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INTRODUCTION

« Lorsque I'on est atteint de sclérose latérale amyotrophique, tout se passe comme si
deux chronometres se déclenchaient : celui du temps qui reste a vivre et celui du temps a vivre
avant la prochaine étape de handicap. » (Piloti, 2013)

Rédiger ce mémoire a été pour moi un challenge. C’est en rencontrant des personnes
atteintes de SLA que j'ai pour la premiére fois compris I'importance de I'ergothérapeute pour
une personne en situation de handicap, mais également les limites de la pratique. Le sujet de
ce mémoire me permet de comprendre et découvrir 'accompagnement des personnes
atteintes de sclérose latérale amyotrophique. Par conséquent, j'ai apprécié m’enrichir de
nouvelle connaissance autour de la SLA et de sa prise en charge a travers cette étude.

En effet, c’est lors d’un stage que j'ai assisté a des situations ou la rapidité d’évolution
de la SLA entrait en conflit avec le délai d’acquisition d’aides-techniques et/ou de financement
de celles-ci. J'ai notamment en mémoire une famille qui avait avancé les frais de
'aménagement du logement. Le mari, atteint de la forme bulbaire de la maladie, est décédé
de complications respiratoires, avant que la MDPH statue sur son dossier. Le dossier étant
alors bloqué, son épouse s’est retrouvée endettée en plus d’étre endeuillée. D’autres
situations, comme la préconisation du fauteuil roulant électrique et le choix des différentes

options ou sur une préparation de vacances d’été m’ont interrogée.

J’ai notamment choisi ce sujet car, je me suis questionnée sur le délai entre
I'apparition d’un besoin d’aide au déplacement et I'acquisition du fauteuil roulant électrique.
En effet, 'Etat francais a établi des lois pour développer la participation des citoyens en
situation de handicap dans la vie sociale. L'objectif est de permettre a tous un acces aux
soins, aux lieux publics et a la vie sociale.

Je me suis alors demandée : Qu’est-ce qui existe en France au niveau des lois et des
organismes qui permet de faciliter 'acquisition d’'une aide technique pour les patients atteints
de SLA ? Faut-il anticiper si le patient n'est pas conscient de I'évolution ou en tout cas est
dans le déni ? Comment tenir compte des freins financiers et du délai du financement et de la

pathologie ? Avec qui travailler pour atteindre cet objectif ?
Dans le but de répondre a ces questions, j'ai réalisé une pré-enquéte sous la forme

d’un entretien avec une ergothérapeute travaillant dans un réseau SLA et de lectures. Dans

un premier temps, je voulais explorer I'aide technique de maniére générale. Par suite de cet

Gaélle Fleurantin



SLA : 'accompagnement ergothérapique dans I'acquisition d’'un premier FRE
31/05/2019

entretien, je me suis concentrée sur le fauteuil roulant. J'ai sélectionné des lectures ayant pour
concepts clés la SLA, les fauteuils roulants, le handicap évolutif rapide et I'ergothérapie.

La majorité de ces articles évoquait en particulier le fauteuil roulant électrique et mettait
également en avant la prise en charge (PEC) en réseau de la SLA. Jai donc décidé de
recentrer ma recherche sur I'acquisition du premier fauteuil roulant électrique et la place de

I'ergothérapeute dans cette PEC.

Ces différentes lectures m’ont permis d’obtenir des réponses partielles aux questions
précédentes et ont fait émerger une question de recherche: De quelle maniére
'ergothérapeute prend-il en compte le caractére évolutif rapide de la SLA lors du

processus d’acquisition du premier fauteuil roulant électrique ?

Afin de répondre a cette question, je vais d’abord m’intéresser au cadre théorique dans
lequel s’inscrit le processus d’acquisition du FRE. Ensuite, je ménerai une enquéte pour
découvrir la pratique ergothérapique sur le terrain. Enfin, aprés avoir analysé les résultats

d’enquéte, je les confronterai a la littérature et en tirerai une conclusion.
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PARTIE THEORIQUE

I- LA SCLEROSE LATERALE AMYOTROPHIQUE

A) Définition

La sclérose latérale amyotrophique (SLA) est définie comme « une pathologie
neurodégénérative liée a l'atteinte des neurones moteurs centraux (cortex cérébral) et
périphériques (corne antérieure de la moelle épiniére et noyaux moteurs du bulbe). Sur le
plan clinique, I'évolution est progressive, marquée par des paralysies extensives
conduisant au déces, le plus fréquemment par insuffisance respiratoire. » (Couratier, Marin,
Lautrette, Nicol, & Preux, 2014)

Selon 'INSERM (2015) « La sclérose latérale amyotrophique est une maladie
dégénérative grave et handicapante qui conduit au décés dans les 3 & 5 ans qui suivent le
diagnostic. »

B) Epidémiologie

a. Incidence

L'incidence rapporte le nombre de nouveaux cas d'une pathologie observés pendant
une période donnée. Chez les populations caucasiennes, elle est comprise entre 1,5 et
2,5/100 000 personnes années. Elle est relativement stable. L’incidence est faible chez les
personnes de moins de 40 ans. Le pic d’incidence se situe entre 65 et 75 ans. On identifie
une légére prédominance masculine avec un sex-ratio de 1,5/1, (Couratier et al., 2014).
Les conséquences de la SLA n’impacteront donc peu les sphéres de la vie active
comme une activité professionnelle ou le soin et I'éducation de jeunes enfants.

En France, la SLA est considérée comme une maladie rare. Il y a 4 500 a 6 000
patients contemporains. L'incidence annuelle est de 2,5 pour 100 000 habitants, (Haute
Autorité de Santé, 2015).

b. Prévalence
La prévalence mesure le nombre personne souffrant d’'une maladie particuliére a un
moment donné. Elle varie entre 3,3 et 7,9/100 000 personnes. Elle est déterminée par

l'incidence et la durée de survie, (Couratier et al., 2014).
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c. La mortalité
Les causes de déces sont dans 70 % des cas les conséquences d’une insuffisance
respiratoire restrictive sévere, (Haute Autorité de Santé, 2015). Le décés arrive généralement
dans les 3 a 5 ans qui suivent le diagnostic, ce qui va impacter fortement 'accompagnement

en ergothérapie, (Couratier et al., 2014). L’espérance de vie varie néanmoins selon la forme.

C) Etiologie

L'origine de la Sclérose latérale amyotrophique est multifactorielle. Plusieurs
facteurs ont été déterminés tels que: des facteurs génétiques et des facteurs
environnementaux (mode de vie et 'exposition a des agents délétéres), (Juntas-Morales,
Pageot, & Camu, 2015).

a. Facteurs génétiques
10 % des personnes atteintes de SLA présente une SLA familiale. A ce jour,
plusieurs mutations de génes ont été identifiés comme responsables de la SLA tels que : le
gene SODL1 ou le géne C90ORF72, dont la mutation est observée dans plus de 40 % des
formes familiales, (INSERM, 2015).

b. Facteurs environnementaux
La mise en évidence d’'un facteur déclenchant n’a pas été prouvée. Les pesticides,
les métaux lourds et la cyanotoxine BMAA (présente dans certaines algues) seraient des
facteurs. D’un point de vue comportemental, le tabac et le sport a haut-niveau seraient

également des facteurs non-négligeables, (INSERM, 2015).

D) Diagnostic

Les symptdmes ne sont pas spécifiques a la SLA. Le diagnostic repose donc sur le
résultat de 'examen neurologique et de I'électro-neuro-myogramme. Cet examen objective
des atteintes d’évolution progressive du neurone moteur périphérique et du neurone moteur
central précisé dans le tableau 1, (Couratier et al., 2014). 1l existe un retard de diagnostic
compris entre 11 et 22 mois du en particulier au manque de familiarité des praticiens avec
la SLA. C’est en effet une maladie rare qu'ils rencontrent peu, (O’Brien, Whitehead, Jack,
& Mitchell, 2011).
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Tableau 1 - Signes d'atteintes du neurone moteur périphérique et central (Couratier et al., 2014)

Neurone moteur périphérique

Neurone moteur central

Faiblesse Réflexes ostéotendineux conservés ou
: Déficit moteur exagérés
Au niveau . : .
spinal Amyotrophie Hypertonle spastique _
Crampes Rires et pleurs spasmodiques
Fasciculations
Troubles de la déglutition Troubles de la phonation, de la déglutition
Dysphonie Exagération des réflexes nauséeux et
Au niveau | Dysarthrie massétérins
bulbaire Amyotrophie linguale Baillements
Voile flasque et aréactif Clonus du menton
Stase salivaire Pas de signe de Babinski

Au moment de l'annonce, les patients peuvent ressentir un manque de

compétences de communication chez les professionnels de santé. Cela est vécu comme

un manque de considération de I'impact créé par I'annonce. En effet, le corps médical n’est

gue peu formé a I'annonce d’une maladie mortelle, mais il accorde de I'importance au

soutien post-diagnostic, (O’Brien et al., 2011).

E) Formes cliniques

On distingue deux formes selon la nature de I'atteinte. Dans 30 % des cas, I'atteinte

est bulbaire. Elle débute donc on niveau du tronc cérébral. Cette forme se caractérise

principalement par des difficultés a articuler et a déglutir. Dans les autres cas, on parle de

forme spinale. On observe une faiblesse musculaire au niveau d’'une main d’un bras, ou
d’'une jambe. (INSERM, 2015)

Tableau 2 - Les caractéristiques des formes cliniques de la SLA

CARACTERISQUES

FORME BULBAIRE

FORME SPINALE

Répartition

30 %

70 %

Premiers signes

Atteinte des voies respiratoires
et de la déglutition

Amyotrophie et déficit
musculaire, faiblesse,
fasciculation

Description Troubles de la phonation Amyotrophie sévere
Troubles de la déglutition Main plate
Diminution de la mobilité du | Conservation des
voile réflexes

Evolution Mauvais pronostic Vers la tétraplégie
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Les patients atteints de la forme spinale vont présenter des symptdmes restreignant
leur participation et leur engagement dans les occupations de base (déplacement, soins
personnels...) mais aussi de production et de loisirs. Au contraire, chez les patients atteints
de la forme bulbaire, les problématiques respiratoires et de déglutition seront
prépondérantes.

F) Traitements

a. Traitement médicamenteux

Le Riluzole est le traitement de fond. Il est prescrit par le neurologue dés que le
diagnostic est fait. C’est le seul médicament actif disposant d’une autorisation de mise sur
le marché, (Haute Autorité de Santé, 2015). Les essais contrdlés randomisés indiquent que,
par rapport a ceux prenant un placebo, la survie des participants prenant du Riluzole est
prolongée. Cependant, les effets bénéfiques sont trés lIégers et ce médicament est colteux.
Il n'y a pas d’effet sur la force musculaire. Il a une action minime au niveau des fonctions
bulbaires et des membres, ce qui va permettre de retarder le recours a la ventilation
mécanique assistée. Les effets indésirables dus au Riluzole sont relativement mineurs et
réversibles, (Miller, Mitchell, & Moore, 2012).

b. Traitement non-médicamenteux
La SLA évolue d’autant plus que les motoneurones sont sollicités. Plus les patients
se fatiguent plus la maladie progresse rapidement. Ainsi, 'économie musculaire est un

principe important dans le traitement de la SLA, (Jacquet, 2015).

G) Impact psychologique

a. Annonce de I'espérance de vie

L’annonce du diagnostic d’'une maladie incurable est une mauvaise nouvelle. Celle-
ci se définit comme « Toute information qui produit un effet négatif sur les attentes d’une
personne au sujet de son présent et de son futur » (Campana-Salort, 2006). Le patient
passe par différentes réactions comme le choc, la résignation ou encore le déni...

Dans le cas de la SLA le pronostic et I'espérance de vie renforcent le traumatisme
majeur entrainé par 'annonce du diagnostic. Aussi, une aide psychologique est fortement
recommandée. La notion d’évolutivité de la maladie est présentée en équipe, (Brocq,
Soriani, & Desnuelle, 2006).
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b. Handicap évolutif rapide

Les symptbmes majeurs générés par cette pathologie sont a lorigine du
développement d'un handicap, souvent lourd et d’évolution rapide. « Constitue un
handicap, au sens de la présente loi, toute limitation d'activité ou restriction de participation
a la vie en société subie dans son environnement par une personne en raison d'une
altération substantielle, durable ou définitive d'une ou plusieurs fonctions physiques,
sensorielles, mentales, cognitives ou psychiques, d'un polyhandicap ou d'un trouble de
santé invalidant. » (LOI n° 2005-102 du 11 février 2005 pour I'égalité des droits et des
chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées, 2005)

Chaque proposition d’adaptation par I'ergothérapeute peut étre source de nouveaux
traumatismes psychologiques, car la personne prend de plus en plus conscience que le
handicap est irréversible. Cela demande aux patients d’utiliser de fagcon permanente leurs

capacités d’adaptation, (Piloti, 2013).

- LA PRISE EN CHARGE DE LA SLA

L’accompagnement en équipe pluridisciplinaire permet une PEC optimale et global

du patient et peu faciliter I'acceptation des propositions thérapeutiques.

A) Une prise en charge pluridisciplinaire et pluriprofessionnelle

« La disparité des tableaux cliniques et des déficiences que présentent les patients
atteints de SLA, nécessite une PEC pluridisciplinaire évidente » (Loubiere, Guy, & Perrier,
2010)

a. Une équipe
i.  Une équipe médicale

Lorsque les premiers symptdomes apparaissent, le médecin généraliste est le
premier interlocuteur du patient. Il le renvoie le plus rapidement possible au neurologue au
vu des plaintes et des manifestations somatiques de la SLA.

Le médecin neurologue est celui qui fait puis annonce le diagnostic, apres I'avoir
confrmé par des examens complémentaires appropriés et rapides permettant ainsi
d’exclure d’autres affections, (Campana-Salort, 2006). D’autres spécialistes vont intervenir
au moment du diagnostic, lors de I'évaluation initiale et tout au long de la PEC, tels que :
l'otorhinolaryngologue, le pneumologue, le rhumatologue, le gastro-entérologue, le

médecin en médecine physique et rééducative, (Haute Autorité de Sante, 2015).
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ii. Une équipe paramédicale et sociale
Les professionnels identifiés sont les kinésithérapeutes, les ergothérapeutes, les
orthophonistes, les infirmiers coordinateurs, les secrétaires, les diététiciens, les assistants
sociaux et les psychologues. Le role de chacun sera expliqué tout au long du mémoire.
(Loubiéere et al., 2010)
1. Le kinésithérapeute
Prescrite le plus précocement possible, la kinésithérapie va permettre de prévenir
des complications du déficit musculaire. Le renforcement musculaire n’est pas préconisé.
La rééducation se concentrera sur deux axes majeurs :
- La prise en charge du systeme musculosquelettique afin de prévenir les
rétractions musculo-tendineuses, les limitations d’amplitudes articulaires et les
attitudes vicieuses.

- Lakinésithérapie respiratoire, (Haute Autorité de Santé, 2015).

2. L’ergothérapeute
« L'ergothérapeute est un professionnel de santé qui fonde sa pratique sur le lien
entre I'activité humaine et la santé. L'objectif de I'ergothérapie est de maintenir, de restaurer
et de permettre les activités humaines de maniére sécurisée, autonome et efficace. » (ANFE,
2017) De plus selon la compétence 9 du référentiel de compétence du dipldbme d’état
d’ergothérapie, I'ergothérapeute est amené a coopérer avec différents acteurs. (« Arrété du
12 aodt 2015 modifiant I'arrété du 5 juillet 2010 relatif au dipléme d’Etat d’ergothérapeute -
Article 6 | Légifrance », s. d.)
L’ergothérapeute n’intervient qu’aprés I'annonce de diagnostic, (Loubiére et al.,
2010). C’est un acteur indispensable de la PEC. Il s’insére dans une dimension
réadaptative. Il va avoir une démarche évaluative et adaptative. L’ergothérapeute est
indispensable dés l'apparition d’'une géne. Il évalue les situations de restrictions de
participations et les contextes environnemental, occupationnel et personnel. Il intervient
quand il y a un impact sur 'autonomie quotidienne, notamment pour les déplacements. ||
accompagne dans I'essai, le choix et 'apprentissage des AT. Il utilise les visites a domicile
pour les questions d’accessibilité du logement. Il y évalue les contraintes, 'environnement
et les occupations. Puis rédige des comptes-rendus avec préconisations, (Haute Autorité
de Santé, 2015).

3. L’orthophoniste
Son action débute a I'apparition de troubles de la déglutition ou de troubles de la
parole. Il fait une évaluation motrice et fonctionnelle des muscles de l'articulation, de la

phonation et de la déglutition. Il réalise une mobilisation musculaire passive et active des
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muscles de la sphere oro-faciale et stimule la coordination pneumo-phonique. Une action
conjointe avec I'ergothérapeute permet de maintenir un mode de communication, lorsque

le besoin s’en fait ressentir.

b. Le modéle canadien du rendement et de 'engagement

occupationnel

La PEC via une équipe spécialisée place le patient au centre du soin. (Paganoni,
Karam, Joyce, Bedlack, & Carter, 2015) L’ergothérapeute, inséré dans cette équipe, va
inscrire sa pratique dans un schéma de pensée appelé modéle conceptuel. « Un modéle
conceptuel est une représentation mentale simplifiée d’'un processus qui intégre, la théorie,
les idées philosophigques sous-jacentes, I'épistémologie et la pratique. » (Morel-Bracq,
2017)

Ainsi, j’ai décidé d’orienter ce mémoire sous le regard du Modéle Canadien du
Rendement et de 'Engagement Occupationnel (MCREO). Tout I'enjeu de la PEC « pour le
patient, pour son entourage et pour les soignants qui lI'accompagnent consiste
probablement en ce but de pouvoir continuer a se vivre et étre considéré en tant que sujet
désirant. » (Piloti, 2013)

Le MCREO est basé sur une approche centrée sur le patient®. Il fait ressortir les
liens entre la personne, son environnement et ses occupations. La promotion de
I'occupation permet de redonner au patient un sentiment de contréle sur sa vie et de
satisfaction, le maintenant ainsi en santé. La pratique centrée sur le patient fait émerger
des objectifs personnalisés et donc signifiants pour le patient. (Morel-Bracq, 2017)

Pour cela, le modéle met en avant la notion d’engagement qui comprend la
participation psychologique et physique du patient. Le rbéle de l'ergothérapeute est
d’habiliter, c’est-a-dire de faciliter le pouvoir et la capacité d’étre ou d’agir du patient. Son
action a pour but de favoriser, développer et maintenir 'engagement et la participation du
patient dans la vie sociale. Aussi, le patient est acteur de son accompagnement, une
relation de collaboration est recherchée. Cette action doit permettre la participation du
patient dans son contexte de vie, pour apporter une pleine satisfaction. (Morel-Bracq, 2017)
Dans le cadre de 'accompagnement dans I'acquisition du premier FRE, le MCREO favorise
'engagement du patient. |l devient I'acteur principal du processus, il y a une place d’écoute

et d’accueil de ses besoins, de ses choix et décisions.

