux. (Pope, C. & Mays, N., 1995).

Il existe de nombreuses méthodes de recherche qualitatives parmi lesquelles I'entretien et
I'observation occupent une place primordiale. Chacune de ces méthodes de recherche
présente des avantages et inconvénients, c'est pourquoi il convient de réfléchir

meéticuleusement a la ou les techniques les plus appropriées a la problématique.

Le terme « entretien » est sujet a de nombreuses définitions, qui font toute appel a une
caractéristique spécifique de celui-ci. (Giorgi, A., 1975 ; Smith, J.A., 2003 ; Smith, J.A. &
Osborn, M., 2004). Deux définitions, considérées comme complémentaires permettent de

cerner ce qu’est I'entretien et quel est son objectif final.

Becker et Geer (1957) mettent notamment I'accent sur la relation entre I'intervieweur et
I'interviewé en spécifiant que « l'intervieweur explore plusieurs facettes des préoccupations
de linterviewé. |l traite des sujets au fur et a mesure qu’ils apparaissent dans la
conversation, poursuit les pistes qui lui semblent pertinentes, laisse place a I'imagination et
ingéniosité, est tenté d’élaborer de nouvelles hypotheses et de les vérifier en cours

d’entretien. »

La finalité de I'entretien est quant a elle au coeur des préoccupations de Blanchet et Gottman
(2007). lIs définissent ainsi I'entretien principalement par son objectif, qui est la recherche
de sens : « L’enquéte par entretien est ainsi particulierement pertinente lorsque I'on veut
analyser le sens que les acteurs donnent a leurs pratiques et aux évenements dont ils ont

pu étre les témoins actifs. »
L’entretien est ainsi une méthode de recherche compréhensive qui vise a interroger les

participants en face a face dans le but de dégager des structures de I'expérience vécue
(Bruchez, C., Fasseur, F. & Santiago-Delefosse, M, 2007).
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Il existe deux types d’entretiens en recherche qualitative (Jamshed, S., 2014) :

* L’entretien non-directif (ou entretien non structuré) : L’entretien non-directif
s’apparente davantage a une conversation au cours de laquelle la personne
interrogée s’exprime librement, sans suivre une liste de questions préétablie ;

* L’entretien semi-directif (ou entretien semi-structuré) : L’entretien semi-directif est
quant a lui encadré par une liste de questions ou par une liste de thémes. Le
participant développe alors son propos en lillustrant et en intégrant de nouveaux

thémes.

Ce mémoire s’est tourné vers des entretiens semi-directifs. En effet, I'entretien semi-direct
laisse place a une certaine souplesse a la conversation. De nouveaux sujets sont abordés
au fur et a mesure que la conversation évolue, permettant ainsi '’émergence et I'exploration
de nouvelles pistes pertinentes. De nouvelles théories peuvent également étre envisagées

puis confirmées en cours d’entretiens. (Boutin, G., 2019)

Un guide d’entretien a également été préalablement rédigé (Cf. Annexe 1). Ce guide
d’entretien s’est par ailleurs vu étre révisé a la suite des premiers entretiens et des premiers
éléments de réponse apportés par les participants. Le guide d’entretien est une
représentation des questions ou des sujets qui devront étre abordés par I'intervieweur en
cours d’entretien. Il permet notamment d’optimiser la durée de I'entretien en restant centré
sur la ligne d’action souhaitée. Les questions posées sont en général des questions

ouvertes.

lll. Population étudiée

La formulation d'une stratégie d'échantillonnage est un élément clé de la méthode de
recherche qualitative. L'échantillonnage conduit a la sélection d'une partie de la population,
qui représentera l'ensemble de la population (Landreneau, K.J, 2005). Pour obtenir des
données valides, il est important d'avoir un échantillon non biaisé, ce qui signifie que chaque
objet de la population doit avoir la méme probabilité d'étre choisi pour faire partie de
I'échantillon (Robinson, O.C., 2014). Il est également souhaitable que I'échantillon soit

représentatif de la population.

Il convient tout d’'abord de définir un échantillon de population ou une population cible. Pour

cela, en regard de la définition de 'amputation précisée dans la revue de littérature, un
Axelle TILL - Master 2 Healthcare Business 51



critére d’inclusion a été fixé : les participants doivent avoir un membre ou un segment de
membre en moins. En effet, cette condition a un impact important sur la recherche et il

convient de s'assurer de sa présence dans I'échantillon (Mason, J., 2002 ; Trost, J.A., 1986).

L’étude ne s’est pas focalisée sur un niveau d’amputation spécifique, ni sur un certain type
d’amputation, permettant ainsi I'obtention de données diversifiées et pertinentes, et une
compréhension globale et générale du phénoméne. Les résultats trouvés ne sont ainsi pas

issus de I'apanage d’'un groupe homogeéene partageant les mémes caractéristiques.

Les personnes amputées se sont présentées comme étant les interlocuteurs les plus

pertinents pour cette étude. lls ont eu pu partager leur retour d’expérience et leurs opinions.

IV.Recueil des données

Le recueil des données s’arréte quand il y a saturation théorique, c’est-a-dire quand une
redondance dans les réponses apportées par les interviewés est observée. L’idée est donc
d’obtenir des données, de les analyser et de répéter ce processus jusqu'a ce que de

nouvelles données cessent d’émerger (Glaser, B.G & Strauss, A.L., 1967).

6 entretiens individuels semi-directifs ont été réalisés (la retranscription de l'un des

entretiens est présentée en Annexe |l).

Les entretiens ont duré en moyenne 61 minutes et sont présentés dans le tableau ci-

dessous. Pour des raisons de confidentialité, les noms des participants ne figurent pas dans

I'étude.
. Année de | Type Niveau - Durée de
Prénom Age _ _ _ Localisation _
'amputation | d’'amputation | d’amputation I'entretien
. . Partie de la jambe | Québec, .
Sofia 27 ans | 1995 Congénitale 67 minutes
gauche Canada
Jean- . . .
Michel 66 ans | 1974 Traumatique | Jambe droite Hauts de France | 58 minutes
iche
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Epaule et bras .
David 51ans | 2019 Traumatique Hauts de France | 99 minutes
gauche
Dominique | 57 ans | 2019 Traumatique | Jambe gauche Hauts de France | 71 minutes
Renée 76 ans | 2016 Traumatique | Les 2 jambes Hauts de France | 36 minutes
. 3 doigts sur la .
Reynald 56 ans | 2020 Traumatique . . Hauts de France | 37 minutes
main droite

Tableau 5. Liste des participants a I'étude

Les participants ont principalement été recrutés par le biais d’associations d’amputés.
L’association ADEPA ainsi que I'association des amputés de guerre ont permis la diffusion
de mon annonce aupreés de leurs adhérents. Des échanges par email ou par téléphone avec
les adhérents ont ensuite eu lieu au cours desquels étaient expliqués I'objectif de I'enquéte

ainsi que les modalités de déroulement de I'entretien.

Au vu du contexte sanitaire actuel et pour toucher un public plus large, les entretiens ont
été réalisés a la convenance du participant, soit en visioconférence via Zoom ou Google

Meet, soit par téléphone.

Les entretiens ont tous été enregistrés par I'intermédiaire d’un Dictaphone, puis retranscrit
intégralement pour permettre I'analyse détaillée de ces derniers. Des notes ont également
été prises pendant les entretiens, permettant ainsi de rebondir sur des sujets vaguement

évoqueés par le participant.

V. Méthode d’analyse des données

L’analyse des données est ensuite une étape fondamentale. Plusieurs approches
d’analyses ont été mis au point telles que I'analyse thématique ou la théorie ancrée (ou

grounded theory) développée dans les années 1960 par Glaser et Strauss. L'approche
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choisie dépend essentiellement de I'objectif de la recherche (Kohn, L. & Christiaens, W.,
2014).

Dans cette étude, les données collectées ont été analysées par codage. Dierckx de
Casterle, B., Gastmans, C., Bryon, E., et Denier, Y. ont mis au point en 2012 un guide
d’analyse des entretiens qualitatifs. lls suggérent qu'une analyse optimale se fait en 5

étapes :

 1ere étape : Aprés retranscription des interviews, les textes sont lus
meéticuleusement a plusieurs reprises pour appréhender les caractéristiques
principales des conversations et obtenir une compréhension globale de
'expérience de la personne interrogee.

+ 2eme étape : Résumé des entretiens pour obtenir une vue d’ensemble de ces
expériences.

+ 3éeme étape : Mise en évidence de catégories et de sous catégories. Ces
catégories sont par exemple issues de comportements distinctifs ou
d’émotions ressenties par l'interviewé. Des thémes et concepts émergent
alors (Dicicco-Bloom, B. & Crabtree, B. F., 2006).

* 4éme étape : Validation des thémes par une relecture des entretiens. L’intérét
de cette relecture est de vérifier la concordance des thémes trouvés a I'étape
précédente.

+ 5éme étape : Comparaison intra-entretiens et inter-entretiens. Les données
sont comparées entre I'ensemble des entretiens. De nouveaux thémes
peuvent étre découverts et leur présence dans les autres entretiens doit étre
vérifiée. L'objectif est de trouver des thémes communs aux entretiens pour

identifier les problématiques récurrentes.

L’analyse des données nécessite une comparaison croisée constante de chaque entretien

pour ainsi vérifier, développer et confirmer des concepts théoriques.

VI.Difficultés rencontrées au moment de I’enquéte

Le sujet étudié peut étre qualifié de sujet sensible, c’est-a-dire générant des émotions et
pouvant susciter une crainte chez la personne interrogée (Farberow, N., 1963). Le

chercheur s’intéressant a I'expérience personnelle vécue, le répondant peut notamment

Axelle TILL - Master 2 Healthcare Business 54



ressentir une intrusion dans sa vie privée qui peut s’avérer délicate (Lee, R.M & Renzetti,
C.M., 1993).

L’étude d’un sujet sensible nécessite ainsi une attention particuliere a chaque étape de la
recherche, de la formulation du sujet, a la publication des résultats en passant également
par le recueil des données. L’acces au terrain ne fut tout d’abord pas simple. Les personnes
amputées étant avant tout des patients pour les établissements de soins et les
professionnels de santé, 'accés au nom des patients n’était pas envisageable car ces
derniers étant confidentiels. Au moment des entretiens, il a ensuite fallu instaurer une
relation de confiance avec les participants. Enfin, des précautions particulieres ont d( étre
prises pour diminuer les effets de I'intrusion sur le répondant (Condomines, B. & Hennequin,
E., 2013). Pour cela, la formulation des questions du guide d’entretien a été
méticuleusement travaillé pour ne porter aucun jugement ou sentiment subjectif. Il s’est
également avéré primordial de prendre en compte les différents sentiments et émotions

possiblement ressentis dans la réalisation du guide d’entretien.
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PARTIE lll. ANALYSE DES RESULTATS

L’analyse des entretiens a mis en évidence six points d’intéréts majeurs et partagés par tous

les participants :

e Un accompagnement insuffisant des personnes amputées,

e Une accessibilité restreinte des centres de rééducation,

e Des bouleversements post-amputation,

e La prise en compte de nouvelles douleurs,

e Des prothéses pas toujours adaptées au projet de vie de la personne amputée,

e Les médias : un écart entre réalité vécue et les promesses de réparation.

. Un accompagnement insuffisant des personnes amputées

Les différents amputés interrogés s’accordent a dire que le manque d’information relatives
aux démarches a effectuer a la suite d'une amputation est une problématique de taille.
Comme le signale Reynald, le manque de coordination entre les différents acteurs se fait
également ressentir. |l précise en effet que lorsqu’il était a I'hopital, aprés s’étre fait ampute,
« les infirmiers demandaient par exemple ce que les médecins avaient dit. lls ne

communiquent pas entre eux ».

Cette problématique n’est pas récente puisque Jean-Michel, amputé a I'age de 18 ans en
1973 était déja confronté a ces mémes questionnements. Aujourd’hui représentant de
I'association des amputés ADEPA sur la région des Hauts de France, il se rend toutefois
compte que « aujourd’hui le contexte est différent » et « que les personnes qui sont
amputées ont acces a beaucoup d’informations, elles peuvent notamment les chercher

elles-mémes sur Internet ».

Ce manque d’information peut susciter des angoisses chez les patients. Le témoignage de
Dominique n’est qu’un parfait exemple du désarroi rencontré par les patients dans ce type

de situation :

« Au début, on se demande comment on va s’en sortir quoi. A I'hdpital ¢a va tres
vite, on vous dit qu’il faut trouver un centre, que vous étes sortant a telle date et

apres débrouillez-vous ».
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Comme le souligne David, le parcours de soin reste ainsi un « parcours du combattant »
pour les patients et pour leur famille. Il insiste par exemple sur les difficultés auxquelles les
proches sont également confrontés. Il revendique que le patient ayant subi 'amputation ne

devrait pas étre le seul a recourir a un soutien psychologique. Il déclare :

« Ma femme était quand méme en mauvais état. Pendant cette période, c’est elle
qui a le plus souffert, on ne pense pas au conjoint dans ces moments-la. On
comprend la peine de celui qui est amputé mais le conjoint est quand méme un

peu oublié ».

