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I. Introduction

L’amputation d’'un membre est I’une des plus anciennes interventions chirurgicales pratiquées
par 'Homme. Malgré les progrés constants de la médecine, elle demeure une solution
thérapeutique salvatrice qui augmente d’année en année. De nos jours, 57.7 millions de
personnes ont subi au moins une amputation d’un membre au cours de leur vie (estimation
mondiale de 2017, McDonald et al., 2020). Quelle qu’en soit la cause, le patient amputé a besoin
de temps pour faire son deuil et s’habituer psychologiquement et physiquement a une image
corporelle altérée et a des différences de fonctionnalité.

Les personnes qui subissent une amputation déclarent généralement ressentir des sensations et
des douleurs dans le membre manquant, nommée « expérience du membre fantdome »
(Limakatso & Parker, 2021). Il est primordial que le patient apprenne rapidement a gérer ce
phénomeéne (Ramirez et al., 2022) car il entraine de la souffrance personnelle, impacte les
activités quotidiennes et réduit considérablement la qualité de vie (Fuchs et al., 2018).
L’approche thérapeutique de ce type de sensations aprés I’amputation est complexe
(Ramachandran & Hirstein, 1998). Les ergothérapeutes deviennent alors des membres
essentiels de 1I’équipe de soins, afin d’aider @ maximiser 1’indépendance du patient (Pasquina et
al., 2014).

Mais dans quelle mesure un processus d’accompagnement en ergothérapie, chez un patient
amputé présentant des douleurs fantomes, meéne a une meilleure performance occupationnelle
au quotidien ?

Afin de répondre a ce questionnement, j’ai suivi un plan structuré et progressif.

Le cadre contextuel débute par des généralités sur I’amputation et les différents types de
douleurs. Il se recentre ensuite sur les spécificités du membre fantome, en expliquant ce
phénomene ainsi que ses implications avec le schéma corporel et ’image corporelle.

Le cadre conceptuel, quant a lui, aborde les grandes thématiques de ce mémoire, comme
I’interdisciplinarité, 1’occupation, les diverses approches possibles en ergothérapie, ainsi que
les différents modeles théoriques mobilisés.

La problématisation permet de faire le lien entre ces éléments et le cadre méthodologique.

Le cadre expérimental, quant a lui, se fera en trois temps : d’abord une présentation des résultats
obtenus lors des entretiens, puis une bréve présentation des limites et des biais, et enfin une
discussion sur les données obtenues, confrontées a la littérature.

Finalement, avant de présenter la bibliographie et les annexes, une conclusion synthétise cette

¢tude et ouvre sur de nouvelles perspectives de pratiques en ergothérapie.



II. Cadre contextuel

A. Généralités

1. Définition de I’amputation
a) Physiopathologie de ’amputation

L’amputation est une solution thérapeutique salvatrice, mais elle a un impact marquant sur le
patient et sur la société (Constantin et al., s. d.).

Cette intervention est définie comme 1’ablation partielle ou totale d’un membre du corps ayant
perdu ses fonctions (Lemone & Burke, 2004 ; Kar & Kutlu, 2023).

« Irréversible », il s’agit d’une intervention chirurgicale de dernier recours (Constantin et al.,
s. d.). Elle est réalisée dans le but de sauver la vie de I’individu, de traiter une maladie de
manicre symptomatique, de réduire des douleurs chroniques ou d’améliorer la fonctionnalité de

la personne (Ramirez et al., 2022 ; Pasquina et al., 2014 ; Lemone & Burke, 2004).

b) Epidémiologie de ’amputation
Méme si la médecine évolue perpétuellement, le taux d’amputation augmente d’année en année
dans le monde (Constantin et al., s. d.). Cette évolution peut étre influencée par I’augmentation
constante de I’espérance de vie (Campbell et al., 2008) mais aussi par la prévalence croissante
des maladies dysvasculaires et du diabéte (Pasquina et al., 2014).
Selon les estimations mondiales de 2017, 57.7 millions de personnes vivent avec une perte

acquise d’'un membre (McDonald et al., 2020).

c) Etiologie de I’amputation

Les étiologies de I’amputation sont diverses et variées. Elles varient en fonction de différents
facteurs comme le membre touche, 1’age et les circonstances géopolitiques (par exemple les
conflits, les maladies endémiques, 1’accés aux soins de santé, etc.) (Ziegler-Graham et al.,
2008).

Dans la population mondiale et notamment dans les pays occidentaux, les maladies vasculaires
engendrées par un diabéte sucré sont la cause la plus fréquente d’amputation (Erlenwein et al.,
2021 ; Pasquinaetal., 2014 ; Ziegler-Graham et al., 2008). Selon Varma et al (2013), cette cause
représente environ 54% des amputations.

Dans les pays en développement, les blessures traumatiques sont la deuxiéme cause
d’amputation (Pasquina et al., 2014 ; Atkins et al., 2008). Selon Varma et al (2013), cette

¢tiologie représente environ 45% des cas.



Le cancer, les infections, les briilures et les malformations congénitales sont d’autres étiologies
possibles, mais leur fréquence est bien moindre (Erlenwein et al., 2021 ; Ziegler-Graham et al.,

2008 ; Pasquina et al., 2014 ; Varma et al., 2013).

d) Conséquences de I’amputation

L’amputation entraine de nombreux défis physiques et psychosociaux (Shahsavari et al., 2020 ;
De Putter et al., 2014). Les personnes ayant perdu un membre luttent quotidiennement contre

les retentissements de cette intervention (Sparling et al., 2024).

Les difficultés engendrées par I’amputation peuvent étre liées a la détérioration du mode de vie
du patient, de I’image corporelle, de la perception de soi ou des relations sociales (Gibson,
2001 ; Shahsavari et al., 2020 ; Gallagher et al., 2011). La fonctionnalité post-opération varie
principalement en fonction du niveau d’amputation (Durmayiiksel et al., 2021).

Tres souvent effectuée en urgence, I’amputation a un impact émotionnel majeur pouvant avoir
des conséquences négatives a long terme (Shue et al., 2020 ; Pasquina et al., 2014). La
population amputée souffre d’ailleurs souvent de dépression post-chirurgicales (Darnall et al.,
2005). Outre la dépression, ces personnes souffrent aussi de difficultés accrues d’adaptation
sociale, d’anxiété, de troubles de 1’image corporelle et de troubles de stress post-traumatique.
Nous savons que la satisfaction au travail et I’emploi jouent un role important dans le sentiment
de bien-étre des individus (Wasiak et al., 2007). Or, une majorité des personnes amputées sont
confrontées a des situations telles que la perte de leur emploi, une baisse de leurs revenus et de
leurs chances d’obtenir une promotion (Gibson, 2001 ; Shahsavari et al., 2020 ; Wasiak et al.,
2007 ; Resnik et al., 2017).

Plus spécifiques a [’amputation, des complications postopératoires importantes sont

représentées par des douleurs locales et la présence d’un membre fantome (Wittig et al., 2001).

Toutes ces difficultés entravent considérablement la qualité de vie de la personne et demandent
aux soignants de mettre en place des outils pour aider les personnes amputées a trouver les
ressources adaptatives pour faire face a ces changements (Sparling et al., 2024 ; Akyol et al.,

2013 ; Davidson et al., 2010).

2. Les différents types de douleurs

a) Introduction a la douleur
La douleur est le symptome le plus souvent signalé aux professionnels de soins (Lumley et al.,
2011).
Les réactions suite a une blessure ou a la menace de blessure sont caractérisées par les tentatives

de I’organisme de rétablir ou de maintenir ’homéostasie (Borsook et al., 2012).



L’ Association internationale pour 1’étude de la douleur (IASP) définit la douleur comme « une
expérience sensorielle et émotionnelle désagréable associée a des dommages réels ou

potentiels, ou décrite en termes de tels dommages ».

La douleur est composée de trois dimensions distinctes qui permettent une meilleure
compréhension et analyse de celle-ci.

La dimension sensorielle-discriminative décode les caractéristiques (brilure, piqtre...),
I’intensité, la durée et la localisation du stimulus douloureux. Elle déclenche des réflexes de
retrait pour prévenir ou limiter les 1ésions tissulaires.

La dimension motivationnelle affective est la plus étroitement liée a I’émotion. Elle correspond
au contexte de la douleur et a la géne associée. Cette dimension active des comportements
défensifs tels que la fuite et la récupération.

Enfin, la dimension cognitive-évaluative influence 1’évaluation des significations et des
conséquences d’une blessure ou d’une douleur. Elle interprete la situation et met en place les

réactions de défense (Melzack et Casey, 1968 ; Gustin et al., 2011).

b) Différenciation selon le mécanisme

Les différents types de douleurs peuvent se distinguer selon leur mécanisme. Il existe trois

grandes catégories (Woolf, 2010) :

La premicre représente la sensation associée a la détection de stimuli nocifs potentiellement
dommageables pour les tissus, c’est pourquoi on ’appelle douleur nociceptive. C’est une
douleur a haut seuil qui est activée uniquement en présence de stimuli intenses (Woolf, 2010 ;
Basbaum et al., 2009). C’est la douleur que nous ressentons lorsque nous touchons quelque
chose de trop chaud, froid ou tranchant (Basbaum et al., 2009). Lorsqu’il est engagé, le systeme
engage des réflexes de retrait (Basbaum et al., 2009 ; Woolf, 2010)

La douleur nociceptive est donc une douleur essentielle au maintien de 1’intégrité corporelle

(Woolf, 2010).

Le deuxieme type de douleur est ¢galement adaptatif et protecteur : il augmente la sensibilité
sensorielle apres des 1ésions tissulaires, créant ainsi une hypersensibilité a la douleur permettant
d’éviter ’aggravation des blessures et favorisant la récupération (Woolf, 2010). Elle est appelée

douleur inflammatoire.

Enfin, la derniére catégorie de douleur n’est pas protectrice, mais inadaptée.
Contrairement aux deux autres, la douleur neuropathique n’est pas symptomatique d’un trouble

ou d’une lésion, mais résulte d’un fonctionnement anormal du systéme nerveux.



Costigan et al. (2009) ont pu démontrer que le systéme nociceptif est capable de subir de grands
changements lorsqu’il est exposé a des médiateurs inflammatoires pendant de longues
périodes : les terminaisons périphériques des nocicepteurs se sensibilisent alors lors de
I’inflammation. La fonction des circuits modulateurs de la douleur semble étre perturbée, les
signaux sensoriels sont alors amplifiés dans le systéme nerveux central et les stimuli nocifs ne
sont plus nécessaires pour générer de la douleur : le seuil de génération de la douleur diminue
alors que sa durée, son amplitude et sa localisation augmentent (Woolf, 2010 ; Latremoliere &

Woolf, 2009 ; Lumley et al., 2011).

« Par analogie, si la douleur était une alarme d’incendie, le type nociceptif ne serait activé de
manicre appropriée que par la présence d’une chaleur intense, la douleur inflammatoire serait
activée par des températures chaudes et la douleur pathologique serait une fausse alarme causée

par un mauvais fonctionnement du systéme lui-méme » (traduction libre, Woolf, 2010).

c) Différenciation selon la durée

La douleur peut également étre différenciée selon sa durée :
La douleur aigué est une douleur qui s’atténue naturellement apres une blessure (Borsook et al.,

2018).

La douleur persistante ou intermittente qui dure plus de 3 mois est appelée douleur chronique
(Nesse & Ellsworth, 2009 ; Merskey et Bogduck, 1994). Elle serait considérée comme une
pathologie du systéme nerveux dans laquelle elle ne serait plus un indicateur fiable de 1ésions

tissulaires (Schweinhardt & Bushnell, 2010 ; Lumley et al., 2011 ; Nesse & Ellsworth, 2009).

L’Organisation Mondiale de la Santé a montré une prévalence mondiale de la douleur chronique
chez 20 a 30 % de la population mondiale (Gureje et al., 1998). 11 s’agit d’une grande population
de personnes souffrant de douleurs résistantes au traitement, complexes et lourdes, pour

lesquelles nous avons du mal a trouver des options de gestion de la douleur a long terme

(Borsook et al., 2018).

d) Emotions et autres facteurs de la douleur

Depuis plusieurs décennies, la recherche psychologique a montré que les états émotionnels
négatifs sont associés a une douleur plus importante. C’est pourquoi, les émotions font partie
intégrante de la conceptualisation, de I’évaluation et du traitement de la douleur persistante
(Lumley et al., 2011).

Chez les humains, une sensibilité accrue a la douleur est observée lorsque les gens s’attendent

a cette douleur (Benedetti et al., 2007).



Au méme titre que les effets de 1’anxiété augmentent la douleur, les états émotionnels positifs
peuvent généralement la réduire. Ce phénomeéne est appelé « analgésie affective » (Franklin,

1998).

La douleur persistante est complexe et les émotions ne sont qu’un facteur contributif. Des
facteurs génétiques, les traits de personnalité, les facteurs sociaux et démographiques comme
le sexe, le genre, I’age, 1’état matrimonial, les relations familiales, le niveau d’éducation ou le
statut socioéconomique sont des ¢léments importants du contexte de I’expérience de la douleur.
Il est absolument nécessaire de les prendre en compte (Desmond, 2006 ; Lumley et al., 2011 ;

Adler & Stewart, 2010 ; Cleveland et al., 2013 ; Tegeder et al., 2006 ; et d’autres)

e) Conséquences de la douleur

Lorsque la douleur devient chronique, elle peut interférer avec presque tous les aspects de la
vie d’un individu, comme le travail, la gestion du domicile, les loisirs ou les relations (Liedberg
et al., 2012 ; Millar WJ, 1996).

Celle-ci est physiquement et mentalement imposante. Elle affecte le potentiel de la personne a
prendre soin d’elle-méme et a accomplir les activités de la vie quotidienne (Kuftler, 2017).
Elle entrave des capacités physiques et mentales globales et engendre des troubles du sommeil
(Spacek, 2006). Elle réduit la qualit¢ de vie et la capacité a s’ajuster et a s’adapter

psychologiquement a de nouveaux défis et a de nouvelles situations (Meana et al., 2004).

B. Spécificité du membre fantome

1. Expérience du membre fantome

a) Douleur du membre fantome

PHYSIOPATHOLOGIE DE LA DOULEUR DU MEMBRE FANTOME

Apres une amputation, la plupart des patients éprouvent des problémes persistants tels que des
douleurs au niveau du membre fantome (Sparling et al., 2024).

Cette douleur correspond a I’ensemble des sensations douloureuses percues comme provenant
de la partie manquante du membre amputé (Sparling et al., 2024 ; Limakatso & Parker, 2021 ;
Schone et al., 2022 ; et d’autres).

Dans la Classification internationale des maladies (CIM-11), la douleur du membre fantome est
classée comme un trouble de la douleur neuropathique (Li et al., 2016 ; Desmond &

MacLachlan, 2010 ; Erlenwein et al., 2021 et d’autres).

Elle se présente sous la forme de divers symptomes pouvant étre décrits principalement comme

des « fourmillements », « engourdissements », « crispations », « décharges électriques », «



coupures », « brilures », « coups de couteau », « broiements » et/ ou « arrachements », ...
(McCabe, 2005 ; Le corps et la parole des mutilés de la grande guerre, S. Delaporte, 2002 ;
Bosmans et al., 2010 ; Schley et al., 2008 ; Desmond & MacLachlan, 2010 ; Ramachandran &
Hirstein, 1998 ; Giummarra et al., 2007 ; Giummarra et al., 2010 ; Erlenwein et al., 2021).

L’apparition de la douleur du membre fantome survient généralement peu de temps apres la
chirurgie, mais peut étre retardée chez certains patients (Sliosberg, Les algies des amputés,
Paris, Masson, 1948, 110 p ; Bosmans et al., 2010 ; Kuffler, 2017 ; Desmond & MacLachlan,
2017). Néanmoins, dans un tiers des cas, ¢’est un an plus tard voire davantage, que les mutilés
pergoivent les douleurs, alors que la plupart ont accepté leur mutilation et repris une vie active
(Sliosberg, Les algies des amputés, Paris, Masson, 1948, 110 p. ; Kuffler, 201 ; Desmond &
MacLachlan, 2017).