! Bien que le mot client soit utilisé dans ce modéle, le mot patient sera utilisé dans ce mémoire car cela
corresponds a la dénomination courante en France.
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Loisirs

A' : Désigné sous le nom de MCRO dans Promouvoir I'occupation (1997, 2002) et MCRO-P depuis
cette édition.
B : Vue de profil

E.A. Townsend, H.J. Polatajko, et J. Craik (2008). Medéle canadien du rendement occupationnel et de participation
{(MCRO-P), dans Faciliter I'occupation : I'avancement d’une vision de I'ergothérapie en matiére de santé, bien-étre
et justice a travers |'occupation, E.A. Townsend, H.J. Polatajko, p.27 Ottawa, ON : Publications ACE.

Figure 1 - Le modéle canadien du rendement et de I'engagement occupationnel

B) Une prise en charge en réseau

La PEC centrée sur le patient présenté précédemment se fait & I'échelle d’'une
structure de soins via une équipe pluridisciplinaire, et également a échelle régionale voire

nationale au sein de réseau de santé.

a. Définition
« Les réseaux de santé ont pour objet de favoriser 'accés aux soins, la coordination,
la continuité ou l'interdisciplinarité des prises en charge. lls assurent une PEC adaptée aux
besoins de la personne tant sur le plan de I'éducation a la santé, de la prévention, du
diagnostic que des soins. Inscrits dans la loi depuis 2002, les réseaux constituent
également I'un des principaux dispositifs de coordination des acteurs (sanitaire, médico-

social et social) intervenant sur le parcours des patients. » (DGOS, 2016)

La PEC en réseau a pour but d’assurer une qualité de soin, un maintien dans le

parcours de soins et un accompagnement pluridisciplinaire et interprofessionnel du patient.
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C’est un mode de travail défendu par I'Organisation Mondiale de la Santé qui définit le
concept de collaboration interprofessionnelle « lorsque de nombreux travailleurs de la santé
ayant différentes formations professionnelles offrent des services complets en travaillant
avec les patients, leurs familles, leurs soignants et les collectivités, afin de prodiguer les
soins de la plus grande qualité possible dans différents milieux d’intervention »

(Organisation Mondiale de la Santé, 2010)

Apres une errance médicale pré-diagnostic, la PEC en réseau permet un meilleur
accompagnement pour les atteints de la SLA, cela grace a une meilleure coordination des
soins et un meilleur parcours de soins. Aussi, le patient est suivi a chaque étape de sa PEC.
Le processus d’acquisition du premier FRE est facilité par ce réseau, car via cette pratique
organisée l'ergothérapeute peut solliciter plus facilement chaque intervenant quel que soit
son milieu d’intervention. Ainsi, peu importe a quel moment du parcours de soin le
processus d’acquisition du premier FRE débute, le réseau favorise une pratique en
collaboration interprofessionnelle aboutissant a la réalisation d’'un objectif commun :
I'acquisition d’un premier FRE. Les structures de coordination spécialisées dans la PEC

de la SLA sont les 3 suivantes.

b. Présentation des centres de références

La nécessité d’'une PEC pluridisciplinaire s’est manifestée pour les patients atteints
de SLA.2 Il s’est alors développé une PEC holistique, avec des professionnels de santé
connaissant bien les particularités de cette pathologie. La qualification de ces
professionnels et de leur intervention a engendré la création de centre de références. Grace
a des évaluations périodiques (au moins tous les 3 mois), ils facilitent la PEC, améliorent la
gualité des soins et réduisent les séjours hospitaliers. Aussi, le patient étant de plus en plus
a domicile, il était nécessaire de faciliter la coordination ville-hdpital. Cette approche a
permis la création de réseaux de santé dédiés a la SLA, (Pouget, 2013). Il existe 18 centres
en France, 11 (Alsace, Aquitaine, Basse-Normandie, lle-de-France, Languedoc-Roussillon,
Limousin, Midi-Pyrénées, Nord, Pays de la Loire, PACA, Rhéne-Alpes) comportent un

ergothérapeute dans leur équipe, (Jacquet, 2015).

En 2002, une action conjointe de la Direction de I'hospitalisation et de I'organisation
des soins et du ministére de la Santé a permis la création des premiers centres SLA.

D’autres ont ouverts les années suivantes, (Pouget, 2013).

2 Voir annexe I
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L’action des centres SLA a pour conséquence I'écriture de recommandations de
bonnes pratiques par la Haute Autorité de santé (HAS) et du Protocole Nationaux de
Diagnostic et de Soins. Selon la HAS, la PEC de la SLA doit étre pluridisciplinaire et
coordonnée par un centre de référence SLA, (Haute Autorité de Santé, 2015).

La PEC pluridisciplinaire via les centres SLA améliore I'espérance de vie des
patients. En effet, elle favorise I'accés au diagnostic et 'accompagnement lié a 'annonce.
Elle permet une meilleure coordination et anticipation des soins et d’anticiper. De plus, elle
augmente la qualité de vie des patients. L’étroite collaboration entre les professionnels
d'une équipe en médecine physique et réadaptative (MPR) permet de lutter contre le
handicap et I'inconfort du handicap, (Brunaud-Danel et al., 2015 ; Loubiére et al., 2010).
Sous la direction du neurologue coordinateur, chaque professionnel est initiateur de
propositions thérapeutiques délicates dans I'accompagnement de la SLA comme la
gastrostomie, la trachéotomie, mais aussi [l'utilisation d’'un FRE. La cohésion des
professionnels est rassurante pour le patient et favorise son adhésion et son engagement
dans la PEC.

c. Présentation des réseaux SLA

3 réseaux SLA existent en compléments de centres de référence SLA. Ces réseaux
de santé sont spécialisés dans la PEC de la SLA et de la sclérose en plaque. Il y en un en
lle-de-France, un en Provence-Alpes-Céte d’Azur et un en région centre. Leur implication
est nécessaire pour faciliter I'action des centres SLA concernant le transfert des savoir-faire
et autres interventions complémentaires, notamment le prét d’aide technique et le relais
avec les structures de ville, (Loubiére et al., 2010). Ainsi, a la différence des centres qui
sont des structures hospitaliéres, les réseaux SLA est une interface entre I'hdpital et le
domicile. Il va appuyer le réle de chaque professionnel et participer a la coordination des
soins. Il intervient notamment dans les situations les plus complexes, comme lorsque la

maladie évolue trés rapidement. (« Le réseau SLA lle de France | », s. d.)

d. L’association ARSLA
C’est une association a but non-lucratif qui a pour but d’accompagner de soutenir la
recherche sur la maladie, d’aider les malades pour permettre une meilleure PEC, de
sensibiliser les professionnels, les pouvoirs publics et le grand public. Cette association
propose divers services gratuits pour les patients et leur entourage :
- Des préts d’aides techniques gratuits,

- Des fiches pratiques a destination des patients, des proches et des soignants,
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- Une mise en relation avec des bénévoles,
- Une aide juridique et sociale

- Une permanence technique. (« Les services de 'ARSLA - ARSLA », s. d.)

1l- LE FAUTEUIL ROULANT ELECTRIQUE

L’acquisition de moyen de compensation telle que le Fauteuil Roulant
Electriqgue (FRE) est une action importante de la PEC de la SLA. Il est donc important de
déterminer quel est le FRE le plus adapté a la SLA et le role de chaque professionnel dans

son acquisition.

A) Le fauteuil roulant électrique

a. Définition
Le fauteuil roulant est une aide technique pour la mobilité personnelle. Il s’agit de la
classe 12 définie par la norme 1SO 9999. Cette méme norme définie le concept général
d’aide technique comme : « Tout produit, instrument, équipement ou systéme technique
utilisé par une personne handicapée, fabriqué spécialement ou existant sur le marché,
destiné a prévenir, compenser, soulager ou neutraliser la déficience, l'incapacité ou le
handicap. » (« SO 9999 :2016 - Produits d’assistance pour personnes en situation de
handicap -- Classification et terminologie »,2016.) Il existe des fauteuils roulants a
propulsion manuelle et d’autres a propulsion électrique. Parmi ces derniers, il existe
différentes AT motorisées pour favoriser la mobilité :
- Les fauteuils roulants manuels équipés de dispositifs d’aide a la propulsion
- Le tout-terrain
- Le gyropode
- Le monte escalier
- Le scooter
- LeFRE
Le caractére évolutif rapide de la SLA entraine un besoin précoce de motorisation
pour les déplacements, bien que certains patients aient recours au fauteuil roulant manuel.
Le FRE est I'équipement le plus pertinent dans la logique d’économie musculaire présentée
comme traitement efficace précédemment. Aussi, dans la suite de ce mémoire nous nous

intéresserons qu’au FRE.
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b. Les différentes classes de fauteuils roulants électriques

lls sont classés en trois classes : classe A, classe B et classe C. lIs présentent des
caractéristiques différentes qui dépendent de I'utilisation et du milieu dans lequel le fauteuil
sera utilisé. Parfois, ces classes sont respectivement résumées comme a dominance :
intérieure, mixte et extérieure, CERATECH, 2016).

On différencie également les classes AAl et AA2. Les FRE AA2 se distinguent des
AA1 par la présence de repose-jambes et d’un appui-téte de série possibilité de controler
l'inclinaison du dossier, la bascule d’assise et la position des reposes pieds ou de I'appui-
téte par un systéme de vérin pneumatique. Les AAL peuvent également avoir certaine des
caractéristiques citées précédemment, mais en option. Aussi, les AA2 offrent un plus grand
choix de positionnement et de répartition du poids sur le fauteuil. Ce type de FRE est le

plus préconisé aux patients atteints de SLA, (Jacquet, 2015). (voir tableau 4)

c. Les moyens de commande

Le FRE se conduit généralement a partir d’'un boitier de commande équipé d’un
joystick. Ce boitier permet aussi de contréler le paramétrage du fauteuil, il est plus ou moins
sophistiqué. Il contrdle la vitesse de conduite et les fonctions de positionnement si elles
existent. De plus, les systemes électroniques peuvent parfois étre équipés de dispositif de
contréle d’environnement ce qui accroit I'indépendance des patients dans la vie de tous les
jours.

Lorsque la conduite au joystick est difficile, la position du boitier peut étre modifiée
pour la faciliter. Différents types de joystick existent, les mouvements a réaliser pour déplacer
le fauteuil sont adaptés aux mouvements réalisables par le patient. Quand la conduite avec
la main est impossible, il y a des possibilités de commandes au menton, a la téte, a induction
ou via l'aide d’'un contacteur. Une évaluation a la conduite par mise en situation (MES) est
réalisée par I'ergothérapeute pour déterminer si la conduite est sécuritaire et le moyen de
commande sélectionné s’adapte aux capacités motrices du patient. Plusieurs essais sont
réalisés pour trouver le moyen le plus adéquat, si la conduite n’est plus possible pour le

patient, on utilise une commande tierce personne. (CERATECH, 2016)

d. Le positionnement
Chez les patients atteints de SLA, le positionnement et les options sont importants
car ils permettent d’anticiper I'évolutivité de la pathologie et de prévention cutanée. lls

répondent aux besoins posturaux et de confort. (voir tableau 3)
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Tableau 3 - Les fonctions de I'alternance posturale (CERATECH, 2016)

Fait varier les points
d’appuis
Repositionne contre le
dossier
Lutte contre le glissement

vers I'avant

En présence d’'une
instabilité du tronc et de

douleurs dorsales

En présence de limitations
articulaires, d’cedémes
aux membres inférieurs

Quand le dossier est

incliné

Facilite les transferts et
'accés a I'environnement
Permet d’étre a hauteur

d’environnement
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Cela contribue :
- Alimiter les douleurs et les risques d’escarres,
- A améliorer la respiration, la déglutition, la digestion et la circulation sanguine,
- Aux déformations articulaires
- Afavoriser 'engagement et la participation dans les occupations
Les AT a la posture se composent la plupart du temps d’un siége de série modulaire
et évolutif comprenant un dossier et un coussin adaptés aux besoins du patient, mais
également d’autres éléments modulaires comme I'appui-téte, le plot d’abduction ou autres
éléments moulés sur-mesure. L’alternance posturale permet de varier régulierement la
position et ainsi d’obtenir une meilleure répartition des charges, ce qui limite les douleurs
et autres complications liées a une position assise prolongée, comme c’est le cas chez les
patients SLA, (CERATECH, 2016).

16
Gaélle Fleurantin



SLA : 'accompagnement ergothérapique dans I'acquisition d’'un premier FRE

Tableau 4 - Comparaison des différentes classes de fauteuils roulants électriques (CERAH, 2018)

31/05/2019

Code
LPPR
Caractéristiques

4111854

4147668

4130136 (AAL)

4122757 (AA2)

4168966

VHP, propulsion

VHP, propulsion

VHP, propulsion
électrique, assise

VHP, propulsion
électrique, assise

VHP, propulsion

Accoudoirs

manuellement

manuellement

manuellement ou
électriquement

o électrique, a , . . ) . h . électrique,
Intitulé . électrique, a adaptée, dossier adaptéee, dossier .
dossier non o . ) . L verticalisateur
o dossier inclinable réglable, platines réglable, vérin , )
inclinable . ) électrique
crantées pneumatique
Environnement Dominance Dominance Intérieur et Intérieur et Intérieur
intérieure intérieure extérieur extérieur
Chassis Pliable ou non Démontable Démontable Démontable Démontable
Inclinaison de dossier Manuelle ou Par vérin :
Non Non ou manuelle , . : Oui
électrique pneumatique
. , . Par vérin .
Bascule de siége Non ou manuelle | Non ou manuelle | Non ou électrique . Electrique
pneumatique
. o Inclinaison . .
_ Inclinaison Inclinaison Inclinaison par Inclinaison
Ensemble repose pied manuelle ou L. : . .
manuelle manuelle . : vérin pneumatique électrique
électrique
. . Amovible . - ,
Amovible Amovible Amovible par veérin Amovible

pneumatique

électriquement

Systéme de soutien du corps Non ou en option | Non ou en option Non ou en option | Appui-téte de série Appui téte
4 a 6 roues 4 a 6 roues 4 4 6 roues
Roues 4 roues 4 roues . . ;
motrices motrices motrices
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e. Indications
Le FRE s’adresse a toute personne en situation de handicap et qui ne peut pas se
propulser elle-méme. Cela peut étre di & son environnement ou a ses capacités physiques.
La personne doit disposer de capacités cognitives suffisantes pour I'apprentissage et la
maitrise du fauteuil, (CERATECH, 2016).
Les FRE permettent d’étre plus autonome dans la vie quotidienne. lls augment la

seécurité et le confort du patient et de son entourage, (McFee, 2002).

B) Le processus d’acquisition

La transition au FRE va étre un challenge psychologique pour le patient et logistique
pour I'équipe de soins, (Paganoni et al., 2015). En effet, il existe de nombreux modéles et
ce sont des dispositifs colteux. Le choix du bon modele et son financement vont demander

du temps et la participation du patient, de sa famille et de plusieurs professionnels.

a. Cadre réglementaire

La prise en charge d'un FRE est soumise a une demande d’entente préalable
aupreés de la sécurité sociale. Elle est assurée apreés réalisation d’'un essai préalable réalisé
par des membres d’'une équipe pluridisciplinaire : le médecin MPR et un kinésithérapeute
ou un ergothérapeute. Suite a cet essai, le médecin fournit une prescription médicale pour
la catégorie de FRE et d’assise essayé. Il peut également délivrer un certificat attestant
'adéquation du fauteuil au handicap du patient, et de fonctions cognitives du patient
suffisantes pour en assurer la maitrise et mentionnant les caractéristiques que doit avoir le
fauteuil, et tout particulierement le type d’assise ainsi que le type de commande. En cas de
renouvellement, il y a un essai seulement lorsqu’il y a changement de fauteuil, (CPAM de
la Loire-Atlantique, 2016).

b. Les acteurs
i. Les acteurs d’acquisition

Plusieurs acteurs vont avoir leur role a jouer dans I'acquisition du premier FRE.
L’acteur principal est le patient car le FRE lui est destiné. Le médecin, I'ergothérapeute et
le revendeur de matériel médical vont I'accompagner dans le choix du FRE le plus adapté
a sa situation.

1. L’acceptation du patient et de sa famille
La démarche d’acquisition du FRE débute par I'acceptation du patient et de sa

famille. C’est le principal défi de cette démarche. En effet, les AT et le FRE en patrticulier
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sont des sujets chargés émotionnellement. Aussi, leur introduction peut provoquer un
impact psychologique important, (Campana-Salort, 2006).