La prise en charge familiale devrait également étre au cceur des préoccupations des
médecins car ce sont eux qui vont aider le patient au maximum dans cette recherche
d’information. En effet, David précise « qu’il faut prendre du temps pour prendre des rendez-
vous, etc. Personne ne vous aide réellement a le faire. C’est ma femme qui a di gérer tout

ca. Surtout quand le processus démarre ».

Les patients sont aujourd’hui de véritables acteurs de leur santé. lls sont plus impliqués et
souhaiteraient ainsi étre mieux informés par les professionnels de santé qui les suivent. Par
la multiplication des intervenants dans le parcours de soin de la personne amputée, ce
parcours de soins s’apparente comme étant de plus en plus complexe. Les patients se
demandent alors quelles sont les prothéses qu’il existe sur le marché, quels sont les
meilleurs centres de rééducation a intégrer, quelles sont les démarches administratives a

effectuer... Reynald fait part de son expérience en précisant :

« Apres l'opération, tes livré a toi-méme. C’était tiens démerde toi. On ne m’a
Jamais dit ou donné quoi que ce soit par rapport a ce qu’il se passerait apres.
Aprés opération, je ne savais pas du tout les prothéses qu’il existait, je n’avais
pas d’info, rien. J'ai commencé a rechercher de moi-méme pour savoir quelles
prothéses je pouvais Uutiliser avec internet, en appelant des centres
d’orthopédies... De fil en aiguille je suis tombée sur une orthoprothésiste qui m’a

parlé de prothése myoélectrique ».

Comme le souligne Reynald, les patients deviennent alors de plus en plus autonomes. ||
met cependant en évidence une problématique majeure qui est que « pour quelqu’un qui

est abattu moralement, c’est compliqué. Donc aujourd’hui, heureusement qu’il y a internet
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mais tout le monde n’a pas forcément internet. Et puis y a des gens quand ils sont amputes,
ils sont tellement dépités et déprimés qu’ils ne peuvent pas chercher par eux. lls ont besoin

d’un accompagnement ».

Il. Une accessibilité restreinte des centres de rééducation

Aprés avoir réussi a trouver des noms de centres de rééducation, il convient de trouver un
centre qui a des places de disponibles. En effet David explique « Je discutais avec une
personne qui avait un peu la méme chose que moi et qui me disait justement qu’il avait eu

beaucoup de rendez-vous annulés sur Amiens ». Dominique s’accorde également a dire :

« Mon kinésithérapeute m’a par exemple parlé d’un centre. J'ai eu de la chance
de pouvoir y aller parce que quand on trouve un établissement, il n’y a pas
forcément la place pour y aller a ce moment-la ». Il précise par ailleurs « ma

femme s’est battue pour avoir une place a l'espoir parce que c’était pas gagné ».

Néanmoins, comme le dit Dominique, « la qualité du centre de rééducation a son
importance » dans le processus de rétablissement de la personne amputée. En effet, la
Haute Autorité de Santé a développé une démarche de soins centrée sur le patient dans
son document sur la mise au point des organisations des parcours. Celle-ci prend en compte
des aspects a la fois informationnel, de conseil, d’éducation thérapeutique et de suivi.
L’'objectif des centres de rééducation est ainsi de partager 'ensemble des informations au
patient pour qu'’il y est une véritable coordination entre patient et professionnel de santé. Le
patient devient alors véritable acteur de ses soins en participant a la prise de décision quant
aux activités a réaliser, les matériaux a utiliser pour la conception de la prothése... Un climat
d’écoute active et de bienveillance doit alors s’instaurer pour faciliter la mise en confiance
du patient auprés de son professionnel de santé. Le patient doit pouvoir se sentir
relativement a l'aise avec les professionnels qui le suivent pour se confier quant aux
questions et préoccupations qu’il pourrait avoir. Renée fait par ailleurs part de sa propre
expérience : « Moi j'étais content quand méme du personnel de St Blaski. J'avais affaire a

une ergothérapeute et une kinésithérapeute relativement sympas ».

La seconde stratégie de la HAS est de proposer des temps deédiés d’éducation
thérapeutique en lien avec la stratégie thérapeutique. Pour cela, des activités

thérapeutiques ciblées personnalisées sont proposées au patient. En effet, Dominique
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précise : « On avait 5 activités par jour. Les activités dépendaient de I'age des personnes

et de ce qu’on voulait faire aussi ». David évoque les bénéfices de ces activités :

« Quand j’étais en rééducation, on m’a réappris a faire la cuisine, des choses
comme ¢a. J’ai suivi des cours de sport comme du ping-pong. Tout ¢a a contribué
a mon équilibre quand méme. Et puis a la maison, c’est moi qui fais les courses

et les repas pour ma femme. Ca m‘a fait beaucoup de bien ».

Enfin, il est primordial d’écouter, de suivre et de soutenir le patient tout au long de son
parcours. Il est important de reconnaitre les efforts du patient pour ainsi le réassurer et le
motiver a aller plus loin. Dominique dit : « Les kinésithérapeutes et les orthoprothésistes
vont au bout des choses par rapport a votre capacité. C’est eux qui vont jusqu’au bout en
disant quelle prothése on va essayer ». En effet, les professionnels de santé redéfinissent

en permanence, a l'aide du patient, les objectifs thérapeutiques et éducatifs.

Les moments d’échanges et de partages d’expériences entre patients ont également eu de

grands bienfaits sur les patients. David explique :

« Je suis un peu individualiste de nature, mais la jai fait un effort, j’ai essayé de
vraiment m’intégrer avec les gens. Je discutais beaucoup avec les gens. Les
gens la-bas sont vraiment incroyables, personne ne se plaint, tout le monde
raconte un peu son histoire. J’étais surtout avec des scléroses en plaques. Et

donc moi a un moment j’ai raconté mon histoire ».

Il précise également que cette ouverture vers les autres patients du centre lui a fait un grand

bien :

« J’ai discuté avec des gens qui étaient la, ¢a fait du bien. Parce que c’est spécial
de se découvrir un peu handicapé. Donc j’étais avec d’autres personnes, on
Jouait aux cartes, ¢a m’a un peu changé les idées. Il a fait tres beau, on se

promenait en bord de mer, on mangeait des glaces... ».

Dominique s’accorde a dire que ces échanges sont importants, d’autant plus que la totalité
des personnes interrogées n’ont pas systématiquement eu I'occasion de rencontrer d’autres

amputés en dehors du centre de rééducation : « Donc aprés vous étes dans le rythme et
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puis apres comme vous n'étes pas tout seul, vous avez aussi la possibilité de discuter avec

beaucoup de gens ».

lll. L’amputation, un bouleversement au quotidien

Une amputation améne systématiquement ceux qui le vivent en territoire inconnu. Les
habitudes de vie de la personne amputée ainsi que son quotidien de maniére plus générale
se voient étre modifiés. Aprés I'amputation, il faut réapprendre a marcher, a réaliser des
gestes qui étaient pourtant acquis depuis I'enfance. Il est important que le patient s'implique
activement dans ces changements qui le bouleversent. |l nécessitera de temps pour
s’adapter a ces changements et pour s’accoutumer a son nouveau corps et ses nouveaux
reperes spatiaux-temporels. Parmi ces bouleversements, plusieurs d’entre eux ont été

soulevés par les personnes interrogées :

— Les échanges entre personnes amputées,
— Lareprise de I'activité professionnelle,
— L’adaptation de I'environnement a la prothése,

— L’impossibilité de réaliser certaines activités.

e Les échanges entre personnes amputées

De la salle d'opération au centre de rééducation, jusqu’aux premiers mois hors des
structures médicales, 'amputation entraine des changements inévitables dans la vie du
patient. David dit par exemple : « Je suis ensuite retourné chez moi. Je faisais beaucoup

d’aller retours avec les hopitaux. J’étais tres fatigué ».

Comme expliqué précédemment, le séjour au centre de rééducation est une phase
importante dans le parcours de soins de la personne amputée. Les patients apprennent
alors a porter leur prothése au quotidien et a y prendre soin. David explique également la
sensation qu’il a ressenti au sein du centre de rééducation : « C’est assez bizarre parce que
J'ai quand méme gardé le moral avec tout ¢a, je me suis quand méme pas mal accroché ».
En effet, tous s’accordent a dire que les contacts qu’ils ont eu avec les autres amputés du

centre les ont bouleversé et ont eu un impact des plus positifs sur eux.
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— David : « J'étais impressionné. Ca nous pousse aussi a nous remuer quand on voit
ce genre de choses ».

— Dominique : « Parce que déja en voyant ¢a, ¢a vous donne envie d’avancer, ¢a vous
dit que tout est possible quoi, c’est possible qu’on aille jusqu’au bout quoi ».

— Jean-Michel : « Un jour il y a un monsieur qui est venu me voir, une personne de 25-
30 ans qui était amputé. Il marchait et il est venu me voir dans ma chambre, il avait
su par des amis que j’étais amputé et il a fait la démarche de venir me voir et de me
dire “bah voila, j’ai eu la méme chose, je remarche”. Il m’a méme montré sa prothése.
C'est formidable, ¢ca donne de I'espoir. On se projette alors vers l'avenir. Du jour au
lendemain, il y avait le kinésithérapeute qui venait et je me disais qu’il fallait que j’y

arrive. Mon objectif c’était de remarcher comme avant quoi ».

Malgré les bouleversements que I'amputation peut causer, les patients se focalisent sur le

positif. David exprime en effet cet état d’esprit en disant :

« J’ai essayé de positiver. C’était une nouvelle vie qui démarrait. Et ce qui me
motivait vraiment c’est que je me disais que j’ai failli mourir quand méme. Je me
disais que javais échappé au pire. Je me dis que je continue de faire des

choses ».

Les échanges que les patients développent entre eux les poussent tous a se fixer des

objectifs. Comme Dominique le précise :

« Les gens demandent toujours comment on arrive a faire ¢a mais je pense que
c’est surtout la volonté qui est derriere. Les gens sont aussi admiratifs par rapport
a ce qu’on arrive a faire. Il ne faut pas non plus se couper de tout mais c’est le

tempérament de chacun qui arrive a faire en sorte qu’on y arrive ou non ».
e Lareprise de I'activité professionnelle
Les personnes interrogées ont également toutes essayeé de retrouver un équilibre de vie,

essayant de combattre I'ennui suscité par le temps long issu de la convalescence. David

explique :
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« Je me suis pas mal ennuyé pendant 'année 2021 et fin 2020. J’ai pas voulu
trop baisser intellectuellement aussi donc j’ai pas mal travaillé. Je préparais mes
cours. J’ai fait plusieurs versions de mes cours, light, plus compliqué etc. ». Dés
lors qu’il a pu reprendre le travail en mi-temps thérapeutique, il affirme que « le

fait de retravailler ca me fait beaucoup de bien, méme si je suis crevé ».

De nombreux amputés peuvent développer des inquiétudes concernant le retour dans la vie
active. Jean-Michel, agé de 18 ans au moment de I'accident, avait complétement « perdu
ses repéres et ne voulait plus du tout repartir dans ce qu’il faisait avant I'accident ». A la

sortie de I'hopital, il dit :

« Je me suis un peu cherché. Quand j’étais au centre de rééducation, je suis un
peu allé voir ce qu’il se faisait du cété comptabilité par exemple. C’est vrai que
du cété orientation professionnelle, j'étais un peu perdu, j'avais completement

perdu mes reperes ».

David, qui a repris son activité d’enseignant depuis quelques mois, émet également des
incertitudes quant au nombre d’heures supplémentaires qu’il va devoir réaliser a la fin de
son mi-temps thérapeutique. Il explique : « L’inquiétude que jai aussi, c'est que l'année
prochaine, je vais devoir travailler plus d’heures. La je suis a mi-temps thérapeutique, ¢a
dure un an aprés un cancer. J'ai demandé une décharge horaire, c’est 6h, 3h ou Oh. Si c’est
Oh, je fais 15h, mon idéal serait de faire 12h. La je travaille actuellement 9h ». Ne pas avoir

de certitudes par rapport a cette décharge horaire le préoccupe beaucoup.