Les sensations fantomes douloureuses sont généralement intermittentes, d’une fréquence de
« plusieurs fois par semaine » et durent de quelques secondes a quelques minutes, mais peuvent
aussi durer des heures, voire s’installer de fagon permanente (Desmond & MacLachlan, 2010 ;

Beisheim-Ryan et al., 2021).

L’expérience de la douleur du membre fantdme est trés hétérogéne en termes de qualité,
d’intensité, de fréquence, de durée, de perception et de gravité (Schone et al., 2022 ; Colmenero

et al., 2017 ; Wartan et al., 1997 ; Diers et al., 2021).

Les études montrent qu’en général, la douleur du membre fantome finit par se dissiper et
diminue a la fois en fréquence et en intensité au cours des 6 mois suivant I’amputation (Wartan
et al., 1997 ; Desmond & MacLachlan, 2010 ; Bosmans et al., 2010 ; Erlenwein et al., 2021).
Cependant, ces sensations peuvent persister pendant des années, sans changements de
fréquence ou de gravité chez une proportion significative de patients : 5 a 10 % selon Kuffler

(2017) et 10% selon Desmond & MacLachlan (2010).

Nous comprenons alors que la douleur du membre fantdme est un terme générique qui décrit
un phénomeéne extrémement hétérogene (Schley et al., 2008).

Cette diversité des descriptions témoigne notamment de 1’étendue de ce phénomene et traduit
la difficult¢ a comprendre les différentes manifestations auxquelles sont confrontées les
personnes amputées d’un membre (Le corps et la parole des mutilés de la grande guerre, S.

Delaporte, 2002).

PREVALENCE DE LA DOULEUR DU MEMBRE FANTOME
Les premicres études, menées a une époque ou la douleur du membre fantdme était

généralement caractérisée comme un trouble psychiatrique, ont rapporté de faibles taux de



prévalence. Ce phénomene pourrait s’expliquer par la peur et le refus des patients de signaler

leur douleur afin d’éviter la stigmatisation associ¢e (Jensen et al., 1985).

Depuis, nous savons que la douleur du membre fantome est fréquente dans la population
amputée (Limakatso & Parker, 2021 ; Sparling et al., 2024 ; Alviar et al., 2016 ; Schone et al.,
2022). De nombreuses études tentent d’estimer sa prévalence exacte, mais les résultats sont
équivoques (Schley et al., 2008 ; Kuffler, 2017).

Selon les auteurs, elle varie entre 33% (Ahmed et al., 2017) et 94% (Davidson et al., 2010).
Toutefois, une majorité des auteurs estiment que la prévalence se situerait plutét autour de
80/85% (Ra & Cj, 1983 ; Sherman et al., 1984 ; Nikolajsen & Jensen, 2000 ; List et al., 2021 ;
Giummarra et al., 2010).

Cette différence dans les résultats peut en grande partie étre expliquée par 1’hétérogénéité de
I’expérience de I’amputation (Schone et al., 2022). Ces écarts peuvent ¢galement étre liés aux
différents types de recherche, a la temporalité et a la population que les chercheurs décident
d’interroger (Schley et al., 2008 ; Nikolajsen & Jensen, 2000).

Par conséquent, les rapports sur la prévalence de la douleur du membre fantome doivent étre

interprétés avec une grande prudence (Schley et al., 2008).

Dans tous les cas, la douleur du membre fantdme est considérée comme la douleur chronique

la plus fréquente chez les personnes amputées (Limakatso et al., 2020).

FACTEURS INFLUENCANTS LA DOULEUR DU MEMBRE FANTOME

La douleur du membre fantome est particulierement difficile a étudier. Il existe de multiples
théories concernant son étiologie suspectée (Erlenwein et al., 2021).

Dans la pensée commune, la douleur du membre fantome serait due a des anomalies du systéme
nerveux central (Li et al., 2016 ; Flor, 2002). Néanmoins, la persistance de la douleur du
membre fantdme est trés probablement un processus multifactoriel (Flor, 2002 ; Erlenwein et
al., 2021) propre a chaque individu (M. P. Jensen et al., 2002).

En effet, il s’agirait d’une expérience a multiples facettes qui refléte les domaines somatiques,
sensoriels, psychologiques, émotionnels, cognitifs, culturels et socio-environnementaux
combinés (M. P. Jensen et al., 2002 ; Flor, 2002 ; Foulkes & Wood, 2008, M. P. Jensen et al.,
2002 ; Erlenwein et al., 2021).

Le facteur le plus couramment associ¢ a la douleur du membre fantdme est la douleur du
membre résiduel (Schley et al., 2008). Une douleur du membre résiduel plus fréquente et sévere

a été associée a un risque plus élevé de développer une douleur du membre fantome (Erlenwein



et al., 2021 ; Dijkstra et al., 2002 ; Kooijman et al., 2000 ; Buchheit et al., 2015 ; Fraser et al.,
2001).

D’un autre c6té, de nombreuses études démontrent que les personnes qui ressentaient de la
douleur chronique avant I’amputation ont des taux plus élevés de douleur du membre fantome
(M. P. Jensen et al., 2002 ; Balakhanlou et al., 2020 ; Nikolajsen et al., 1997 ; Schrier et al.,
2019 ; Dijkstra et al., 2002). Selon Limakatso, il s’agit du deuxi¢éme facteur le plus
fréquemment associé¢ a cette douleur (Limakatso et al., 2020). Il est donc d’une importance
cruciale que les cliniciens prennent la douleur pré-amputation en considération avant toute
amputation (Kashy et al., 2015).

Cependant, il est ¢galement important de noter que de nombreuses personnes qui ne signalent
pas de douleur avant I’amputation développent tout de méme une douleur du membre fantome
(Foulkes & Wood, 2008). De plus, ces études ne trouvent aucune preuve que la douleur avant
I’amputation joue un rdle dans la douleur du membre fantome persistante, mais seulement dans

la douleur ressentie immédiatement apres la chirurgie (M. P. Jensen et al., 2002).

De plus, les facteurs de personnalité tels que la personnalité rigide et compulsive évaluée
directement apres I’amputation étaient également significativement corrélés avec une intensité
plus élevée de la douleur du membre fantome un an apres I’amputation (Schley et al., 2008). Si
I’émergence de celle-ci n’est pas la conséquence des difficultés psychologiques (dépression,
anxiété), ces dernieres peuvent néanmoins affecter I’évolution et la gravité de cette douleur

(Sherman et al., 1987 ; Balakhanlou et al., 2020).

La fatigue, la contrariété ainsi que les perturbations atmosphériques comme le froid et
I’humidité peuvent étre eux aussi des facteurs déclenchants de cette douleur (Le corps et la
parole des mutilés de la grande guerre, S. Delaporte, 2002). De la méme fagon, une attention
accrue portée sur la perte du membre est associée a une douleur plus élevée (Valet et al., 2004).
A I’'inverse, I’acceptation émotionnelle du membre fantdome peut contribuer a la diminution des
expériences fantomes quotidiennes (par exemple, I’humeur, la joie de vivre) (Beisheim-Ryan

etal., 2021).

Enfin, d’autres facteurs de risque sont impliqués dans le développement de la douleur du
membre fantdome : une étiologie traumatique ou oncologique, le sexe masculin, I’atteinte du
coté dominant, la perte d’'un membre supérieur et un niveau de ’amputation plus élevé

(Balakhanlou et al., 2020 ; Fraser et al., 2001 ; Cole et al., 2009 ; Bosmans et al., 2010).



b) Sensations du membre fantome

Les sensations du membre fantdme sont définies comme des perceptions sensorielles
persistantes et non douloureuses qui semblent émaner de la partie du membre amputé, donnant
la perception qu’il est toujours présent (Giummarra & Moseley, 2011 ; De Maria B de Melo et

al., 2023 ; Beisheim-Ryan et al., 2021 ; et d’autres).

Elles affectent jusqu’a 76 % des personnes ayant perdu un membre et constituent le troisiéme
facteur le plus couramment associé¢ a la douleur du membre fantéme (Kooijman et al., 2000 ;

Schley et al., 2008).

Dans la majorité des cas, les sensations fantdmes apparaissent dans les deux premiers mois
suivant I’amputation. Une certaine variation dans le temps peut s’expliquer par le fait que la
plupart des amputés sont lourdement médicamentés apres 1’opération et ne deviendront
pleinement conscients des sensations fantdmes qu’au moment ou le médicament sera retiré
(Fraser et al., 2001). Dans quelques cas, les sensations fantdomes peuvent n’apparaitre pour la

premicre fois que plusieurs années apres I’amputation (Montoya et al., 1997).

Ces sensations indolores sont plus fréquentes et se divisent en trois types : image mentale du
membre (longueur, taille, forme, posture et volume) ; kinesthésie (mouvements spontanés et
volontaires) ; et extéroception (sensation de pression, de démangeaisons, de température ou de
toucher) (Kar & Kutlu, 2023 ; ALMEIDA, I. M. V. M. C. Dor do Membro Fantasma. Tese de
Doutorado. 2020 ; Weeks et al., 2010 ; Schley et al., 2008 ; Scaliti et al., 2020 ; Carlen et al.,
1978 ; Beisheim-Ryan et al., 2021 ; Fraser et al., 2001 ; Ramachandran & Hirstein, 1998).

Généralement décrites comme des « picotements », des « démangeaisons », du « froid » ou des
« endormissements », ces sensations peuvent étre frustrantes ou inconfortables (Kooijman et

al., 2000 ; Ehde et al., 2000 ; Colmenero et al., 2017).

c) Douleur du membre résiduel

Comme ¢énoncé ci-dessus, le facteur le plus couramment associ¢ a la douleur du membre
fantome est la douleur du membre résiduel (Schley et al., 2008). Cette douleur est définie
comme une douleur dans le résidu, ou la partie du membre qui reste aprés I’amputation

(Sparling et al., 2024 ; Schley et al., 2008).

Les causes de la douleur du membre résiduel peuvent inclure des sources nociceptives dans les
o0s, les muscles, les nerfs, les tissus mous ou le systéme vasculaire (Powell et al., 2022).
Ainsi, elle est plus fréquente chez les personnes ayant subi une amputation traumatique

(Ephraim et al., 2005).
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Dans la période post-amputation immédiate, environ 50 % des patients ressentent une douleur
résiduelle du membre amputé (Buchheit et al., 2015). Puis, au cours des premiers jours, cette
douleur a tendance a diminuer, trés probablement en raison de la cicatrisation de la plaie

chirurgicale (Schley et al., 2008).

Pour conclure sur le chapitre de I’expérience du membre fantdme, notons qu’il peut parfois étre
difficile pour les individus de distinguer la douleur du membre fantome les sensations du
membre fantdme ou la douleur du membre résiduel (Kooijman et al., 2000).

La plupart des amputés continueront a vivre avec ces phénomenes et devront donc apprendre a

distinguer les stimuli réels de ceux imaginaires (Sparling et al., 2024).

2. Schéma corporel et image du corps

a) Schéma corporel et cartographie du corps

Nous verrons maintenant comment la douleur du membre fantdme peut étre en partie comprise

comme une conséquence des modifications du schéma corporel engendrées par 1’amputation.

Le schéma corporel correspond a la structure neurologique responsable de générer les
informations de la position du corps (proprioceptives) a travers nos expériences avec le monde

extérieur (Da Silva, 2013).

A la fin du 19e siécle, de nombreuses recherches ont découvert que la stimulation électrique
localisée chez les animaux provoquait des mouvements de parties spécifiques du corps (Ferrier,
1873).

Quelques décennies plus tard, Penfield et ses collégues ont réussi a retracer une cartographie
des différentes parties du corps le long du cortex moteur primaire humain (M1). Celle-ci est
appelée somatotopie ou « homonculus moteur de Penfield ».

IIs ont également pu découvrir I’existence d’une deuxiéme carte corporelle dans le gyrus post-
central, cette fois-ci liée a la perception sensorielle (Penfield & Boldrey, 1937). Elle recoit et
analyse des informations sensorielles (par exemple, tactiles, olfactives ou douloureuses) de
différentes zones du corps (McCabe, 2005).

Ces deux représentations du corps deviennent ainsi ’'un des principes d’organisation
fondamentale du cerveau (Ferrier, 1873).

Résumée dans [Dillustration canonique de I’homoncule humain de Penfield, ces cartes
sensorimotrices présentent malgré tout des limites floues en raison de représentations
superposées de certaines parties du corps (Catani, 2017). Cela laisse donc des lacunes

potentielles dans la disposition de la somatotopie humaine (Makin & Flor, 2020).
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Dans les années 1990, Jenkins et son équipe ont démontré chez des primates adultes que ces
mémes cartes peuvent changer a la suite d’une blessure importante (Jenkins et al., 1990).

Avec I’essor de la neuroimagerie, des scientifiques ont pu étudier ces cartes somatotopiques
dans le cerveau humain. Juste aprés ’amputation d’un membre, les représentations corticales
du corps restent intactes mais ne correspondent plus a ce qu’est réellement le corps (Pain And
The Neuromatrix In The Brain, 2001). Apparait alors un manque d’informations sensorielles
atteignant la zone corticale qui contrdlait autrefois le membre maintenant manquant (Wall et
al., 2002). Il a été constaté qu’une fois que les neurones sont privés de leur entrée primaire, ils
deviennent réactifs a la stimulation qui active les voisins corticaux de la zone privée. Ainsi,
lorsque les humains développent de nouvelles stratégies pour augmenter 1’utilisation de leur
membre intact, les cartes corticales s’adaptent pour soutenir ce comportement (Makin et al.,
2013 ; Sparling et al., 2024).

Ce changement d’activité entraine un déplacement des limites de la carte des parties du corps,
appelé « réorganisation corticale » aussi connu sous le nom de « plasticité cérébrale » (Sparling
et al., 2024 ; Makin & Flor, 2020 ; Collins et al., 2018 ; Malavera et al., 2016 ; Polley et al.,
199). La représentation du membre fantdme dans le cortex moteur est décalée et la
représentation des parties voisines du corps s’est ¢largie (Nardone et al., 2019).

Quelques temps aprés I’amputation, une plasticité neuronale et une réorganisation du cortex
somatosensoriel ont €t€ mises en évidence (Flor et al., 2006). L’amputation produit une perte
de retours visuels et tactiles liés au membre (Aternali & Katz, 2019) accentuant davantage ce
phénomeéne (Pain And The Neuromatrix In The Brain, 2001).

Au fil du temps, un certain nombre de facteurs supplémentaires tels que 1’utilisation d’une
prothese, I’utilisation d’une main intacte, le traitement de la douleur et autres peuvent interagir

avec le remappage lié a la blessure.

11 existe une forte corrélation entre I’ampleur du décalage de la représentation somatosensorielle
du membre lors de la réorganisation et la douleur du membre fantome (Griisser et al., 2001 ;

Karl et al., 2001 ; Flor et al., 1995 ; Makin & Flor, 2020 ; Lotze & Moseley, 2007).

b) Image corporelle

On comprend alors que la notion de membre fantdme traduit I’incapacité du cerveau a s’adapter
a la nouvelle image corporelle ou I’expression d’une tentative de réintégration corporelle (De

Maria B de Melo et al., 2023).

L’image corporelle est construite en fonction des expériences de chaque personne (Da Silva,
2013). Elle correspond aux sentiments et aux pensées d’un individu concernant son propre corps

et son apparence.
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Celle-ci peut étre définie comme « la combinaison des expériences, des sentiments et des
attitudes psychologiques d’un individu qui se rapportent a la forme, a la fonction, a I’apparence
et a la désirabilit¢ de son propre corps » (De C Williams et al., 2012). C’est un processus

multidimensionnel et dynamique (Gallagher et al., 2007 ; Kar & Kutlu, 2023).

L’image corporelle est affectée par des facteurs internes tels que 1’age, le sexe, I’indice de masse
corporelle, la condition physique et des facteurs externes, notamment I’environnement ou des

facteurs sociaux (Holzer et al., 2014 ; Kar & Kutlu, 2023).

La perte d’'un membre peut modifier considérablement la fagon dont les individus se pergoivent
a travers leur apparence ainsi que leurs interactions avec I’environnement extérieur (Pasquina
etal., 2014 ; Kar & Kutlu, 2023 ; Da Silva, 2013).

Le trouble de I’image corporelle est le résultat de valeurs sociales mettant I’accent sur la vitalité,
I’apparence physique et la santé (Holzer et al., 2014).