L’annonce du passage au FRE peut induire un choc psychologique ou une
dénégation. Cela peut retarder la mise en place des traitements de facon préjudiciable pour
le patient, (Brunaud-Danel et al., 2015). Et comme on ne peut pas imposer une aide
technique, il peut donc y avoir chez le patient un temps de latence entre l'information et
I'acquisition, (McFee, 2002).

Or, compte tenu de la longueur des démarches et de I'évolution rapide de la SLA, il
est préférable d’anticiper I'acquisition d’aide technique a la mobilité, (Haute Autorité de
Santé, 2015 ; Jacquet, 2015). Le thérapeute est ainsi confronté a un dilemme entre le désir
d’'anticiper et la peur d’aggraver I'état psychologique du patient, (Campana-Salort, 2006).

Aussi, le fauteuil doit étre présenté comme une aide de gestion de la fatigue, (Haute
Autorité de Santé, 2015). Il faut se concentrer sur la possibilité de préserver ou de protéger
une fonction. Il faut également expliquer au patient et a sa famille que le FRE peut assurer
une certaine indépendance et sécurité dans les déplacements.

Quand l'acceptation n’est pas obtenue, la démarche est bloquée. Le but de la
pratique centrée sur la personne développée par le MCREO est d’'impliquer le patient dans
ses soins. Or I'habilitation, c’est redonner du pouvoir d’action au patient. Il y a donc un vrai
partage de pouvoir entre I'ergothérapeute et le patient, (Elizabeth Townsend, Polatajko, &

Association canadienne des ergothérapeutes, 2008).

2. L’ergothérapeute

Selon la compétence 4 du référentiel de compétence du diplobme d'état
d’ergothérapie, I'ergothérapeute intervient dans la préconisation des AT et en particulier du
FRM/FRE dans le cas des patients SLA, (« Arrété du 12 aoat 2015 modifiant I'arrété du 5
juillet 2010 relatif au diplome d’Etat d’ergothérapeute - Article 6 | Légifrance », s. d.). Avant
d’apporter toute solution, il fera attention aux dispositions psychologiques du patient,
comme vu précédemment, mais aussi a ses facteurs socio-environnementaux. |l
accompagne le patient et son entourage dans ce nouveau travail d’adaptation et de deuil.
Cela permet d’établir un climat de confiance et d’étre mieux a méme d’écouter, d’accueillir
ses besoins, ses désirs et surtout ses ressources psychologiques. En effet, cela détermine
les choix et les non-choix du patient. Cette problématique d’acceptation étant trés présente,

il faut alors faire preuve d’empathie, de soutien et d’écoute, (Loubiere et al., 2010).

Il évalue (annexe Il) de maniére globale la situation du patient, pour lui apporter des

informations et des conseils personnalisés. Il rédige ensuite le cahier des charges ce qui
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lui permet de déterminer un panel de modeéle de FRE convenant. Un cahier des charges
est un document dressant les caractéristiques a respecter lors de la conception d’un projet.
Dans ce contexte, il dresse toutes les caractéristiques que le FRE en voie d’obtention doit
respecter. Ainsi il y a une adéquation entre les besoins de la personne et les FRE proposes,
(McFee, 2002).

Des essais sont realisés pour sélectionner le modéle le plus adapté au patient.
L’ergothérapeute joue un réle prépondérant dans I'apprentissage de I'AT. Puis il détermine
la capacité du patient a utiliser un FRE dans sa vie de tous les jours. Cela peut se faire via
une évaluation appelée le Certificat d’Aptitude a I'Utilisation du Fauteuil Roulant Electrique
(CAUFRE) (Annexe V). Cette évaluation, réalisée pendant la MES, prend en compte les
capacités perceptuelles, cognitives et sensorimotrices, nécessaires a une conduite
sécuritaire en FRE, (Le Ray, Mignard, Pelé, Fraser, & Beis, 2012).

Il a été montré que le rdle de I'ergothérapeute dans I'acquisition du FRE apportait
de la satisfaction aux usagers, lors de leur premiere acquisition, (Malapel-Empis, Saragoni,

Guyot, & Donze, 2013).

3. Le revendeur de matériel médical

Une étape d’essai en situation réelle est indispensable. Dans le meilleur des cas,
elle se réalise au domicile du patient. Sinon, cette étape peut étre entreprise dans
différentes structures médicales. Aussi, le revendeur de matériel médical est un acteur
important, (McFee, 2002; Pierson, 2017). En effet, il pourra orienter le patient vers les
possibilités les plus adaptées a sa situation du fait de sa grande connaissance du matériel.
Ceci, ajouté aux évaluations, a l'analyse et au diagnostic occupationnel réalisés par
I'ergothérapeute, permet le choix du FRE le plus adapté pour I'essai. De plus, ils ont a leur
disposition une large gamme de matériel qu’ils peuvent fournir sur une période donnée en
fonction des besoins et des disponibilités. Il y a donc un véritable partenariat entre
'ergothérapeute et le prestataire, qui ont tous les deux pour objectif commun d’obtenir le
FRE le plus adapté possible au patient. En outre, le revendeur a les compétences pour
réaliser le paramétrage du FRE, (Goldet, Jacquin, & Belfy, 2005).

Ces trois premiers acteurs constituent une triade dont I'action de collaboration

aboutit au choix du FRE le plus adapté. (Annexe 1)

4. Le médecin en médecine physique et de réadaptation
La médecine physique et de réadaptation est une spécialité médicale. Elle assure
les soins de rééducation et de réadaptation apres un déficit secondaire a une pathologie ou
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une opération. Il s’insere dans une équipe pluriprofessionnelle avec des professionnels
paramédicaux spécialisé comme les kinésithérapeutes, les ergothérapeutes... Il a pour réle
de coordonner et d’assurer l'application de mesures prévenant ou réduisant des
conséquences fonctionnelles, physiques, psychologiques, sociales et économiques de la
pathologie, (« Quel est le réle du médecin MPR ? », s. d.).

Dans le cadre de I'acquisition du premier FRE, il reste le décisionnaire final. C’est
lui qui porte la responsabilité de valider ou non I'essai et ainsi offrir au patient la possibilité

d’obtenir son FRE remboursé par I'assurance maladie.

ii. Les acteurs du financement

Une fois le choix du FRE arrété, plusieurs acteurs vont participer au financement de

ce dernier. lls sont présentés dans I'ordre chronologique d’intervention.

1. L’assurance maladie
Les fauteuils roulants électriques font partie de la liste des produits et prestations
remboursables (LPPR). lls sont considérés comme des veéhicules pour personnes
handicapées (VPH). S’ils sont reconnus conformes par le centre d’études et de recherche
sur l'appareillage des handicapés (CERAH), ils peuvent étre remboursés totalement ou

partiellement par 'assurance maladie, (CERAH, 2018).

Tableau 5 - Tarif de remboursement des FRE en fonction de leur classe

CODE :
CLASSE LPPR INTITULE TARIF

Section 2; 4111854 VHP, propulsion électrique, a dossier 2702,81 €
Fauteuils non inclinable
roulants a 4147668 VHP, propulsion électrique, a dossier 2781,76 €
propulsion  par inclinable
moteur 4130136 | VHP, propulsion électrique, assise 3487,95 €
électrique adaptée, dossier réglable, platines

crantées
4122757 | VHP, propulsion électrique, assise 3938,01 €
adaptée, dossier réglable, vérin

pneumatique
Section 3: 4168966 | VHP, propulsion électrique, 5187,48 €
Fauteuils verticalisateur électrique

roulants
verticalisateurs
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2. Les mutuelles
Les mutuelles peuvent rembourser de 100 a 500 % de la base de remboursement
de la sécurité sociale. Elles peuvent rembourser plus en fonction du forfait contracter par le

patient, (« Quels remboursements pour le fauteuil roulant par la mutuelle ? », 2018).

3. Les travailleurs sociaux

Le travail social fait partie d’'un ensemble pluridisciplinaire et interprofessionnel. Il a
pour but de permettre l'accés a I'ensemble des droits fondamentaux pour tous, a faciliter
I'inclusion sociale et a exercer une pleine citoyenneté. |l vise ainsi a I'émancipation, l'accés
a l'autonomie, la protection et la participation des personnes. Il contribue a promouvoir le
développement social et la cohésion de la société. Il participe a aider les personnes a agir
pour elles-mémes et dans leur environnement, (Décret n° 2017-877 du 6 mai 2017 relatif a
la définition du travail social, 2017).

Dans le cas de l'acquisition d’'un FRE, le travailleur social agit particulierement sur

I'ouverture des droits du patient. Il lui offre 'accés aux moyens de financement cités apres.

4. La MDPH

Les maisons départementales du handicap sont des acteurs de financement
important pour les patients de moins de 60 ans, ou dont la maladie a débuté avant 60 ans.

Un dossier MDPH doit étre rempli et envoyé par le patient. |l peut étre accompagné
par I'équipe pluriprofessionnelle dans sa constitution. Aprés réception du dossier, il est
soumis a la commission des droits et de 'autonomie des personnes handicapées (CDAPH).
Celle-ci décide ou non d’accorder les aides proposées par la MDPH, a savoir la prestation
de compensation du handicap (PCH) et l'allocation aux adultes handicapés (AAH). Son
délai de réponse théorique est de 4 mois.

La PCH comprend un volet aide technique qui peut contribuer au financement d’'un
FRE. Elle est attribuée aux personnes présentant d’'une difficulté absolue pour la réalisation
d'une activité, c’est-a-dire qu’elle ne peut pas étre réalisée par la personne (mobilité,
entretien personnel, communication, taches et exigences générales et relations avec
autrui). Elle est aussi attribuée aux personnes ayant une difficulté grave pour la réalisation
d'au moins 2 activités, c’est-a-dire qu'elles sont réalisées difficilement et de fagon altérée
par vous-méme. Le remboursement est de 3 960 € par période de 3 ans, (« Prestation de
compensation du handicap (PCH) », s. d.). La personne peut ensuite faire & demande de
fonds de compensation.

Il existe une procédure de demande pour les situations ayant un caractére urgent.
Les personnes atteintes d’'une maladie évolutive grave peuvent prétendre a cette
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procédure. Elle permet un traitement accéléré du dossier et ainsi une ouverture des droits
plus rapide. (Arrété du 27 juin 2006 portant application des dispositions de I'article R. 245-
36 du code de l'action sociale et définissant les conditions particulieres dans lesquelles
'urgence est attestée - Article 1, s. d. ; « La procédure de demande en urgence de la PCH
- Mon handicap, mes droits », 2012 ; CNSA, 2008)

5. L’allocation personnalisée d’autonomie

Les patients de plus de 60 ans et dont la maladie s’est déclarée aprés 60 ans
peuvent bénéficier d’'une aide financiére via I'allocation personnalisée d’autonomie (APA).
Elle a pour but de couvrir les dépenses liées au maintien a domicile ou au contraire celles
liees au financement d’une institution.

Pour bénéficier de I'APA la personne doit étre dans une situation de perte
d’autonomie déterminée par la grille AGGIR. Elle définit des degrés de perte allant du plus
faible (GIR 6) au plus important (GIR 1). Les personnes ayant un GIR 1 & GIR 4 peuvent
bénéficier de 'APA. L’APA peut ainsi financer les dépenses relatives aux aides techniques
telles que le FRE. L’APA est soumise a des conditions de ressources. (« Allocation

personnalisée d’autonomie (APA) », s. d.)

6. Les associations
Elles peuvent préter le FRE, parfois jusqu’au déces du patient. (Obermann & Lyon,
2015) L’ARSLA posséde 18 parcs d’AT en France. Elle se propose au prét de matériel,
notamment de FRE. Elle encourage les personnes a faire valider leur projet d’acquisition

par des ergothérapeutes. (« Aides techniques - ARSLA », s. d.)

1. Le patient et sa famille
L’acquisition du FRE augmente les dépenses de la famille, (Obermann & Lyon,
2015). En effet, lorsque tous les organismes financeurs ont été sollicités, il peut y a avoir

un reste a charge pour le patient et la famille.

C) Les facteurs ralentissant le processus d’acquisition

Le processus d’acquisition du premier FRE est un processus long et complexe. Il
demande la mise en synergie des compétences propres et partagées de plusieurs
professionnels. Ce constat est exacerbé pour les patients atteints de la SLA, car le temps

d’action des professionnels intervenant est limité par I'évolution rapide et constante de la
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pathologie. Par conséquent, les précédentes parties et la littérature nous permettent
d’identifier les délais ralentissant le processus d’acquisition :

- Le délai d’acceptation du FRE par le patient

- Le délai d’acceptation du FRE par la famille

- Le délai de rencontre avec le revendeur dans le but de trouver un matériel adapté

- Le délai de I'obtention du certificat avec équipe MPR

- Le délai de financement

- Le délai de livraison du matériel
(Jacquet, 2015)

Le travail d’anticipation de toute I'équipe et en particulier de I'ergothérapeute sera

de réduire le plus possible ces délais.

Ainsi dans le but de répondre a ma question de recherche :

De quelle maniére I'’ergothérapeute prend-il en compte le caractére évolutif rapide de

la SLA lors du processus d’acquisition du fauteuil roulant électrique ?

Je pose I'hypothése suivante :

En menant des actions en interprofessionnalité, I’ergothérapeute accompagne le

patient SLA de fagon plus pertinente dans I'acquisition du premier FRE.
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PARTIE EXPERIMENTALE

- L’ENQUETE

A) Objectifs d’enquéte

Mes objectifs d’enquéte découlent de la problématique. lls ont pour but de valider
ou d’invalider I'hypothése. lls déterminent la population et les outils choisis. (Blanchet,
2016)

1. Démontrer que IPaccompagnement ergothérapique dans un contexte
d’'interprofessionnalité permet au patient d’avoir un premier FRE adapté a sa
situation

Critéres d’évaluation :

» Nombre de professionnels intervenant dans le processus d’acquisition
Nombre d’ergothérapeutes qualifiant la pratique comme interprofessionnelle
Présence d’un champ lexical positif sur I'interprofessionnalité

Nombre de FRE AA2 mis a disposition lors de la premiére acquisition

YV V V V

Présence des options électroniques et évolutives sur le FRE mise a disposition

lors de la premiére acquisition

2. Veérifier que laccompagnement ergothérapique dans un  contexte
d’interprofessionnalité permet de diminuer I'impact psychologique négatif de
l'introduction du FRE

Critéres d’évaluation :

» Présence d’'un champ lexical positif sur I'interprofessionnalité

» Présence d’'un champ lexical positif de I'impact de l'interprofessionnalité sur le
ressenti du patient

» Nombre de professionnels intervenants dans le processus d’acquisition

» Présence d’'un champ lexical positif sur le prét de FRE

3. Prouver qu'une démarche en interprofessionnalité permet a I'ergothérapeute
d’anticiper 'acquisition du FRE

Critéres d’évaluation :

» Nombre de professionnels intervenant dans le processus d’acquisition
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» Nombre d’ergothérapeutes qualifiant la pratique comme interprofessionnelle
» Présence d’'un champ lexical positif sur I'interprofessionnalité
» Nombre de professionnels disant que l'interprofessionnalité diminue le délai

d’acquisition

B) Populations et outils d’investigation

a. Le questionnaire

L’enquéte par questionnaire a pour but de vérifier les hypothéses et les éventuelles
corrélations qu’elles suggérent. Le traitement quantitatif des informations recueillies
s’accorde avec mes objectifs d’enquéte et leurs critéres de validation. En effet, le
questionnaire  permet détablir le nombre d’ergothérapeute travaillant en
interprofessionnalité et de vérifier 'impact de cette coopération sur I'acquisition du FRE.

Le questionnaire est dit d’administration direct car le répondant le remplit lui-méme.
L’enquéte se fera par internet dans le but d’obtenir le plus de résultat possible et ainsi de
répondre a ce critére quantitatif. En effet, cette méthode d’enquéte convient a mon sujet car
je souhaite interroger le plus grand nombre d’ergothérapeutes travaillant auprés de patients
atteints de la SLA, (VanCampenhoudt & Quivy, 2011).

Cet outil (Annexe V.1) est divisé en 6 parties. || comporte des questions ouvertes a
court développement et des questions fermées a choix multiple. Il a été testé par 2
camarades et 2 ergothérapeutes n’accompagnant pas de patients atteints de la SLA mais

réalisant des validations de conduite du FRE fréquemment, (Tétreault et al., 2014).

Je souhaite interroger un échantillon non-représentatif mais caractéristique de la
population, (VanCampenhoudt & Quivy, 2011). Et je voudrais comparer la pratique de deux
populations et en particulier I'impact de la spécialisation sur celle-ci. Ainsi, jinterroge des
ergothérapeutes spécialisés dans I'accompagnement SLA travaillants dans l'un des 18
centres de références SLA et des ergothérapeutes non spécialisés dans 'accompagnement

SLA travaillant dans d’autres structures. (Voir Figure 2)

Critéres d’inclusion Critéres de non-inclusion
- Ergothérapeute DE - Ergothérapeutes  accompagnant
- Accompagnant des patients SLA peu frequemment des patient SLA
frequemment - Nintervenant pas dans I'acquisition
- Intervenant dans lacquisition du du FRE
FRE
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b. L’entretien

L’enquéte par entretien est un outil d’investigation secondaire dans mon mémoire.
Il a pour but de nuancer les résultats de mes questionnaires. De fait, je recherche I'apport
de la perception d’ergothérapeutes expert de la pathologie et de la problématique d’acceés
a un FRE. Ayant pour but de répondre a ma question de recherche, il s’agit ici d’'un entretien
de recherche. (Tétreault et al., 2014)

L’entretien sera de type semi-directif et individuel. Cette forme permet a l'interviewer
de s’exprimer ouvertement. Donc les informations obtenues sont sincéres et profondes.
Elles permettent d’apporter un regard qualitatif a mon projet d’enquéte et du sens a la
pratique de I'ergothérapeute en interprofessionnalité, (VanCampenhoudt & Quivy, 2011).