Dominique s’est quant a lui accroché a son travail lorsqu’il trouvait les temps longs au centre

de rééducation. Il explique :

« Ah bah j’ai jamais trop coupé le monde professionnel. Quand j’étais a I'espoir,
Je faisais ma partie commerciale au téléphone. De toute fagon, quand vous étes
dans le centre de rééducation, il y a toujours des moments de la journée ou vous
étes dispo donc quand c'était comme ¢a, j'appelais des clients. Avec le portable,

vous faites un peu ce que vous voulez, c’est comme si vous étes au bureau ».

e Des adaptations au quotidien et des réaménagements nécessaires

Axelle TILL - Master 2 Healthcare Business 62



Méme aprés avoir été appareillé, les amputés peuvent rencontrer des difficultés a la
réalisation de certaines taches du quotidien. Dominique dit: « Je ne peux plus tondre le
gazon, je ne peux plus faire les courses pour aider mon épouse. Je ne peux plus partir en

vacances pour l'instant. Donc pour moi c’est dramatique ».

Des aménagements a la fois au domicile du patient et sur son lieu de travail peuvent parfois

se révéler nécessaires.

Ces réaménagements peuvent par exemple offrir une plus grande stabilité. David a par
exemple le projet de changer sa douche : « je vais mettre une douche qui me permettra
d'étre un peu plus stable ». Renée a également changé sa douche et le voit comme un
exploit dans son parcours du combattant « J’ai aussi fait quelques exploits. On a changé la
douche en mettant une douche spéciale avec un siége et des portes papillons et maintenant
J'arrive a prendre ma douche tout seul ». Il a également installé un monte-escaliers « Tant
que j’avais une jambe, j’arrivais a franchir les 9 marches pour accéder au premier niveau
mais quand vous n’avez plus de jambe, il vous faut forcément du matériel pour vous aider ».
Les centres de rééducation assurent un suivi complet du patient et de sa pathologie.

Dominique explique :

« C’est le centre qui s’occupe de tout, des aménagements, de la voiture, des
démarches au niveau des assistantes sociales etc. Il y a tout sur place et c’est
eux qui vont dire ce qu’il faut faire, les dossiers qu’il faut ramener et aprés c’est
eux qui envoient tout au systéme. A I'époque j'avais pas de douche a l'italienne
donc on a réaménagé la salle de bain et une partie des travaux est prise en
charge par un certain organisme. C’est l'assistante sociale du centre de
rééducation qui fait les démarches et qui appelle les personnes qui se chargent
des aménagements. C’est elle qui valide ou pas les devis proposés par les

artisans ».

La perte d'un membre peut également susciter des effets indésirables chez les amputés.
David dit avoir pris du poids aprés I'amputation, notamment a cause des médicaments. Il a
dU adapter son régime alimentaire pour retrouver une alimentation équilibrée. Il exprime
néanmoins une facilité d’adaptation qu’il considére comme étant « assez étonnante et tres
surprenante ». Il illustre son propos en disant qu’il a notamment d0 s’adapter au niveau des

tenues :
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« J'ai di m'adapter aussi, j’avais des chaussures avec des lacets, jai trouvé des
chaussures avec une fermeture sur le cété, c’est l'idéal. J'ai aussi acheté des
pantalons tres élastiques. Il faut s'entrainer a mettre le bouton aussi, c’est pas
évident. J'ai di m'adapter. J'ai pas de trousses par exemple au travail. J'ai dd
Jeter certains manteaux aussi. Maintenant j’ai des manteaux a scratch. Je ne

peux plus mettre de fermetures éclair. Mais on s’adapte assez facilement ».

Qu’il s’agisse d’'une amputation du membre supérieur ou d’'une amputation du membre
inférieur, il est souvent nécessaire de repasser le permis de conduire. Dans certains cas, |l
faut passer une évaluation pour déterminer les dispositifs qui devront étre installés dans la
voiture. En effet, David et Renée ont tous les deux d( repasser leur permis de conduire. Ce
service est en général proposeé par le centre de rééducation, ce qui montre encore une fois

la nécessité de trouver un centre de rééducation de qualité.

e La découverte de nouvelles passions

L’amputation peut également chambouler les activités quotidiennes ou les passions des
personnes amputées. En effet, Jean-Michel explique avoir dressé le bilan de sa situation et
que la prothése, combinée au handicap, I'oblige a « faire le tri ». |l indique : « Bon déja j’étais
pas un fanatique du sport, je faisais un peu tous les sports mais sans faire de compétitions
ni rien. J'ai un peu essayé la natation mais ¢a m’a tres vite plus plu. Donc j’ai fait une croix
sur le sport ». |l explique également « A I'époque on n’avait pas la possibilité d’aller dans
des clubs de sports adaptés ». En effet, Dominique raconte par exemple avoir rencontré
'association ADEPA pour « faire un apprentissage pour tester le ski». Jean-Michel,
représentant Haut de France de [l'association ADEPA développe les missions de

I'association :

« On organise aussi des journées de découverte du sport adapté. Notre rble c’est
de faire découvrir uniquement. Si on fait des journées de course de lame, les
gens vont pouvoir essayer de courir gratuitement, comme ¢a il n’'y a pas de
barriére financiere. On a aussi fait de I'accrobranche parce que c’est typiquement
le genre d’activité pour lesquelles 'amputé ne va pas oser se lancer tout de suite.
Les gens sont alors confiants. On organise aussi des week-ends de ski pour
réapprendre a faire du ski. On leur préte alors du matériel, parce qu'il faut des

pieds et des genoux spéciaux qui leur permettent de faire du ski comme avant ».
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Grand nombre d’amputé en ont ainsi profité pour découvrir de nouvelles activités, qui sont
maintenant intégrées dans la routine quotidienne de certains. David explique par exemple

que la musique I'a beaucoup aidé a se détendre aprés I'amputation :

« J’écoute beaucoup de musique, ¢ca m’a beaucoup aidé. J’ai fait beaucoup de
recherches, ¢ca m’apaisait d’étre en contact avec la beauté absolue, les belles
voix sopranes, les instruments... Il y a aussi ce coété spirituel, méme si je ne suis

pas croyant, c’est beau, ¢ca m’apaise et me fait du bien ».

Les aides accordées aux personnes en situation de handicap permettent également aux
amputés de s’équiper de matériels adaptés a leur situation. Ces aides apportent ainsi un
confort de vie supplémentaire a la personne amputée. Reynald explique par exemple étre
en attente du virement de la rente handicapée « pour avoir une rentrée d'argent me
permettant de m’équiper d’un vélo électrique ». En effet, il explique aimer faire du vélo mais
que « pour faire du vélo, aujourd'hui j'en fais beaucoup moins parce qu’avec les petites
vibrations j’ai encore des douleurs types membre fantébme et tout. Du VTT jarrive a faire,

mais du vélo de route non ».

Enfin, le manque d’information quant aux différentes prothéses existantes peut également
empécher les personnes amputées de réaliser certaines activités. Sofia raconte par

exemple :

« Il y a certaines activités que je ne peux pas faire, comme de la randonnée. Des
fois quand je vois mes amis faire ce genre d’activités, ¢a a I'air cool mais je décide
de ne pas le faire. C’est quelque chose que je m’empéche de faire, ou que ¢a

m’empéche de faire ».

IV.La prise en compte de nouvelles douleurs

La personne amputée peut ressentir de nouvelles sensations, de nouvelles douleurs a la
suite de son intervention chirurgicale. L’ensemble des participants a I'étude disent ressentir
des douleurs du type douleurs du membre fantdme. David indique ne pas les avoir ressentis
directement a la suite de l'opération et que ses douleurs sont apparus un mois aprés
l'intervention chirurgicale. Cependant, Jean-Michel précise que ces douleurs sont a vie, |l

dit : « On peut les atténuer, mais les faire disparaitre, je ne pense pas ». Ces douleurs
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peuvent se manifester difféeremment en fonction des personnes ainsi qu’en fonction du

temps. Dominique explique :

« Ce n'est pas des douleurs comme au début. Au début c’était des douleurs
comme des coups d'électricité, c’était plus flagrant quoi. Aujourd’hui c’est plus

comme si ¢a me gratte quoi. Trois ans apres j’en ai encore par contre ».

Elles peuvent parfois impacter considérablement la vie de 'amputé dans son quotidien.

Comme le précise Jean-Michel :

« C’est important parce qu’une personne qui souffre de douleurs fantéme, ca la
perturbe complétement dans sa vie, dans son travail, dans sa vie sociale, etc. Ca

peut empécher un amputé de vivre “normalement” ».

En effet, il le précise ensuite, ce type de douleurs nécessite « des traitements auxquels on
peut devenir accro. C’est complétement neurologique ». Il est néanmoins primordial de
soulager ces douleurs. David, souffrant de douleurs du membre fantdme relate son
expérience personnelle : « Je suis fatigué, j’ai du mal, je prends pas mal de médicaments.
J’ai suivi une série de traitements ». Il explique, que bien qu’il soit passé par un tas de
traitements différents (patch au piment, relaxation, thérapie miroir, cannabis, CBD...), il n'a
pour le moment pas trouvé de solutions miracles pour vaincre ces douleurs. Renée souffre
quant a lui de douleurs neurologiques, il est obligé de prendre des traitements pour faire
face a ces douleurs. Il explique : « C’est terrible parce que si je prends pas mes gélules, je

n’arrive pas a dormir ».

Ces douleurs se manifestent aléatoirement dans le temps. La plupart des personnes
interrogées signalent une accentuation des douleurs « le soir, vers 20-21h ». Renée a
également remarqué que ses douleurs fluctuent en fonction de la météo : « C’est bizarre
parce que c’est aussi quand le temps change ». David s’est cependant apergcu que ses

douleurs diminuent lorsqu’il est occupé :

« JJai moins de douleurs fantbmes quand je tape mes cours parce que ¢a
demande de la concentration. Et méme quand je bosse je me sens plutét bien.
Je pense que mon cerveau est tellement occupé a autre chose qu’il oublie les

douleurs fantbmes. Physiquement je me sens mieux ».
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V. Des prothéses pas toujours adaptées au projet de vie de la personne

amputée

L’analyse des entretiens a montré que les prothéses proposées aux patients ne sont pas
toujours adaptées a leur projet de vie. En effet, la prothése ne répond pas toujours aux
enjeux définis dans la revue littérature qui étaient, pour rappel, le confort, la fonctionnalité

et I'esthétisme.

David évoque par exemple I'encombrement de sa prothése, qui n'est pourtant qu'une
prothése esthétique du membre supérieur : « On m’a construit cette prothese sur mesure.
Ma prothése pesait 2kg. Puisque je n’ai plus du tout d’épaule, j'avais un genre de carton
PVC qui englobait toute mon épaule. J'avais un gros scratch sur ma poitrine pour le fixer.
C’était un peu spécial, un peu imposant. Pour rien ». |l explique alors que sa prothése était
« tres contraignante » et « tres encombrante ». De plus, en tant que professeur des écoles,
il explique « comme je bouge beaucoup en classe, que jessaye d’étre dynamique, je me
voyais mal transporter ¢a. Parce qu’on ne peut pas rester assis sur une chaise tout le temps

en classe, il faut se balader un peu ».

Dominique explique également que sa prothése ne lui apporte pas le confort qu’il
souhaiterait : « Ah bah oui, ¢a reste un morceau de plastique dur. C’est d’ailleurs pourquoi
Jje compare ¢a a une selle de vélo. Méme quand on est assis, on ressent ce morceau de
plastique dur ». Ayant une entreprise de négociation dans les produits agricoles, il explique

devoir se rendre régulierement dans les champs. Or il dit :

« C’est une prothese qui est parfaite pour terrain plat mais des que le sol n’est
pas stable, la prothese réagit differemment et quelques fois au lieu de vous aider
a la marche, elle se bloque. Bon apres ¢a c'est I'électronique, je pense que ¢a a

ses limites aussi, elle ne peut pas savoir si vous étes sur un sol mou ou dur ».

Renée fait quant a lui référence a I'esthétisme de sa prothese :

« Par contre j'ai changé de fournisseur de protheses parce que celui qui m’avait
équipé la premiere fois, m’a mal équipé la 2eme fois. Il avait pris une prothese
de secours qu’il avait bricolé, j'avais l'impression que c’était une prothese

RoboCop tellement elle était affreuse ».
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D’autres personnes ont quant a elles évoquées une utilisation plutdt restreinte de la
prothése. Renée, 76 ans et amputé des deux jambes, explique ressentir une fatigabilité
rapide a la marche : « Ah oui c’est crevant. J’y arrive hein, pendant 3-4 tours autour d’une
table ». Il a également une appréhension a marcher avec ses protheses et a « toujours peur
de se casser la figure ». Reynald, explique étre autonome a 95% sans sa prothése et que

s’il la met, « elle 'handicape plus qu’autre chose ». |l illustre son propos en disant :

« Quand je mets la prothese, si je veux attraper une bouteille ou un verre, je ne
peux pas parce que je n’ai pas suffisamment d’écartement entre les doigts. Donc
elle me sert quand je suis fatigué, quand je vais par exemple faire des courses
et que je veux porter un pack d’eau et que c’est lourd, la jenfile la prothese et
hop j’ai le crochet au bout de la main. Mais par contre dans la vie de tous les

Jours, je la mets quasiment pas ».