Lorsqu’un changement majeur, comme une amputation, une perte d’emploi, une invalidité, une
douleur chronique, de I’anxiété ou une dépression, se produit dans la vie d’un individu, I’image
corporelle peut étre entravée et modifiée a un degré extréme (Virani et al., 2015 ; Holzer et al.,

2014 ; Da Silva, 2013).

Dans le cas d’une amputation, I’individu a besoin de temps pour faire son deuil de son membre
et s”habituer psychologiquement et physiquement a cette nouvelle image altérée (Ramirez et
al., 2022 ; Shahsavari et al., 2020 ; Senra et al., 2011 ; De C Williams et al., 2012).
Récemment, I’insatisfaction liée a I’image corporelle a été identifiée comme un facteur critique
a évaluer apres ’amputation. En effet, un niveau plus élevé d’anxiété liée a ’image corporelle
est corrélé a une qualité de vie amoindrie (Beisheim-Ryan et al., 2021).

Selon Makin et Flor, le maintien ou la restitution d’une image corporelle positive permettrait

donc de réduire la douleur du membre fantome (Makin & Flor, 2020).

) Traitements associés
La prise en charge efficace de la douleur du membre fantéme est une question centrale a laquelle
les patients amputés et leurs thérapeutes continuent d’étre confrontés (Ephraim et al., 2005) car

elle s’avere complexe (Ramachandran & Hirstein, 1998).

Iy apres de 40 ans, Sherman et ses collegues ont répertorié plus de 60 traitements de la douleur
fantome potentiellement efficaces. Depuis lors, il n’y a pas suffisamment de preuves solides
pour soutenir 1’efficacité d’un de ces traitements. Par conséquent, les scientifiques n’ont

toujours pas convergé vers un consensus (Aternali & Katz, 2019 ; Schone et al., 2022).
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Néanmoins, les études suggerent que les traitements visant a inverser cette réorganisation
inadaptée du cerveau peuvent potentiellement soulager la douleur (Limakatso & Parker, 2021 ;
Limakatso, Madden, et al., 2019).

De ce fait, les soignants utilisent de plus en plus de thérapies axées sur une combinaison corps-
esprit qui ciblent I’image corporelle et la perception altérée et mettent en place des techniques
telles que I’imagerie motrice graduée, la réalité virtuelle ou la thérapie miroir. Ces techniques
de visualisation et de proprioception permettent de normaliser la représentation
somatosensorielle des parties douloureuses du corps en restaurant la représentation de la partie
amputée et, par conséquent, permettent de réduire la douleur (Lee et al., 2014 ; Beisheim-Ryan
etal., 2021 ; Bowering et al., 2012 ; Méndez-Rebolledo et al., 2016 ; Ambron et al., 2018 ; Tung
et al., 2014 ; Limakatso, Madden, et al., 2019 ; Colmenero et al., 201 ; Schone et al., 2022).

Cependant, d’autres études actuelles suggeérent que les traitements recommandés ne sont pas
plus efficaces que le placebo pour réduire la douleur du membre fantdéme (Limakatso & Parker,

2021).

Devant la multitude d’études et de résultats divergents, nous pouvons nous poser la question de
I’intérét de chercher plutot des solutions de gestion de la douleur du membre fantdme plutot

que de sa résolution.

III. Cadre conceptuel

A. Interdisciplinarité

1. Accompagnement interdisciplinaire

Le phénoméne du membre fantdme implique des altérations physiques, sociales et
psychologiques (De Benedetto et al., 2002). Les patients atteints ont généralement besoin d’un
traitement médicamenteux, d’une rééducation intensive et enfin et surtout, d’un soutien
psychologique (Erlenwein et al., 2021 ; Constantin et al., s. d.-c). On considére qu’une
récupération réussie apres une amputation nécessite a la fois une réduction de la douleur et une

augmentation de I’acquisition des habiletés motrices (Sparling et al., 2024).

Afin d’assurer le meilleur résultat en termes de qualité de vie du patient et de son intégration
dans la société, le patient amputé doit bénéficier d’un processus d’accompagnement holistique
(Pasquina et al., 2014 ; Constantin et al., s. d.-c ; Erlenwein et al., 2021). Il est fondamental de
développer une alliance solide avec et autour du patient et sa famille (Pasquina et al., 2014).

Comme pour toute affection complexe de la douleur, les personnes ont besoin pour accepter

efficacement I’amputation d’une approche biopsychosociale efficace en matiére de soins,
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d’informations claires et d’un soutien continu (Ramirez et al., 2022 ; Gatchel et al., 2007 ;
Kamper et al., 2015 ; Elman et al., 2011).

Ainsi, nous comprenons qu’une étroite collaboration interdisciplinaire dans 1’équipe de soins
est primordiale au succes de ce processus de réadaptation complexe (Pasquina et al., 2014 ;
Scacighini et al., 2008 ; Burger et al., 2007 ; Erlenwein et al., 2021 ; De Maria B de Melo et al.,
2023).

Les membres essentiels de cette équipe interdisciplinaire comprennent principalement : un
chirurgien, un psychiatre, un kinésithérapeute, un ergothérapeute, un prothésiste, un infirmier,
un assistant social, un psychologue et un diététicien (Pasquina et al., 2014 ; De Benedetto et al.,
2002 ; Erlenwein et al., 2021 ; Constantin et al., s. d.-c).

L’ergothérapie, la kinésithérapie, les protheses et ortheses et la psychothérapie ont été cités

comme les services les plus fréquemment utilisés apres I’amputation (Cancio et al., 2019).

Le plan de soins des patients amputés commence des leur admission a 1’hopital et se poursuit
aprés leur sortie (Shahsavari et al., 2020). Afin d’assurer une transition efficace et minimiser
les conséquences durables, il est impératif que cette équipe de professionnels rencontre le
patient le plus tot possible aprés la chirurgie. Il est également primordial que les patients
recoivent un soutien psychosocial appropri¢ de la part de ’ensemble de I’équipe de soins
(Cancio et al., 2019 ; Smurr et al., 2008). Le suivi des patients apres leur sortie de I’hopital doit
étre évalué en termes de retour au travail, de réinsertion dans la vie et de statut psychosocial

(Shahsavari et al., 2020).

2. Place de I’ergothérapeute

Les efforts de réadaptation précoce sont axés sur la maximisation de I’indépendance
fonctionnelle du patient, passant généralement des soins personnels (hygiéne personnelle,
alimentation, habillage et toilette) aux compétences de communication (écriture, utilisation du
téléphone et de I’ordinateur), aux taches ménageres (cuisine, nettoyage, lessive) et aux
compétences sociales et aux loisirs (/2B . Fitting And Training The Bilateral Upper-Limb
Amputee | O&P Virtual Library, s. d.).

Ces domaines composent le cceur méme du métier d’ergothérapeute. Par conséquent, ces
professionnels deviennent des membres essentiels de 1’équipe de soins et aident a maximiser
I’indépendance du patient, avec ou sans prothéses (Pasquina et al., 2014 ; De Maria B de Melo

et al., 2023 ; Spiliotopoulou & Atwal, 2011 ; Hesselstrand et al., 2015).

Leur pratique doit permettre la facilitation de la construction de la nouvelle image corporelle,

de la fonctionnalité, de I’augmentation du bien-&tre et de la qualité de vie, de I’organisation de
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la routine des activités de vie quotidienne et de la participation sociale de I’individu dans son

environnement (De Maria B de Melo et al., 2023).

Dans 90% des cas, les personnes amputées sont amenées a consulter les services d’ergothérapie
(Burger et al., 2007). Notons que la plupart de ces patients présentent des douleurs du membre
fantdome. C’est pourquoi il est primordial que les ergothérapeutes soient formés sur la variété
de techniques, de stratégies et d’interventions existantes pour le traitement de la douleur et des
sensations du membre fantome (De Maria B de Melo et al., 2023). La recherche en ergothérapie
souligne que la combinaison de diverses techniques entraine généralement des résultats plus

efficaces dans la fonctionnalité des sujets (BRITO, 2012).

3. Modéle humaniste

Un refrain courant chez les cliniciens est « une fois que vous connaissez une personne amputée,
vous connaissez une personne amputée » (Sparling et al., 2024). L’accompagnement de la
personne amputée doit absolument étre personnalisé, car 1’expérience de chaque patient est

unique.

Le modéle humaniste a été¢ développé dans les années 1950 aux Etats-Unis. Il repose sur des
hypothéses fondamentales similaires a cette pensée : « La personne doit étre considérée comme
un tout, dans son environnement physique et social. » et « L’expérience personnelle et la
conscience de I’individu sont d’importance primordiale. Dans la mesure ou personne d’autre
ne peut les expérimenter, on ne devrait pas influencer les choix des autres, ni leurs
interprétations de la réalité. » (Morel-Bracq, 2017). Ce modele prone une thérapie qui est

centrée sur la singularité de la personne et de son expérience.

Ce modele peut étre employé lorsqu’il existe une discordance entre les besoins

d’accomplissement personnel du patient et la réalité au quotidien (Morel-Bracq, 2017).

Une grande partie du modele est fondée sur les capacités d’auto-développement et d’auto-
direction de la personne. L’objectif principal du thérapeute doit étre de faciliter I’acquisition ou
la récupération des capacités d’autonomie et de responsabilité du patient. Il est dit que
« L’individu est capable de contrdler les événements de sa vie et devrait diriger sa propre

¢ducation aux thérapies le plus loin possible » (Morel-Bracq, 2017).

Ce modele est particulierement pertinent et efficace en tant que méthode de conseil ou
d’éducation (Morel-Bracq, 2017). Ainsi, il peut parfaitement s’ intégrer dans 1’accompagnement
d’un patient amputé vivant au quotidien avec des douleurs et/ou des sensations du membre

fantome.
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B. Occupation, environnement et MOH

1. Occupation

L’occupation est le concept central et le fondement méme de la pratique ergothérapique (Caire,
2023).

Ce phénomeéne complexe et multidimensionnel semble difficile a expliquer et encore plus
difficile a étudier (Yerxa, 1989). Tel qu’utilis¢ a la fois dans le langage courant et dans la
littérature en ergothérapie, le terme occupation est un terme ambigu (Nelson, 1988).

Ainsi, I’occupation humaine peut étre définie comme une large gamme d’activités et de taches
réalisée dans un contexte physique, temporel et socioculturel qui a un sens particulier pour la
personne et qui répond a ses besoins de soins personnels, d’expressions et de réalisations de soi

(Caire, 2023 ; Morel-Bracq, 2017).

2. Environnement

L’environnement peut étre de trois types : physique, social et occupationnel.

L’environnement physique correspond aux espaces et au matériel disponible. L’environnement
social correspond aux différents individus entourant la personne.

Enfin, « ’environnement occupationnel englobe les activités selon les intéréts, les valeurs, les

capacités ou les préférences culturelles de la personne considérée. » (Caire, 2013).

Selon Jean-Michel Caire (2013), I’environnement joue un role important dans 1’occupation. Il
peut avoir une influence facilitatrice, ou au contraire, constituer un frein a la participation. Il
souligne que I’environnement « entrave les activités, facilite les performances et modele les
activités » (Caire, 2013).

Keilhofner partage ce méme point de vue en précisant que I’environnement représente a la fois
une source d’opportunités et de ressources, mais impose également des contraintes et des
attentes. Les occupations prennent forme dans un contexte physique particulier, impliquant des
objets, des rdles et des normes sociales (Keilhofner, 2009 ; Taylor et Kielhofner, 2017).

« Ainsi, analyser I’occupation humaine nécessite de comprendre la personne comme un tout

cohérent et unifié, indissociable de I’environnement dans lequel elle évolue ». (Caire, 2013).

3. Le modéle MOH

Le Mode¢le de I’Occupation Humaine (MOH) a été ¢laboré par Garry Kielhofner a la fin des
années 1980. Ce mode¢le repose sur le fait que 1’étre humain est un étre occupationnel. Selon
Kielhofner, I’occupation est essentielle a I’organisation et a la construction de la personne. Pour
lui, ce processus dynamique dépend constamment de 1’environnement dans lequel évolue la

personne. Le fondement de ce modele pourrait étre décrit par cette citation : « La participation
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a des occupations est le résultat d’un processus dynamique d’interaction entre la motivation
face a I’action, les habitudes et les rdles, les capacités et I’environnement. » (Morel-Bracq,
2017).

Le MOH a pour finalité « d’expliquer les relations complexes et dynamiques de 1’engagement
humain dans 1’occupation ». Ce mod¢ele peut également aider a informer sur le role, la
profession et les interventions d’ergothérapeutes aupres des patients et des autres professionnels

(Morel-Bracq, 2017).

Ce modele humaniste est centré sur la personne et sur sa singularité. Ainsi, il implique d’aborder

une vision holistique du patient (Morel-Bracq, 2017).

Environnement

Compétence

¢

Performance Adaptation

occupationnelle

Habiletés

Identité
&

Agir
Devenir

https://revue.anfe.fr/2016/06/01/evaluer-la-participation-autrement-le-mohost/

Le MOH est construit autour de trois éléments principaux qui constituent la composante de
I’Etre (schéma) :

- La volition, qui peut étre définie comme la motivation a agir.

- L’habituation, qui se définit comme les habitudes de vie et les roles et statuts qu’occupe la
personne.

- Les capacités de performances correspondent aux aptitudes de la personne. Elles sont liées
aux composantes objectives telles que les habiletés physiques et cognitives, mais ¢galement a
I’expérience subjective de la personne par rapport a son expérience.

L’environnement est en interaction continue avec 1’Etre. Il est un ¢lément facilitateur ou au

contraire constitue une contrainte pour 1’individu au cours de ses expériences.

L’Agir (schéma) est soutenu par différentes habiletés (différentes actions observables :
motrices, opératoires, de communication, dirigées vers un but...) qui permettent la performance
occupationnelle (« expérience dynamique et résultat de la transaction entre la personne,
I’environnement et 1’occupation »). Ces deux composantes influencent la participation
occupationnelle (« engagement effectif de la personne dans ses activités productives, de loisirs

et de vie quotidienne au sein de contextes socio-culturels spécifiques »).
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Le Devenir est la résultante de I’Etre et de I’ Agir. La multitude d’expériences au cours de la vie
module et crée notre identité¢ occupationnelle (« ce que la personne est et ce qu’elle souhaite
devenir ») et notre compétence occupationnelle (« capacité de la personne de maintenir une

routine d’occupation cohérente avec son identité occupationnelle »).

La finalit¢ de ce modele est I’adaptation permettant une augmentation de la participation

occupationnelle.

C. Ergothérapie

1. Le métier

L’ergothérapeute est amené a intervenir dans la réadaptation des personnes ayant vécu une
amputation (RODRIGUES JR et al., 2018).

C’est un professionnel du champ paramédical spécialisé dans les activités de la vie quotidienne
(Hesselstrand et al., 2015). Les ergothérapeutes fournissent des soins holistiques et centrés sur
le patient afin d’améliorer la capacité des individus a s’engager dans des activités significatives
et des taches de la vie quotidienne. Il porte une attention particuliere a améliorer la qualité de
vie de ses patients (Ishii, Smith, et al., 2024).

L’ergothérapie est une intervention complexe impliquant le thérapeute, le lien avec le patient et

ses proches, I’intervention, le contexte et I’environnement (Creek et al., 2005).

Le ceeur de la profession est centré sur les occupations (De Maria B de Melo et al., 2023). Ainsi,
I’ergothérapeute utilise des activités thérapeutiques qui sont importantes et pertinentes pour le

patient (Hesselstrand et al., 2015).

L’ergothérapie a le potentiel de remédier a la diminution de la performance occupationnelle
causée par la douleur chronique (Skjutar et al., 2009).

Effectivement, en ergothérapie, les interventions vont au-deld de l’idéal de soulager ou
d’éliminer la douleur. Elles visent également a améliorer la capacit¢ fonctionnelle, les
performances occupationnelles et la qualité de vie du patient (De Maria B de Melo et al., 2023).
L’ergothérapeute se préoccupe de I'impact que la douleur peut avoir sur la performance
occupationnelle lors de la pratique des activités de vie quotidienne (De Maria B de Melo et al.,
2023).