L’entretien réalisé a été enregistré pour étre retranscrit puis analysé. Les questions
de mon guide d’entretien® sont ouvertes, cet entretien est donc qualitatif. Ce guide (Annexe
V.2) comporte une introduction et 11 questions. Je me présente dans I'introduction et valide
avec mon interlocuteur son rdle dans I'enquéte et son consentement a y participer. Les
questions sont en lien avec mes objectifs d’enquéte. Cet outil a été testé sur un étudiant en

ergothérapie et une kinésithérapeute, (Tétreault et al., 2014).

Je me suis entretenue avec un ergothérapeute réalisant du prét de FRE pour en
déterminer I'impact dans le processus d’acquisition du premier FRE. Jai interrogé une

ergothérapeute spécialisé dans le prét d’aide technique et dans la SLA.

Criteres d’inclusion Critéres de non-inclusion
- Ergothérapeutes gérant un parc de - Ergothérapeutes = accompagnant
FRE peu fréquemment des patient SLA
- Accompagnant des patients SLA - Nintervenant pas dans I'acquisition
fréquemment du FRE
- Intervenant dans [l'acquisition du
FRE

3 Voir annexe IV.2
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» 5 hors critéres d'inclusion

17 appels
CENTRE DE REFERENCE AUTRES STRUCTURES
11 centre de référence surle 4 SAMSAH et 2 établissements
territoire national hospitaliers
18 mails envoyés 13 mails envoyés

6 coordonnées emonées «——o |

7 absences de réponses

5 ergothérapeutes

5 ergothérapeutes

QUESTIONMNAIRE :
SLA : L'accompagnement ergothérapiquelors du
processus d'acquisition du FRE

10 réponses

Figure 2 - Mise en place du questionnaire

Gaélle Fleurantin
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a. Limites des outils

Bien que lors des tests, les questions du questionnaire n’aient pas posé probléme,
certaines réponses obtenues montrent qu’il y a eu quelques incompréhensions. Par exemple
pour les questions de hiérarchisation, un ergothérapeute n’a pas hiérarchisé de 1 a 6 ou de
1 & 8 mais a noté chaque proposition, si bien que je me retrouve avec plusieurs propositions
avec le méme numéro. Je n’ai donc pas pu exploiter sa réponse.

De plus, il y a un biais de désirabilité sociable dans la question majeure de mon
enquéte. En effet, lorsque je demande de choisir entre interprofessionnelle et
pluriprofessionnelle, la réponse est indicée par la définition qui suit. Les ergothérapeutes sont

- RESULTATS ET ANALYSE DES RESULTATS

A) Les entretiens

Tableau 6 - Résultats bruts des entretiens (Annexe V.3)

Structure  associative  qui
o accompagne les  patients
Generalites atteints de sclérose latérale Non réalisé
amyotrophique, prét d’aides
techniques, FRE

On essaie que dans chaque
projet le patient soit suivi par un
ergothérapeute,
ergothérapeute de proximité,
SAMSAH, centre hospitalier,
réseaux, réseau neurosep,
réseau SLA IDF, centre de
Interprofessionnalité | répit, suivi en centre de Non réalisé
référence, s’appuyer sur le
travail déja fait, démarches en
court, kiné mais privilégie un
ergothérapeute, informations
pour le choix du fauteuil,
partenariat, établir les besoins
de la personne, échanger,
relation facilitante

Déja d’accord pour le prét, déja
envie, souhait du FRE déja
Acceptation présent, retour positif.

Pas notre mission peu
confrontée  aux  difficultés
d’acceptation

Non réalisé
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Insister sur caractere gratuit,
pas dengagement, retour
guand le souhaite, premier pas
vers I'acceptation, effet
favorable sur I'acceptation
S’habituer a vivre avec une AT,
se rendre compte des
avantages et inconvénients,
faciliter leur choix pour un
achat.
Voir si dans le parc il y a un
fauteuil qui correspond a ce
besoin, compromis entre le
cahier des charges et ce qu’'on
a de disponible dans le parc,
FRE évaluation a distance,
contraintes environnementales, Non réalisé
caractéristiques
Caractéristiques du morphologiques, confort et
. maintien, indispensables,
FRE (suite) essentiels, transfert,
compromis, ce qui est le plus
adéquat, FRM motorisé
On peut rarement anticiper les
besoins, prét d'un FRE qui
correspond aux besoins
actuels, en attendant que les
démarche se fassent
tranquillement, garder le prét
qguand ¢a va tres vite,
Caractere évolutif Pas anticiper, répondre aux
besoins urgents, compenser le Non réalisé
délai d’acquisition du fauteuil
par la voie classique, conseil
validation, met I'accent sur
délais de rdv validation, délai
de livraison du FRE, mettre en
stand-by  leur  démarche,
pousser a faire des démarches,
extrémement bénéfique

Caractéristiques du

rapide

Une retranscription de I'entretien est présente en Annexe V.3.

L'ergothérapeute interrogée travaille dans une structure associative. Elle
accompagne des patients atteints de SLA et leur préte des aides techniques dont des FRE.
Dans cette démarche, elle privilégie un contact avec un ergothérapeute de proximité
provenant d’une structure médico-sociale ou hospitaliere. Ce partenariat facilite sa
démarche. Elle obtient des informations sur les besoins du patient et le choix du FRE a

faire.
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Elle n’est pas confrontée a des difficultés d’acceptation car I'ergothérapeute a déja
travaillé cette notion avec le patient et son entourage. Le prét de FRE permet au patient de
se rendre compte des avantages et inconvénients de I'AT, de s’habituer a vivre avec celle-
ci et de faciliter le choix pour un achat.

Elle réalise un compromis entre le cahier des charges et les fauteuils disponibles
dans le parc de prét. Les critéres prioritaires sont les contraintes environnementales, les
caractéristiques morphologiques, le confort et le maintien.

Elle dit préter un FRE qui correspond aux besoins actuels et ne pas anticiper. Cela
permet soit de réaliser les démarches d’acquisition d’'un FRE plus évolutif soit de répondre
en urgence quand la pathologie évolue trés rapidement. Elle met I'accent sur les multiples
délais lorsque le patient souhaite un achat. Pour elle, le prét est extrémement bénéfique

lors du processus d’acquisition du FRE.

B) Le questionnaire

Deux exemples de résultat brut sont présentés en annexe V.4.

a. Geénéralités

Lieu de travail

1/10
0/10 l
3/10 . 4/10
1/10
m centre de référence m hospitalisation compléte ou de jour

structure intervenant a domicile m structure de répit

m centre de compétence

Figure 3 - Lieu de travail des ergothérapeutes ayant répondu

Tableau 7 - Moyenne d’années d'exercice des ergothérapeutes ayant répondu

Totale Centre de référence Autres structures
Moyenne de temps 10,45 114 9,5
d’exercice en année !
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J'ai obtenu 10 réponses a mon questionnaire. J'ai pu constituer le groupe 1
composé de 5 ergothérapeutes travaillant en centre de référence , et le groupe 2 composé
de 5 ergothérapeutes travaillant dans d’autres structures. On constate que les

ergothérapeutes du groupe 1 ont plus d’années d’expérience que les ergothérapeutes du
groupe 2.

b. Introduction de la notion du FRE

Personnes introduisant la notion de FRE

1/10
4/10
10/10
4/101
6/10;
ergothérapeute médecin patient famille infirmiére de coordonation

Figure 4 - Personnes introduisant la notion de FRE
Personnes intervenants dans la
décision de mettre en place un FRE

5/10

10/10

6/10

8/10

patient famille ergo médecin

Figure 5 - Personnes intervenant dans la décision de mettre en place un FRE

On constate que dans plus de la moitié des cas, ce sont I'ergothérapeute ou le
médecin qui introduisent la notion de FRE. L’ergothérapeute est cité dans les 10 réponses

ce qui soulignent son importance dans ce moment crucial du processus d’acquisition. Il est
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toujours cité avec un autre professionnel, ce qui souligne interprofessionnalité de la
démarche.

Pour 60 % (6/10) des ergothérapeutes interrogées, c’est la famille et le patient qui
décident de mettre en place le FRE. Cela met en évidence une prise en compte importante
de l'avis du patient par les ergothérapeutes interrogés, ce qui est une idée centrale du

MCREO. On remarque aussi que le médecin est I'intervenant le moins cité.

Moment d'introduction de la notion de FRE

Quand le patient en manifeste le besoin

Au moment du diagnostic 0

0 1 2 3 4 5 6 7 8

B Groupel ®Groupe?2

Figure 6 - Moment d'introduction de la notion de FRE

Anticipation du processus au stade initial

Groupe 1 Groupe 2

Houi Enon

Figure 7 - Anticipation de la démarche au stade initial de la SLA

On constate que 70 % (7/10) des ergothérapeutes disent introduire la notion de FRE
avant que le patient en manifeste le besoin, ce qui s’inscrit dans une démarche

d’anticipation. Cette réponse se retrouve chez toutes les ergothérapeutes du groupe 2. En
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effet, les ergothérapeutes du groupe 1 disent plutét attendre que le patient en manifeste le
besoin. L’anticipation pour ces ergothérapeutes ne se fait donc pas au stade initial, c’est-a-
dire péri-diagnostic de la pathologie. Il y a donc une différence de pratique entre les
ergothérapeutes spécialisés dans la prise en charge de la SLA et les autres
ergothérapeutes.

Tableau 8 - Professionnels intervenants dans la démarche d'anticipation

Professionnels intervenant dans la démarche d’anticipation Nombre de citation (/10)
Equipe pluridisciplinaire 2
Médecin/neurologue 3
Ergothérapeute 1
Neuropsychologue 1
Entourage, proches 1
Auxiliaire de vie 1
Revendeur 2

Tableau 9 - Stratégies mises en place par ces professionnels

Stratégies utilisées pour favoriser I'anticipation Nombre de citation (/10)
Economie d’énergie 1
Acceptation du handicap via des technologies évolutives 1
Financement long donc important de commencer a réfléchir 1
maintenant
Ecoute majeure pour repérer signes d'acceptation 1

Pour atteindre cet objectif d’anticipation, les ergothérapeutes des deux groupes
disent de maniere générale intervenir au sein d’'une équipe pluridisciplinaire puis en
précisent certains acteurs. Le médecin est cité le plus souvent, ce qui montre I'importance
de son soutien dans le processus d’acquisition du FRE, mais surtout son role prépondérant
dans l'anticipation du projet de soin. La présence de l'auxiliaire de vie est notée. Elle
souligne la continuité de la démarche jusqu’au domicile du patient, ou elle est méme parfois
débutée.

Des stratégies sont mises en place par 'ensemble des professionnels. L'idée de
favoriser I'acceptation du FRE revient a deux reprises, ce qui met en avant la limite majeure
que représente le délai d’acceptation du patient. Cela se fait notamment via les
technologies évolutives. L’explication du principe d’économie d’énergie et de la démarche
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de financement sont également des stratégies identifi€es pour débuter précocement la
démarche d’acquisition du fauteuil roulant électrique. Offrir au patient du savoir sur sa
pathologie et sa PEC lui donne un pouvoir décisionnel et la possibilité de faire un choix
éclairé et adapté a sa situation.

c. Laréaction du patient et de sa famille

Réactions du patient et de sa famille

1/10
Difficultés d'acceptation /
2/10
Favorable 7/10
2/10
2/10
Les 2
6/10
0 2 4 6 8
Famille Patient
Figure 8 - les réactions du patient et de la famille a I'annonce du FRE
Tableau 10 - Stratégies mises en place en cas d'avis divergents
Stratégies employées en cas d’avis divergents Nombre de citation (/10)
. . 5
Donner raison au patient
1 H 3
Ne s'exprime pas
. 4
Essai de FRE
. . - 2
Présenter les avantages et inconvénients
2
Discussion pluriprofessionnelle
. 1
Appui du neurologue

Les résultats montrent qu’il est difficile de prévoir la réaction du patient face au FRE.
Le patient peut étre favorable a ce projet tout en présentant des difficultés d’acceptation.
C’est cette variable si instable, qui rend trés délicat le réle de I'ergothérapeute dans
I'acquisition du premier FRE. Au contraire pour la famille, la réaction est favorable dans 70
% (7/10) des cas. Néanmoins, méme si la famille soutient le projet dans la majorité des cas,

elle peut également étre un frein au processus en manifestant des difficultés d’acceptation.
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En cas de divergence entre le patient et sa famille, 50 % (5/10) des ergothérapeutes
interrogés disent donner raison au patient. Cette réaction témoigne d’une pratique centrée
sur le patient comme recommandé par le MCREO. On constate également que 3
ergothérapeutes sur 10 s’appuient sur I'équipe pluriprofessionnelle et notamment le
neurologue. Une nouvelle fois, le réle décisionnel du médecin est mis en avant. Par ailleurs,
la coopération des professionnels permet d’agir sur le délai d’acceptation, en cas de

divergence d’avis entre le patient et sa famille.

Movyens utilisés pour favoriser |'acceptation

4 i [ i 1/10
Présentation de I'évolution et de la PEC 0/10
Présentation des avantages et inconvénients 1/10 3/10
Outils 0/10
0/10
5/10
MES 9/10
i 8/10
Soutient 7/10 /
Ecoute 9/10 10/10
0 2 4 6 8 10 12

De la famille Du patient

Figure 9 - Moyens utilisés pour favoriser l'acceptation

Chez les ergothérapeutes des deux groupes, les moyens utilisés pour favoriser
I'acceptation sont I'écoute, le soutien et les mises en situation par essai de FRE. Les deux
premiers moyens montrent la prise en compte importante de I'avis du patient, de ses doutes
et de sa fragilité psychologique.

Néanmoins, les MES permettent au patient et a la famille de se confronter aux
capacités réelles et aux difficultés fonctionnelles du patient mais également a I'utilité du FRE
dans la vie de tous les jours. Ainsi, ils sont capables, seuls, d’en dégager les avantages et
les inconvénients. C’est donner un pouvoir d’action, de décision au patient, c’est-a-dire

habiliter le patient a prendre une décision de maniére autonome et éclairée.
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d. Choix du FRE et financement

Les caractéristiques prioritaires lors de I'acquisition du FRE

Degré d'évolution
Rapidité d'évolution
Caractére évolutif de la pathologie

Degré d'acceptation

Identification précoce des organismes
aidants

Figure 10 - Les caractéristiques prioritaires lors de I'acquisition du FRE (1 le plus important & 6 le moins
important)

Les criteres prioritaires pour |'élaboration du cahier des charges

Capacités a conduire le FRE -

Environnement d’utilisation du FRE _
Caractéristiques physigues _
Temps d’utilisation du FRE _
Options électroniques évolutives _
Possibilités financieres _
I

Autres

Figure 11 - Les criteres prioritaires pour I'élaboration du cahier des charges (1 le plus important a 8 le moins
important)

Le stade avancé ou non de la pathologie est la caractéristique prioritaire pour les
ergothérapeutes interrogés. C’est le caractére évolutif rapide de la SLA mais aussi une
évolution lente ou rapide de la pathologie qui priment dans le processus d’acquisition, car
la temporalité modifie de maniére importante ces différentes caractéristiques et les
possibilités d’action.

Le critére prioritaire pour le cahier des charges est la capacité du patient a conduire

car le role de I'ergothérapeute est avant tout d’habiliter le patient au déplacement, c’est-a-
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dire de lui redonner une autonomie et une indépendance aux dépacements.
L’environnement et le temps d’utilisation sont également des critéres importants. Le FRE
redonne au patient acces a son environnement, il doit donc y étre adapté. Le patient y
passant également du temps et ayant peu de capacité de mobilisation, les options

évolutives permettent un positionnement et un confort adéquat.

Ergothérapeutes ayant recours au prét de FRE

B Groupe 1 W Groupe 2

Figure 12 - Ergothérapeutes ayant recours au prét de FRE

Tableau 11 - Raisons rapportées de l'utilisation ou non du prét de FRE

OUl raisons Nombre de citation
Autonomie pendant I'attente du FRE définitif 6
Evolution rapide pour des démarches trop longues 3
Solution rapide 2
Essai pour valider ou ajuster le projet 2
Apprentissage de la conduite 1
Acceptation du handicap 1

NON raisons Nombre de citation
Peu de réseau 1

On constate que 100 % (5/5) des ergothérapeutes du groupe 1 et 80 % (4/5) des
ergothérapeutes du groupe 2 utilisent le prét de FRE. Le prét permet au patient d’utiliser un
FRE et de gagner en autonomie en attente d’'un FRE définitif. Le prét est donc
complémentaire a la démarche d’acquisition du premier FRE. En outre, cet essai prolongé
permet au patient de mieux appréhender l'utilisation d’'un FRE et de valider le projet définitif.
Cela favorise également I'acceptation de I'aide technique. Néanmoins un ergothérapeute

du groupe 2 dit ne pas recourir au prét a cause d’'une absence de réseau.

38
Gaélle Fleurantin



SLA : 'accompagnement ergothérapique dans I'acquisition d’'un premier FRE
31/05/2019

Les acteurs de prét sollicités

1/10
2/10 /

1/10 \ 8/10

8/10

4/10

m association ARSLA m réseau SLA
m revendeur de matériel médical m association ISLA

MPR et CRRF ergo a domicile, mutuelles, MDPH

Figure 13 - Les acteurs de préts sollicités

Dans 50 % des cas, les FRE de prét proviennent de structures spécialisées dans la
SLA dont le parc de FRE est géré par des ergothérapeutes. On voit ici qu’il y a une
coopération importante entre les ergothérapeutes spécialisés dans la SLA et leurs
confréres ergothérapeutes. On note également la part importante que jouent les revendeurs
de matériel médical dans le prét de FRE. Ainsi, a travers I'essai et le prét de FRE revendeur
et ergothérapeute travaillent ensemble dans I'objectif commun de préconiser un premier
FRE au patient. On a donc ici une pratique en collaboration interprofessionnelle entre ces

deux acteurs.