Vl.Les médias, un écart entre réalité vécue et les promesses de réparation

Les médias, qu’il s'agisse de la presse, de la radio ou de la télévision, sont aujourd’hui la
premiére source d’'information au monde (Junghans, P., 2017). Il y a eu de nombreuses
représentations du corps prothétique de la Renaissance a aujourd’hui. C’est pourquoi les
participants a I'enquéte ont tous été interrogés en regard de la perception qu’ils ont des

images diffusées par les médias.

Dominique, Reynald et Sofia s’accordent a dire que le sujet des amputés est trés peu abordé
par les médias de toutes sortes, I'un dit « gqu’ils n'en parlent pas » tandis que 'autre affirme
« Il n’y a pas grand-chose dans les médias de tout ¢a ». Sofia dit quant a elle que « dans
les médias, ¢a pourrait étre plus représenté ». Elle insiste par ailleurs sur le fait « qu’il n'y a

pas beaucoup de personnes qui sont au courant et que ¢a pourrait étre plus connu ».

Bien que le sujet des amputés en tant que tel n'est pas encore commun dans les médias,
la notion du handicap voit de plus en plus le jour dans notre quotidien. Reynald affirme en
effet « qu’il n’'y a pas encore une prise de conscience a ce niveau-la » (en parlant des
prothéses) mais que « la vision des gens par rapport aux personnes handicapées s’est
vachement améliorée. Pour le handicap, on n’est plus regardé "bizarrement”, ¢ca aide

vachement ».
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Reynald remarque par ailleurs une tendance positive des médias qui ont une prise de

conscience sur le sujet. Il détaille son propos en précisant :

« La semaine passée j’étais chez mon orthoprothésiste parce qu'il y a un journal
local qui m’a contacté et qui m’a demandé pour m’interviewer. Ce journal sera
axé sur les amputations et les protheses ». Il souligne néanmoins I'amélioration

de la diffusion médiatique qui « commence grace aux jeux paralympiques ».

L’histoire des jeux paralympiques commence en 1948 lorsque la Seconde Guerre Mondiale
provoque le handicap de nombreux vétérans. Le neurologue allemand, Sir Ludwig
Guttmann, chercha alors un moyen d’accélérer le rétablissement de ces soldats devenus
paraplégiques. Il réunit alors pour la premiére fois des pilotes en fauteuil roulant de la Royal
Air Force et les fait s’affronter dans une compétition sportive de tir a I'arc et de “netball”
(dérivé du basket-ball). Les premiers jeux internationaux voient ensuite le jour 4 ans plus
tard en 1952. Ce n’est qu’en 1984 que le terme de « jeux paralympiques » est officialisé par
le CIO (Comité International Olympique) (Paris2024, 2020).

Les jeux sont diffusés pour la premiere fois en 1976 par une chaine locale canadienne. En
2000, des images sont diffusées dans une centaine de pays. Il y a une médiatisation de
I'évenement qui est de plus en plus forte a travers le monde. Tous les 4 ans, il y a un nombre
plus important de chaines télévisées internationales qui diffusent 'événement et de médias
qui en assurent la couverture a travers le monde. Le nombre de téléspectateurs touchés

atteint aujourd’hui les milliards. Il y a un engouement du public jamais vu.

En effet, Jean-Michel a remarqué cet engouement qui se forme autour des jeux

paralympiques. Il dit :

« Je pense qu’il y a une grande amélioration parce qu’on en parle beaucoup.
Aujourd’hui je remarque qu’on voit beaucoup plus d’amputés dans les pubs,
avant on n’aurait jamais fait ¢a. Les jeux paralympiques, on ne les montrait pas
a la télé avant. Maintenant ils commencent a avoir une place importante. Donc

si, ca a beaucoup changé effectivement ».
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Les histoires relatées par les médias peuvent alors étre sources d’espoir pour les patients
amputés. En ayant vu différents articles de presse, Dominique manifeste une « lueur

d’espoir parce que vous savez que c’est possible, qu’il y en a qui y arrivent ».

Dominique est néanmoins conscient que les exploits racontés par les médias « ne
concernent qu’une minorité ». En effet, cette représentation que font les médias peut parfois
s’avérer biaiser et générer des conséquences sur le bien-étre de 'amputé. Dominique dit
par exemple « Aujourd'hui, il y a quand méme une marge entre ce que I'on voit quelquefois
a la télé des gens qui sont capables de faire avec les protheses, je suis loin d’arriver a faire
¢a ». Sofia partage également ce méme sentiment « Je trouve que souvent dans les films
ou dans les émissions de télé, c’est pas représenté comme dans la réalité. Je pense qu'ils
gagneraient a consulter de vraies personnes qui vivent cette situation ». En effet, les médias
mettent souvent en avant des histoires de vie atypiques et des progres technologiques
spectaculaires, bien souvent inaccessibles en réalité. Sofia illustre cette situation de deux

exemples :

— « Parexemple dans Grey’s Anatomy il y a Tores et la blonde qui sont mariées. Quand
la femme perd sa jambe, elle a une prothése, mais on voit sa prothése que deux fois.
Sa vie aprés ¢a est tout a fait la méme, elle marche comme avant, elle porte des
talons hauts... C’est vraiment pas réaliste. Et le sujet a été peu abordé, puis ensuite
plus du tout. »

— «Il'y a aussi eu une miss (Daniela Alvarez) dans un pays hispanophone qui a été
amputée. Elle a été sur la couverture d’'un magazine, mais je suis certaine que sa
Jambe a été Photoshopé pour que ¢a ait I'air tout rond, tout lisse. La encore c’est une
mauvaise représentation de la situation. Je trouve ce genre d’occasions manquées

dommage. »

Par ces deux exemples, elle conclut « je pense que la représentation dans les médias et
dans les ceuvres n’est pas assez réaliste ». Ces informations erronées peuvent ainsi
provoquer une confusion chez les personnes amputées, ainsi qu'un sentiment

d’incompréhension.
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PARTIE IV. RECOMMANDATIONS

Les données collectées par la revue de littérature et par les échanges avec les amputés ont

permis de développer des recommandations répondant a la problématique de ce mémoire

« De quelle maniére appréhender/faire face/prendre en charge les obstacles
auxquels les patients nouvellement amputés sont confrontés a la suite de
leur amputation ? »

Ces recommandations sont a destination du Gouvernement et des Associations d’amputés.

I. Recommandations a destination du Gouvernement

A. Généraliser les modalités de prise en charge de la personne amputée

La revue de littérature a souligné un déséquilibre important des modalités de prise en charge
des patients amputés. La premiére action a mener pour améliorer considérablement le
parcours patient serait d’écrire des recommandations frangaises générales sur la prise en
charge des patients amputés. Dans un objectif d'amélioration de la qualité et de la sécurité
des soins, la HAS développe régulierement des Recommandations de Bonne Pratique
(RBP). Selon la HAS, les RBP sont « des propositions développées méthodiquement pour
aider le praticien et le patient a rechercher les soins les plus appropriés dans des
circonstances cliniques données ». Elles font état des lieux des pratiques actuelles et
passées et proposent essentiellement des points d’amélioration aux professionnels de

santé et patients.

B. Simplifier au maximum la procédure de transmission des informations

Que ce soit en entreprise, dans la vie de tous les jours ou dans le monde médical, la
communication est trés importante dans chaque situation. La communication entre patient
et soignant est un élément clé de la qualité des soins délivrés par les professionnels de
santé. Le Ministére des Solidarités de la Santé précise : « Les usagers ont le droit a une
information claire et loyale, adaptée et personnalisée, notamment lors de situations graves
avec un impact émotionnel important ». Or, I'enquéte terrain a démontré que les
informations que les patients regoivent a I'hépital sont souvent la source d’insatisfaction des

patients. Une communication jugée insuffisante est frequemment a l'origine de stress pour
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les patients. Par ailleurs, d’aprés la Haute Autorité de Santé, le défaut de communication
est 'une des causes majeures d’événements indésirables associés aux soins. C’est
pourquoi une communication active efficace améliore la santé des patients (Weir, K., 2012).
L’enjeu est alors de favoriser la transmission des informations en regard des démarches a

suivre post-amputation et du bon déroulement des soins.

Le but serait tout d’abord d’améliorer les aptitudes des professionnels de santé en matiére
de communication. Une formation sur le théme de la communication soignant/soigné
pourrait étre proposée aux professionnels de santé. Des patients pourraient notamment
intervenir dans ces sessions de formation pour apporter leurs témoignages de vécus
personnels. Les patients n'‘ont pas nécessairement la méme capacité a comprendre les
informations que les professionnels de santé leur délivrent. Ces formations apprendraient
alors aux professionnels de santé a adapter leurs discours en fonction de leurs
interlocuteurs. De plus, Schillinger (2003) a également démontré que les patients retiennent
et comprennent moins de la moitié des explications que leur donnent les médecins.
L’émotion du patient face aux événements traumatisants qu'il vit constitue un frein majeur
a la bonne compréhension et mémorisation des informations (HAS, 2016). Etablir un
dialogue entre le patient et le professionnel de santé constituerait une premiére étape
d’amélioration de cette communication. Ces échanges aideraient ainsi les patients a devenir
plus autonome dans la prise en charge de leur état de santé. A I'issu de ces formations, les
objectifs seraient de diminuer linsatisfaction générale générée par le manque de
compréhension et le manque d’empathie envers les patients, de diminuer les traumatismes
des patients et des proches et d’améliorer la relation de confiance entre patients et
soignants. Un sentiment d’'inhumanité a été ressenti par la majorité des patients, il est

aujourd’hui primordial de mettre fin a cette impression générale.

Des supports de communication pourraient également venir en complément de ces
formations. Ces supports de communication rassureraient ainsi les patients qui auraient le
sentiment d’étre mieux accompagnés que ce qu’ils ne le sont aujourd’hui. Comme I'explique

Reynald :
« Il manque vraiment un petit truc derriere. Ce n'est pas grand-chose, un

document ou un lien sur un site internet qui répertorie toutes les possibilités aprés

chaque amputation ».
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Les sources d'information peuvent étre de nombreux types (sites ou applications Web,
dépliants, brochures...). Les informations délivrées doivent étre concises et
compréhensibles par tous. Les supports ne doivent pas contenir de vocabulaire médical et
scientifique précis, ni de phrases trop longues ou complexes. Il importe d’apporter les
informations adaptées a la situation de chaque patient. Si le patient exerce par exemple une
activité professionnelle, des informations en regard des aides dont il dispose pour
'aménagement de son lieu de travail devraient par exemple lui &tre proposeées. S’il s’agit au
contraire d’'un enfant, les parents devraient étre orientés vers les dispositifs qu'il existe tel
que I'Allocation d'Education de I'Enfant Handicapé. Ces documents écrits permettraient
ainsi aux patients de se souvenir des éléments donnés précédemment par le professionnel
de santé et renforceraient également les conseils donnés par les médecins. Ces supports
de communication faciliteraient les patients a s’orienter quant aux démarches a suivre aprés
l'intervention chirurgicale et encourageraient également I'adoption d’habitudes de vie
saines. lIs inciteraient également le patient a communiquer plus régulierement avec son
professionnel de santé afin d’établir un dialogue et une relation de confiance entre le patient

et les soignants.

Comme vu dans la revue de littérature, les amputations touchent aussi bien les personnes
agees comme les personnes plus jeunes. |l serait donc intéressant de varier les formats des
supports d’informations. Par son accessibilité et la disponibilité immédiate des informations,
Internet occupe une place de plus en plus importante dans la vie de chacun. Les patients
se tournent aujourd’hui de maniére quasi systématique vers Internet lorsqu’ils se posent des
questions sur leur santé. Informations relatives a la maladie, prévention, diagnostic,
traitement, on y trouve de tout. Des forums se sont également développés permettant aux
patients d’échanger entre eux et de se partager leurs expériences, créant ainsi une
communauté d’internautes. Le numérique permettrait ainsi la diffusion rapide de supports.
Cependant, les sources d’informations sur Internet sont parfois peu fiables et regorgent
d’'informations contradictoires. C’est pourquoi les organismes publics tels que le Ministéres
des Solidarité de la Santé, la Haute Autorité de Santé ou encore I’Assurance Maladie
pourraient créer des pages dédiées a I'amputation et aux démarches a faire en cas
d’amputation. Les associations professionnelles des amputés sont également considérées
comme étant des sources fiables et doivent mettre en commun les informations qu’elles

diffusent pour que le patient retrouvent les mémes informations d’un site Internet a un autre.
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La communication papier est quant a elle complémentaire a la communication digitale. Elle
est notamment essentielle pour les personnes ne disposant pas de connexion Internet et va
ainsi toucher un public plus large. Pour cela, des affiches peuvent par exemple étre
exposées sur le mur des salles des professionnels de santé adaptés comme
I'orthoprothésiste ou dans les centres de rééducation. L'objectif est de les mettre en
évidence dans les lieux stratégiques du parcours de soins de la personne amputée. Des
dépliants et brochures devraient également étre distribués aux patients a la sortie de
I'hépital. Ces documents serviraient a présenter des informations complétes et pertinentes
au discours du médecin, en décrivant notamment les étapes a suivre aprés 'amputation,
les différents services et aides disponibles ainsi que les recommandations générales a
adopter et surveiller aprés une amputation (nettoyage de la plaie, surveillance des douleurs
du moignon...). lls pourraient par ailleurs assurer la liaison avec les sites Internet pour les
personnes souhaitant obtenir un complément d’informations. En effet, une étude menée par
des chercheurs en neurosciences de l'université de Temple (Philadelphie) a révélé que la
durée d’engagement des lecteurs dans le cas de supports papiers est supérieure a celle en
cas de supports informatiques. De plus, aprés une semaine d’exposition aux messages, la
meémorisation de ces derniers, lus sur support papier, est plus importante que celles des

messages numeériques.