Ainsi, le soulagement de la douleur doit &tre 1’objectif initial du traitement en ergothérapie, car

cela permet d’améliorer la qualité de vie (Dellé-madalosso, 2013).
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2. Actions d’éducation

La prévalence ¢levée de la douleur et la diminution de la qualité de vie associés a la douleur du
membre fantdme nous obligent a explorer de nouvelles voies pour prévenir, gérer et/ou inverser
cette douleur chronique (Aternali & Katz, 2019).

Les ¢études actuelles tendent a prouver que la réadaptation est plus efficace pour traiter les
douleurs du membre fantome que les approches pharmacologiques (Richardson & Kulkarni,
2017).

Ainsi, I’Organisation mondiale de la santé recommande 1’éducation thérapeutique du patient.
Son processus est centré sur la personne et sur I’acquisition de compétences qui lui permettent

de gérer de maniére optimale sa vie et ses problémes (OMS, 1998).

Pour les personnes vivant avec la perte d’'un membre, un rétablissement réussi nécessite a la
fois ’apprentissage de nouvelles habiletés motrices et la réduction des symptomes de douleur
chronique (Sparling et al., 2024).

Ainsi, une personne amputée devrait bénéficier d’une grande quantité d’informations dans les
domaines physiques, professionnels, mentaux et psychosociaux, notamment sur la gestion de
la douleur au quotidien (Fox, s. d.-b ; Smurr et al., 2008 ; Fraser et al., 2001 ; De Roos et al.,
2010 ; Shahsavari et al., 2020 ; Cancio et al., 2019).

L’implication du patient dés le tout début de ce processus est absolument nécessaire pour
identifier des objectifs réalistes a long terme pour le patient, qui seront les axes directeurs du

processus d’adaptation (Pasquina et al., 2014).

La douleur génére des difficultés dans les activités de la vie quotidienne (Castanharo & Wollff,
2014). Ainsi, il est important que 1’ergothérapeute participe a cette éducation précoce (Fox,
s. d.-b).

Ce professionnel peut enseigner au patient des techniques d’adaptation appropriées,
I’entrainement a la relaxation, lui faire prendre conscience de I’importance de s’appuyer sur le
soutien des autres, de la nécessité d’accepter la blessure et les changements, et les bénéfices de
mettre en place un Pacing des occupations (notion explicitée ultérieurement) (Belon & Vigoda,
2013). De plus, les personnes ayant perdu un membre apprennent des techniques de
désensibilisation, telles que des méthodes de frottement ou de tapotement, qui peuvent étre

effectuées a I’aide d’un appareil d’assistance (Mulvey et al., 2012).

Les cliniciens doivent également sensibiliser les patients aux les fagons dont les émotions
influencent et sont influencées par les processus neuronaux qui fagonnent I’expérience de la

douleur. Ils doivent insister sur la réalité et la 1égitimité de la douleur et insister sur le fait que
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les émotions et les processus €émotionnels, ainsi que les croyances et les actions, sont des

¢léments essentiels de I’expérience humaine de la douleur (Lumley et al., 2011).

Un avantage de 1’éducation est que, pendant la phase de réadaptation, lorsque 1’individu
acquiert de nouvelles compétences et retrouve son indépendance, les signes d’anxiété et de

dépression diminuent considérablement (Singh et al., 2007).

Les patients peuvent déja avoir diverses stratégies a utiliser pour gérer cette douleur, et les
interventions combinées peuvent avoir un effet synergique (Bennett & Closs, 2011 ; Fraser et

al., 2001).

3. Le Pacing

Pouvant faire partie du processus d’éducation, les stratégies d’autogestion de la douleur sont au
cceur du traitement de la douleur chronique et visent a améliorer 1’auto-efficacité, a réduire la

souffrance et a améliorer la qualité de vie (Carnes et al., 2011).

Plus précisément, cette stratégie propose de réduire les activités les jours de surmenage et
d’augmenter les activités les jours de sous-effort pour obtenir des niveaux d’activité plus
constants et prévenir 1’exacerbation des symptomes (Nijs et al., 2008 ; Birkholtz et al., 2004 ;
Jamieson-Lega et al., 2013 ; Meeus et al., 2010). Le Pacing encourage les patients a s’adapter
a leur état et a rester dans des quantités limitées de dépense d’énergie en alternant les activités

et en incorporant des périodes de repos (White et al., 2011).

Dans le modéele biopsychosocial, le Pacing a été utilisé pour la gestion de douleurs chroniques
dans le but de favoriser I’autogestion et I’auto-efficacité (Turk & Okifuji, 2002).

Le Pacing est souvent conseillé comme stratégie d’adaptation pour moduler les activités des
patients présentant des affections de longue durée comme les maladies et/ou les douleurs
chroniques (Antcliff et al., 2019 ; Jamieson-Lega et al., 2013 ; Torrance et al., 2010). II est
considéré comme un ¢lément central des programmes de réadaptation et comme un élément clé
des programmes de gestion de la douleur (Nielson et al., 2012 ; Torrance et al., 2010 ; Antcliff
et al., 2019 ; Gill & Brown, 2008).

Les causes sous-jacentes des maladies chroniques ne peuvent pas toujours étre expliquées
médicalement. Par conséquent, 1’objectif du traitement est de promouvoir des stratégies
d’autogestion et de réadaptation plutdt que la recherche de guérison ou la réduction de la

douleur (Reid et al., 2002 ; Antcliff et al., 2018 ; Antcliff et al., 2019).

Le Pacing est une stratégie d’adaptation a multiples facettes, qui s’articule autour des axes

suivants : I’ajustement, la décomposition, la planification, la hiérarchisation et ’augmentation
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progressive des activités, la constance des niveaux d’activité et 1’acceptation des capacités
actuelles (Antcliff et al., 2018 ; Nielson et al., 2012 ; Antcliff et al., 2019).

Ses objectifs sont les suivants : réaliser des activités significatives, augmenter I’auto-efficacité,
gérer les symptomes, changer les comportements d’activité, réduire I’évitement, réduire le
handicap, réguler les niveaux d’activité, augmenter les niveaux d’activité, prévenir une poussée,
accepter les symptdmes, améliorer ’humeur, réduire les symptomes et en dernier économiser
I’énergie (Antcliff et al., 2019).

Cependant, le Pacing a nombre de détracteurs qui considérent ce modele contreproductif dans
le sens ou il incite a la limitation des occupations. Il faut donc faire preuve de prudence et
s’assurer que le Pacing n’entraine pas une stagnation ou une réduction a long terme de I’activité.
De tels effets négatifs sont considérés comme plus probables lorsque le Pacing a pour objectif
« prévenir les symptomes » ou « économiser 1’énergie » (Antcliff et al., 2019 ; White et al.,

2011).

Le Pacing est une thérapie de réadaptation active qui est plébiscitée par les patients (Antcliff et
al., 2018) pour ses avantages a court terme, comme le bien-étre psychologique qu’il procure ou
la meilleure gestion des symptomes.

A I’heure actuelle, le Pacing est un concept ergothérapique mal défini et il n’existe pas encore
d’échelle qui mesure I’enticreté de ses dimensions (Antcliff et al., 2019 ; Jamieson-Lega et al.,
2013 ; Gill & Brown, 2008).

Ceci explique pourquoi il semble étre interprété de manicre variable et contradictoire dans le
champ de la douleur chronique. Ainsi, une mauvaise conceptualisation du Pacing peut conduire
a une interprétation erronée de I’intervention, entrainant des résultats indésirables (Jamieson-
Lega et al., 2013). Néanmoins, le Pacing est considéré comme un complément a d’autres

stratégies de réadaptation (Antcliff et al., 2019).

IV. Problématisation

Dans quelle mesure un processus d’accompagnement en ergothérapie, chez un patient amputé
présentant des douleurs fantdmes, méne a une meilleure performance occupationnelle au

quotidien ?

Au fur et a mesure de ma réflexion autour de la prise en charge ergothérapique des douleurs

fantomes, j’ai précisé mes postulats afin de converger vers un sujet expérimental.
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Hypothése 1 : « L’ergothérapeute, en intégrant la prise en compte des occupations, s’intégre
parfaitement dans I’équipe pluriprofessionnelle et permet d’améliorer la gestion de la douleur

fantdme au quotidien. »

Hypothése 2 : « Les actions d’éducation en ergothérapie sont un accompagnement nécessaire a
la condition mentale, physique et émotionnelle chez un patient amputé souffrant de douleurs
fantdmes au quotidien. Plus précisément, les actions d’éducation a mettre en place concernent

des stratégies d’autogestion pour mieux vivre avec ses symptomes. »

Hypothése 3 : « Une des stratégies d’auto-gestion adaptée aux personnes amputées serait le

Pacing. »

V. Cadre méthodologique

A. Outil de recherche

1. Choix de I’outil

Initialement, j’avais envisagé de réaliser un groupe nominal, ce qui « permet de ressortir le plus
grand nombre d’idées afin de résoudre un probléme ou d’explorer une situation. Cette méthode
comporte une production individuelle suivie d’un processus décisionnel collectif » (Tétreault,
S., 2014). Cependant, ayant rencontré de grandes difficultés a constituer un groupe suftisant,
j’ai donc ajusté ma méthodologie et je me suis orientée vers la réalisation d’entretiens
individuels dans 1’objectif de garantir une collecte de données qualitatives pertinente et

détaillée.

Souple et flexible, I’entretien « donne un acceés direct a la personne, a ses idées, a ses
perceptions ou représentations. » (Tétreault, S., 2014b) et facilite le recrutement de participants.
L’échange dynamique dans un cadre plus intime offre quant a lui la possibilité de clarifier
certains points, d’approfondir la compréhension du sujet et d’adapter plus facilement I’échange

(Aubin-Auger, 2008).

2. Objectif de ’enquéte

Dans ce cadre, j’ai construit ma grille d’entretien (Annexe 1) afin d’explorer plusieurs axes :
e La description du parcours et de I’expérience de I’ergothérapeute, afin de comprendre
le niveau de connaissance et d’expertise.
e [a maniere dont les douleurs du membre fantdme sont décrites par les patients ;
e Les impacts de ces douleurs sur la performance occupationnelle au quotidien ;

e Les stratégies et interventions mises en place en ergothérapie ;
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e Les objectifs poursuivis a travers ces interventions (soulagement, adaptation,
autonomie, participation, ...) ;

e Les résultats percus (amélioration de la participation, réduction de la douleur, ...).

e Lacollaboration et les innovations dans I’accompagnement, afin de comprendre la place
de I’ergothérapeute au sein de 1’équipe pluriprofessionnelle et d’explorer des pistes

d’amélioration dans la pratique clinique.

Cette enquéte qualitative a pour finalit¢ de mieux comprendre les pratiques actuelles sur le
terrain, en mettant en lumiére a la fois la diversité et les points de convergence ou de divergence.
Elle vise également a confronter les données recueillies a la littérature scientifique, afin de
mettre en perspective les pratiques observées in situ. Enfin, cette enquéte constitue un réel
support de réflexion, essentiel pour m’aider a construire une réponse éclairée a ma question de

recherche.

3. Recherche des participants

Dans le cadre de la réalisation d’entretiens individuels semi-directifs, mon objectif était de

recruter entre 3 et 4 ergothérapeutes expérimentés dans le domaine de I’amputation.

Pour ce faire, j’ai mobilisé plusieurs canaux de diffusion.

J’ai d’abord commencé par envoyer des mails personnalisés (Annexe 2) a différentes structures
spécialisées en rééducation qui accompagnent des personnes amputées (Rehazenter, Centre des
Massues, Centre de la Tour de Gassies, Fondation Hopale, CERFEP, Ramsay Santé, Clinique
Provence Bourbonne, Centre de Santé Rossetti, CERVARMU, Centre Léon Berard, Centre
Tournesol, CSSR de Nouméa, Réseau Main Réunion, Clinique du Cabirol...).

Parallelement, j’ai publi¢ des annonces sur des réseaux professionnels comme LinkedIn ou
encore plusieurs groupes spécialisés en ergothérapie sur Facebook : « Ergo et nouvelles
technologies », Ergothérapie », « Ergothérapie en pédiatrie », « Ergothérapie et personnes
agees », « Ergothérapie : vivre en autonomie et dignité », etc ...

Afin de maximiser mes opportunités de recrutement, j’ai €galement sollicité mon réseau
personnel pour étre mise en relation avec d’autres ergothérapeutes susceptibles de correspondre

a mes criteres.

Malgré cette large diffusion, j’ai été confrontée a quelques difficultés. Les retours ont été limités
et une grande partie d’entre eux étaient des ergothérapeutes qui estimaient ne pas disposer

d’assez d’expérience dans le domaine des douleurs fantomes.
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4. Criteéres d’inclusion et d’exclusion

Afin de garantir la pertinence des données et la cohérence des témoignages recueillis, j’ai décidé

d’appliquer les critéres suivants lors de la recherche de participants :

CRITERES D’INCLUSION

CRITERE D’EXCLUSION

Ergothérapeutes diplomés d’Etat

Actuellement en activité professionnelle

Ayant déja accompagné au moins un patient
amputé présentant des douleurs du membre
fantome

Maitrise du frangais oral permettant de réaliser un
¢change téléphonique fluide

Consentement donné pour participer a 1’étude

Accord pour I’enregistrement audio de I’entretien

Non diplomés ou en cours de formation
Professionnels inactifs

N’ayant jamais accompagné de patients
amputés avec des douleurs du membre
fantome

Ne parlant pas francais ou ayant des
difficultés a s’exprimer oralement

Refus de donner un consentement éclairé

Refus de participer a I’enregistrement audio

5. Modalités de passation

Avant de débuter la phase de recueil de données, un entretien béta test a pu étre réalisé. Il avait

pour objectif de vérifier la clarté, la pertinence et la fluidité¢ du guide d’entretien. A I’issue de

ce béta-test, aucune modification n’a été jugée nécessaire.

J’ai donc pu poursuivre mon travail avec la passation de 4 entretiens :

e Entretien 1 (19/03/2025) : 18 min
e Entretien 2 (27/03/2025) : 23 min
e Entretien 3 (07/04/2025) : 57 min
e Entretien 4 (08/04/2025) : 31 min

L’entretien « peut se réaliser face a face, individuellement ou en groupe, au téléphone ou par

I’entremise d’une technologie » (Tétreault, S., 2014b). Ainsi, tous les entretiens ont été réalisés

a distance, par appel téléphonique, afin de s’adapter au mieux aux disponibilités et a la

localisation des différents participants.

J’ai mené seule chaque entretien en suivant un guide de questions semi-directives identique

pour toutes les passations.

Deux dispositifs d’enregistrement (un téléphone portable et un ordinateur) ont été utilisés

simultanément afin de sécuriser la sauvegarde des données.

Chaque participant a signé un formulaire de consentement éclairé autorisant I’enregistrement

audio des données de I’entretien (Annexe 3). Ces mémes données ont été anonymisées lors de
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la retranscription, dans le respect des principes éthiques de la recherche et du Reglement

Général sur la Protection des Données (RGPD).

B. Méthodologie de ’analyse

1. Analyse hypothético-déductive

La présente recherche s’inscrit dans une logique hypothético-déductive. Comme le rappellent
les auteurs de la revue Exercer (2008), « le recours a une méthode de recherche, qu’elle soit
quantitative ou qualitative, reléve d’'une méme démarche scientifique avec €élaboration d’une
hypothése, d’une question et d’'une méthode adaptée pour y répondre. »

Dans ce travail, les apports théoriques issus de la revue de littérature ont permis la formulation
d’une question de recherche et d’hypothéses associées. Ces hypothéses seront infirmées,

confirmées ou nuancées grace a I’analyse des entretiens.

2. Analyse par thématiques

L’analyse suit un processus en plusieurs étapes, favorisant une immersion progressive dans les
données des entretiens et une compréhension fine des contenus. Il s’agit ici d’une analyse

qualitative de terrain visant a « extraire le sens » des discours des participants (Paillé, 2012).

ETAPE 1 : Retranscription intégrale des entretiens et impression des retranscriptions
Chaque entretien est retranscrit dans son intégralité. Comme I’indique Bardin (2013), « Toute
parole, orale ou écrite, peut étre soumise a 1’analyse de contenu. ». Cette étape constitue donc

la base de mon travail analytique (Annexe 4).