Type du FRE définitif

10/10

= VHP, propulsion électrique, a dossier non inclinable (fauteuil pliant)
= VHP, propulsion électrique, a dossier inclinable (fauteuil pliant)
VHP, propulsion électrique, assise adaptée, dossier réglable, platines crantées (AA1)
m VHP, propulsion électrique, assise adaptée, dossier réglable, vérin pneumatique (AA2)

Figure 14 - Type du FRE définitif

On constate que tous les ergothérapeutes préconisent et accompagnent le patient

dans l'acquisition d’'un premier fauteuil définitif de type AA2. Cela confirme la théorie, qui
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indiquait que les fauteuils roulants électrigues AA2 sont les plus adaptés pour cette

pathologie.
e. Les acteurs
Acteurs participant au processus de financement
12 10/10
10 9/10
8
o 4/10
4
: . 110 110
0 [ [
Ergothérapeute Assistant social Conseiller en intervenant a domicile association et
économie sociale et technicotheque
familiale

Figure 15 - professionnels participant a la démarche de financements

On constate que le processus de financement est également traité par plusieurs
professionnels. L’ergothérapeute intervient dans 90 % (9/10) des situations et I'assistant
social dans 100 % (10/10) des situations. On note également la présence d’intervenant au
domicile qui souligne l'importance du parcours de soin et d’'une coordination des soins. Le

délai de financement est donc traité de maniére interprofessionnelle.

Part des ergothéapeutes travaillant toujours
avec un autre ergothérapeute

B Groupel M®Groupe?2

Figure 16 - Ergothérapeutes faisant appel a un autre ergothérapeute
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Structure d'origine de |'ergothérapeute aidant
réseau SLA I

structure de réplt _
hospitalisation compléte ou de jour F

centre de référence

0 0,5 1 1,5 2 2,5

w

3,5

B Groupe 2 HEGroupel

Figure 17 - Structure d'origine de I'ergothérapeute aidant

90 % (9/10) des ergothérapeutes vont travailler en collaboration avec un confrére.
Chacun va avoir son domaine d’expertise que ce soit au moment de la validation ou de
I'obtention du prét par le réseau SLA par exemple. On remarque que les ergothérapeutes
du groupe 2 ne sollicitent pas les centres de références qui pourtant coordonnent la PEC
des patients. Cette idée de coordination apparait cependant par la sollicitation importante
des intervenants a domicile ou de centre de répit. On voit ici la continuité du parcours de

soin du patient atteint de SLA.

Part des ergothéapeutes travaillant toujours avec un
autre professionnel

Non

o
[
N
w
IN
wn
a
~
o]

B Groupel MHGroupe?2

Figure 18 - Ergothérapeutes travaillant toujours avec d'autres professionnels
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Qualification de I'action commune des professionnels
1/10

9/10

m interprofessionnelle pluriprofessionnelle

Figure 19 - qualification de I'action commune des professionnels

70 % (7/10) des ergothérapeutes travaillent avec d’autres professionnels lors du
processus d’acquisition. On remarque que les ergothérapeutes des centres de références
travaillent moins avec d’autres professionnels. 100 % (5/5) du groupe 1 et 80 % (4/5) du
groupe 2 disent travailler en interprofessionnalité. lls percoivent donc une interdépendance
entre les différents acteurs objectivés précédemment pour atteindre I'objectif d’acquérir
un FRE adapté au patient. Seul un ergothérapeute du groupe 2 dit travailler en
pluriprofessionnel.

Impact de I'action conjointe des professionnels sur le délai
d'acquisition
Pas de diminution | RN
Diminution | EEG————

0 1 2 3 4 5 6 7 8

B Groupel MHGroupe?2

Figure 20 - Impact de I'action conjointe des professionnels sur le délai d'acquisition

Tableau 12 - Impact de I'action conjointe des professionnels

Impact identifié Nombre de citations
Traitement de la demande rapide car urgente 3
Crée des délais 1
Difficultés de passer le relais aux locaux 1
Nécessité de la pratique interprofessionnelle 1
Permet d’affiner le choix de FRE 1
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La pratique en interprofessionnalité de tous les acteurs objectivés précédemment

permet pour 80 %(4/5) des ergothérapeutes du groupe 1 et 60 % (3/5) des ergothérapeutes

du groupe 2 de diminuer le délai d’acquisition du FRE électrique. L’effet de I'action conjointe

des professionnels favorise un traitement rapide de la demande et permet d’obtenir un FRE

définitif adapté au patient. || est méme percu comme une nécessité au processus

d’acquisition. Cependant, un ergothérapeute du groupe 2 identifie également des difficultés

dans la continuité du parcours de soins, cela ralentissant le délai d’acquisition.

f. Votre ressenti

Part des ergthérapeutes ayant ressenti des difficultés lors du
processus d'acquisition

Figure 21 - Part des ergothérapeutes ayant ressenti des difficultés lors du processus d'acquisition

Tableau 13 — Nature des difficultés exprimées par les ergothérapeutes

B Groupel B Groupe?2

Difficultés Nombre de citations
Démarches trop longues 4
Evolution trop rapide 2
Acceptation 2
Difficultés de prét 1
Contrainte environnementale 1
Anticipation des pertes 1

Tableau 14 - Impact positif des autres professionnels sur le processus d'acquisition du FRE

Impact positif Nombre de citations
Bon choix de FRE 3
Acceptation 2
Projet plus facile 3
Aucun 1
Accélérer 1

Gaélle Fleurantin
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Bien que le travail interprofessionnel semble faciliter le processus d’acquisition du
premier FRE, 60% (3/5) des ergothérapeutes du groupe 1 et 100 % (5/5) des
ergothérapeutes du groupe 2 disent ressentir des difficultés lors de ce processus. Seuls 2
ergothérapeutes du groupe 1 disent ne pas avoir de difficultés, leur spécialisation dans la
PEC de SLA pourrait expliquer ce constat. Parmi les difficultés exprimées, on retrouve les
délais identifiés dans la partie théorique : délai d’acceptation, délai de démarches
(rencontre avec le revendeur, validation, financement, livraison du matériel) Néanmaoins,
les ergothérapeutes interrogés percoivent l'impact des autres professionnels comme
facilitant le processus d’acquisition du FRE notamment car ils permettent d’obtenir le bon
choix de FRE.

C) Croisement des données

Le questionnaire montre que la majorité des ergothérapeutes interrogés utilisent le
prét de FRE lors du processus d’acquisition. Dans plus de 30% des cas, le prét provient
d’une structure associative, telle que celle ou travaille I'ergothérapeute interviewée. Pour
les 2 populations participant a 'enquéte, le prét apporte une solution rapide quand il faut
agir en urgence.

Il permet également de répondre aux besoins présents et de compenser le temps
des démarches trés longs pour un FRE adapté aux besoins de la personne. Il peut aider le
patient a faire un choix et ainsi valider ou ajuster le projet d’achat. Il facilite I'acceptation du
handicap car le patient se confronte jour aprés jour a l'utilisation d’'une AT et peut en
déterminer les avantages et désavantages. Le prét est donc bénéfique au processus
d’acquisition du FRE peu importe ou I'ergothérapeute se situe dans la démarche de prét.

Les criteres indispensables du cahier des charges sont pour les 2 populations les
contraintes environnementales, les caractéristiques morphologiques et le confort et le
maintien via des options évolutives électroniques. On constate néanmoins que les 10
ergothérapeutes interrogés mettent en priorité la capacité du patient a conduire. En effet,
cette étape de validation est obligatoire pour I'achat d’'un FRE mais pas pour un prét, bien
que l'ergothérapeute interrogée mette en avant cette étape auprés de patient qu’elle
accompagne.

On constate aussi, des difféerences de pratiques entre les ergothérapeutes du
groupe 1 et du groupe 2. La spécialisation dans la PEC de la SLA semble faciliter le
processus d’acquisition. En effet, ces ergothérapeutes sont plus inscrits dans le réseau

d’acteurs sollicités compte tenu de leur lieu d’exercice. lls manifestent moins de difficultés
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dans l'acquisition du premier FRE et certains disent pouvoir réaliser cette action seuls,
contrairement aux ergothérapeutes du groupe 2.
[l- DISCUSSION

A) Vérification de I’hypothése

Mon hypothése était qu'en menant des actions en interprofessionnalité,
I'ergothérapeute accompagne le patient SLA de fagon plus pertinente dans I'acquisition du

premier FRE. Pour valider cette hypothése, j'ai établi 3 objectifs.

Concernant le premier objectif, les résultats montrent que les options évolutives
font partie des critéres importants pour les 10 ergothérapeutes interrogés. De la méme
maniére, I'entretien fait ressortir que les fauteuils prétés doivent répondre a des critéres de
confort et de maintien. Or, on sait que ces options offrent de meilleures possibilités en terme
de positionnement ce qui est essentiel pour cette population. De plus, les résultats du
guestionnaire montrent que tous les ergothérapeutes interrogés vont préconiser un FRE
AA2 identifié comme le FRE le plus adapté pour les patients atteints de SLA. (Jacquet,
2015) Par ailleurs, la majorité des ergothérapeutes interrogés disent travailler en
interprofessionnalité lors du processus d’acquisition du FRE. En effet, « La pratique
interprofessionnelle exige que les professionnels de la santé mettent a contribution
'ensemble des compétences qui caractérisent leur profession et qu’ils adoptent parfois des
rbles associés a la pratique avancée de leur profession », cela pour « pouvoir utiliser leurs
compétences au sein de I'équipe de santé, offrir des services de qualité et atteindre des
résultats optimaux pour les clients. » (Association canadienne des ergothérapeutes, 2012)
C’est I'expertise de l'ergothérapeute spécialisé dans la PEC de la SLA, l'analyse de
I'ergothérapeute de proximité et les connaissances du revendeur de matériel médical qui
aboutissent a la préconisation d’'un FRE AA2. Cela confirme donc le premier objectif

d’enquéte.

Concernant le deuxiéme objectif, les réponses aux questions relatives a la
lintroduction de la notion du FRE montrent une prise en compte importante de I'état
psychologique du patient. En effet, si la notion de FRE est présentée avant que le patient
en manifeste le besoin, elle n’est pas pour autant présentée trop to6t dans I'évolution de la
SLA. Les difficultés d’acceptation du FRE engendrent un effet psychologique négatif et
retardent son acquisition, (Piloti, 2013). L’état psychologique du patient est donc pris en

charge de maniere interprofessionnelle par des compétences communes a tous les
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professionnels de santé comme I'écoute et le soutien. Les ergothérapeutes disent trouver
du soutien dans cette problématique auprés d'une équipe pluriprofessionnelle et
notamment du neurologue coordinateur.

Des temps d’échanges formels et informels permettent a I'ergothérapeute de trouver
un relai auprés de I'équipe pluridisciplinaire pour traiter I'aspect psychologique de
l'acceptation du fauteuil. Il existe notamment des temps d’analyse des pratiques
professionnelles pour les situations les plus compliquées. Les ergothérapeutes interrogés
explicitent une PEC en interprofessionnalité mais n’en décrivent pas précisément le moyen
d’action. Le concept d'interprofessionnalité est beaucoup travaillé dans la pratique
infirmiére canadienne. Leur ordre explique que « Les membres des équipes se répartissent
le travail en fonction de leur champ de pratique respectif, s’échangent de I'information pour
s’entraider et coordonnent les processus et les interventions », (Virani, 2012). Ce concept
peut s’appliquer a la pratique de I'ergothérapie en France. En effet, ergothérapeutes,
travailleurs sociaux et autres professionnels sont sensibilisés a la prise en compte des
difficultés psychologiques et vont donc y préter attention dans leur pratique respective.
Cependant, le psychologue a un réle prépondérant, et son action sera efficace et efficiente,
car soutenue par les autres membres de I'équipe.

Par ailleurs, la prise en charge des difficultés psychologiques est également gérée
par les ergothérapeutes avec des compétences qui leur sont propres telles que les essais
d’AT et les mises en situation. (« Arrété du 12 aolt 2015 modifiant I'arrété du 5 juillet 2010
relatif au dipléme d’Etat d’ergothérapeute - Article 6 | Légifrance », s. d.) En effet, les
ergothérapeutes interrogés disent que les essais en situation écologique sont des moyens
de favoriser I'acceptation. L’'un des ergothérapeute interviewé explique que cela permet au
patient de se rendre compte des avantages et des inconvénients de I'AT et aussi de
s’habituer a vivre avec. L’essai, notamment via le prét de FRE, favorise ainsi I'acquisition
d’'un FRE personnel. On peut donc conclure que 'accompagnement ergothérapique dans
un contexte d’interprofessionnalité permet la prise en charge des difficultés psychologiques
inhérentes a l'introduction du FRE chez les patients atteints de SLA.

Cependant, 'enquéte n’a pas pu déterminer si cet accompagnement diminuait cet
impact psychologique négatif. Pour atteindre cet objectif, on pourrait utiliser une échelle
simple mesurant I'acceptation du handicap au moment de l'introduction du FRE et vérifier
la divergence des résultats aprés action des différents professionnels. Aucune échelle n’a
été trouvée dans la littérature scientifique. Néanmoins, I'ergothérapeute pourrait utiliser la
Mesure Canadienne du Rendement Occupationnel (MCRO), outil respectif du MCREO,
pour évaluer la satisfaction du patient avant et apres intervention, (Morel-Bracq, 2017 ; E.
Townsend & Polatajko, 2008). En effet, une augmentation de la satisfaction et du
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rendement par rapport aux déplacements et au confort, entre le moment de l'introduction
du FRE et le premier essai de FRE, montrerait un impact positif de 'accompagnement
ergothérapique sur la prise en compte du handicap et donc vers le long chemin de
lacceptation de la mise en place dun FRE. Dans le cadre dune pratique
interprofessionnelle, le FRE prété provient soit du revendeur soit d’'une ergothérapeute

spécialisée dans la SLA, gérant un parc de prét, comme objectivé dans les résultats.

Concernant le troisieme objectif, comme expliqué précédemment la notion de FRE
est introduite au patient avant qu’il en manifeste le besoin et donc anticipée. Cela permet
de diminuer le délai d’acquisition ce qui est primordial et recommandé pour les patients
atteints de SLA, (Haute Autorité de Santé, 2015). L’enquéte a montré qu’une pratique en
interprofessionnalité lors du processus d’acquisition du premier FRE permettait de réduire
les délais :

- d’acceptation du FRE par le patient

- d’acceptation du FRE par la famille

- de rencontre avec le revendeur dans le but de trouver un matériel adapté

- de financement, notamment a travers I'étroite collaboration de I'ergothérapeute

et des travailleurs sociaux
Les résultats montrent que la pratique en interprofessionnalité diminue le temps
d’acquisition du FRE. On peut donc conclure qu’'une démarche en interprofessionnalité
permet a I'ergothérapeute d’anticiper I'acquisition du FRE et le temps de mise a disposition
du FRE.

Deux objectifs d’enquéte sur trois sont atteints, par conséquent on peut dire que
'hypothése est partiellement validée dans le cadre de cette enquéte. La pratique en
interprofessionnalité permet a I'ergothérapeute de prendre en compte le caractére évolutif

rapide de la SLA lors du processus d’acquisition du premier FRE.

B) Confrontation des données et interprétation

Dans les résultats obtenus, le revendeur n’est que peu cité. Or, il est connu que le
choix d’'une AT demande du temps et se réalise en coopération avec le revendeur de
matériel médical. (Pierson, 2017) Sa présence est notamment importante lors de I'essai de
validation par le médecin MPR. Lorsqu’il n’y assiste pas, sa présence lors des rendez-vous

d’essai préalables favorise la validation de I'aide au déplacement. En effet, il dispose de
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connaissances techniques indispensables pour préconiser du matériel adapté. (Goldet et
al., 2005)

De son coté I'ergothérapeute, par son analyse occupationnelle et son diagnostic
ergothérapique, détermine I'adéquation du matériel sélectionné a la personne, a son
environnement mais également aux occupations pour lesquelles le FRE est nécessaire.
C’est donc ensemble et par la mise en synergie de leur compétence propre que revendeur
de matériel médical et ergothérapeute développent une pratique en interprofessionnalité
dans le but d’'obtenir le FRE le plus adapté au patient atteint de SLA.

Par ailleurs, dans les résultats obtenus, le médecin n’est pas objectivé comme un
décideur important dans la mise en place du FRE. Bien qu'il y ait une concertation entre
ergothérapeute, revendeur et médecin, c’est ce dernier qui est le décisionnaire final. C’est
le médecin qui atteste ou non de la capacité du patient a conduire et qui est responsable
Iégal de cette décision. (Goldet et al., 2005)

Une pratique en interprofessionnalité a été objectivée a travers cette enquéte. A
chaque étape du processus d’acquisition, les ergothérapeutes disent travailler avec
différents professionnels, ce qui s’accorde avec la théorie. On voit que le réseau de soins
installé permet une coordination des soins par les structures spécialisées dans la PEC de
la SLA. Il y a notamment une bonne collaboration entre les professionnels de ces structures
et de ceux intervenant a domicile, favorisant une continuité du parcours de soin. Les
résultats font également mention a plusieurs reprises des auxiliaires de vie qui vont étre un
relai important pour I'ergothérapeute, en particulier quand le patient n’a plus d’entourage.
En effet, au plus prés de celui-ci, elles sont une source d’information important quant aux
habitudes de vie, a I'environnement du patient et aux besoins du patient. Une collaboration

interprofessionnelle avec ces partenaires peut ainsi favoriser I'acquisition du FRE.