L’objectif est ainsi de mener une campagne cross-meédia en associant plusieurs médias.
L’ensemble des avantages et des atouts de chaque support de communication sera
exploités pour ainsi obtenir une efficacité maximale de la campagne de communication (e-
marketing, 2022). Ce type de campagne permettra notamment une personnalisation des
messages en fonction de la situation de la personne amputée (type d’amputation, situation

familiale, situation professionnelle, age...).

Avant de diffuser les documents, il conviendrait de tester cette communication auprés de
patients ayant vécu une amputation datant de minimum 5 ans. Cela permettrait de s’assurer
de la compréhension et de l'accessibilit¢é des informations. Un ajustement de la
communication devra étre envisagé en conséquence. Une stratégie de communication
efficace aménera ainsi les patients a mieux comprendre les démarches qu’ils doivent

entreprendre.
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C. Encourager une coordination entre les différentes parties prenantes

Le renforcement de la coordination des soins est un enjeu majeur dans I'amélioration de la
performance du systéme de santé (Hofmarcher, M.M. et al., 2007). Le Ministére chargé de
la santé définit la coordination des soins « comme une action conjointe des professionnels
de santé et des structures de soins en vue d'organiser la meilleure prise en charge des
patients en situation complexe, en termes d’orientation dans le systéme, de programmation
des étapes diagnostiques et thérapeutiques et d’organisation du suivi ». Une coordination
des soins est ainsi primordiale pour orienter convenablement le patient en fonction de ses
besoins. De nombreux acteurs interviennent dans le parcours de soins de la personne
amputée et 'ensemble de ces acteurs apportent un point de vue expert complémentaire afin
de garantir un parcours efficient. En effet, comme vu dans la revue de littérature, le patient
va a la fois étre en contact avec un chirurgien, un médecin généraliste, des infirmiers, des
aides-soignants, un kinésithérapeute, un prothésiste, un ergothérapeute, un assistant
social, un psychiatre, etc. Il est ainsi indispensable de favoriser un partenariat de soins dans
lequel le patient serait au cceur des priorités de chacun. Pour cela, les compétences et
connaissances de chacun devraient étre mobilisées pour répondre aux besoins des

patients.

Un manque de coordination entre les professionnels de santé entraine une rupture dans la
continuité des soins délivrés aux patients. La continuité des soins est « la capacité a
organiser les soins dispensés a un patient spécifique, sans interruption ni dans le temps, ni
entre les acteurs, ainsi que la capacité a couvrir le cours de la maladie dans son entiéreté
». Cette continuité des soins est un élément clé de la qualité, la sécurité et I'efficacité des
soins. Il s’agit de la fagon dont le patient percoit les soins et services qu’il regoit. Pour assurer
cette continuité des soins, il faudrait non seulement favoriser les échanges entre les
hopitaux et les centres de rééducation, mais favoriser également les échanges entre les
services d’'une méme structure. Il faudrait également sensibiliser les professionnels de santé

a etablir un partenariat constructif et durable avec le patient.

Le médecin généraliste est souvent I'interlocuteur privilégié vers qui les patients se tournent
dés qu’ils ont la moindre question. Dans le cadre d’'une amputation, il peut étre le
prescripteur de la prothése et va assurer le suivi annuel de I'état de santé du patient. L’article
L.4130-1 du code de la santé publique précise que le médecin généraliste est au centre de
la coordination des soins et qu’il doit s’assurer de cette derniére. Il a en effet un rdle pivot

dans l'organisation et le suivi des soins. Afin d’aider le patient a s'orienter dans les
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démarches qu'il doit mettre en place a la suite d’'une amputation, il serait intéressant que le
médecin généraliste remette au patient les documentations qui auraient été préalablement
mises au point. Des outils de partage d’informations, tel que le Dossier Médical Partagé
(DMP) faciliterait également I'accés aux différents traitements que le patient a suivis. En
effet, le dossier médical partagé est un carnet de santé numeérique sécurise€, accessible sur

Internet.

Les hdpitaux pourraient quant a eux avoir une liste de centres de rééducation qu’ils
présenteraient aux patients sous le format de flyers. Les numéros de téléphones, adresses
postales et adresses e-mail devraient étre joints au document, permettant une accessibilité
rapide a I'information. Un service d’orientation spécifique aux personnes amputées pourrait

également étre créé dans les hopitaux.

Enfin, les centres de rééducation ainsi que les associations d’amputés devraient travailler
conjointement pour accompagner au mieux les amputés aprés I'amputation. En effet, les
services proposés par les associations d’amputés sont étroitement liés aux services
proposés par les centres de rééducation, ils sont par ailleurs complémentaires. Une
coordination de ces deux entités offrirait a la personne amputée un accompagnement
optimal et complet. Or, la majorité des amputés interviewés témoignent avoir trouveé plus ou
moins par hasard sur les associations dans lesquelles ils sont désormais adhérents. Les
associations d’amputés, tels que 'ADEPA ou l'association des amputés de guerre,
proposent néanmoins de nombreux services aux personnes amputées, participant ainsi a
une meilleure assimilation et acceptation de 'amputation. Les associations accompagnent
notamment les personnes amputées en leur proposant par exemple un soutien
psychologique, actuellement jugé comme étant insuffisant voire inexistant dans la plupart
des hépitaux, mais aussi des conseils et astuces sur de nouvelles habitudes de vie a
adopter. Elles les aident également a faire valoir le droit a la citoyenneté et a I'intégration
sociale (emploi, sport, loisir, vie quotidienne) par des aménagements spécifiques. Les
adhérents de ces associations étant pour la plupart des personnes elles-mémes amputées,
elles apparaissent comme étant les interlocuteurs les plus cohérents des personnes
nouvellement amputées souhaitant obtenir des informations sur les aides et solutions

existantes.

Axelle TILL - Master 2 Healthcare Business 76



Il. Recommandations a destination des associations d’amputés

A. Communiquer d’avantage sur les services proposés par les associations

Pour que les associations se fassent connaitre auprés des amputés, les moyens ne
manquent pas. La communication d’une association est différente de celle effectuée par
une entreprise. L’association doit convaincre un grand nombre d’acteurs (adhérents,
bénéficiaires, bénévoles, donateurs, partenaires, médias...). C’est pourquoi la
communication établie doit étre cohérente, pertinente et claire. Afin de communiquer
adéquatement, I'association doit structurer un projet associatif. Un projet associatif « est le
résultat d’'une réflexion collective sur ce que souhaitent réaliser les membres de 'association
et sur la maniére dont ils veulent le faire, compte tenu de la situation actuelle de leur
structure » (Centre National d’Appui et de Ressources du Sport, 2012). Il doit répondre a
trois questions : qui sommes-nous ? Vers quoi voulons-nous aller ? Comment voulons-nous
y aller ?. Le projet associatif est un plan stratégique faisant état des lieux des actions

réalisées par I'association, sensibilisant ainsi le grand public a la cause.

Pour élaborer un plan stratégique, il est par ailleurs indispensable de déterminer les valeurs
de l'association, sa vision, son projet, ses missions et les services qu’elle propose. En effet,
il est important que les amputés puissent s’identifier aux valeurs de I'association. Les
services proposes doivent également étre mis en avant pour que les amputés s’orientent
vers une association spécifique. |l est alors primordial de définir le message que
I'association veut transmettre a ses futurs adhérents (Associathéque, 2022). Le message

aura plusieurs objectifs :

— Faire connaitre I'association ;
— Mettre en avant l'identité propre de l'association (sa mission, son histoire, ses
ambitions et les actions qu’elle entreprend) ;

— Inciter le soutien et 'adhérence a I'association.

Les messages diffusés seront différents en fonction de la cible et du support de
communication choisi. Le monde numérique prenant considérablement de 'ampleur dans
la recherche d’informations, les canaux numériques tels que les réseaux sociaux, les sites
Web, les emails et les newsletters seront essentiels. Cependant, les supports papiers tels
que les affiches, les posters et les flyers permettront aux associations de se faire connaitre
dans les espaces publics. Le flyer sera essentiellement visuel, il reprendra le logo de
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I'association et détaillera les coordonnées de cette derniére. Les posters et les affiches
comprendront les mémes éléments que le flyer mais apporteront plus de précisions quant
aux services proposes. Les supports numeériques pourront quant a eux informer sur les
événements organisés par les associations, invitant ainsi les adhérents a participer a de

nouvelles activités et a échanger avec d’autres amputés.

Les associations devraient également communiquer davantage sur les résultats obtenus.
Elles pourraient pour cela publier des articles sur le succes de leurs événements. Les
associations devraient également communiquer davantage via les réseaux sociaux.
L’association des amputés de guerre n’en est qu’un parfait exemple. L’association clame
réguliérement les prouesses des amputés du monde entier. En effet, sur la page Facebook
dédiée, I'association poste des publications tous les deux jours. Des évenements sont
partagés ainsi que beaucoup de témoignages. L’enquéte terrain a démontré que les
témoignages apportés par les amputés sont des facteurs déterminants dans 'acceptation
de I'amputation. lls inspirent et encouragent les amputés a ne pas baisser les bras et
poursuivre les efforts qui leur permettront de retrouver un confort de vie similaire a celui

avant 'amputation.

B. Assurer une collaboration entre association et médias

Les meédias sont aujourd’hui en plein essor. lls regroupent de nombreux supports de
communication tels que la télévision, la presse, la radio... Le monde journalistique a été
fortement bouleversé avec I'émergence d’Internet et des nouveaux médias numériques. Le
partage d’informations et I'accessibilité a cette information sont aujourd’hui inégalés.
Considérés comme étant le quatriéme pouvoir, les médias influencent également les modes
de pensée de la société. Cependant, I'information transmise est parfois de piétre qualité et
peu fiable. En effet, Dominique et Sofia ont pointé du doigt une communication autour des
amputés qui ne reflete pas systématiquement la réalité vécue par tous. Les récits relatés
dans les médias sont la plupart du temps ceux de sportifs de haut niveau, ou des récits sur
les toutes derniéres technologies en matiéres de prothéses. Il s’agit ainsi pour la plupart du
temps de profils assez jeunes, dynamiques, en bonne santé physique et plutét sportifs
(Gourinat, V., 2017). Or, la majorité des personnes amputées sont des personnes de plus
de 70 ans ayant parfois une santé physique fragile. Pour encourager les médias a montrer
la réalité de la situation, les associations d’amputés pourraient proposer aux médias de les
mettre directement en contact avec leurs adhérents. Le but de cette communication dans

les médias ne serait pas seulement d’'informer la population sur les amputations et sur les
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solutions qu’il existe mais aussi, et surtout, de sensibiliser et d’intéresser cette derniére a
cette cause. L'objectif serait ainsi ici de lutter contre les préjugés sur 'amputation et de

changer le regard du grand public porté sur ce sujet. En effet Sofia raconte :

« Avant je trouvais ¢a vraiment étrange, surtout quand c’est des adultes ou des
personnes dgées qui me regardaient avec insistance, je me demandais comment
¢a se fait qu’ils n‘'ont encore jamais vu ¢a, qu’ils n‘ont pas la conscience que la

personne n’aime pas forcément étre regardée. Ca me dérangeait beaucoup. »

Les supports d’informations utilisés ne seront pas les mémes en fonction de 'audience
ciblée. En effet, 'age de I'audience, sa catégorie sociale ainsi que sa situation géographique
vont avoir une influence sur les médias d’informations privilégiés des auditeurs et lecteurs.
Néanmoins, en 2021 75,9% des Francgais utilisent les réseaux sociaux et y passent en
moyenne 2h25 par jour (Agence de Communication Digitale JOUR J, 2021). Depuis
quelgques années les vidéos connaissent un essor exponentiel sur internet. Avec 2,2
milliards d’utilisateurs, YouTube est aujourd’hui le deuxiéme moteur de recherche le plus
utilisé dans le monde, juste aprés Google. Facebook est quant a lui le réseau social le plus
utilisé dans le monde, comptabilisant plus de 2,9 milliards d’utilisateurs actifs mensuels dans
le monde. De nouvelles chaines d'informations proposent aujourd’hui de nouveaux formats
d’'information, plus attractifs et divertissants. Deux formats de vidéos pourraient ainsi étre
proposeés : des vidéos de courte durée ainsi que des vidéos témoignages un peu plus
longues. Les 18-30 ans cherchent a étre informés rapidement de l'actualité. Des vidéos
courtes de 2 min (vidéos de types Brut) permettrait une premiére sensibilisation au sujet de
'amputation et des prothéses. Des storytelling capteraient l'attention et susciteraient
I'’émotion de l'audience. Des reportages télévisés ou des vidéos plus longues pourraient
ensuite détailler le sujet. En effet, les personnes agées utilisent quant a elles davantage les
meédias traditionnels tels que la télévision ou les journaux. Les vidéos Internet et reportages
télévisés sensibiliseront un large public. Le son et I'image intervenant tous les deux, le
message délivré sera fort, efficace et impactant. Cependant, ces communications sont

souvent éphémeres.