ETAPE 2 : Lecture immersive
Une premicre lecture attentive de 1’ensemble des entretiens est réalisée. L’objectif est de

s’imprégner au maximum du contenu.

ETAPE 3 : Premiere lecture flottante (19/04/2025)

Cette lecture transversale est effectuée question par question afin de comparer les réponses des
différents participants. Elle permet de repérer les grandes thématiques émergentes afin de créer
une légende commune a tous les entretiens. Selon Bardin (2013), « I’investigation des thémes,

ou analyse thématique, est rapide et efficace ».

ETAPE 4 : Deuxieme lecture flottante (20/04/2025)
A l’aide de la 1égende, chaque entretien est codé visuellement avec des surligneurs. Ce type de

codage s’inscrit dans une démarche décrite par Exercer (2008) : « A la lecture des

26



retranscriptions, le texte est codé, fragment par fragment, et réarrangé en une liste de catégories

faisant émerger les thémes principaux ».

ETAPE 5 : Troisieme lecture flottante (21/04/2025)
Les citations sélectionnées sont extraites et classées dans des tableaux thématiques, permettant

une meilleure visualisation des citations (Annexe 5).

ETAPE 6 : Analyse synthétique par thématique

A partir des tableaux, une synthése est rédigée pour chacun des thémes, mettant en lumiére les
¢léments importants, les points communs et les divergences. Cette étape est expliquée par
Paill¢é, P. et Mucchielli, A. (2012) : « Le chercheur va donc procéder a quelques lectures du
corpus et mener un travail systématique de synthése des propos. » Parallelement, j’ai pu

compléter un tableau présentant les caractéristiques des différents participants (Annexe 6).

VI. Cadre expérimental

A. Analyse des résultats

1. Phénomeéne fantome

DESCRIPTION DES SENSATIONS FANTOMES NON DOULOUREUSES

Les ergothérapeutes interrogés rapportent une grande variété de sensations fantomes. Tous
mentionnent la persistance du membre amputé. Toutefois, certains patients décrivent un
membre complet, tandis que d’autres évoquent seulement un membre partiel (E2). Ces diverses
sensations peuvent se manifester sous différentes formes : des démangeaisons (E2), des
problématiques de perception du membre dans l’espace (E4) telles que des mauvais
positionnements (E4) ou des enroulements du membre (E2 et E4), mais aussi des frottements

(E3) ou encore le phénomene de telescoping (E4), ou le membre parait raccourci.

DESCRIPTION DES DOULEURS FANTOMES

Les douleurs décrites par les quatre ergothérapeutes varient, tant en intensité qu’en nature. Elles
peuvent étre continues, comme des douleurs lancinantes (E1 et E3), ou brutales, comme des
sensations d’écrasements (E1, E3 et E4) parfois comparées a une porte qui se ferme sur le
membre (E1) ou a des oppressions, comme si le membre était pris dans un étau (E2 et E3).
D’autres prennent la forme de décharges ¢lectriques (E4), de sensations de cuisson intense (E3)
ou de bralures (E3 et E4). Enfin, plusieurs ergothérapeutes mentionnent des contractions

intenses (E2), telles que des crispations (E2) ou encore des crampes (E3).
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ELEMENTS INFLUENCANT LA FREQUENCE ET/OU I’ INTENSITE DES
SENSATIONS

Plusieurs ¢éléments susceptibles d’influencer la fréquence et/ou I’intensité des sensations et
douleurs du membre fantdme ont été mentionnés. Une premiére catégorie regroupe les facteurs
physiques tels que [’utilisation du membre amputé, y compris dans 1I’imaginaire, notamment
par I'utilisation de la thérapie miroir, une mauvaise gestion des douleurs de moignon (E3), une
rééducation sensitive inadaptée (E3), ou encore le port d’appareillage ou d’aide technique trop
serrés (E4). Le deuxieme axe concerne les aspects psychologiques, notamment la maniére dont
I’amputation est vécue sur le plan émotionnel (E2, E3 et E4). Le stress (E4), I’irritabilité (E2)
ainsi que la qualit¢ du sommeil (E2 ET E3) pouvant influencer la fatigue (E2 et E4), sont
¢galement évoqués comme facteurs d’influence. Enfin, certains ¢léments relévent du contexte
médical de I’amputation, tels que son étiologie (E4), la présence de douleurs pré-amputation

(E3), ou encore la qualité du geste chirurgical (E3).

IMPACTS FONCTIONNELS ET/OU OCCUPATIONNELS

Les impacts fonctionnels et occupationnels rapportés sont variés et peuvent étre classés selon
une échelle d’intensité. Parmi les impacts modérés, nous pouvons retrouver les sensations de
géne (E2) ou une perception de bizarrerie légérement envahissante pour le patient (E2). E2
précise d’ailleurs a plusieurs reprises que, dans le cas de ses patients avec des amputations
partielles de doigts, I’impact reste généralement limité. En revanche, des répercussions plus
importantes sont fréquemment mentionnées, comme 1’exclusion partielle ou totale du membre
(E1, E2 et E3), le développement d’une kinésiophobie (E1), I’apparition des compensations
vicieuses (E1 et E2) ou de troubles de la proprioception (E2) ainsi qu’une diminution de la
participation sociale et des difficultés dans les activités de la vie quotidienne (E1, E3, E4). Ces
¢léments peuvent entrainer une perte de rendement occupationnel impactante et invalidante
(E3). Enfin, E3 mentionne des impacts plus séveéres comme un impact du sommeil, une perte
de poids, une détresse psychologique importante, pouvant aller jusqu’a des idées suicidaires ou

des demandes d’euthanasie.

2. Interdisciplinarité

INTERVENTION/COLLABORATION PLURIPROFESSIONNELLE

L’importance de la collaboration interprofessionnelle est un point régulierement souligné dans
chacun des discours des personnes interrogées. Toutes mentionnent le médecin, notamment
pour la prescription de traitements médicamenteux, ainsi que le kinésithérapeute.
L’orthésiste/orthoprothésiste est également fréquemment cit¢ (E1, E3 et E4), tout comme

I’infirmier (E1 et E2), le psychologue (E1, E3 et E4) et le psychomotricien (E1 et E4). D’autres
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professionnels de santé sont également évoqués de maniere plus ponctuelle : I’esthéticien (E1),
I’aide-soignant (E1), I’enseignant en activité physique adaptée (E1), le sophrologue (E2), I’art
thérapeute (E2), le chirurgien (E2), I’algologue (E3) ou encore le neuropsychologue (E4).

SPECIFICITE DES ERGOTHERAPEUTES

Selon les professionnels questionnés, I’ergothérapie en tant que discipline centrée sur les
besoins de la personne (E1), permet une prise en compte des habitudes de vie et des activités
de la personne (E1 et E2) ainsi qu’une analyse de I’impact fonctionnel et occupationnel de la
douleur (E2 et E3). E1 et E2 soulignent que, par la vision holistique de la participation
occupationnelle, I’ergothérapeute peut limiter I’impact de la douleur sur la qualité et I’équilibre

de vie.

3. Interventions en ergothérapie

REALITE VIRTUELLE/THERAPIE MIROIR/IMAGERIE MENTALE

Les entretiens mettent en évidence une utilisation fréquente de la thérapie miroir comme
approche thérapeutique de la douleur fantome. Tous les ergothérapeutes interrogés déclarent
I’utiliser, en respectant plus ou moins les étapes du protocole de Moseley : reconnaissance de
la latéralisation, observation du membre sain dans le miroir d’abord sans mouvement puis avec
mouvements. Certains vont jusqu’a intégrer des objets du quotidien. Cependant, un élément qui
revenait dans la plupart des entretiens (E1, E2 et E4) est la nécessité d’individualiser les séances
et d’étre vigilant a la réceptivité des patients. Effectivement, cette technique peut provoquer un

inconfort ou majorer la douleur.

APPAREILLAGE/AIDES TECHNIQUES

Les aides techniques et les appareillages sont également cités parmi les interventions mises en
place par les différents ergothérapeutes. Les plus récurents sont les systémes de compressions
comme les manchons (E1, E3 et E4), la mise en place de la prothése (E1) ainsi que des
appareillages fonctionnels dotés de dispositifs de décharge permettant au moignon d’étre au
contact de I’objet sans déclencher de douleurs (E2 et E3). E1 mentionne ¢galement 1’utilisation
de gants recouvrant la prothese, élément essentiel pour permettre une meilleure acceptation et

une réduction des douleurs.

AMENAGEMENT/AVQ/COMPENSATION

Ces ergothérapeutes soulignent I’importance d’intervenir également sur I’aménagement des
activités de la vie quotidienne devenues difficiles. E1 et E4 mentionnent notamment
I’aménagement du domicile ou 1’adaptation d’activités telles que la toilette, le repas, la reprise

du sport ou de I’activité professionnelle... E2 travaille davantage sur les gestes et des
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préhensions dans les taches du quotidien, tandis que E3 utilise les situations de vie quotidienne

comme support thérapeutique afin de maximiser le temps de rééducation.

REEDUCATION SENSITIVE/TOUCHER PRESENCE

Le travail sensitif est également mentionné comme une approche complémentaire dans la
gestion des douleurs fantdmes (E1, E2 et E3). Les ergothérapeutes interrogés évoquent
’utilisation du toucher présence pour améliorer la proprioception (E2), des techniques de

désensitisation (E3), ainsi que le recours a 1’¢lectrostimulation (E3) ou a I’acupuncture (E3).

EVALUATION DES INTERVENTIONS

Dans le but d’évaluer la pertinence de leur intervention et de suivre 1’évolution des douleurs
fantomes, les ergothérapeutes de mon enquéte ont recours a des outils relativement similaires.
L’¢échelle visuelle analogique (EVA) est couramment utilisée (E1, E3 et E4), tout comme les
entretiens semi-structurés, basés sur des questions portant sur la fréquence, I’intensité, I’impact
ou encore la gestion des douleurs (E2 et E3). E3 insiste par ailleurs sur I’importance d’évaluer
tout au long de I’accompagnement, en y intégrant également des bilans de la motricité et de la

fonction.

EDUCATIONS/CONSEILS

Les différents entretiens mettent en lumiere I’importance de rendre le patient acteur de la prise
en charge (E2 et E3). Comprendre ce qui lui arrive (E4) et s’éduquer sur le phénomene (E3)
permet au patient d’étre plus rassuré (E3) et de mieux gérer les symptomes au quotidien (E4).
E4 souligne que les patients ne sont pas suffisamment au courant de ce qu’il se passe dans leur
propre corps. E2 mentionne également 1’importance d’inclure les proches dans ce processus.
E3 rappelle quant a lui, la nécessité de légitimer la souftrance et la réalité de ses sensations.
L’¢éducation semble se dérouler en deux temps. La premicre phase consiste a transmettre des
informations de base sur le phénoméne douloureux : ce qu’il se passe (E2 et E3), qu’est-ce
qu’un membre fantome (E1 et E2), comment ¢a fonctionne (E3), comment I’expliquer a un
proche (E1) ou comment la quantifier (E1). La deuxiéme phase concerne davantage
I’apprentissage de techniques plus spécifiques pour aider les patients a gérer cette douleur au
quotidien (E1, E2, E3 et E4). Il peut s’agir d’une auto-rééducation a la thérapie miroir, a
I’automassage, a I’hypnoanalgésie, a la méditation ou encore au toucher présence. Il y a
également tout un versant sur la réalisation des activités de la vie quotidienne ou comment
trouver des stratégies pour améliorer le rendement occupationnel (E3). Certains mentionnent
notamment [’hygiene (E1 et E4), I’alimentation (E4) ou encore le positionnement du membre

(E1 et E2).
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Actuellement, cette éducation passe essentiellement par de 1’oral, parfois avec des schémas ou

des articles scientifiques en support (E4).

PACING

Comme vu dans la rubrique consacrée a 1’éducation, plusieurs des ergothérapeutes partagent
une volonté d’impliquer activement le patient. Plus spécifiquement, certains (E1, E3 et E4)
décrivent des stratégies d’autogestion qui se rapportent grandement aux fondements du Pacing.
Ils encouragent le patient a analyser les rythmes de la douleur : identifier les moments et les
activités douloureuses (E1), décrire le type de douleur (durée, localisation, intensité, ...) (E1 et

E4) et analyser ce qui les déclenche ou ce qui les soulage (E3 et E4).

Leurs outils utilisés varient selon les professionnels, mais 1’objectif semble étre similaire. E1
demande a remplir un organigramme de la journée ou de la semaine avec 1’utilisation d’un
systeme de gommettes colorées. E3 incite a noter tous les ¢léments dans un carnet qu’ils ont
toujours avec eux, tandis que E4 utilise des grilles horaires de la douleur (un agenda de minuit

a minuit, 7 jours sur 7).

Les ergothérapeutes se servent ainsi des données recueillies dans le but d’ajuster les activités
tout en s’adaptant aux besoins de la personne (E1 et E3). L’objectif principal pour E1 serait de
proposer une solution pérenne dans le temps afin de réduire les arréts d’activités. E4 se sert de
ces grilles horaires pour identifier des conseils permettant au patient de mieux gérer les facteurs

de risque déclenchant ou augmentant les douleurs fantomes.

Apres une bréve présentation du concept de Pacing, les ergothérapeutes ont été invités a donner
leur avis sur 'utilisation de cette méthode dans le cadre de la gestion des douleurs fantdmes.
El et E3 ont indiqué que cette approche se rapporte a des pratiques déja intégrées dans leur
exercice professionnel, bien qu’ils n’en connaissaient pas nécessairement le nom. E3 considére
que cela fait partie de notre « sens ergo », qu’il s’agit de prendre en compte le quotidien et les
activités de chacun. E1 explique que le Pacing, en tant qu’approche centrée sur 1’éducation et
I’autogestion, correspond tout a fait a ce que I’on cherche a faire en ergothérapie.

E3 et E4 remarquent que le Pacing est une démarche axée sur la notion de 1’équilibre
occupationnel, en alternant activités et repos. E2 et E4 y voient un intérét particulier dans le
cadre de la gestion des douleurs fantdmes, notamment en raison des composantes pouvant
amplifier ou étre amplifiées par le phénomene douloureux.

Néanmoins, E3 évoque une limite & cette approche : une intervention trop structurée sur le

quotidien pourrait selon elle, limiter la spontanéité et la capacité a gérer des aléas.
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PERSPECTIVES D’AMELIORATION

Les perspectives d’amélioration évoquées par les participants de 1’étude portent principalement
sur une meilleure formation continue des professionnels (E1 et E3), I’évaluation réguliere (E3)
ainsi qu’une information préopératoire systématique destinée aux patients (E4). E2, de son c6té,
estime que la prise en charge des douleurs fantdmes est globalement satisfaisante, du moins sur

son champ d’intervention.

B. Biais et limites de I’étude

Mon étude présente néanmoins un certain nombre de limites et de biais susceptibles d’altérer

la véracité des résultats.

Parmi les principales limites figure la taille restreinte de I’échantillon (quatre participants) qui
limite la représentativité et la généralisation des résultats. Le changement de méthodologie en
cours de projet a également réduit les possibilités de croisement direct des points de vue. De
plus, I’absence d’entretiens avec des patients, en raison de la loi Jardé, a limité une
compréhension directe du vécu des principaux concernés. Notons que les données reposant
exclusivement sur des déclarations, sans observation de terrain, réduisent la profondeur de
I’analyse. Enfin, le protocole d’enquéte construit spécifiquement pour ce mémoire n’a pas pu

étre scientifiquement validé.

Comme le souligne Villegas (2023) «le chercheur affecte parfois involontairement ou
activement le processus lors de I’exécution d’une enquéte systématique », ce qui peut impacter
la fiabilité des résultats obtenus. Dans le cadre de cette étude, j’ai pu relever plusieurs biais de
recherche.

« Comprendre les biais de la recherche et réduire les effets des opinions biaisées est une partie
essentielle de tout processus de planification de la recherche » (Villegas, 2023).

Un biais de sélection est présent : seuls des professionnels disponibles et intéressés par le sujet
ont accepté de participer, limitant la diversité des points de vue. Un biais relationnel est
¢galement a noter, puisque je connaissais déja deux des participants (un formateur et un
ergothérapeute rencontré en stage. Par ailleurs, j’ai mené seule 1’analyse, un biais
d’interprétation est donc possible, exposant a une subjectivité dans le traitement des données.
Enfin, un biais de I’observateur a pu se manifester : le ton employé¢, les relances formulées ou

la relation établie durant les entretiens ont pu influencer les réponses des participants.