C) Limites de I'’enquéte

Une des premiéres limites est la constitution des groupes d’ergothérapeutes
sollicités pour répondre a 'enquéte. En effet, mes critéres d’inclusion pour cette population
étaient trés précis et ne concernaient que peu d’ergothérapeutes en France, compte tenu
de la rareté de la pathologie. J’ai identifié deux ergothérapeutes répondant a ces critéres
en lle-de-France et donc décidé de constituer avec elles le groupe pour les entretiens. Les
autres ergothérapeutes remplissant les criteres pour les entretiens remplissaient
également les critéres d’inclusion du questionnaire. Aussi, pour répondre au caractere

quantitatif de mon enquéte, j'ai décidé de les inclure dans le groupe pour le questionnaire.
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Cependant, il S’est avéré qu’une des ergothérapeutes sollicités n’a pas pu participer a mon
enquéte. La configuration expliquée précédemment fait que je n’ai pas pu réaliser mon
second entretien et n’ai pas trouvé d’autre professionnel disponible pour répondre a mon
entretien dans le temps imparti. Par conséquent, les informations sur la place du prét de
FRE dans 'acquisition du premier FRE sont factuels.

Ensuite, j’ai obtenu peu de réponses a mon questionnaire. J'ai envoye 31 mails et
avais obtenu 13 promesses de réponses par téléphone. Néanmoins, je n’ai eu que 10
réponses. Je n‘ai donc pas pu obtenir des réponses de I'ensemble de la population
d’ergothérapeutes frangais accompagnant des patients atteints de SLA et un échantillon
qui n’est pas représentatif et qui ne permet donc pas de faire des généralité des résultats
de développement, mais ils ont été que peut utiliser. Aussi, j’ai des difficultés a interpréter

les réponses obtenues.

Enfin, une des réponses au questionnaire suggére un manque de réseau, de relai
et une difficulté de continuité dans le parcours de soin du patient. Il aurait été intéressant de
savoir dans quel région ou département I'ergothérapeute ayant répondu travaille. Cependant,
je n’‘ai pas inclus de questions me permettant d’obtenir ces informations dans la partie

généralité. Cette idée sera plus exploitée dans la partie suivante.

D) Nouvelles pistes de réflexion

L’enquéte montre également qu’une partie importante du processus d’acquisition du
premier FRE chez les patients atteints de SLA consiste en de I'écoute, du soutien et du
conseil. Cela permet au patient, et aussi a 'entourage, d’étre acteur de sa prise en charge
et de prendre des décisions éclairées. C'est également ce qui est conseillé dans la
littérature, notamment a travers [I'éducation thérapeutique du patient. Quelques
programmes existent en France pour les patients atteints de SLA, mais ceux-Ci se
concentrent sur les soins palliatifs (assistance ventilatoire, trachéotomie, gastrostomie...)
(Brunaud-Danel et al., 2015; « Education thérapeutique - La Sclérose Latérale
Amyotrophique (SLA) au quotidien - Hpital Pasteur 2 - Trouvez un programme d’Education
Thérapeutique prés de chez vous », s. d.) Néanmoins, il n’existe pas encore de programme
qui se focalise sur les difficultés rencontrées lors du processus d’acquisition du FRE, mais
également de toute autre aide technique ou aménagement. On pourrait imaginer un

programme précoce qui permettrait au patient et a son entourage d’étre informé de leurs
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droits, des démarches a effectuer et délais de réponses, cela dans le but de favoriser
I'anticipation de celles-ci. Bien que cela paraisse difficile compte tenu de I'espérance de vie
des patients atteints de SLA, un patient expert, ayant déja acquis un FRE pourrait partager
les difficultés qu’il a rencontreé lors du processus et expliqué comment il a pu s’appuyer sur
I'équipe et notamment I'ergothérapeute. Cela pourrait favoriser une anticipation précoce et

peut-étre diminuer I'effet psychologique négatif de I'introduction du FRE.

Les informations géographiques sur les réponses auraient permis d’objectiver une
inégalité territoriale. (Frélaut, 2018) En effet, le rapport de 2018 de la Direction de la
recherche, des études, de I'évaluation et des statistiques (DREES) montre qu’il existe une
inégalité de la répartition démographique des ergothérapeutes en France. Celle-ci est
encore plus accentuée pour 'accompagnement de pathologie rare telle que la SLA. (ANFE,
2019 ; DREES, 2018) Or selon la loi handicap de 2005, toute personne présentant des
limitations de participation devrait pouvoir jouir des moyens de compensation dont elle a
besoin. (LOI n° 2005-102 du 11 février 2005 pour 'égalité des droits et des chances, la
participation et la citoyenneté des personnes handicapées, 2005) Townsend, un des
auteurs du MCREO, a développé le concept de justice occupationnelle. Il englobe le droit
humain a 'occupation et donc un égal accés a la participation et aux ressources équitables.
Cela nous rappelle que I'ergothérapeute travaille dans un contexte politique, |égal, éthique
particuliere. (Hammell, 2015) Aussi, pour palier a ces inégalités, de nouvelles antennes du
réseau SLA pourraient étre ouvertes apres avoir identifié les zones géographiques ou il y

en a le besoin.

E) Retour personnel

La recherche d’articles, leur lecture et la détermination de leur pertinence dans mon
étude étaient un exercice nouveau qui m’a permis de développer un intérét pour la pratique
basée sur des données probantes. La partie expérimentale s’est révélé la plus compliquée
pour moi, car je n’ai pas pu controler la quantité de réponses obtenues, mais également
leur contenu et leur adéquation avec mon hypothése.

Cette démarche d'initiation a la recherche a attisé ma curiosité et aboutit & de
nouveaux questionnements :

- la relation interprofessionnelle entre revendeurs de matériel médical et

ergothérapeutes qui a été peu abordée par les 10 ergothérapeutes interrogés. Cela

a en effet déja fait I'objet de mémoire d’initiation a la recherche. (Baudouin, 2014)
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- la relation intraprofessionnel entre ergothérapeutes experts et autres
ergothérapeutes, notamment avec un échantillon plus grand

- le contexte législatif et socio-économique frangais dans lequel s’inscrit la pratique

ergothérapique.
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CONCLUSION

Le choix d’'un premier FRE est important ,et ce, en particulier chez les patients
atteints de SLA. Les démarches d’acquisition étant longues, il faut ainsi obtenir un FRE qui
réponde au plus prés aux besoins du patient. De nombreux professionnels participent a ce
processus. lls ont une pratique centrée sur le patient. Leur accompagnement donne au
patient les informations nécessaires mais aussi une compréhension de sa situation et des
solutions envisageables afin qu'’il ait un pouvoir décisionnel important et puisse prendre un

choix éclairé.

Parmi ces professionnels, I'ergothérapeute par son analyse globale dresse le
portrait occupationnel du patient. Il est le professionnel le plus & méme d’expliquer les
besoins du patient et ses limitations de participation sociale. Néanmoins, I'ergothérapeute
ne peut mener cette action seul. Il a été objectivé que ce processus se réalise au sein d’'une

équipe pluridisciplinaire et interprofessionnelle.

L’enquéte a démontré qu’une pratique en collaboration interprofessionnelle facilitait
de I'acquisition du premier FRE. Les professionnels sollicités étant le médecin/neurologue
coordinateur, le revendeur de matériel médical, les travailleurs sociaux mais aussi les
ergothérapeutes de structures spécialisées dans la SLA telle que 'ARSLA, les réseaux SLA
et les centres de références. Cela démontre I'efficacité d’'un réseau de soin créé en partie
par I'Etat en réponse a un besoin de professionnels spécialisés dans la PEC de cette
pathologie. La pratique en interprofessionnalité ne permet pas forcément d’anticiper le

processus d’acquisition comme il 'est recommandé mais elle le facilite grandement.

Lors de cette étude, de nouvelles pistes de réflexion ont été exposées. La relation
intraprofessionnelle entre ergothérapeutes spécialisées dans la PEC de la SLA et autres
ergothérapeutes a été mise en évidence. Elle est réciproque et permet de favoriser la
continuité du parcours de soin et notamment du relais & domicile. Rappelons que la SLA
est une pathologie rare, les ergothérapeutes non spécialisés ne rencontrent que peu de
patients atteints et peuvent parfois étre pris au dépourvu. La sollicitation des
ergothérapeutes spécialisés est alors salutaire pour une prise charge de qualité du patient.
La poursuite de cette étude pourrait se faire en une cartographie des différents centres

référence en France pour que les ergothérapeutes trouvent facilement vers qui relayer.
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ANNEXE | : Un modeéle de réseau de soins pluriprofessionnel centré sur la personne

‘ caregiver

research
team

family /
friends

Person
with
ALS

Fig. 1. A model of person-centered multidisciplinary network of
care. Abbreviations: MD: medical doctor: PT: physical therapist; OT:
occupational therapist; RT: respiratory therapist: SLP: speech and
language pathologist.

community
resources

palliative
care

(Paganoni et al., 2015)
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ANNEXE Il : Le processus d’acquisition du FRE

e informer de

lere etape facon détaillée

. e évaluerle
2eme patient de
éta pe maniere

globale

e établir le cahier
des charges

e rechercher le
FRE adapté

* essayer et
apprendre la
manipulation

du FRE
6éme  valider son
éta pe acquisition
* financer
['acquisition

Schéma 1 - Le processus d'acquisition d'un FRE
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ANTICIPATION

4éeme « rechercher le
étape FRE adapté
. = gssayeret
S5éeme apprendre la
étape Manipulation
P du FRE
béme = valider son
étape acquisition
/éme « financer
étape 'acquisition

Schéma 2 - Le processus d'acquisition du FRE avec les patients atteints de SLA
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ANNEXE IIl : La triade ergothérapeute, revendeur de matériel médical et patient

Revendeur de

matériel Ergothérapeute
meédical

31/05/2019

Schéma 3 - Collaboration dans le choix du FRE
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ANNEXE IV : C.A.U.F.R.E le certificat d’aptitude & I’utilisation du fauteuil roulant
électrique

Nom du conducteur :

C.A.U.FR.E
ficat d’Aptitude
a I’Utilisation
auteuil Roulant
Electrique

Gaélle Fleurantin
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EVALUATION DE L’HABILETE A LA CONDUITE

Thérapeute Y et s s s mns st nans st sen e nsmn et smnssnsenans s snneenes DAL 8 PEVAIUALHON © o
Modéle du fauteuil roulant utilisg pour I'&VaIUEHON e st st e st s e s en s s
TYPE 8 COMIMAINGAE : cevvervesssessresnsssssonssissssss ssssss55 2585850 815888 15888 8 RS RS 05
Aménagements particuliers et options du fauteuil FOUIANE & .t e

Contexte d'utilisation f aménagements spécifiques de I'environnement de la personne (y compris
aménagement du véhicule) :

Positionnement (Observation de la position, &quilibre assis, maintien du tronc et de la téte, déformations
orthopédiques,...) :

COUSSIN T8 PrEVENTION oot s st s o oL s 3 0E ELd P88 LB 0 LS SRS LB b0 m R RR 18

- C.AU.FR.E. Centre de Médecine Physique et de Réadaptation « jervice d'ergothérapie
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L'usager peut :

- Allumer le dispositif (on/off)

- Manipuler la commande du fauteuil roulant (joystick,...)
- Changer les vitesses du fauteuil roulant

- Utiliser les changements de position du fauteuil

- Apprécier la charge de la batterie

- Demander de I'assistance si nécessaire

Nota : Barrer fa mention inufile

TRANSFERTS / NIVEAU D’'INDEPENDANCE (et aides utilisées) :

oul
oul
oul
oul
oul
oul

LT (=111 1= i BRSSO
Installer/désinstaller 188 rEPOSE-PIBAS ... et e e e m et se e e sir e e e st s s e rems e snssresmma e

Installer/désinstaller le manipulateur et les acCoUdOIrS fu

NON
NON
NON
NON
NON
NON

Tolérance 4 la station assise et appréciation subjective du confort (aprés 45 min) :

Commentaires et autres informations :

EVALUATION THEORIQUE : l:' réalisée

D non réalisée

C.AUFR.E. Cenfre de Médecine Physique et de Réadaptation «

service d'ergothérapie

Gaélle Fleurantin
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Cotation | Nonévalué Commentaires

MANOEUVRES ELEMENTAIRES

Tourner & droite et & gauche & une intersection

Tourner & 180°

Slalomer

Reculer
IMPREVUS

Conduire dans un endroit encombré

Eviter des obstacles inattendus

S'arréter sur ordre verbal
PORTES
Passage d'une porte de 80 cm par accés frontal QOuverture : QUI/ NON

Portes coulissantes automatiques

Entrer dans l'ascenseur Appel : QUL NON

Gestion de I'espace dans ['ascenseur Accas aux commandes : OUL /NON

Sortir de ascenseur
STATIONNEMENT

S'approcher d'une table

Se stationner & cité d'une table
PENTES OU PLANS INCLINES

Monter une pente au franchir un plan incliné

Descendre une pente ou franchir un plan incling
FRANCHISSEMENTS D'EXTERIEUR

Franchir et descendre un ressaut Hautaur 2cm: dem:

Circuler sur terrain en dévers

Franchir un trottoir & angle trongqué

Cotations des items:

0 = capable sans difficulté ou complétement indépendant : gestion optimale des paramétres et exécution dans
un délai raisonnable en une tentative.

1 = capable de réaliser seul |a tAche avec hésitation : fait plusieurs tentatives en comrigeant sa stratégie, lenteur,
s'adapte difficilement au milieu, mauvaise gestion de la vitesse.

2 = capable de réaliser seul |a tAche avec difficulté : se heurte aux objets ou aux gens d'une telle fagon que
cela pourrait causer des dommages ou heurter les murs, les objets, efc.

3 =incapable d'accomplir la tAche seul, le sujet nécessite une assistance verbale (noter 3v) ou lintervention
physique de 'examinateur {noter 3p) ou se met en danger.

Entre 0 et 10, comment estimeriez-vous
votre capacité a conduire en toute sécurité ?

— C.AUFR.E. Centre de Médecine Physique et de Réadaptation Service d'ergothérapie
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GRILLE D'OBSERVATION DU COMPORTEMENT EN MILIEU URBAIN

CORRECT | INCORRECT Commentaires

attention féveil

balayage visuel
exploration

prudence / jugement

courtoisie / civisme

planification d'un itinéraire

stratégies compensatoires
pour les difficultés

demander un
renseignement

respect du code de la route

Trajet conseillé :
Le trajet conseillé doit comporter sur environ 2 kms :
- un passage de ressaut
- des passages piétons (avec et sans feu)
- l'utilisation de trottoirs et chaussées
- la circulation sur des revétements divers
- I'entrée et la sortie d'un magasin et d'un centre commercial
- l'accés & un établissement public : Mairie, Office du tourisme, Poste...

CONCLUSION DES OBSERVATIONS DU COMPORTEMENT EN MILIEU URBAIN :

O la personne adopte un comportement adapté pour conduire de fagon sécuritaire

O la personne a un comportement inadapté pour conduire de fagon sécuritaire

O un essai et éventuellement un entrainement dans le milieu du patient sont nécessaires
pour conclure sur la capacité a conduire

O un accompagnerment par une tierce personne compétente est nécessaire

C.AUFR.E. Cenfre de Médecine Physigue et de Réadaptation service d'ergothérapie -
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RECOMMANDATIONS DE CONDUITE

O Utilisation du fauteuil roulant électrique sans restriction particuliére :

@ La personne ulilise le fauteuil de maniére indépendante et sans danger pour la totalité des
tAches demandées.
@ L'utilisation du fauteuil roulant ne nécessite pas de supervision.

O Necessité d’entrainement supplémentaire :

@ Recommandation pour 18 Patient & e st
® Nombre de séances ... SUM ... SEMAINE(s).
@ Réévaluation & programmer et modification des recommandations si nécessaire.

O Utilisation du fauteuil roulant avec condition : supervision

@ La personne est d'accord pour utiliser son fauteuil (dans certaines conditions ou en
permanence) avec supervision disponible.

@ L'utilisation en intérieur n’est pas contre-indiquée, mais une supervision est nécessaire
pour une utilisation en extérieur.

@ L'aidant est disponible et compétent pour fournir une supervision adéquate. Il apporte
une assistance écartant tout risque pour le patient et autrui, et permet de pallier les
difficultés rencontrées.

O Utilisation du fauteuil roulant avec condition : limitation de circulation

@ La personne est d'accord pour ne pas utiliser son fauteuil en dehors du lieu de vie.
@ La circulation en extérieur est dangereuse. Toutefois, son utilisation en intérieur est
possible.

0O Contre-indication a la conduite du fauteuil roulant :

@ La personne conduit de maniére dangereuse.

@ La personne n’est pas réceptive aux indications données et n'est pas apte & changer
ses mauvaises habitudes de conduite (exemple : perception du danger insuffisante,
impulsivité,...).