Les articles écrits (journaux, magazines, articles internet...) auront quant a eux une durée
de vie plus longue. lls sont accessibles par tous. Le théme de I'amputation pourrait étre
abordé a la fois dans les magazines ciblant les plus jeunes ainsi que dans les magazines

ciblant les personnes plus agées. En effet, une sensibilisation a I'amputation et aux
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prothéses dés le plus jeune &ge encouragerait une ouverture d’esprit des enfants. Des
images devraient étre incorporées aux articles dans le but de les rendre pédagogique. Les
enfants ayant une curiosité naturelle, il serait intéressant d’aborder le sujet au plus t6t pour
leur permettre de comprendre. En effet Sofia explique que la majorité des personnes qui

portent un regard spécifique sur son amputation sont des enfants :

« Les enfants n’ont pas de filtres, ils disent les choses a voix haute car ils ne
savent pas. Donc I'enfant demande souvent a sa mére « ah qu’est-ce qu’elle a
cette personne a son bras ? ». Et souvent la réaction des parents dans ces
moments est de faire taire 'enfant. Mais c’est pourtant une occasion pour I'enfant
d’apprendre ce que c’est. La personne qui est la peut justement expliquer,
répondre aux questions de [l'enfant. Mais malheureusement les parents

cherchent a taire la curiosité des enfants dans ces moments-la. »

David explique quant a lui que c’est surtout les personnes agées qui ont un regard spécifique

sur son amputation :

« Au début, c'était un peu difficile de sortir en ville, d’aller au supermarché. Je me
sentais un peu regardé, c'était un peu bizarre. Surtout les petits vieux qui me

fixaient. »

C’est pourquoi le theme de 'amputation pourrait également étre abordé dans les magazines
a destination des personnes agées, comme Pleine Vie ou Tempo Santé. En effet, de
nombreuses études démontrent que les personnes agées s’adossent réguliérement a la
lecture dans leur temps libre. Les personnes agées sont par ailleurs les personnes qui lisent
la presse le plus régulierement. La thématique de 'amputation ne devrait pas uniquement
étre abordée dans les magazines santé, mais également dans les magazines abordant des
sujets d’actualités, des loisirs... Le magazine Notre Temps s’appuie par exemple sur

I'expérience personnelle des lecteurs.
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CONCLUSION

Les parcours de soins et de santé se sont considérablement métamorphosés ces derniéres
anneées. Les patients sont aujourd’hui au cceur des priorités du systeme de santé qui n’a
alors eu d’autres choix que de s’adapter pour satisfaire leurs besoins. Une véritable
réorganisation des soins s’est en effet amorcée et est désormais axée sur une prise en
charge globale, structurée et continue des patients. Assurant une prise en charge en amont
par la prévention mais aussi en aval par un suivi médico-social et social, le systeme de
santé ne place désormais plus I'hépital au coeur de la prise en charge patient. Dorénavant
considéré comme étant un acteur parmi tant d’autres, c’est pourquoi une coordination entre
professionnels de santé est alors nécessaire. Le développement de l'informatique et des
technologies ont ainsi permis une meilleure coopération entre les professionnels de sante,
une diffusion améliorée des informations aux patients et une augmentation de la qualité des
soins. Cependant, 'absence sur le plan national de recommandations officielles sur la prise
en charge des personnes amputées amene les patients a se heurter a différents obstacles

tout au long de leur parcours de soins.

Ce mémoire a donc pour but de faire un état des lieux du parcours de soins de la personne
amputée pour ainsi suggérer des pistes d’amélioration a l'intention des différentes parties

prenantes. L’objectif étant d’assurer une qualité et sécurité des soins.

La revue de la littérature a mis en lumiére les différents acteurs intervenant a la fois
directement et indirectement dans le parcours de soins de la personne amputée : les
institutions réglementaires, les professionnels de santé ainsi que les associations

d’amputés.

L’Etat est un acteur essentiel de cette restructuration du parcours de soins. Il se place
comme étant a la fois le promoteur et le régulateur des moyens permettant cette
restructuration. Il développe des outils rendant notamment possible I'implication des acteurs
locaux tels que les professionnels de santé et les associations d’amputés. En effet, chacune
des parties prenantes intervient individuellement pour organiser une meilleure prise en
charge des patients et assurer une continuité des soins. Il est pour cela essentiel de
renforcer la coordination entre les professionnels par l'intermédiaire de supports de
communication remis aux patients. Les hdpitaux devraient ainsi indiquer des noms de

centres de rééducation aux patients et les centres de rééducation devraient quant a eux leur
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présenter des associations d’amputés. Des supports d’information papiers et digitaux
permettraient également aux patients de prendre connaissance des démarches a suivre

apreés l'intervention chirurgicale.

Les associations d’amputés ont également un réle crucial dans I'accompagnement de la
personne amputée. Cependant, un manque de notoriété aupres des personnes amputées
a été mis en évidence. C’est pourquoi les associations d’amputés doivent adapter leurs
stratégies de communication en diversifiant essentiellement leurs canaux de
communication. Plus qu'un simple lieu d’échanges entre amputés, les associations
proposent de nombreux services complémentaires a ceux des établissements de soins et
de réadaptation. Il est donc dans leur intérét de renforcer leur renommé auprés de ces
différents acteurs pour ainsi accompagner au mieux les personnes amputées dans leurs

parcours de vie, de soins, et de santé.

Les jeux paralympiques ont accéléré la couverture médiatique des amputations et des
prothéses. Mettant en avant la majorité du temps des profils hors du commun, équipés des
toutes derniéres prothéses a la pointe de la technologie, les récits relatés par les médias
sont a la fois source d’espoir et de déception pour les personnes amputées. Pour renforcer
une fiabilité de l'information diffusée, une collaboration entre médias et associations
devraient étre mise en place. Une sensibilisation a I'amputation dés le plus jeune doit étre

envisagée et doit se poursuivre chez les personnes agees.

Les mentalités, les habitudes de vie de chacun ainsi que les technologies évoluant au fil des
années, vont vraisemblablement inciter les parcours de soins et de santé a connaitre de
nouvelles évolutions dans le futur. Face a des ressources financiéres et humaines
restreintes, les différents acteurs de ce systeme de santé auront le challenge de repenser
non seulement I'organisation du systéme en tant que tel mais également les pratiques des

professionnels et les relations qu’ils entretiennent les uns avec les autres.
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Annexe l. Guide d’entretien semi-directif

Présentation de l'interviewé :

Pouvez-vous tout d’abord vous présenter ? Quelle est votre situation professionnelle, votre
situation familiale, votre age etc. ?

L’amputation :

Pouvez-vous me parler de/me raconter votre amputation ? (circonstances, moment, raison,
etc.)

Comment vous a-t-on annoncé que vous alliez devoir subir une amputation ?

Que signifiait pour vous le mot « amputation » a ce moment-la ? Pouvez-vous me dire ce
que vous avez ressenti ? Quelles étaient vos appréhensions ?

Avez-vous regu un accompagnement spécifique vous permettant d’apprendre a vous
déplacer et vivre sans ce membre ?

Avez-vous été conseillée sur 'approche a adopter face aux questions, commentaires, ou
méme les regards qui vous sont poseés et faits ? Notamment avant d’entrer a I'école

Vous étes-vous senti suffisamment suivi tout au long de ce parcours de réadaptation ?

Comment vous étes-vous percu a la suite de I'amputation ? Comment s’est passé le
processus d’acceptation de votre nouveau corps ?

Quelles sont les sentiments et les émotions que vous avez ressenti a ce moment ?
Comment avez-vous vécu le regard des autres ?

Comment le percevez-vous aujourd’hui ? Avez-vous réussi, aujourd’hui, a surmonter ce
regard extérieur ?

Il'y a-t-il eu des moments ou votre amputation vous a-t-elle géné dans votre vie et vos
relations avec les autres, votre famille, vos amis, vos connaissances ? Pouvez-vous me
donner des exemples ?

L’amputation a-t-elle affecté vos activités professionnelles ? Activités de loisirs ?
Avez-vous du adapter votre environnement, a la fois quotidien et professionnel ?

(Adaptation du poste de travail, du logement...)
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Avez-vous disposé d’aides particulieres pour vous accompagner dans ces différents
ameénagements ?

(Dans le cas ou la personne n’a pas pu conserver son emploi) Avez-vous eu des difficultés
a retrouver un nouvel emploi ?

Comment avez-vous fait face a I'amputation ? Aviez-vous des choses spécifiques qui vous
ont aidé a surmonter cette épreuve ?

La vision du handicap dans la société :

Que pensez-vous de I'image associée au handicap en France ?
Selon vous, comment celle-ci pourrait étre améliorée ?

Pensez-vous que I'image associée aux amputés évoluera au cours des prochaines années
l?

Les informations associées a cet handicap sont-elles facilement accessibles a tous ?

Pensez-vous que les personnes qui vous regardent dans la rue, le font justement par
manque d’informations sur le sujet ?

Les enjeux des prothéses :

Pouvez-vous me parler de votre prothése ?
Quel est le type de prothése que vous utilisez actuellement ?

Avez-vous directement envisagé I'utilisation d’une prothese ? Si non, combien de temps
cela vous a-t-il pris ?

Quelles ont été vos principales motivations quant a I'utilisation d’'une prothése ?

Dans quelle(s) situation(s) utilisez-vous votre prothése ? Dans la vie quotidienne,
professionnelle, dans le cadre de loisirs ? En intérieur ou extérieur de chez vous ?

Comment vous sentez-vous quand vous étes dans des groupes ? Il y a-t-il un regard
spécifique qui est tourné vers vous ou personne n’y préte réellement attention ?

Depuis votre amputation, avez-vous utilisé d’autres prothéses ? Si oui, il y a t-il une prothese
qui vous permet de vous sentir plus a I'aise dans vos relations avec les autres ?
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La prothése vous permet-elle de faire des activités qui vous paraissez alors impossible a la
suite de 'amputation ?

Comment votre réinsertion sociale pourrait étre améliorée selon vous ?

Il'y a t-il une fonction particuliére que vous souhaiteriez ajouter a votre prothése ? En
d’autres termes, quelle serait votre prothése idéale ?

Les représentations des amputés dans I’Art :

Pensez-vous que les médias pourraient avoir une quelconque influence sur cette perception
de 'amputé et des protheses ?

Pensez-vous que le sujet des amputés et des prothéses est suffisamment abordé dans les
meédias ?

Comment percevez-vous les images, histoires et différentes informations qui sont diffusées
a travers les meédias sur ce sujet ?

La réalité de ce que vous vivez au quotidien est-elle également suffisamment représentée ?

Conclusion :

Nous arrivons a la fin de cet entretien, avez-vous quelque chose a ajouter que nous
n'aurions pas évoqué ?

Merci beaucoup pour votre participation !
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Annexe ll. Retranscription de I’entretien avec Dominique

(A) Pouvez-vous tout d'abord vous présenter ? Situation familiale, professionnelle

etc.

(D) J'ai 57 ans. J'ai été amputé il y a 3 ans a la suite d' une artérite. J’ai eu plusieurs soucis
en fait, a la base j'avais une sclérose en plaque et quand les premiéres crises sont passées,
on a tout le temps mis ¢a sur le dos de la sclérose en plaque. Au bout d’'un moment on s’est
rendu compte qu’on se plantait parce qu’il n’y avait aucun traitement pour la sclérose en
plaque qui fonctionnait. Un beau jour, je me suis blessé et on s’est rendu compte que le
pied était en train de mourir. On s’est rendu compte que c’était de I'artérite. Je suis rentrée
a I'hopital fin juin pour faire un pontage. Mais le pontage n’a pas fonctionné donc on m’a dit
trois jours qu'il fallait amputé. Forcément on tombe un peu de haut. Je suis ensuite allé a
Hellemmes, pour faire de la rééducation a I'espoir. J'ai fait plusieurs périodes mais je suis

sorti définitivement en février 2020 donc 7 mois apres.