C. Discussion

Cette démarche permettra, selon Exercer (2008), « d’explorer le lien entre la « vraie vie » du

clinicien et la « science dure ».
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1. Interprétation des résultats par thématiques

a) Phénoméne fantome
Les personnes interrogées rapportent la présence d’un membre, qu’elle soit compléte ou
partielle. Ce phénomeéne est largement documenté dans la littérature (Kooijman et al., 2000 ;
Giummarra & Moseley, 2011 ; De Maria B de Melo et al., 2023, ...) et correspond a la

persistance du membre amputé.

SENSATIONS FANTOMES

Les propos recueillis lors des entretiens révelent une grande diversité d’expériences sensorielles
fantomes, semblables a celles de la littérature analysée. Parmi ces sensations, nous retrouvons
des descriptions de « démangeaisons », « frottements », « mauvais positionnements » ou
encore d’« enroulements », qui correspondent aux formes d’extéroception et de kinesthésie,
décrites par Kar & Kutlu (2023) ou encore Schley et al. (2008) dans leurs écrits.

Comme le mentionne 1’'un des ergothérapeutes, une sensation kinesthésique fréquemment
signalée est le télescopage. Cela correspond a la perception que le membre fantdme rétrécit
progressivement, jusqu’a ce que la main ou le pied fantdome semblent directement attachés a
I’extrémit¢ du membre, ou coincés dans des positions inconfortables (Ramachandran et

Hirstein, 1998 ; Erlenwein et al., 2021 ; Giummarra et al., 2010 ; Katz & Melzack, 1990).

DOULEURS FANTOMES

En accord avec la littérature (McCabe, 2005 ; Giummarra et al., 2010 ; Erlenwein et al., 2021
et bien d’autres), les entretiens confirment que la douleur du membre fantome est un phénomene
courant, pouvant prendre des formes diverses et variées : douleurs lancinantes, écrasements,

oppressions, décharges é€lectriques, briilures, crampes...

ELEMENTS INFLUENCANTS
Le phénoméne du membre fantome est décrit par Foulkes & Wood (2008), M. P. Jensen et al.
(2002), Erlenwein et al. (2021) et d’autres chercheurs, comme une expérience
multidimensionnelle qui refléte les domaines somatiques, sensoriels, psychologiques,
émotionnels, cognitifs, culturels et socio-environnementaux combinés.
Lors des entretiens, les ergothérapeutes mentionnent plusieurs de ces spheres, notamment :
- Les facteurs physiques : mauvaise gestion des douleurs de moignons, rééducation non
adaptée, appareillages trop serrés...
- Les facteurs psychologiques et émotionnels : acceptation de 1’amputation, stress,
fatigue.... Ce lien est bien établi dans la littérature, notamment par Balakhanlou et al.

(2020) et Lumley et al., (2011), dont les travaux démontrent que les états émotionnels
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négatifs sont associés a une intensification de la douleur, tandis que les états émotionnels
positifs tendent a la réduire.

- Les facteurs médicaux liés a ’amputation : étiologie, douleurs pré-amputation, qualité
du geste chirurgical.... De nombreuses études confirment que les personnes qui
ressentaient de la douleur chronique avant I’amputation ont des taux plus élevés de
douleur du membre fantdme (M. P. Jensen et al., 2002 ; Balakhanlou et al., 2020 ;
Nikolajsen et al., 1997 ; Schrier et al., 2019 ; Dijkstra et al., 2002).

Néanmoins, un aspect intéressant a souligner est 1’absence de mention explicite de la sphere
socio-culturelle et environnementale dans les entretiens. Cette omission pourrait indiquer un
manque de prise en compte de cette dimension dans la pratique quotidienne des ergothérapeutes

et mériterait d’étre approfondie.

IMPACTS DE LA DOULEUR FANTOME

Lorsque la douleur devient chronique, elle peut interférer avec presque tous les aspects de la
vie d’un individu, comme le travail, la gestion du domicile, les loisirs ou les relations, entrainant
une réduction de la qualité de vie (Liedberg et al., 2012 ; Millar WJ, 1996). Elle affecte a la fois
les capacités physiques et mentales, et peut provoquer des troubles du sommeil (Spacek, 2006).
Lors des entretiens, ces mémes thémes ont €t¢ signalés. En effet, les difficultés mentionnées par
les participants comprenaient des exclusions segmentaires, des troubles du sommeil, une
détresse psychologique importante, une diminution de la participation sociale, et surtout des
difficultés dans les activités de vie quotidienne, engendrant une perte de rendement
occupationnel.

Les ergothérapeutes rencontrés ont indiqué que I’'impact du phénomene fantdme sur la vie
quotidienne des patients varie selon différents degrés (modéré, important, et sévere). Dans la
littérature, Gibson (2001), indique que I’expérience de I’amputation, la perception, I’impact de

celle-ci et les réactions associées peuvent varier considérablement selon chaque individu.

b) Interdisciplinarité

COLLABORATION PLURIPROFESSIONNELLE

Un des thémes marquants qui a émergé de ma revue de littérature était la nécessité d’une
collaboration pluriprofessionnelle efficace entre des spécialistes expérimentés (Pasquina et al.,
2014 ; Constantin et al., s. d.-c ; Erlenwein et al., 2021).

Il n’est donc pas surprenant de retrouver cette méme notion lors des différents entretiens. En
effet, lors de la retranscription et de I’analyse, il a été possible de rassembler les informations
recueillies et créer une liste non exhaustive de professionnels mentionnés par les participants.

Cette liste s’avere globalement en accord avec celles proposées par Pasquina et al. (2014), De
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Benedetto et al. (2002) et Erlenwein et al. (2021), et comprend notamment : médecin,
kinésithérapeute, ergothérapeute, orthésiste/orthoprothésiste, infirmier, psychologue,
psychomotricien, esthéticien, aide-soignant, enseignant en activité physique adaptée,

sophrologue, art thérapeute, chirurgien, algologue et neuropsychologue.

SPECIFICITE DES ERGOTHERAPEUTES

L’ergothérapie, telle que décrite dans la littérature, est une discipline paramédicale axée sur les
activités de la vie quotidienne et centrée sur le patient. Elle repose sur une approche
individualisée qui prend en compte le thérapeute, le patient, son environnement et ses habitudes
de vie (Hesselstrand et al., 2015 ; Creek et al. 2005 ; De Maria B de Melo et al., 2023). Ainsi,
les ergothérapeutes deviennent des membres essentiels de 1’équipe de soins du patient amputé
et aident a maximiser son indépendance (Pasquina et al., 2014 ; De Maria B de Melo et al.,
2023 ; Spiliotopoulou & Atwal, 2011 ; Hesselstrand et al., 2015).

En 2009, Skjutar énonce que 1’ergothérapie a le potentiel de remédier a la diminution de la
performance occupationnelle causée par la douleur chronique.

Ces principes théoriques sont également exprimés par les ergothérapeutes rencontrés, qui
mettent en avant I’importance d’adapter leurs interventions aux besoins spécifiques de chaque
personne. Selon eux, la spécificité de I’ergothérapie dans cet accompagnement, réside dans la
prise en compte des habitudes de vie et des activités quotidiennes de la personne. Cela
permettrait de réaliser une analyse pertinente de I’'impact fonctionnel et occupationnel de la
douleur, dans le but d’améliorer la qualit¢ de vie et de rétablir un meilleur équilibre

occupationnel pour le patient.

c) Interventions en ergothérapie

THERAPIE MIROIR / APPAREILLAGE / AVQ / REEDUCATION SENSITIVE

Le phénomeéne du membre fantdme est aujourd’hui considéré comme étant en grande partie 1i¢
a une réorganisation inadaptée du cortex somatosensoriel suite & une amputation, altérant la
représentation corporelle du membre manquant. Plusieurs auteurs suggerent qu’il est possible
d’inverser ce phénomene en rétablissant une image corporelle plus fonctionnelle, évitant ainsi
I’exacerbation des symptomes (Limakatso, Madden, et al., 2019 ; Griisser et al., 2001 ; Karl et
al., 2001 ; Flor et al., 1995). Dans la littérature, différentes interventions ergothérapiques sont
proposées : éducation de la personne et de son entourage, évaluation de la douleur et de la
fonctionnalité, accompagnement a la mise en place de la prothése, rééducation aux activités
quotidiennes, imagerie motrice, thérapie miroir, acupuncture, stimulation sensorielle,
relaxation et gestion de la douleur (De Maria B de Melo et al., 2023 ; Pasquina et al., 2014 ;
Cancio et al., 2019 ; Sparling et al., 2024).
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Les ergothérapeutes interrogés mettent en application certaines de ces approches dans leur
pratique, en particulier la thérapie miroir et I’imagerie motrice graduée, qui agissent
bénéfiquement sur I’image corporelle et I’hypervigilance a la douleur (Bowering et al., 2012).
En outre, ils mettent également en place divers appareillages : systetmes de compression,
protheses et/ou orthéses. En effet, le maintien ou la restitution d’une image corporelle positive
semble contribuer a la réduction de la douleur du membre fantdéme (Makin & Flor, 2020 ; Lee
et al., 2014 ; Beisheim-Ryan et al., 2021 et d’autres).

L’aménagement des activités de la vie quotidienne (toilette, repas, reprise du sport ou de
I’activité professionnelle) est également une priorité pour eux.

La rééducation sensitive (toucher présence, techniques de désensitisation, acupuncture et
I’¢lectrostimulation) est ¢galement mentionnée.

Dans la littérature, aucune de ses interventions ne s’est avérée efficace de mani€re constante.
(Aternali & Katz, 2019 ; Limakatso & Parker, 2021).

En pratique, les ergothérapeutes combinent plusieurs de ces stratégies pour gérer la douleur du
membre fantome. La recherche souligne effectivement que la combinaison de techniques
entraine généralement des résultats plus efficaces dans la fonctionnalité des sujets (BRITO,

2012 ; Bennett et Closs, 2011 ; Sparling et al., 2024).

EDUCATION

Les données issues de la littérature (OMS, 1998 ; Smurr et al., 2008) et des entretiens
convergent sur I’importance des actions d’éducation dans 1’accompagnement des personnes
amputées, afin de les rendre actrices de leur réadaptation.

Plusieurs ergothérapeutes notent un manque d’information des patients, alors que comprendre
le phénoméne du membre fantdme permettrait de mieux gérer ses symptomes au quotidien.
Effectivement, « la peur de I’inconnu » fait partie des problémes psychologiques les plus
courants observés chez les amputés (Smurr et al., 2008).

De plus, la stigmatisation psychologique liée a la douleur du membre fantdme pousse certains
patients a taire leur vécu. Par conséquent, il est essentiel que les cliniciens abordent ce sujet non
seulement pour valider les expériences des patients, mais aussi pour identifier les domaines
d’intervention potentiels (Beisheim-Ryan et al., 2021 ; Woodhouse, 2005 ; Fraser et al., 2001).
Ce besoin est confirmé par les professionnels de terrain, qui insistent sur la nécessité¢ de
légitimer la souffrance et la réalité de ses sensations.

Sur le terrain, les ergothérapeutes transmettent des informations de base (définition du membre
fantdbme, mécanismes, communication aux proches, quantification de la douleur, ...) et
enseignent des techniques de gestion de la douleur (thérapie miroir, automassage,

hypnoanalgésie, méditation, toucher présence, ...). lls accompagnent également les patients
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dans la mise en place de stratégies pour améliorer le rendement occupationnel au
quotidien (hygiene, alimentation, positionnement du membre, ...). Ces pratiques rejoignent les
recommandations de la littérature (Mulvey et al., 2012 ; Belon & Vigoda, 2013).

En revanche, I’éducation sur I’impact émotionnel et neuropsychologique de la douleur reste
trop peu abordée dans les discours, bien qu’elle soit mise en lumicre dans la littérature (Lumley
etal., 2011).

Enfin, plusieurs sources insistent sur I’importance de supports éducatifs et visuels. En effet,
lorsque le patient est encore sous le choc de son amputation ou lorsqu’il est douloureux, il n’est
pas forcément disponible pour entendre et comprendre un certain nombre d’informations. En
créant et laissant, a disposition du patient, les informations importantes par le biais de
documents éducatifs, on lui laisse la possibilité de se les approprier au moment qui lui convient
le mieux (Fox, s. d.-b). Pourtant, dans la pratique, les ergothérapeutes passent principalement

par de ’oral, parfois enrichi d’articles scientifiques.

PACING

Le Pacing, tel qu’il est présenté dans la littérature, est une stratégie d’autogestion active par
laquelle les individus apprennent a équilibrer le temps consacré a I’activité et au repos, dans le
but d’améliorer leur fonction et leur participation a des activités significatives (Jamieson-Lega
et al., 2013).

Pourtant, aujourd’hui, le Pacing demeure un concept encore mal défini en ergothérapie
(Antcliff et al., 2019 ; Jamieson-Lega et al., 2013 ; Gill & Brown, 2008). Cette absence de
définition claire pourrait potentiellement expliquer pourquoi aucun des ergothérapeutes
rencontrés n’en connaissait le nom. Cependant, les trois quarts d’entre eux mettent déja en place
des stratégies d’autogestion proches des fondements du Pacing. Ils démontrent tous d’une
volonté d’impliquer activement le patient dans sa prise en charge. Le Pacing suppose
effectivement un apprentissage : il ne s’agit pas d’'un comportement inné, mais plutot d’un effort
ou d’un choix conscient d’acquérir des connaissances ou des compétences pertinentes pour
gérer la douleur (Jamieson-Lega et al., 2013). Le Pacing reléve ainsi du cadre de I’autogestion.
En effet, il implique de se guider indépendamment tout au long du processus une fois que la
compétence elle-méme a été¢ acquise (Jamieson-Lega et al., 2013).

Cette approche repose sur plusieurs piliers : I’ajustement, la décomposition, la planification, la
hiérarchisation et I’augmentation progressive des activités. L’objectif est de favoriser la
constance des niveaux d’activité, tout en respectant les capacités actuelles de la personne
(Antcliff et al., 2018 ; Nielson et al., 2012 ; Antcliff et al., 2019).

Dans la pratique des ergothérapeutes rencontrés, ces principes se traduisent par différentes

interventions. Ils encouragent notamment le patient a analyser les rythmes de la douleur :
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identifier les moments et les activités douloureuses, décrire le type de douleur (durée,
localisation, intensité, ...) ainsi que les éléments déclencheurs ou apaisants.

Pour cela, divers outils sont utilisés: organigrammes journaliers ou hebdomadaires
accompagnés d’un systéme de gommettes colorées, carnet de suivi de la douleur, ou encore
grilles horaires couvrant 24h, 7 jours sur 7.

Les aspects les plus souvent cités du Pacing sont la lenteur et la régularité, la répartition des
taches et 1’utilisation de pauses (Cane et al., 2012). Ces supports servent donc de base pour
réfléchir, en collaboration avec le patient, & une organisation plus adaptée du quotidien. Les
données recueillies permettent, d’ajuster les activités tout en s’adaptant aux besoins spécifiques
de la personne, de proposer une solution pérenne dans le temps afin de réduire les arréts
d’activités, et d’identifier des stratégies permettant au patient de mieux gérer les facteurs de
risque déclenchant ou augmentant les douleurs fantomes.

La littérature met également en avant les avantages a plus long terme tels que 1’élaboration de
routines et I’établissement d’objectifs pour intégrer des activités significatives afin d’améliorer
la qualité de vie. Le rythme pourrait ainsi renforcer le sentiment de contrdle sur les activités
(Antcliff et al., 2019)

Toutefois, un écart subsiste entre la théorie et la pratique. Méme si les ergothérapeutes mettent
déja en place des actions semblables au Pacing, ces derniéres manquent parfois de structuration.
L’approche du Pacing, davantage formalisée, pourrait gagner a étre plus connue et mise en
application par les professionnels.

Lorsque je leur ai demandé leur avis concernant le Pacing, tous y ont vu un intérét particulier
pour la pratique ergothérapique, notamment dans le cadre de la gestion des douleurs fantdmes,
en raison des composantes qui peuvent amplifier le phénomene fantome.