@ La personne n'est pas disposée pour un entrainement ou une supervision.

|- C.AUFRE. Centre de Médecine Physique et de Réadaptation - Service d'ergothérapie
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® Modéles retenus : -

Fiche de liaison et évaluation du fauteuil par 'usager dans son milieu

@ Récapitulatif du cahier des charges établi lors de la consultation (demandes et besoins de la
personne, milieu d'utilisation, options et caractéristiques techniques du FR,...):

@ Distributeur choisi par l'utilisateur (Nom de la personne contactée et coordonnées) :

31/05/2019

Modéle n°1 Dates, lieu et durée de I'essai

Evaluation par Pusager

1 2 3
Confort O O O
Maniabilité O o O
Esthétisme O O O
Dimensionsfencombrement (1 [1 [
Prix O O O

O0Odgdos
OO0O0O0d0dw

Modéle n°2 Dates, lieu et durée de 'essai

Evaluation par Pusager

1 2 3
Confort O o d
Maniabilité O O 0O
Esthétisme O 0O O
Dimensionsfencombrement (] [0 [
Prix O O

Oooogds
OO0O0O00dw

Modéle n°3 Dates, lieu et durée de I'essai

Evaluation par 'usager

OO0dogdds
I i

C.AUFRE. Centrede Médecine Physique et de Réadaptation de

Gaélle Fleurantin

1 2 3
Confort O oo
Maniabilité 0o o
Esthétisme I
Dimensions/encombrement [ [0 [
Prix o o o
1: « pas satisfait du tout » 2 : « peu satisfait » 3 : « plus ou moins satisfait »
4 : ¢ assez satisfait » 5 « trés satisfait »

- Service d'ergothérapie
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P : possible 2| a9 |E

D : possible avec difficulté i a2 ot E Commentaires
| : impossible 2 | 2| 2|8

par la porte d'entrée ouverture : QUI/ NON

par le garage ouverture : OUI/ NON

accéder au jardin / & la terrasse / ...

entrer et sortir de la propriété

autre :

CHAMBRE A COUCHER
entrer et sortir dela chambre & coucher ouverture : OUI/ NON
faire demi-tour

accéder au lit
SALLE DE BAIN
entrer et sortir de la salle de bain ouverture : QUI/ NON
s'approcher du lavabo

s'approcher des WC, d'une douche
ou d'une baignoire

SALON
entrer et sortir du salon ouverture : OUI/ NON
faire demi-tour

SALLE A MANGER
entrer et sortir de la salle 2 manger ouverture : QUI/ NON
faire demi-tour

accéder & une table

entrer et sortir de la cuisine ouverture : OQUI/ NON
faire demi-tour
- =1 . OR JVATE

entrer et sortir

accéder aux boutons
VEHICULE AMENAGE
entrer et sortir du véhicule

chargement du fauteuil roulant

Conclusion et modéle retenu par Futilisateur :

- C.AUFRE. Centrede Médecine Physique et de Réadaptation d Service d'ergothérapie
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ANNEXE V : Les outils d’investigation
Annexe V.1 : Le questionnaire

Bonjour,

Je m’appelle Gaélle FLEURANTIN. Je suis en troisieme année a l'institut de formation en ergothérapie
de Créteil. Dans le cadre de mon mémoire d’initiation a la recherche, je me permets de vous solliciter
pour répondre a ce questionnaire composé de 17 questions.

Il concerne la pratique professionnelle d’ergothérapeutes lors du processus d’acquisition du premier
fauteuil roulant électrique pour les patients atteints d’'une forme rapide de SLA.

Cela prendra 15 et 30 minutes de votre temps. Je garantis un anonymat lors de ce questionnaire.
Je vous remercie par avance de I'importance que vous accordez a mon travail.

Date de retour souhaitée : 20 avril 2019

PS : Pourriez-vous diffuser ce questionnaire a vos collegues ?

FLEURANTIN Gaélle

Généralité

1) Dans quelle structure travaillez-vous ?
o Centre de référence
o Hospitalisation compléte ou de jour (SSR, MPR...)
o Structure de répit
o Structure intervenant a domicile
o Autres: ..........

2) A quelle fréquence suivez-vous des patients atteints de SLA ?
3) Avez-vous une intervention ponctuelle ou réguliére avec ces patients ? précisez
Introduction de la notion du FRE

4) Qui intervient dans la décision de mettre en place le FRE ?
o Le patient
o Lafamille
o Ergothérapeutes
o Meédecin: ......
o Autres: .......
5) Qui introduit la notion de FRE avec le patient et sa famille ?
o Ergothérapeutes
o Meédecin ........
o Autres: ........

6) Quand est-elle introduite ?

X1
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Au moment du diagnostic

Avant que le patient manifeste un besoin
Quand le patient manifeste le besoin
Autre : précisez

O O O O

7) Anticipez-vous la démarche d’acquisition ?
o Oui
o Non

8) Sioui, quels professionnels interviennent avec vous pour y parvenir ? citez

9) Quelles stratégies sont employées par les professionnels de santé impliqués ? (Réponse courte
1 a5 lignes)

La réaction du patient et de sa famille

10) De quelle maniere réagit le patient ?
o Favorables au projet
o Difficultés d’acceptation

11) De quelle maniére réagissent les proches du patient ?
o Favorables au projet
o Difficultés d’acceptation

12) Comment favorisez-vous I'acceptation du FRE par le patient ?
Ecoute

Soutien

Essai de FRE écologique

Outils particuliers : ....précisez

Autres : ....précisez

O O O O O

13) Comment favorisez-vous |'acceptation du FRE par la famille ?
Ecoute

Soutien

Essai de FRE écologique

Outils particuliers : ....précisez

Autres : ....précisez

O O O O O

Le choix du FRE et le financement

14) Quelles caractéristiques spécifiques de la SLA prenez-vous en compte en priorité lors de
I"acquisition du FRE ? hiérarchisez
o L’inadéquation entre les besoins identifiés du patient et le matériel disponible
Le caractere évolutif de la pathologie
Le degré d’évolution
Le degré d’acceptation
L'identification précoce des organismes aidant (financeurs, prét...)
La rapidité d’évolution (lente ou rapide)

O O O O O

15) Quels sont les criteres pris en compte pour I’élaboration du cahier des charges ? hiérarchisez

XV
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Les caractéristiques physiques du patient (largeur de hanche ...)
Les capacités du patient a conduire le FRE

Lieu d’utilisation du FRE

Le temps d’utilisation du FRE

Les options électroniques évolutives

Le prix

Autres : précisez

0O O O O O O O

16) Avez-vous recours au prét de FRE ?
o Oui
o Non

17) Pour quelles raisons utilisez-vous le prét ? (Réponse courte 1 a 5 lignes)

18) Quels sont les acteurs de prét de FRE que vous sollicitez ?
o Association ARSLA
o Réseau SLA
o Revendeur de matériel médical
o Autres: ...

19) De quel type est le FRE définitif ?
o VHP, propulsion électrique, a dossier non inclinable
o VHP, propulsion électrique, a dossier inclinable
o VHP, propulsion électrique, assise adaptée, dossier réglable, platines crantées
o VHP, propulsion électrique, assise adaptée, dossier réglable, vérin pneumatique (AA2)
o VHP, propulsion électrique, verticalisateur électrique
20) Quels professionnels participent a la démarche de financement ?
o Ergothérapeute
o Assistante sociale
o Conseiller en économie sociale et familiale
o Autres: ..

Les acteurs

21) Faites-vous appel a un autre ergothérapeute lors du processus d’acquisition du FRE ?
o Oui
o Non

22) Si oui dans quel type de structure intervient-il ?
o Centre de référence
o Hospitalisation compléte ou de jour (SSR, MPR...)
o Structure de répit
o Structure intervenant a domicile
o Autres: ..........
23) Travaillez-vous toujours avec d’autres professionnels lors du processus d’acquisition du FRE ?
o Oui
o Non

24) Comment qualifieriez-vous I'action commune de ces professionnels ? (1 proposition possible)

XV
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o Interprofessionnelle : faire travailler ensemble des professionnels issus de professions
différentes dans un intérét commun par la complémentarité, la mise en synergie des
compétences, I'’échange et le partage des compétences.
ou

o Pluriprofessionnelle : faire travailler ensemble des professionnels issus de professions
différentes

25) L’action conjointe des différents professionnels permet-elle de diminuer le délai d’acquisition

du FRE?
o Oui
o Non
o Pourquoi:

Votre ressenti

26) Avez-vous rencontré des difficultés dans votre démarche d’acquisition du FRE? si oui
lesquelles ? Citez

27) Quel impact les autres professionnels intervenants dans I'acquisition du FRE ont sur cette
démarche ? (Réponse courte 1 a 5 lignes)

Annexe V.2 : La grille d’entretien

Généralités

1) Dans quel type de structure travaillez-vous ?

Interprofessionnalité

2) Quivous contact pour le FRE ?
Est-ce plut6t des professionnels de santé ou la famille ?
Dans quel contexte ? premiére acquisition ou non ?

3) Est-ce que vous faites appel a d’autres professionnels ?
Qui sont-ils ?
Pourquoi les sollicitez-vous ?

4) Comment qualifieriez-vous votre interaction avec les autres professionnels ?
Est-elle facilitante ?
Avec quel professionnel en particulier ? (Relation ergo-ergo)

Acceptation

5) Comment le patient et la famille réagissent a I'idée d’un FRE ?

Pour quelles raisons sont-ils pour/contre ?
Comment le gérez-vous ?

6) De quelle maniére favoriser I’acceptation du FRE ?
Quelles qualités mettez-vous en action ?
Etes-vous seule a avoir un impact sur ce facteur ?

XVI
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Avez-vous recours a I'essai du FRE et pourquoi ?

Caractéristiques du FRE

7) Comment déterminer le fauteuil adapté a préter ?
De quelles caractéristiques avez-vous besoin ?
Vous les donne-t-on toujours ?
Sur quel critére faites-vous votre denier choix ?

8) Le fauteuil prété est-il définitif ou intermédiaire ?
Quelle répartition ?

9) Quel est le role du FRE de prét lorsqu’il est intermédiaire ?

Gestion du caractére évolutif rapide

10) Diriez-vous que votre intervention permet d’anticiper I'acquisition d’un FRE ? si oui/non
pourquoi ?

11) Aimeriez-vous ajouter quelque chose ?

Annexe V.3 : Retranscription de I’entretien 1

Etudiant en ergothérapie : Dans quel type de structures travaillez-vous ?

Ergothérapeute 1: Je travaille dans une structure associative qui a pour but d’aider et
d’accompagner les patients atteints de la sclérose latérale amyotrophique. Au sein de cette
structure et en lien avec la thématique de votre mémoire, je suis amenée a faire du prét d’aides
technique et notamment de fauteuils roulants électriques pour une durée indéterminée.

Etudiant en ergothérapie : Trés bien, merci beaucoup. Qui vous contact pour le FRE ?

Ergothérapeute 1 : Parfois c’est le patient et la famille qui sont a l'origine de la demande, mais
c’est plutét rare. On essaie que dans chaque projet le patient soit suivi par un ergothérapeute.
Dans la majorité des cas c’est un ergothérapeute qui nous contact, c’est ce que nous on
appelle un ergothérapeute de proximité, qui suit le patient au long court. Donc aprés c¢a peut
étre de multiples structures, je ne sais pas si vous voulez que je les cite.

Etudiant en ergothérapie : Est-ce que vous pouvez me donner quelques exemples ?

Ergothérapeute 1 : Oui, des ergothérapeutes qui travaillent dans des SAMSAH, des centres
hospitaliers. Ensuite quelquefois des ergothérapeutes qui travaillent dans des MDPH nous
contactent aussi. C'est trés rare, mais la je tombe sur un ergothérapeute qui travaille chez un
revendeur. C’est encore une structure hospitaliére. Des ergothérapeutes qui travaillent dans
des réseaux aussi, des réseaux type neurosep. Et aussi I'ergothérapeute, c’est peut-étre
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anecdotique... Le réseau SLA IDF, qui nous demande régulierement. Et les ergothérapeutes
des centres de répit, mais ¢a reste de centre hospitalier.

Etudiant en ergothérapie : Est-ce qu’ils vous contactent dans un contexte ou le patient a déja
un FRE ou il n’en a jamais eu ?

Ergothérapeute 1: Plus fréquemment quand la personne n’a pas encore eu de FRE, mais ¢ca
arrive aussi qu’il y est une demande pour un deuxiéme prét. Alors soit le fauteuil n’est pas ou
plus adapté aux besoins de la personne soit pour des contraintes environnementales c’est-a-
dire qu'’il y a besoin d’'un FRE pour l'intérieur et d’'un deuxiéme pour I'extérieur parce qu’on ne
peut pas faire passer, parce que I'ascenseur est trop petit, il n’y pas d’ascenseur. Enfin voila
pour de multiples raisons, il peut y avoir besoin de deux fauteuils, un prété par I'association et
un autre qui soit acquis par la personne. C’est aussi frequemment le cas pour des prét de FRM
motorisé pour qu’ils soient pliés et mis dans le véhicule de la personne.

Etudiant en ergothérapie : D’accord. Du coup, dans votre démarche de prét est-ce que vous
faites appels a d’autres professionnels.

Ergothérapeute 1: Alors quand c’est la famille ou en tout cas I'entourage ou la personne elle-
méme, on demande toujours si elle est suivie dans un centre de référence ou si elle est suivie
par un ergothérapeute régulierement. Pour savoir s’il y a déja eu des démarches débutées
avec ce professionnel-la, pour ne pas faire de doublons dans les démarches et s’appuyer sur
le travail qui a été fait pour voir si dans le parc de 'association il y a un fauteuil qui correspond
a ce besoin.

Etudiant en ergothérapie : Donc vous allez particuliérement demander s’il y a déja un
ergothérapeute ?
Ergothérapeute 1: Exactement

Etudiant en ergothérapie : Est-ce qu'il y a d’autres professionnels auquel vous pensez ou pas
spécialement ?

Ergothérapeute 1: Quand il y a quelqu’un qui n’est pas suivi dans un centre, qu’il N’y a pas
d’ergothérapeute, c’est vrai qu’on privilégie que ce soit un ergothérapeute, on peut demander
que soit un kiné. C’est rare mais on peut demander si le kiné peut donner des informations
pour le choix du fauteuil.

Etudiant en ergothérapie : D’accord. Donc si vous les solliciter c’est pour avoir des informations
pour le choix du fauteuil. Vous demandez quoi en particulier ?

Ergothérapeute 1: Alors, du coup, la c’est pour comment déterminer le fauteuil c’est ¢a ?
Etudiant en ergothérapie : Oui
Ergothérapeute 1: Alors quand I'ergothérapeute a déja établi le cahier des charges il nous le

transmet et on fait des compromis avec ce qu’on a de disponible dans le parc. Ca reste rare,
mais il y a quand méme des situations ou il N’y a pas d’ergothérapeutes et dans ce cas-la on
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fait I'évaluation. C’est une évaluation a distance, puisqu’on est une association nationale on
préte des FRE sur toute la France et on n’a pas la possibilité de se déplacer chez toutes les
personnes. On ne se déplace qu’en région lle-de-France. On fait au téléphone, on essaie de
savoir quelles sont les contraintes environnementales, les caractéristiques morphologiques.
Quels sont les besoins en termes de confort et de maintien ? Comment se passe les transferts,
parce que ¢a va influencer sur le choix. S’il y a un verticalisateur ou un Iéve personne. Voila
c’est un petit peu les questions typiques que I'on peut poser. Alors au niveau du prét du fauteuil
on peut rarement anticiper I'évolution des besoins on va généralement préter un fauteuil qui
correspond aux besoins actuels.

Etudiant en ergothérapie : Et du coup vous parliez de compromis, quelles caractéristiques en
tout cas va étre prioritaire par rapport aux autres ?

Ergothérapeute 1: on n’a pas tous les fauteuils disponibles sur le marché, donc ...
Etudiant en ergothérapie : oui

Ergothérapeute 1: ... je ne sais pas trop quoi vous dire. C’est vraiment au cas par cas, on
voit... En fait je ne sais pas, quelle est votre question précisément ?

Etudiant en ergothérapie : C’est-a-dire que vous aviez dit que vous faisiez des compromis par
rapport au cahier des charges. A quelle caractéristique du cahier des charges vous allez
essayer de coller le plus ? Vous n’allez pas pouvoir toutes les respecter.

Ergothérapeute 1: Ce qui va étre indispensable c’est que le fauteuil puisse circuler au sein du
domicile si c’est pour l'utiliser au domicile. Au minimum en termes de longueur, largeur et
profondeur d’assise que ¢a corresponde a la morphologie de la personne.

Etudiant en ergothérapie : Du coup ce seraient les caractéristiques environnementales et
morphologiques.

Ergothérapeute 1: Ouais
Etudiant en ergothérapie : Vous voyez autre chose ?

Ergothérapeute 1: Et aussi en termes de confort. On ne préte pas un fauteuil AAl si la
personne ne peut pas supporter un dossier droit. Le confort fait aussi parti des essentiels.

Etudiant en ergothérapie : D’accord. Merci beaucoup. Du coup on remonte a la question
guatre. Comment qualifieriez-vous votre interaction avec les autres professionnels ? Donc du
coup plutdt avec I'ergothérapeute.

Ergothérapeute 1: Du coup c’est vraiment un partenariat quand elles ont pu établir les besoins
de la personne. Ca nous permet d’échanger, de leur dire quels sont les modéles que I'on a de
disponible. Le compromis ¢a va étre d’établir quel fauteuil de disponible va étre le plus adéquat
par rapport aux besoins de la personne.
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Etudiant en ergothérapie : Est-ce que vous diriez que c’est une relation qui est facilitante dans
cette démarche de prét ?

Ergothérapeute 1: Bien entendu. Ah oui oui.

Etudiant en ergothérapie : Par rapport a I'acceptation, comment le patient et sa famille,
réagissent a 'idée d’avoir un FRE ?

Ergothérapeute 1: Alors, du coup ce n’est pas facile pour nous de répondre a cette question
parce qu’en fait souvent quand on est interpellé c’est que le patient et sa famille sont déja
d’accord, ont déja envie d’avoir le fauteuil. Quand on nous le demande ils sont déja bien au
courant. Soit c’est eux qui nous demandent et ¢a veut dire gu’ils souhaitent obtenir un FRE
soit c’est I'ergothérapeute et ¢a a déja fait 'objet d’'une discussion entre I'ergothérapeute et sa
famille. Ca peut arriver que ce soit a notre initiative de proposer a un patient et ¢a reste rare.
Mais généralement quand on le propose, on connait la personne et ¢ca nous semble adapté et
il y toujours un retour positif de leur part.

Etudiant en ergothérapie : D’accord. Donc finalement il n’y a pas vraiment de difficultés
d’acceptation du prét.