(A) Est ce qu’on vous avait prévenu de la possibilité d’'une amputation ou cela s’est-

il fait seulement trois jours avant ?

(D) A part quand j’ai passé mon Doppler, le médecin m’avait dit que j'étais limite amputation
et qu’il fallait que je me dépéche pour faire le pontage. Mais au départ on pensait pas que
¢a allait jusque-la. Donc au départ je suis rentré pour faire un pontage, mais bon... c’est
comme ¢a quoi.

(A) Quelles étaient vos appréhensions par rapport a I’lamputation ?

(D) Avant amputation, c'était tellement douloureux que j'avais qu'une hate qu’on la coupe.
(A) A quel niveau étes-vous amputé ?

(D) Au-dessus du genou.

(A) Avez-vous été équipé d’une prothése directement aprés I'amputation ?
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(D) Ca a été relativement rapide, c'est-a-dire que ¢a a cicatrisé trés vite. Je suis rentré a
I'espoir vers le 10 Juillet. On a fait les premiers moules début aodt et j’ai eu les premiéres
protheses de rééducation mi-ao(t. On est une quarantaine d’amputés en permanence la-

bas.

(A) Quel type de prothése utilisez-vous actuellement ?

(D) Jai un C-LEG. A I'époque c’était 'une des prothéses les plus performantes sur le
marché. Dans ce centre-1a, on est orienté en fonction des capacités des patients. lls vous
testent plusieurs prothéses. J'ai eu une premiére prothése hydraulique. J'ai jamais eu de
prothése mécanique parce qu’en fonction de I'dge on est orienté vers des prothéses
différentes. Donc moi ils m’ont mis une prothése électronique, le C-LEG. C’est une prothese
électronique qu’on recharge tous les jours. Il y a quelques applications sur le téléphone, en
fonction de ce que I'on fait. Si vous voulez par exemple faire du vélo, il faut libérer la prothése
donc on peut la changer directement sur I'application. On peut aussi la bloquer

complétement pour ne plus qu’elle plie. C’est trés bien mais ¢a reste de I'électronique.

Ah oui j'ai pas fini de me présenter. A la base j'ai aussi une entreprise de négociation en
produits agricoles. On a une 15aine d’employés et avec mon épouse et mon cousin on a
une société donc forcément, je marche aussi bien dans les champs que sur du terrain plat.
Donc c’est une prothése qui est parfaite pour terrain plat mais dés que le sol n’est pas stable,
la prothése réagit differemment et quelques fois au lieu de vous aider a la marche, elle se
bloque. Bon aprés ¢a c'est I'électronique, je pense que ¢a a ses limites aussi. elle peut pas

savoir si vous étes sur un sol mou ou dur.

Cette année je devais tester le ski parce qu'ils ont une nouvelle prothése. Avec I'association
ADEPA, on devait faire un apprentissage pour tester le ski mais ¢a a été annulé de derniére
minute a cause du COVID. Donc je n’ai pas encore pu tester ce type de genou pour le ski.
Je ne sais pas comment la prothése aurait réagi mais je suppose que ¢a aurait été mieux.
De toute facgon, il faut tester une prothése pour se rendre compte de l'efficacité de la

prothéese.

(A) L’amputation a-t-elle affecté vos activités de loisirs ?
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(D) Oui forcément. Aujourd’hui j'ai 57 ans, donc je ne fais plus beaucoup de sport. Dans la
vie courante, mon activité de bureau, clientéle, gestion de personnel etc. ¢ga pose pas de
soucis. Bon aprés, dés le départ, jai reconduit au mois de Septembre, javais déja fait

adapter une voiture pour pouvoir reconduire. Ca a été trés vite et tout c’est trés bien passé.

Ma voiture était déja automatique donc je n’ai pas eu besoin de la changer. Plutét que de
freiner et d'accélérer avec le pied droit, on le fait avec le pied gauche donc ¢a s’apprend
vite. C’est d’ailleurs un service proposé par I'espoir, c’est eux qui nous font passé la capacité

de conduite.

(A) Comment avez-vous vécu I'accompagnement par I’espoir ?

(D) Moi je l'ai tres bien vécu. Cest compliqué, ¢a dépend comment vous acceptez
I'amputation, de votre état de santé a coté, ¢ca dépend de beaucoup de choses... Tout
dépend du tempérament des gens et de leur volonté. Pour moi ¢a c'est trés passe,
I'accompagnement était pas mal. Aprés on peut toujours dire quelque chose mais pour moi
c'est un centre qui a trés bien convenu a ma situation. C’est eux qui vont jusqu’au bout en
disant quelle protheése on va essayer... Les kinés et les orthoprothésistes vont au bout des

choses par rapport a votre capacité.

(A) Comment vous étes-vous percgu a la suite de I'amputation ?

(D) Les gens demandent toujours comment on arrive a faire ¢ca mais je pense que c’est
surtout la volonté qui est derriére. Les gens sont aussi admiratifs par rapport a ce qu’on
arrive a faire. Il ne faut pas non plus se couper de tout mais c’est le tempérament de chacun

qui arrive a faire en sorte qu’on y arrive ou non.

(A) Pensez-vous que la prothése vous a permis d'accepter votre nouveau corps ?
(D) Bah oui parce que ¢a permet de retrouver une autonomie. A partir du mois de
Septembre, méme si j'avais pas la prothése définitive, on sait se déplacer, faire ce qu’on

veut quand on veut. Aujourd’hui il N’y a pas grand-chose qui change. Par rapport a ma vie

d’avant, la prothése m’a permis de retrouver une vie normale quoi.
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(A) Dans quel type de situation utilisez-vous votre prothése ? Dans la vie quotidienne
?

(D) Ah oui la prothése je la mets le matin et je I'enléve le soir. Par contre, en fin de journée,
on est bien content de la retirer parce qu’on est quand méme assis sur une selle de vélo

toute la journée.

(A) Ressentez-vous un inconfort avec la prothése ?

(D) Ah bah oui, ¢a reste un morceau de plastique dur. C’est d’ailleurs pourquoi je compare
¢ca a une selle de vélo. Méme quand on est assis, on ressent ce morceau de plastique dur.
Dans la voiture j'ai adapté un coussin, un peu creusé mais bon ¢a reste un morceau de

plastique.

A I'Espoir, j'ai rencontré beaucoup de monde. Les gens qui avaient des prothéses au niveau
du tibias, déja il y a une articulation en moins et le manchon se bloque par rapport au tibias
alors que moi I'assise se fait au niveau de l'ischion donc vous étes assis dessus toute la

journée.

(A) Arrivez-vous a vous montrer sans votre prothése ?

(D) Ah oui oui sans soucis. Je vais a la piscine... Ca ne me géne pas de me montrer sans

ma prothése. De toute fagon, je suis chez moi.

(A) Pouvez-vous me parler des douleurs fantomes ?

(D) J’ai eu ¢a au début. J'ai contacté un magnétiseur. Une a deux fois par mois, ga me gratte
au pied droit alors qu'il est plus la. Mais ce n'est pas des douleurs comme au début. Au
début c’était des douleurs comme des coups d'électricité, c’était plus flagrant quoi.
Aujourd'hui c’est plus comme si ga me gratte quoi. Trois ans j'en ai encore par contre. Par

rapport aux semaines qui ont suivi, c’était quasiment tous les jours au départ.

(A) Vous a-t-on conseillé sur des techniques a adopter pour faire en sorte de les

ressentir un petit peu moins au tout début ?
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(D) Non au début il m’avait plus donné un traitement. Apres, ¢a a éteé relativement vite parce
que j'avais déja I'habitude d'aller voir ce magnétiseur pour autre chose. C'est quelqu’un que
je connaissais trés bien donc quand je lui ai parlé de ¢a, il m'a dit ben ¢a peut étre efficace.
Donc il est venu a la maison, il m’a magnétisé. Et puis bon je ne vais pas dire du jour au
lendemain, mais c¢a c'est atténué trés vite et il est peut-étre revenu une deuxiéme fois pour
refaire une séance peut étre 2 3 mois apres mais c'est tout quoi. Est-ce que c’est ¢a... Ala
base j'y croyais pas du tout, c’est parce que c’était une personne que je connaissais qui

proposais ¢a que j'ai dit pourquoi pas.

(A) Quels sont les sentiments ou les émotions que vous avez ressenti juste apres

I'amputation au cours des premiers jours au cours des premiéres semaines ?

(D Au début, on se demande comment on va s’en sortir quoi. Aprés on se renseigne
beaucoup. De toute fagon ¢a va relativement vite parce que vous étes amputé et 8 jours
aprés on vous dit qu’il faut trouver un centre de rééducation. En gros, c'est ¢a. Donc, on
vous propose des adresses et aprés vous vous renseignez pour savoir quel centre sera
mieux. Apres vous faites confiance. Mon kiné m’a par exemple parlé d’'un centre. J'ai eu de
la chance de pouvoir y aller parce que quand on trouve un établissement, il N’y a pas
forcément la place pour y aller a ce moment-la quoi. J'étais opéré le mardi et le mercredi ou

jeudi d'aprés j'étais déja arrivé a Hellemmes quoi.

(A) Entre ce laps de temps du coup vous étiez encore a I'hépital ?

(D) Oui. Les 2-3 premiers jours y a quand méme le temps de se remettre, j'ai quand méme
subi deux opérations sous trois jours de temps quoi. Donc les 2 3 premiers jours, vous étes
a moitié shooté. J'étais content parce que javais plus cette douleur donc il y a déja ce
soulagement. Aprés ¢a dépend aussi comment vous étes entouré franchement, j'ai eu la
famille, ma femme et ma fille qui ont toujours été la. Bon ma femme s’est battue pour avoir

une place a I'espoir parce que c’était pas gagné quoi.

(A) Vous m’avez justement parlé de l'information que vous aviez eu par rapport a
I'amputation juste aprés I'amputation, est-ce que vous avez été suffisamment informé
éventuellement de la part du chirurgien ou d'autres professionnels de santé sur les

démarches a effectuer ou sur les changements que vous alliez aussi de voir devoir
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faire dans votre vie quotidienne, est-ce que vous avez eu toutes ces informations ou

est-ce que vous avez du vous-méme les chercher ?

(D) A la base a I'hopital ga va tres vite, on vous dit “il faut trouver un centre, vous étes sortant
a telle date et apres débrouillez-vous quoi”. Alors aprés eux ils vous donnent des adresses
, bon la eux c'était Valenciennes. lls avaient leur centre de rééducation en face. Je sais pas
si c’est du commerce ou quoi mais ils priaient un peu pour leur chapelle parce que c'était
en face et puis c’était pas loin. Bon moi apres je me suis plus orienté a Hellemmes parce

que c’était un peu les échos que j'avais eu quoi.

(A) Donc vous avez ressenti que vous étiez quand méme un petit peu jeté dans la

gueule du loup ?

(D) Ca va trés vite, une fois que vous étes opéré et que ¢a va mieux, aprés c'est pareil, il y
a beaucoup de choses que j’ai fait rapidement parce que je sais pas ¢a allait, et que j'arrivais
a le faire. Donc ils voient que vous savez vous laver vous-méme, et donc hop vous partez
quoi. Et puis de l'autre cété c’est quand méme un centre spécialisé dans les amputés, donc

la prise en charge est vraiment au top.

(A) Est-ce que vous avez eu des accompagnements dans ce centre ?

(D) Ah la-bas oui oui, il y a tout ce dont vous avez besoin il y a des assistantes sociales. Les
deux ou trois premiers jours, il y a un médecin du service qui fait le point et apres il vous
envoie tout ce qui est assistante sociale tout ¢a. Une fois que la cicatrisation est faite, hop
vous étes déja dans le systéme quoi. Tous les 15 jours, il y a un point qui est fait pour vérifier
ce que l'on arrive a faire. Donc aprés vous étes dans le rythme et puis aprés comme vous
n'étes pas tout seul, vous avez aussi la possibilité de discuter avec beaucoup de gens. Les
repas c’est plus en chambre, enfin a I'époque, c'était dans un self. Donc tout au long de la
journée on se retrouve avec les mémes personnes, que ce soit chez le kiné, chez

I'orthoprothésiste, a la piscine...
(A) Est-ce que vous pensez que justement le fait d'avoir pu parler a des personnes

qui étaient un petit peu dans la méme situation que vous a pu justement vous aider a

accepter un peu mieux votre nouvelle situation ?
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(D) Bah vous y croyez hein. Quand vous étes dans le centre, il y a tous les cas. Moi ce qui
m’a frappé c’est par exemple quand j'ai vu une personne amputée des deux jambes sortir
au bout de 8 jours sur ses deux prothéses quoi. Donc vous vous dites “moi j'en ai qu'une,
elle elle est partie sur ses deux prothéses, on va y arriver quoi”. Pour moi, la qualité du
centre a son importance. Parce que déja en voyant ¢a, ¢a vous donne envie d’avancer, ¢a

vous dit que tout est possible quoi, c’est possible qu’on aille jusqu’au bout quoi.