Néanmoins, une des ergothérapeutes a soulevé une limite quant a cette approche : une
intervention trop structurée sur le quotidien pourrait selon elle, limiter la spontanéité et la
capacité a faire face a des aléas. Ce point rejoint une enquéte menée par Antcliff (2019), dans

laquelle des participants ont également fait remarquer que le rythme impliquait de la flexibilité.

2. Interprétation des résultats selon les modéles

a) Modéle humaniste
Le mod¢le humaniste, centré sur la singularité et I’expérience vécue de chaque individu, peut
largement s’appliquer aux patients amputés. En effet, ces derniers expérimentent le phénomene
du membre fantdme de maniére profondément personnelle et unique.
L’autonomie, 1’auto-direction et I’auto-développement de la personne, grands fondements de

I’approche humaniste, s’accordent parfaitement avec les objectifs de réadaptation, visant a la
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gestion de la douleur. Comme nous 1’avons vu, les sensations fantomes, multiples et variées,
nécessitent une prise en charge holistique et individualisée intégrant les domaines
psychologiques, somatiques, sociaux et environnementaux. Dans cette optique, les actions
d’éducation et le Pacing, outils centrés sur les besoins spécifiques du patient, deviennent

essentiels pour accompagner la personne dans la compréhension et la gestion de sa douleur.

b)  Modéle MOH

Le Modele de 1’Occupation Humaine (MOH) pourrait tout a fait étre appliqué a
I’accompagnement d’une personne amputée, présentant un phénomeéne du membre fantome. En
effet, ce modele consideére que I’engagement dans l’occupation résulte d’une interaction
dynamique entre la volition (motivation, valeurs), I’habituation (r6les, routines), les capacités
de performance (aptitudes) tout en tenant compte de 1’environnement. Or, nous avons pu
confirmer que le phénomeéne du membre fantome affecte directement ces mémes composantes :
il interfeére avec la motivation a agir, perturbe les routines, réduit les capacités et peut freiner la
participation occupationnelle. Le MOH permet ainsi d’appréhender au mieux I’impact que la
douleur peut avoir sur la compétence et I’identité occupationnelle. Ainsi, les actions d’éducation
et le Pacing, visant a restaurer un équilibre occupationnel, s’inscrivent complétement dans les

principes d’intervention du MOH.

3. Retour sur les hypothéses de I’étude
a) Hypothése 1
Hypotheése 1 : « L’ergothérapeute, en intégrant la prise en compte des occupations, s’intégre

parfaitement dans [’équipe pluriprofessionnelle et permet d’améliorer la gestion de la douleur

fantome au quotidien. »

Cette hypothese semble étre largement confirmée. En effet, I’ergothérapie en analysant les
activités et des habitudes de vie du patient, permet de mesurer I’impact de la douleur fantdme
sur 1’équilibre occupationnel et d’y remédier de fagon adaptée. Toutefois, la gestion de ce
phénomene nécessite une approche holistique et individualisée, impliquant une collaboration
étroite avec les autres professionnels de santé gravitant autour du patient. Ainsi, 1’ergothérapie
joue un réle majeur, mais I’efficacité réelle de I’accompagnement dépendra grandement de la

coordination avec 1’ensemble de 1’équipe pluriprofessionnelle.

b) Hypothése 2

Hypothése 2 : « Les actions d’éducation en ergothérapie sont un accompagnement nécessaire

a la condition mentale, physique et émotionnelle chez un patient amputé souffrant de douleurs

39



fantomes au quotidien. Plus préciséement, les actions d’éducation a mettre en place concernent

des stratégies d’autogestion pour mieux vivre avec ses symptomes. »

L’éducation joue un role crucial dans I’accompagnement des patients amputés présentant un
phénomene fantome. Elle permet non seulement de légitimer leurs souffrances, mais aussi de
leur fournir des outils pour mieux gérer leurs symptomes au quotidien. Cependant, certains
aspects de la littérature, comme I’impact des émotions sur la douleur ou encore 1’utilisation de

supports éducatifs visuels, ne sont pas suffisamment retrouvés dans la pratique concrete.

) Hypothese 3
Hypothese 3 : « Une des stratégies d’auto-gestion adaptée aux personnes amputées serait le

Pacing. »

D’apreés les retours des entretiens et de la littérature, cette hypothése semble tout
particulierement pertinente dans le cas des douleurs du membre fantome. Cependant, une
approche trop structurée pourrait limiter la spontanéité et la capacité d’adaptation de certaines
personnes. Comme pour tout outil, le Pacing doit donc étre individualisé : il ne conviendra pas
a tous, mais peut parfaitement s’intégrer a un programme de réadaptation pour une personne

amputée.

VII. Conclusion et perspectives

REPONSE A LA PROBLEMATIQUE :

Ainsi, dans quelle mesure un processus d’accompagnement en ergothérapie, chez un patient
amputé présentant des douleurs fantomes, mene a une meilleure performance occupationnelle
au quotidien ?

L’amputation est une solution thérapeutique salvatrice, mais elle a un impact important sur la
qualité de vie du patient. Dans la majorité des cas, cette chirurgie engendre un phénoméne
fantdme qui impacte 1’autonomie et la performance occupationnelle.

L’ergothérapie, par sa vision holistique de la participation occupationnelle, permet d’analyser
I’impact de cette douleur sur le quotidien et sur 1’équilibre de vie.

En mobilisant des approches variées (thérapie miroir, imagerie mentale, travail sensitif,
relaxation, appareillage, ...), des stratégies d’autogestion comme le Pacing, des actions
d’éducation permettant une meilleure compréhension des symptomes et une forte collaboration

pluriprofessionnelle, I’ergothérapeute aide le patient a mieux gérer ses symptomes au quotidien.
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Ainsi, un tel accompagnement ergothérapique, adapté et individualisé, favorise une
amélioration de la performance occupationnelle au quotidien pour les patients amputés

présentant des douleurs du membre fantome.
APPORTS PERSONNELS ET PROFESSIONNELS
Ce travail m’a beaucoup apporté, tant sur le plan personnel que professionnel.

Personnellement, j’ai pu développer ma rigueur et mon autonomie et travailler sur la
structuration de mes pensées. De plus, les recherches effectuées ont grandement enrichi ma
culture générale. Enfin, la réalisation de ce mémoire représente un véritable accomplissement

personnel, marquant 1I’aboutissement de mes études supérieures.

Professionnellement, ce mémoire m’a permis d’approfondir un sujet qui me passionne, tout en
me sensibilisant au vécu des patients douloureux. J’ai pu perfectionner ma capacité de recherche
d’articles scientifiques et ma capacité de rédaction et de synthétisation. Enfin, ce travail m’a
permis de découvrir de nouveaux outils concrets, que je pourrais étre amenée a employer dans

ma future pratique professionnelle.

RECOMMANDATION DE FIN DE DISCUSSION

Une perspective mentionnée par I’un des ergothérapeutes m’a particulieérement interpellée : la
nécessité d’informer et d’éduquer le patient sur le phénomeéne fantdome, avant méme
I’intervention chirurgicale. En effet, lorsqu’un patient vient tout juste d’étre amputé ou lorsqu’il
est encore douloureux, il n’est pas forcément disponible pour entendre et comprendre un certain
nombre d’informations (Fox, s. d.-b).

J’ai donc approfondi cette réflexion en recherchant si cette pratique était évoquée dans la
littérature. Dans le journal British Orthopaedic Association, Jennifer Fulton (2020) mentionne
les recommandations de la British Society of Physical and Rehabilitation Medecine, et indique
que le parcours de la personne qui va étre amputée devrait commencer par une consultation pré-
amputation avec une équipe de rééducation spécialisée. Cette consultation viserait a fournir au
patient des informations essentielles sur le processus de réadaptation, les défis a anticiper et les
bénéfices attendus. L’objectif serait de permettre au patient de prendre une décision éclairée
concernant la chirurgie et sa santé et son bien-&tre futur (Fulton, 2020). Elle insiste notamment
sur ’importance d’expliquer le phénoméne fantdme avant I’amputation et de présenter les
différents traitements non pharmacologiques possibles. Elle conclut en affirmant que « référer
les patients a une consultation pré-amputation, les place au centre des soins et permet une prise
de décision éclairée et des résultats optimaux » (traduction libre).

Cependant, je n’ai pas retrouvé de dispositif similaire décrit dans la littérature frangaise.
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Ainsi, peut-étre serait-il pertinent de développer ce type de consultations en France, afin d’offrir

aux patients un accompagnement plus global, anticipé et centré sur leurs besoins...
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Annexe 1 : GUIDE D’ENTRETIEN ET MATRICES ASSOCIEES

« Bonjour, je me (re)présente : Je suis Jeanne Rizziato, étudiante en 3éme année au sein de
I’institut de formation en ergothérapie de Toulouse.

Tout d'abord, merci beaucoup d’avoir accepté cet entretien.

Aujourd’hui, je m’intéresse a la prise en charge des sensations de membre fantdme en
ergothérapie, un sujet qui suscite de nombreuses interrogations, notamment sur les approches
thérapeutiques et leur efficacité.

Dans cette discussion, j’aimerais mieux comprendre votre expérience en tant qu’ergothérapeute
face a cette problématique : la facon dont les patients décrivent leurs sensations, les impacts
que cela a sur leur quotidien, mais aussi les stratégies et interventions mises en place pour les
accompagner.

Votre expertise et votre retour d’expérience seront précieux pour enrichir ma réflexion.
N’hésitez donc pas a partager des exemples concrets ou des éléments qui vous semblent
particuliérement pertinents. »

Présentation générale
Pouvez-vous me décrire votre parcours professionnel ? (Age, structure, date diplome)
- Depuis combien de temps exercez-vous en tant qu’ergothérapeute ?
- Depuis combien de temps travaillez-vous avec des patients amputés ?
- Avez-vous bénéficié d’une formation spécifique sur les sensations de membre fantdome
et leur prise en charge ? Si oui, laquelle et en quoi a-t-elle influencé votre processus
d’accompagnement ?

Sensations fantomes : perceptions et impacts
Comment les patients décrivent-ils leurs sensations de membre fantome ?
- Ces sensations sont-elles majoritairement douloureuses ou non douloureuses ?
- Avez-vous observé des ¢léments qui influencent I’intensité ou la fréquence de ces
sensations (stress, posture, activité, climat, etc.) ?

Quels sont les impacts fonctionnels et occupationnels que vous observez chez ces patients ?
- En dehors des limitations physiques, identifiez-vous d'autres répercussions
(émotionnelles, sociales, professionnelles) ?

Les patients développent-ils spontanément des stratégies pour gérer leurs sensations de membre
fantome ?
- Sioui, quelles sont les stratégies les plus courantes ?

Accompagnement en ergothérapie

Quel est le role de ’ergothérapeute dans la prise en charge des sensations de membre fantome
?

- En quoi [D’ergothérapie se distingue-t-elle des autres professions dans cet
accompagnement ?
- Est-ce une problématique que vous rencontrez fréquemment dans votre pratique ?

Quels types d’intervention mettez-vous en place aupres de ces personnes ?



- Avez-vous une approche spécifique selon la nature des sensations (douleurs fantdmes
vs. sensations non douloureuses) ?

Comment évaluez-vous I’efficacité de vos interventions sur ces sensations ?
- Utilisez-vous des outils d’évaluation spécifiques (échelles de douleur, questionnaires,
retours subjectifs des patients) ?

Retours d’expérience
Pouvez-vous décrire une intervention particuliére que vous avez réalisée pour un patient
souffrant de sensations fantdmes et qui a montré des résultats positifs ?

- Quels ont ét¢ les résultats observés ?

Quelles sont les approches thérapeutiques que vous avez testées qui n’ont pas donné les résultats
escomptes ?
- Selon vous, pourquoi ces approches ont-elles ét¢ moins efficaces ?
- S’agit-il de freins liés aux patients (acceptation, adhésion au traitement) ou aux
ressources disponibles (matériel, temps, équipe pluridisciplinaire) ?

Collaboration et approche pluridisciplinaire
Travaillez-vous en collaboration avec d’autres professionnels ?
- Si oui, avec quels professionnels et comment cette collaboration s’organise-t-elle ?

Connaissances et innovations dans la prise en charge
Réalisez-vous des actions d’éducation aupres de vos patients atteints de sensation des membres
fantomes ?
- Si oui, quels types d’informations leur transmettez-vous ? Sous quelle forme (ateliers,
supports écrits, exercices a domicile) ?
- Sinon, pour quelles raisons (manque de temps, manque de ressources, faible demande
des patients...) ?

Connaissez-vous ’approche du Pacing dans la gestion de la douleur ?

- Si out, I'utilisez-vous dans votre pratique ? Comment 1’intégrez-vous dans la prise en
charge des patients présentant des sensations de membre fantome ?

- Sinon, voici une bréve explication : « Le Pacing est une stratégie d’autogestion active
par laquelle les individus apprennent a équilibrer le temps consacré a [’activité et au
repos, dans le but d’améliorer leur fonction et leur participation a des activités
significatives. » (Jamieson-Lega et al., 2013). Pensez-vous que cette approche pourrait
étre pertinente pour ces patients ?

Perspectives et améliorations :
Enfin, selon vous quelles améliorations pourraient étre apportées a la prise en charge des
sensations de membre fantome en ergothérapie ?

« C’est maintenant la fin de cet entretien.

Encore merci pour votre disponibilité et votre partage d’expérience. J’espere que nous aurons
I’occasion d’échanger a nouveau a I’avenir."



Variable 1 : les stratégies d’autogestion

' CRITERES |

Pacing

INDICATEURS
Ajustement des occupations
Décomposition des occupations
Planification : prévoir les tiches en fonction de sa fatigue
Hiérarchisation des occupations
Gestion de 1’énergie
Gradation : ajuster I’intensité et la durée des efforts
Rythme : trouver une cadence adaptée
Endurance : maintenir ses capacités sur le long terme
Augmentation progressive de la participation a des activités significatives

Auto-
efficacité/
Auto-gestion

Confiance en soi

Sentiment de maitrise

Compétences

Motivation

Autonomie

Controle

Estime de sot

Acceptation des capacités actuelles

Adaptation a I’état actuel / Auto-évaluation : écouter son corps et ses
signaux

Prise en compte des ressources personnelles : forces et faiblesses

Equilibrer le
temps
consacre a
I’activité et

Constance des niveaux d’activité

Réduire les activités les jours de surmenage
Incorporation de périodes de repos

Augmenter les activités les jours de sous-effort

au repos Alternance entre effort et récupération
Gestion de 1’énergie : adapter son effort pour éviter 1I’épuisement
Prévention de la fatigue
Repos actif
Ecoute du corps : repérer les premiers signes d’aggravation
Juste milieu entre activité et repos

Prévenir Réduction de la souffrance

exacerbation Amélioration de la fonctionnalité

des Gestion des symptomes

symptomes Amélioration de la qualité de vie

Réduction de I’évitement

Réalisation d’activités significatives
Amélioration de I’humeur

Anticipation / éviter les déclencheurs
Modération : ne pas dépasser ses limites
Prévention




Variable 2 : action d’éducation

. CRITERES INDICATEURS
Acquisition de Apprentissage
compétences Nouvelles connaissances / capacité/ habiletés
Développement
Implication du patient
Processus d’adaptation
Progression
Pédagogie/ Apprentissage de I’impact des émotions
Education Entrainement a la relaxation

Techniques de désensibilisation

Documents éducatifs/ Ressources éducatives
Stratégies

Réception de multiples informations
Enseignement

Transmission

Accompagnement

Prévention

Sensibilisation

Information

Empowerment

Relation de partenariat entre le patient et les professionnels de
santé

Maximisation de
I’indépendance
fonctionnelle

Gestion optimale du quotidien

Réduction des symptomes de douleur chronique
Augmentation de la qualité de vie
Renforcement de 1’autonomie

Exploitation des compétences existantes
Prévention de la dépendance




Variable 3 : occupations signifiantes

. CRITERES INDICATEURS
Occupation - Soins personnels
- Productivité
- Loisirs

- Large gamme d’activités et de taches
- Activités quotidiennes pour occuper son temps et donner un sens a la vie
- Ce a quoi on consacre son temps

Apport - Répond a ses besoins

personnel - Alignement avec les valeurs

- Cohérence avec l'identité personnelle

- Emotions positives ou un sentiment d'accomplissement

Le sens et la - Occupation significative/signifiante

finalité - Sentiment d'autonomie et de compétence

- Satisfaction personnelle : apport de plaisir, sentiment de réussite ou
gratification personnelle.