Ergothérapeute 1: Non mais comme je vous le disais ... Je pense qu’il y a des ergothérapeutes
gui y sont confrontés mais nous sur notre mission a nous on y est moins confrontés.

Etudiant en ergothérapie : D’accord. Sur les rares cas ou vous y étes confrontés comment est-
ce que vous le gérer ou favoriser I'acceptation ?

Ergothérapeute 1: Bah si vous voulez, ¢a ne fait pas partie de nos missions d’entre guillemets
d’essayer de convaincre la personne de bénéficier d’'un prét. Mais en tous les cas mais ce qui
peut favoriser une difficulté a accepter le fauteuil c’est d’insister sur le caractére gratuit du prét,
pas d’engagement, pas besoin d’adhérer a I'association. Ce qui peut étre des arguments pour
donner envie d’essayer, c’est de leur dire « vous pouvez I'essayer, si cela ne vous convient
pas vous nous le rendez ». Donc ¢a peut étre quelque chose de rassurant pour la personne,
et un premier pas vers l'acceptation de I'essai.

Etudiant en ergothérapie : Est-ce que vous pensez que I'essai va avoir un effet favorable sur
I'acceptation du prét a la fin ?

Ergothérapeute 1: Oui absolument. Ca c’est certain.

Etudiant en ergothérapie : Est-ce que le fauteuil que vous prétez sera définitif ou il est plutot
intermédiaire ?

Ergothérapeute 1: Les deux cas de figures peuvent se produire. Alors il y a des personnes qui
peuvent bénéficier d’'un prét, dans ces cas-la il peut y avoir un prét en attendant que les
démarches se fassent tranquillement. Et pour d’autres personnes pour lesquelles la maladie
évolue trés trés vite, ou quand il n’est pas question pour la personne et son entourage de faire
des démarches pour acquérir un fauteuil... souvent le motif c’est que ¢a va trés vite, et pour
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d’autres personnes comme elle bénéficie d’un prét et qu’il n’y a pas de durée déterminée, elle
préfére garder le prét.

Etudiant en ergothérapie : D’accord. Du coup quand le fauteuil de prét est intermédiaire, ¢a va
étre quoi son role ?

Ergothérapeute 1: Ca peut étre un FRM motorisé qui apportera peu de confort mais qui sera
intéressant en fonction des capacités restantes et de la mobilité de la personne. Je donnais
I'exemple tout a I'heure, de pouvoir plier le fauteuil et le mettre dans le véhicule. C’est souvent
une premiére demande de prét de fauteuil. L’idée de l'association c’est de répondre aux
besoins urgents, actuels de la personne. Ca permet a la personne de prendre le temps de
faire les démarches d’acquisition pour un autre type de fauteuil, souvent plus confortable, plus
évolutif, et ou il y aura certainement besoin d’aide financiere en plus de la sécurité sociale et
il faudra de I'attente pour bénéficier de ces aides

Etudiant en ergothérapie : D’accord. Du coup est-ce que vous diriez que ce fauteuil
intermédiaire permet au patient et son entourage de s’habituer a vivre avec une aide
technique ?

Ergothérapeute 1: Oui tout a fait. Ca permet de se rendre compte des avantages et des
inconvénients de I'aide technique et de faciliter leur choix pour un achat.

Etudiant en ergothérapie : Est-ce que vous diriez que votre intervention va permettre
d’anticiper I'acquisition de ce fauteuil définitif ?

Ergothérapeute 1: Non je ne dirais pas anticiper. Ca permet en fait de répondre en urgence et
de compenser le délai d’acquisition du fauteuil par la classique, 'achat. Ca peut arriver que ¢a
permette a la personne d’anticiper I'acquisition mais franchement ¢a reste rare.

Etudiant en ergothérapie : Donc pour vous ¢a permet au patient d’avoir quelque chose plus ou
moins adapté a l'instant t mais d’avoir lancer assez t6t les démarches pour ...

Ergothérapeute 1 : A vous voulez dire par rapport & la validation pour pouvoir avoir un autre
type de fauteuil.

Etudiant en ergothérapie : Oui, la question est peut-étre mal tournée.

Ergothérapeute 1 : Effectivement, ¢a c’est un conseil qu’on donne souvent. Souvent quand on
préte un premier fauteuil la validation n’a pas été passée. Donc on leur dit « faite le méme si
la vous disposez d'un prét de fauteuil, si vous voulez en avoir un neuf qui soit plus
confortable ». On met I'accent sur les délais de rdv pour passer la validation et le délai de
livraison du fauteuil. Ca permet de leur donner I'information quand ils ne I'ont pas déja eu.

Etudiant en ergothérapie : Donc sans forcément anticiper vous informez sur tous les délais et
ces démarches-la. Donc ¢a a quand méme une action de prévenir sur ces délais.

Ergothérapeute 1 : Oui ¢a c’est sdr, quand ils n’en n’ont pas déja été informé.
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Etudiant en ergothérapie : D’accord, merci beaucoup. Est-ce que vous souhaiteriez ajouter
quelque chose d’autre qui vous semblerait essentiel sur cette thématique ?

Ergothérapeute 1 : Pour des personnes, le prét permet de faciliter, de répondre a 'urgence de
maniere a ce qu’ils puissent faire leur démarche. Et pour d’autre comme elles disposent d’'un
FRE elles vont mettre en stand-by leur demande d’acquisition. Chaque situation est différente,
chaque personne va réagir differemment. Si elles sont satisfaites du fauteuil ¢ca peut étre ca.
Au contraire ¢a peut les pousser a faire les démarches pour avoir leur propre fauteuil. C’est
un peu délicat car on a un peu tous les cas de figures.

Etudiant en ergothérapie : Oui jimagine

Ergothérapeute 1 : Bon en tout cas de maniére générale, il est clair... il me semble
extrémement bénéfique de pouvoir bénéficier d’un prét de fauteuil quand on veut acheter son

propre fauteuil.

Etudiant en ergothérapie : D’accord. Merci beaucoup en tout cas d’avoir accepté de participer
a mon enquéte.

Ergothérapeute 1 : Je vous en prie bon courage.
Etudiant en ergothérapie : Merci
Ergothérapeute 1 : Aurevoir

Etudiant en ergothérapie : Aurevoir
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Questions

Réponse 1

Réponse 3

Dans quel type de structure travaillez -
vous ?

Centre de référence

Structure intervenant a domicile

Depuis combien d'années exercez-vous ?

Depuis 2,5 ans au centre SLA (depuis presque 9 ans en
tant qu'ergo)

11 ans

A quelle fréquence suivez-vous des
patients atteints de SLA ?

Cela dépend des patients. En regle générale, je
n'interviens qu'a la demande du patient ou du
médecin, donc plutét en ponctuel (1 fois dans I'année
ou a chaque consultation selon la demande).

Cela dépend des besoins. Ca peut étre une ou
deux fois par semaine ou une fois par mois.

Avez-vous une intervention ponctuelle
ou réguliére avec ces patients ? précisez

La réponse dépend de ce que vous entendez par suivi.
Nous les suivons toute I'année "a distance" avec des
échanges plus ou moins réguliers par mail ou par
téléphone, ou des visites a domiciles. Concernant le
suivi au centre de référence, en consultation, les
patients convoqués en moyenne tous les 4 mois, voire
6 mois ou 1 an pour les formes peu évolutives.

Ponctuel, le temps de I'orientation SAMSAH.

Généralités

Qui introduit la notion de FRE avec le
patient et sa famille ?

L’ergothérapeute

Demande initiale du patient ou de la famille qui en
parle au médecin référent, qui me relaye donc la
demande

Le patient

La famille

L 'ergothérapeute
Le médecin

Le patient
La famille
L’ergothérapeute

Le patient lui-méme parfois, l'ergo, la famille, le
médecin,

Qui intervient dans la décision de mettre en place
le FRE ?

Quand est-elle introduite ?

2 réponses possibles : quand le patient en manifeste
le besoin ou quand la mise en place d'un fauteuil
roulant est évoquée (risque de chute, fatigabilité sur
les longues distances...) avec le médecin ou l'ergo et
qgue le choix s'oriente vers un électrique selon les
besoins relevés.

Cela dépend de la situation. Dans I'idéal il est bien
de I'évoquer avant le besoin mais parfois le
patient n'est pas prét.
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Anticipez-vous la démarche d’acquisition
au stade initiale de la pathologie ?

Non

Oui

Si oui, quels professionnels interviennent
avec vous pour y parvenir ? citez

Absence de réponse

Le médecin, |'auxiliaire de vie, le revendeur

Quelles stratégies sont employées par les
professionnels de santé impliqués ?

Absence de réponse

Absence de réponse

De quelle maniére réagit le patient ?

Favorable au projet

Tres aléatoire

De quelle maniére réagissent les proches
du patient ?

Favorable au projet

Favorables au projet

Lorsque les avis des proches et du
patient divergent, comment procédez-
vous ? Quelle décision est prise ?

Nous posons les avantages et inconvénients de
chaque solution (FRE ou non), je propose un essai
éventuel pour que le patient puisse visualiser le
dispositif évoqué dans son environnement, voir s'il y
trouve son intérét... mais dans tous les cas, seul le
patient décide de ce qu'il souhaite faire (si pas de
troubles cognitifs) car on travaille avec le patient pour
la mise en place des aides techniques, son acceptation
est donc indispensable a la bonne mise en place du
matériel et a son utilisation a domicile.

Le patient est je pense prioritaire si son projet est
cohérent

Comment favorisez-vous I'acceptation
du FRE par le patient ?

La réaction du patient et de sa famille

Ecoute

Soutien

MES écologique de conduite du FRE

Explications des avantages et inconvénients en cas de
mise en place d'un FRE (selon le modeéle), des
bénéfices qui peuvent étre apportés (sorties
extérieures, lien social, autonomie de déplacement
sans dépendre d'une tierce-personne...)

Ecoute
Soutien
MES écologique de conduite du FRE

Comment favorisez-vous I'acceptation du
FRE par la famille ?

Ecoute

Soutien

MES écologique de conduite du FRE

Explications possibilités d'évolution, de la PEC

nanciere, essai FRE toujours réalisé en présence de la

Ecoute
Soutien
MES écologique de conduite du FRE
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famille du patient, voir des aides humaines (a
domicile, en EHPAD...)

Quelles caractéristiques spécifiques de la
SLA prenez-vous en compte en priorité
lors de I'acquisition du FRE ? hiérarchisez
(1 le plus important a 6 le moins
important)

L'inadéquation entre les besoins identifiés du patient
et le matériel disponible : 5

Le caractére évolutif de la pathologie : 4

Le degré d’évolution : 2

Le degré d’acceptation : 6

L'identification précoce des organismes
(financeurs, prét...) : 3

La rapidité d’évolution (lente ou rapide) : 1

aidants

L'inadéquation entre les besoins identifiés du
patient et le matériel disponible : 6

Le caractére évolutif de la pathologie : 2

Le degré d’évolution : 1

Le degré d’acceptation : 5

L’identification précoce des organismes aidants
(financeurs, prét...) : 4

La rapidité d’évolution (lente ou rapide) : 3

Quels sont les critéres pris en compte
pour I"élaboration du cahier des charges
? hiérarchisez

Les caractéristiques physiques du patient (largeur de
hanche ...): 3

Les capacités du patient a conduire le FRE : 8
Environnement d’utilisation du FRE : 7

Le temps d’utilisation du FRE : 2

Les options électroniques évolutives : 5

Le prix : 4

Les possibilités nanciéres du patient (sécurité sociale,
mutuelle, MDPH, APA...) : 6

Autre : 1

Les caractéristiques physiques du patient (largeur
de hanche ..): 4

Les capacités du patient a conduire le FRE : &
Environnement d’utilisation du FRE : 2

Le temps d’utilisation du FRE : 5

Les options électroniques évolutives : 3

Le prix: 6

Les possibilités financieres du patient (sécurité
sociale, mutuelle, MDPH, APA...) : 7

Autre : 8

Avez-vous recours au prét de FRE ?

Oui

Oui

Pour quelles raisons utilisez-vous le prét ?
(Réponse courte 1 a 5 lignes)

Le choix du FRE et le financement

Patient avec aggravation motrice progressive ne
pouvant plus utiliser son FRM, voir utilisation difficile
avec tierce-personne : prét pour lui redonner de
l'autonomie en attendant la livraison de son FRE
définitif.

Valider et ou ajuster le projet

Quels sont les acteurs de prét de FRE que
vous sollicitez ?

Revendeur de matériel médical
Autre : association ISLA (créée par centre SLA de
Bordeaux)

Association ARSLA
Revendeur de matériel médical

De quel type est le FRE définitif ?

VHP, propulsion électrique, assise adaptée, dossier
réglable, vérin pneumatique (AA2)

VHP, propulsion électrique, assise adaptée,
dossier réglable, vérin pneumatique (AA2)

Quels professionnels participent a la
démarche de financement ?

Ergothérapeute
Assistant social

Ergothérapeute
Assistant social
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Conseiller en économie sociale et familiale

Faites-vous appel a un autre
ergothérapeute lors du processus
d’acquisition du FRE ?

Oui

Oui

Si oui dans quel type de structure
intervient-il ?

[l m'est arrivé entre 1 et 3 fois par an de faire appel a
des ergos intervenants en structure de répit (recevant
nos patients pendant 1 mois) lorsqu'une demande de
FRE me parvenait et que le patient allait partir dans
leur structure. Je transmets a l'ergo le cahier des
charges du FRE (si déja établi) an que le patient puisse
réaliser des premiers essais lors de son séjour de répit
pour se familiariser avec le FRE, mais, dans tous les
cas, un essai est ensuite a programmer a domicile
pour s'assurer de l'adéquation du matériel : je

Hospitalisation compléte ou de jour (SSR, MPR...)

oui lesquelles ? Citez

”
é reprends donc toujours la main sur la demande de
g FRE.
¢ | Travaillez-vous toujours avec d’autres | Non Oui
- professionnels  lors du  processus
d’acquisition du FRE ?
Comment qualifieriez-vous I'action Interprofessionnelle Interprofessionnelle
commune de ces professionnels ?
L'action  conjointe  des  différents | Oui Non
professionnels permet-elle de diminuer | Nous avons par exemple des accords avec les MDPH | En général c'est plutbt le contraire. Délais des
le délai d’acquisition du FRE ? des différents départements dans lesquels j'interviens | rendez-vous, etc....
Développez an que les dossiers des patients SLA soient traités en
"circuit court" (soit en général 1 a 2 mois pour obtenir
la proposition MDPH). L'indication "urgent patient
SLA" permet en général de réduire le délai de
fabrication du FRE aupres de la société
commercialisant le modeéle choisit avec le patient.
v < Avez-vous rencontré des difficultés dans | Non étant donné que la demande est bien cadrée dés | La pathologie qui évolue trop vite et le
E, ﬁ votre démarche d’acquisition du FRE ? si | le départ avec le patient et sa famille, ce qui facilite les | financement qui est vraiment trop long
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essais a domicile. Si les prescriptions médicales sont
bien cadrées également, pas de difficulté rencontrée.

Quel impact les autres professionnels
intervenants dans I'acquisition du FRE ont
sur cette démarche ? (Réponse courte 1
a 5 lignes)

Le revendeur peut apporter des détails techniques et
une compétence pouvant rassurer le patient en cas
d'acquisition du FRE. L'intérét des aides humaines
pour le FRE rassure le patient dans son idée
d'acquisition avec présence a domicile pour le guider
dans |'utilisation de ce nouveau dispositif.

Souhaitez-vous ajouter quelque chose ?

Absence de réponse

Absence de réponse
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La sclérose latérale amyotrophique (SLA) est une pathologie neurodégénérative a évolution
rapide. Elle est marquée par des paralysies extensives conduisant au déces, le plus
fréquemment par insuffisance respiratoire.

Dans le cadre de mon mémoire d'initiation a la recherche je cherche a montrer que
I'ergothérapeute accompagne le patient atteint de SLA de facon plus pertinente dans
I'acquisition de son premier fauteuil roulant électrique (FRE), en menant des actions en
interprofessionnalité.

30 ergothérapeutes ont été invités par mail a répondre a un questionnaire disponible en
ligne 8 semaines. 10 ergothérapeutes ont répondu, 5 travaillant dans des centres de
références SLA et 5 dans d’autres structures. De plus, 2 ergothérapeutes ont été invités a
prendre part a un entretien. Une ergothérapeute a participée.

Les résultats montrent que 90 % des ergothérapeutes disent travailler en
interprofessionnalité avec des professionnels issus de toutes horizons. 100 % obtiennent
un FRE AA2, le mieux adapté a la SLA. L’entretien montre que le prét de FRE facilite
lacquisition d’'un premier FRE et met en avant le travail intraprofessionnel entre
ergothérapeute et ergothérapeute expert.

L’hypothése est partiellement validée.

Mots clés : fauteuil roulant électrique, ergothérapeute, sclérose latérale amyotrophique,

interprofessionnalité

Amyotrophic lateral sclerosis (ALS) is a neurodegenerative disease with a quick evolution.
It is marked by extensive paralysis leading to death, most frequently by respiratory failure.
For this research the goal was to show that occupational therapists (OT) support the patient
with ALS in a more relevant way in the acquisition of the electric wheelchair (EW), when
conducting interprofessional actions.

31 OTs were invited by mail to take part in a survey available on line 8 weeks. 10 OTs
answered, 5 from ALS reference centres and 10 from other structures. In addition, 2 were
invited to an interview, 1 answer.

Results show that 90 % of OTs say that they have an interprofessional practice with
professionals from all walks of life. 100 % obtain an AA2 EW as the best adapted for people
with ALS. The interview shows that the loan of EW facilitates the acquisition of a first EW
and highlights intraprofessional practice between OT and ALS expert OT.

Hypothesis is partially validated.

Key words: electric wheelchair, occupational therapist, amyotrophic lateral sclerosis,

interprofessional practice