(A) Avant I’'amputation, vous travailliez dans la méme société que celle dans laquelle

vous travaillez actuellement ?

(D) Ah oui oui, I'entreprise c’est la nétre donc depuis le temps que je travaille, je travaille

dans la méme boite.

(A) Quand vous étes sortis du centre de rééducation, ¢ga vous a pris combien de temps

pour retourner justement sur le monde professionnel ?

(D) Ah bah jai jamais trop coupé le monde professionnel. Quand j'étais a I'espoir, je faisais
ma partie commerciale au téléphone. De toute fagon, quand vous étes dans le centre de
rééducation, il y a toujours des moments de la journée ou vous étes dispo donc quand c'était
comme ¢a, j'appelais des clients. Avec le portable, vous faites un peu ce que vous voulez,
c’est comme si vous étes au bureau. La rééducation s’est faite en deux phases,. La premiéere
phase de aout jusqu'a octobre-mi-novembre. Et mi-novembre, au centre, ils m’ont dit de
faire une pause parce que je me voyais plus avancer. Au départ, la prothése quand ils vous
la mettent, il y a une certaine adaptation qui se fait. Donc j’ai fait un break d’environ un mois.
J'en ai profité pour retourner au boulot, pas H24 mais jallais au bureau, je reprenais le
contact avec les collégues. Apreés, je suis retourné début décembre et ils m’ont laissé repartir
entre Noél et Nouvel An. Et je suis revenue mi-janvier jusqu'a fin février pour finir la

rééducation.

Il faut savoir que le C-LEG doit étre validé par la sécurité sociale. Normalement aprés 65
ans il me semble qu’il le donne plus parce qu’il faut quand méme savoir le manier, il y a un

tas de subtilité qu'’il faut mattriser.

(A) Comment ¢a se passe d'ailleurs au niveau du remboursement tout est pris en

charge ?
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(D) Oui oui. Personnellement, j'avais des assurances qui ont pris en charge tout ce qui était
en complémentaire, je n'ai pas eu de baisse de salaire tout ¢ga. Mais au niveau des
prothéses, tout est pris en charge. En plus, comme j'étais déja reconnu en mobilité réduite

avec la sclérose en plaque, tout est allé trés vite.

(A) A partir de mi-novembre du coup, vous m’avez dit ne plus vous voir avancer au

centre de rééducation ?

(D) Oui c’est ¢ca. Au départ ¢ca va tres vite, vous étes debout, vous vous débrouillez a peu
prés. Je sais pas si c’était une lassitude, mais au bout d’'un moment je ne me suis plus vu
avancer. Au début vous marchez avec une canne, puis deux cannes, aprés vous apprenez
a marcher et apres ¢a n’avance plus. Donc le centre m’a dit que c’est un peu normal et que
j'allais faire un break d'un mois. Quand on repart chez nous, on se change un peu les idées
donc c’est bien. Bien qu’au centre, j'étais en centre de semaine, donc je rentrais chez moi
tous les weekend. A part au début quand vous étes en hépital complet, jusque fin aodt, les
sorties c’est que la journée, il fallait que je sois rentré le soir. Tandis que la en hopital de
semaine, le vendredi vous étes sortant et que vous revenez le lundi pour reprendre la

rééducation.

(A) Qu’est-ce que vous avez alors fait au centre en revenant en décembre ?

(D) Ah bah on a remis en route la rééducation par rapport aux exercices de marche sur le
tapis etc... On repartait sur le méme type d’activité, javais changé de kiné entre deux, on

ne faisait pas tout a fait les mémes choses donc j'étais parti sur de nouvelles bases.

(A) Est ce que si vous avez ressenti des regards quelconques sur vous, vous pourriez

m’en parler et me dire ce que vous avez ressenti a leurs égards ?

(D) Je ne me suis pas senti plus regarder que ¢a, aprés j'ai un tempérament qui fait que je
m’en fou un peu quoi. Aujourd’hui, a part quand je suis en short, ce qui n’arrive pas souvent,
la prothése ne se voit pas beaucoup. Aprés pour les personnes qui regardent, bah s'ils
veulent ma place, ils peuvent la prendre quoi. Je vous dis tout ¢a c’est une question de
tempérament. Je me répéte peut-étre mais dans un centre comme ¢a au moins vous voyez

toutes sortes.

Axelle TILL - Master 2 Healthcare Business 108



(A) Comment percevez-vous les informations diffusées par les médias sur les

amputés ?

(D) lls n'en parlent pas. Aujourd'hui, il y a quand méme une marge entre ce que I'on voit
quelquefois a la télé des gens qui sont capables de faire avec les prothéses, je suis loin
d’arriver a faire ga. Pour moi il y a quand méme une marge entre ce qu'on est capable de

faire seulement avec une prothése et ce qu’ils montrent a la télé.

(A) Est-ce que vous pensez que les médias pourraient avoir une quelconque influence
sur la perception de I'amputé et de ses prothéses que se font les autres personnes

les autres personnes ?

(D) Quand ¢a ne vous est pas arrivé ou que vous ne connaissez pas quelqu’un a qui c'est
arrive, c’est difficile de s’en rendre compte. Je pense qu’ils vendent un peu du réve. Il y en
a qui arrive a faire du handisport, donc c’est que c’est possible mais je pense que c’est une
faible proportion par rapport a a la réalité quoi. Par rapport a ce que je voyais a Hellemmes,
je faisais par exemple partie des 10% qui s’en sortait le mieux. C’est I'dge aussi qui
influence, on jouait au ping-pong tout ¢a. Aujourd’hui je fais vraiment tout, je me déplace en

quad, je fais du jet ski, je tonds ma pelouse, etc.

(A) Pensez-vous que les informations diffusées par les médias peuvent avoir une
influence sur la perception que vous avez de vous-méme, par exemple si vous
n’arrivez pas telle ou telle chose, est ce que vous pouvez le percevoir comme un

échec ou au contraire vous donner de I’espoir ?

(D) Je pense que de toute fagon aprées avec la prothése, c'est ce que je disais tout a I'heure
avec la fille qui est sortie sur ces deux prothéses, quand vous arrivez la vous dites que c’est
possible. Donc aprés le faire c’est autre chose. Mais au moins vous vous dites qu’il est
possible d’en arriver la donc ¢a donne une lueur d’espoir. C’est pour ¢a que je voulais
essayer le truc de ski, pour voir si je pourrai encore m’améliorer. C’est toujours pareil, c'est
le tempérament des gens, est-ce qu'ils sont battants ou pas. Mais oui je trouve que les
meédias donnent une lueur d’espoir. Parce que vous savez que c’est possible qu’il y en a qui

y arrive. Aprés ¢a reste quand méme une minorité biens sur mais qui ne tente rien n’a rien.
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(A) Avez-vous di adapter votre environnement personnel, a la maison par exemple,

ou méme au travail ?

(D) Ah oui oui. Ca c’est pareil c’est en partie pris en charge. Al'époque j'avais pas de douche
a l'italienne donc on a réaménage la salle de bain et une partie des travaux est pris en
charge par un certain organisme. Il y a une assistante sociale qui vient voir et qui valide ou
non le projet. C'est I'assistante sociale du centre de rééducation qui fait les démarches et
qui appelle les personnes qui se chargent des aménagements. C’est elle qui valide ou pas

les devis proposés par les artisans.

C’est le centre qui s’occupe de tout, des aménagements, de la voiture, des démarches au
niveau des assistantes sociales etc. Il y a tout sur place et c’est eux qui vont dire ce qu’il

faut faire, les dossiers qu’il faut ramener et aprés c’est eux qui envoie tout au systéme.

(A) Quels types de professionnels médicaux avez-vous rencontré dans le centre de

rééducation?

(D) Les mécano-loco, c’est des sortes d’éducateurs sportifs qui font faire des exercices. En
geénéral il y avait trois kinés, le kiné pour la piscine, le kiné pour tout ce qui est cicatrisation
et le kiné pour la marche. On avait 5 activités par jour. Les activités dépendaient de I'age
des personnes et de ce qu’on voulait faire aussi. Il y avait aussi l'orthoprothésiste. Dés qu'’il

y avait un souci, le kiné disait a I'orthoprothésiste de modifier la prothése.

(A) Aviez-vous également des accompagnements psychologiques ?

(D) Oui mais ¢a j'en n’ai pas eu, jen n'ai pas eu besoin. Mais oui il y a des gens qui en

avaient.

(A) Comment avez-vous connu l’association ADEPA ?

(D) C’est pour le ski. J'avais parlé du ski dés le départ avec mon orthoprothésiste et elle
m’avait dit que si je voulais faire le stage pour faire du ski, il fallait que je m’inscrive dans

une association. Ca c'est pas fait cette année, mais jespére que ¢a se fera I'année

prochaine. Sans quoi je ne connais pas plus que ¢a I'association.
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Aprés il y a des gens qui trouvent le temps long a I'association mais moi javais pas
spécialement le temps de m’ennuyer parce que comme je vous ai dit, jai gardé un peu mon
activité professionnelle donc entre les coups de fils aux clients et les activités de la semaine,

ca passait tres vite.

Donc mon orthoprothésiste m’a parlé de I'association qu’au mois de Novembre, sans quoi

je ne la connaissais pas avant.

J’ai joué au tennis ou au rugby en fauteuil roulant, on teste beaucoup de handisport
différents. Je retourne a l'espoir une fois par an pour améliorer ma marche. Parce
qu'aujourd'hui je suis autonome, je fais tout mais il y a sirement des choses que je ne fais
pas bien. Donc je suis censeé y retourner 15 jours en Septembre pour peaufiner ma marche

avec des kinés spécialisés dans les amputés.

(A) Merci d’avoir pris le temps de répondre a mes questions, je vous souhaite une

bonne journée.

(D) Merci, n’hésitez pas a me rappeler si vous avez la moindre question.
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LA PROTHESE ET SON IMPLICATION DANS LE PROCESSUS DE RECONSTRUCTION
IDENTITAIRE DE LA PERSONNE AMPUTEE

Les retentissements de 'amputation sur la vie des personnes amputées sont nombreux et peuvent
étre a l'origine de traumatismes s’ils ne sont pas convenablement pris en charge. Construire de
nouveaux parcours de soins considérant davantage le parcours de vie des patients suppose de
profonds changements du systéme de santé actuel. La revue de littérature, combinée a I'enquéte
terrain menée aupres de personnes amputées ont permis de mettre en évidence différents obstacles
auxquels les patients sont réguliérement confrontés. Un accompagnement insuffisant, une
accessibilité restreinte des centres de rééducation, des prothéses pas toujours adaptées au projet
de vie de la personne amputée, des promesses de réparation illusoires... Les obstacles sont
nombreux et nécessitent des solutions au plus vite. Les institutions réglementaires, les
professionnels de santé ainsi que les associations d’amputés sont les premiers acteurs pouvant
intervenir et améliorer la qualité des soins délivrés. Une généralisation des modalités de prise en
charge de la personne amputée réduirait tout d’abord significativement les disparités entre
établissements. L’Etat doit renforcer la coordination entre les professionnels de santé et fluidifier la
transmission d’informations aux patients. Les associations d’amputés doivent quant a elles
développer leur notoriété pour offrir un accompagnement optimal des personnes amputées. Enfin,
elles doivent également envisager une collaboration avec les médias pour ainsi diversifier les
campagnes de sensibilisation sur le sujet de 'amputation.

Mots-clés : amputation, parcours de soins, accompagnement, centres de rééducation,

prothése, sensibilisation

THE PROSTHESIS AND ITS IMPLICATION IN THE IDENTITY RECONSTRUCTION
PROCESS OF THE AMPUTEE

The repercussions of amputation on the lives of amputees are numerous and can be the cause of
trauma if they are not properly managed. Building new care pathways taking into account the
patient's life course requires deep changes in the current healthcare system. The literature review,
combined with the interviews conducted with amputees, highlighted various obstacles that patients
regularly face. Insufficient support, limited access to rehabilitation centers, prostheses not
always adapted to the amputee's life project, illusory promises of repair... The obstacles are
numerous and require solutions as soon as possible. Regulatory institutions, health professionals
and amputee associations are the first actors who can intervene and improve the quality of care
provided. A generalization of the modalities of care for amputees would first significantly reduce the
disparities between establishments. The State must strengthen the coordination between health
professionals and facilitate the transmission of information to patients. Amputee associations must
develop their reputation in order to offer optimal support to amputees. Finally, they should also
consider collaborating with the media to diversify awareness campaigns on the subject of
amputation.

Keywords : amputation, care pathway, support, rehabilitation centers, prosthesis, awareness