- Impact sur le bien-étre




Annexe 2 : EMAIL TYPE ENVOYE POUR LE RECRUTEMENT

Bonjour,

Je me présente, je suis Jeanne RIZZIATO, étudiante en 3e année en ergothérapie au sein de
I'TFE de Toulouse.

Je me permets de vous contacter concernant mon mémoire sur l'accompagnement en
ergothérapie des personnes amputés présentant des sensations du membre fantome.

Pour la partie exploratoire, je réalise des entretiens individuels de 30/45 min.

Votre expertise serait précieuse pour enrichir mon travail, et je souhaiterais savoir si vous seriez
disponible pour échanger avec moi.

L'entretien pourra se faire en visioconférence ou par téléphone, selon vos disponibilités.
Si vous étes intéressé, n'hésitez pas a me faire part de vos créneaux disponibles.
Merci d'avance pour votre réponse,

Bonne fin de journée,

Jeanne Rizziato
Etudiante en derniére année d’ergothérapie
jeanne.rizziato@gmail.com

06.95.72.05.98

\
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Annexe 3 : FEUILLE DE CONSENTEMENT

“m- -
Pole régional d’enseignement ‘ é“l Occitanie
P R E F M S et de formation aux métiers de a sante

Hépitaux de Toulouse

\ =] ] =

CONSENTEMENT A LA FIXATION, REPRODUCTION ET EXPLOITATION DE L'IMAGE OU D’UN AUTRE
ATTRIBUT DE LA PERSONNALITE

Je soussigné(e) :

Né(e) le : &

Résidant & l'adresse suivante -

Autorise dans le cadre de son diplédme en ergothérapie agissant dans le cadre de
l'initiation & la recherche a I'institut de Formation en Ergothérapie de TOULOUSE

4 enregistrer ma voix
a me photographier

a me filmer

000

Cette autorisation est consentie dans les strictes conditions suivantes :

- Utilisation de I'analyse des situations d'entretien dans le cadre de la recherche :
(nom du mémoire).

- Diffusion uniguement dans le cadre de la recherche et de la santé pour analyse des paroles des interviewées, a
titre de présentation et réflexion a caractére uniquement lié a la recherche.

- Diffusion interdite en public et/ou dans le cadre d'utilisation des images pour un film destiné au grand public sans
un nouveau consentement de ma part.

Je me réserve le droit_de demander & tout moment la destruction des supports de fixation d'images et cela sans
donner d'explication.
La présente autorisation est consentie a titre gracieux.

La présente autorisation est délivrée en deux exemplaires, dont le premier me sera remis et le second sera
Cconserve par . Sous réserve du respect de I'ensemble de ces conditions, je délivre
‘mon consentement libre et éclairé.

Faita - Le:

Formulaire de Consentement dans le cadre de I'IFE Toulouse - Responsable pédagogique de la formation :
Jean-Michel CAIRE - Ergothérapeute, PhD - Université Toulouse

il



Annexe 4 : VERBATIM E1

Bonjour, je me présente : je suis Jeanne Rizziato, étudiante de 3¢éme année au sein de 1’institut
de formation en ergothérapie de Toulouse.

Tout d'abord, merci beaucoup d’avoir accepté cet entretien.

Aujourd’hui, je m’intéresse a la prise en charge des sensations du membre fantdme en
ergothérapie, un sujet qui suscite de nombreuses interrogations, notamment sur les approches
thérapeutiques et leur efficacite.

Dans cette discussion, j’aimerais mieux comprendre votre expérience en tant qu’ergothérapeute
face a cette problématique : la facon dont les patients décrivent leurs sensations, les impacts
que cela a sur leur quotidien, mais aussi les stratégies et interventions mises en place pour les
accompagner.

Votre expertise et votre retour d’expérience seront précieux pour enrichir ma réflexion.
N’hésitez donc pas a partager des exemples concrets ou des éléments qui vous semblent
particuliérement pertinents.

Tout d’abord est-ce que vous pouvez me décrire votre parcours professionnel ?

Du coup, **nom/prénom**, je suis diplomé depuis 2015.

J’ai travaillé dans différents centres de rééducation, notamment en France mais aussi dans les
DOM-TOM.

J’ai pu du coup a plusieurs reprises avoir des patients amputés soit de la main soit du membre
inférieur.

Avez-vous bénéficié d’une formation spécifique sur les sensations du membre fantome ?

Non, juste : soit mes collégues ... donc des formations intra collégues ou des formations de la
formation initiale de I’IFE de Lyon.

Merci.
Du coup, comment les patients décrivent leurs sensations de membre fantdme ?

Ca peut varier vraiment en fonction de chacun : ¢a peut étre, vraiment, d’avoir un hémi-
membre, ¢a peut étre d’avoir un membre complet, ¢a peut étre la sensation d’une porte qui se
ferme.... ils ont ’impression que ¢a se ferme sur leur pied ou sur leur main... ou des sensations,
vraiment, de vouloir faire quelque chose en fait, d’avoir une sensation ou le bras n’est pas la,
ou le membre en tout cas n’est pas la.

(a peut étre des sensations assez diverses, ¢a peut étre des douleurs lancinantes, type un peu
neurologiques, enfin, ¢a va étre assez difficile pour la personne de les exprimer et trés variable
dans la journée.

Ces sensations sont-elles majoritairement douloureuses, ou non douloureuses ?
Ca je ne pourrais pas répondre a cette question.

Je n’ai peut-€tre pas vu assez pour dire vraiment si y a un pourcentage plus douloureux que non
douloureux.

Vil



En général de toute fagon, on prend plus en charge les personnes douloureuses parce que ¢a va
influencer sur la mise en place de la prothése, ou sur vraiment I’activité au quotidien.
C’est plutodt ca qui va influencer le choix donc je ne pourrais pas donner de ratio.

Est-ce que vous avez observé des éléments qui pouvaient influencer l'intensité ou la fréquence
de ces sensations ?

En tout cas, dans ma pratique, ¢a serait plutdt dés qu’on faisait du bi-manuel ou dés qu’on faisait
appel, du coup, a la main ou méme, de temps en temps, sur 1’utilisation de la thérapie miroir.
Pour certains patients, la thérapie miroir ¢’était impossible.

Du travail sensitif, vraiment, pour savoir juste ou, bah....ca pouvait déclencher des douleurs
assez fortes donc ¢a demandait du coup une préparation de la personne au préalable.

Ca m’est arrivé de travailler sous Méopa, le gaz hilarant.

Et quels étaient les impacts fonctionnels et occupationnels que vous avez pu observer chez ces
patients ?

C’est des patients qui sont quand méme souvent trés dynamiques, en tout cas la plupart que j’ai
vu en centre de rééducation et c’est des personnes qui vont sous-utiliser leur membre sup méme
s’ils pourraient avoir un manque d’appoint. Voila ils vont préférer béquiller par exemple si ¢’est
un membre inf.

En tout cas pour ceux que j’ai vu moi, c¢’était plutdt du coup, de mettre au maximum leur
membre fantdome de coté, et faire les activités avec soit une seule jambe, soit un seul bras.

Et en dehors des limitations physiques, est-ce que vous identifiez d’autres répercussions
émotionnelles, professionnelles ou sociales ?

Surtout pour les patients en couple, notamment sur le lit, la sensation que le mari ou la femme
vient écraser la main alors qu’il n’y a plus de main ou des sensations de toucher.
Et aprés, du coup, ca a une répercussion sur le couple dans le quotidien.

Est-ce que les patients ont développé spontanément des stratégies pour gérer leurs sensations
fantomes ?

Oui, pour certains, ils vont utiliser un peu la compression ou les manchons.

[ls vont étre trés contents dés qu’ils vont recevoir leur premier manchon.

Pour d’autres, ¢a va étre de trouver des vétements ou des choses comme ¢a ou de travailler dans
I’eau ou d’essayer de vraiment d’avoir des sensations qui vont leur plaire ou des sensations qui
vont détendre un petit peu.

Et sinon apres, y en a qui font appel au médecin et ils vont étre suivi avec des traitements
médicamenteux.

Ils ne marchent pas forcément tout le temps, mais moi je n’en connais pas qui n’étaient pas sous
traitement en tout cas, avec un traitement méme dépressif, du coup, avec un suivi aussi.

Pas forcément que antidouleur mais aussi potentiellement pour essayer de traiter comme si
c’était des douleurs neuropathiques, avec des faibles doses.

Et quel était votre réle dans I’accompagnement de ces personnes en tant qu’ergothérapeute ?

Bah du coup, sur les protocoles de thérapie miroir, potentiellement, sur les douleurs des
membres fantomes.



Nous,on intervenait quand méme souvent la-dessus que ce soit au niveau du membre inf ou du
membre sup, avec des protocoles.

Alors je n’ai jamais réussi forcément a rester sur un protocole tres trés spécifique de thérapie
miroir mais en tout cas je respectais bah les différentes étapes et j’adaptais par contre au patient,
le temps de thérapie miroir.

Voila c’est surtout sur le temps de répétition en fonction de 1I’émotivité de la personne, des
sensations aussi et du coup vraiment d’avoir un accompagnement un peu plus individualisé.

Est-ce qu’il y avait un autre type d’accompagnement ?

Sur tout ce qui est positionnement au lit.

Voila des réflexions, un petit peu, autour du domicile mais plutdt sur des questions ponctuelles,
en fonction des évaluations qu’on avait fait au préalable, des entretiens.

S’il y avait des choses spécifiques sur le quotidien : la douche par exemple, comment simplifier
certaines choses, le repas, ¢a peut étre vraiment des choses diverses et variées, si la personne
souhaitait reprendre le sport bah du coup ¢a peut étre aussi un accompagnement sur les
prothéses ou sur comment adapter le sport en attendant que, soit les douleurs fantomes
diminuent, soit I’acceptation, soit des choses comme ¢a.

Si on reste sur les douleurs fantomes, parce qu’apres, sinon, il y a plein d’autres choses sur
I’amputation en elle-méme.

Voila bien siir, que sur ce versant-la.
Et du coup en quoi I’ergothérapie va se différencier des autres professions dans cet
accompagnement ?

On va rester quand méme trés centrés sur les besoins de la personne.

Apres on va €tre vraiment complémentaires avec le kiné . Souvent, on partage la thérapie miroir
potentiellement entre kiné et ergo (un le matin, un I’aprés-midi) : ¢a peut étre, vraiment,...
travailler en collaboration.

Et apres, ca va étre peut-étre, d’adapter la thérapie miroir avec des activités de la vie
quotidienne, des choses que la personne aime faire, a la différence, peut-étre, du kiné qui en
fait, est sur des choses fonctionnelles. Enfin..., a nuancer quand méme, puisqu’il y a certains
kinés qui le font aussi avec des choses qui vont avoir du sens.

Donc, je ne sais pas, j’ai pensé notamment au foot par exemple, utiliser un ballon alors que la
personne aimait bien ca, alors peut-Etre pas avec une footballeuse professionnelle il faut faire
attention a I’émotion.... mais en tout cas, des choses qui ont du sens pour la personne.

Voila, on peut travailler sur les activités de la vie quotidienne notamment avec une fourchette
...ou des choses qui peuvent étre assez intéressantes, tout en étant par contre vraiment tres
proche de la personne puisque ¢a peut faire écho a pas mal de choses, notamment sur le c6té
émotionnel.

Et comment vous avez pu évaluer I’efficacité de vos interventions sur ces sensations ?

Par les bilans, par les évaluations classiques, par des EVA, des choses comme ¢a.

Mais aussi peut-étre une partie que je n’ai pas dit, mais c’est peut-€tre aussi sur 1’éducation :
comment on va traiter la douleur et comment I’expliquer a un conjoint, a un proche, a ses
enfants.

Ca c’est des choses qui vont étre importants.

Et puis je pense qu’en tant qu’ergo, grace aux différents bilans et peut-€tre, associés a la qualité
de vie.



Enfin, les bilans qu’on apprend en formation initiale, qui peuvent nous aider a savoir un peu
I’impact de la douleur sur la qualité de vie ou sur I’équilibre de vie, ou sur des termes comme

ca....

Et du coup, ces actions d’éducation étaient inscrites dans un programme ?

Non pas forcément.

La personne pouvait... en tout cas, en fonction des centres, il y a des programmes d’éducation
thérapeutique.

Mais si la personne venait juste d’étre amputée, ¢ca pouvait étre aussi de 1’éducation un peu plus
personnalisée en attendant qu’elle ait une phase d’acceptation, avant de pouvoir peut-Etre faire
de I’éducation thérapeutique sur du plus long terme.

L’un n’empéche pas ’autre.

Du coup est-ce que vous pouvez décrire une intervention particuliére que vous avez réalisée
pour un patient et qui a montré des résultats positifs ?

Alors moi, ¢’était surtout sur du membre inf.

Parce que sur du membre sup, avec les traitements, c¢’est quand méme passé assez vite et du
coup c’est surtout les traitements et la mise en place de la prothése qui ont aidé.

Dong, si...... je vais donner 2 exemples. Il y a la mise en place d’une prothése, pour un des
patients, ¢a avait vraiment fait I’effet escompté, par contre avec un gant.

Sans le gant, ¢a lui faisait des douleurs incroyables mais avec un gant, pour masquer un peu la
prothese et des manchons, ¢a permettait que la personne se 1’approprie plus facilement et ¢a
déclenchait beaucoup moins de douleurs, voire pas du tout de douleurs.

Ca, ¢a serait pour le membre sup, et pour le membre inférieur c’était vraiment ’utilisation de
la thérapie miroir... et la personne était devenue, pas « addict », je ne dirais pas ce terme 1a, mais
la personne était vraiment trés motivée.

Tous les jours elle venait faire sa séance, elle venait chercher son miroir, elle s’installait et elle
faisait vraiment tout toute seule.

Elle avait vraiment pris cette habitude 1a et elle demandait a venir avant qu’il y ait du monde.
Elle avait trouvé ses petits moyens de compensation et c’est vrai que du coup, bah, en termes
de douleur, elle I’évoquait trés bien.

Par contre, il ne fallait pas que quelqu’un bouge le miroir ou des choses comme ¢a .... ou ¢a
pouvait totalement influencer la rééducation sur la journée !

Mais ¢a avait un impact bénéfique, en tout cas, sur plusieurs heures.

Je ne dirais pas zéro douleur, mais moins, en tout cas.

Et est ce qu’il y a des approches thérapeutiques que vous avez testées et qui n’ont pas donné
I’effet escompté ?

Bah ¢a va varier, il y a des personnes qui sont tellement douloureuses, qui ont vraiment une
kinésiophobie, qui ont peur de 1’approche et du coup bah 1a, ¢ca peut compliquer vraiment les
choses et ¢a va prendre beaucoup plus de temps.

Apres, ¢a sera a nous aussi d’adapter les choses.

Je n’ai pas encore eu de refus total en tout cas.

Apres, 1l n’y a pas forcément eu de bénéfices mais je n’ai jamais eu de refus, en tout cas,
d’utilisation de certaines thérapies. Apres, c’est de la recherche, d’essayer de trouver de
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nouvelles fagcons de faire, mais je n’ai pas en téte de choses que j’ai pu utiliser qui n’ont pas
marché....

Tant mieux.

Il y en a slirement hein, ¢a n’a peut-&tre pas marché mais je vais en utiliser d'autres, et a terme,
on trouve toujours une solution ou des choses qui facilitent un peu le quotidien.

Vous parliez du kiné, est ce qu’il y a d’autres professionnels avec qui vous collaborez autour de
cette gestion des douleurs du membre fantome ?

Tout ce qui est orthoprothésistes notamment, justement sur le type de manchon, sur la
compression, sur essayer de gérer les choses au mieux...et on ira potentiellement avec la couleur
de la personne, 1’esthétisme, comme si on avait une prothese de style... ca, I’orthoprothésiste
le fait souvent.

Ca peut étre intéressant de travailler aussi avec des esthéticiens, notamment sur essayer de
retrouver vraiment la main, méme si on avait une main factice. Que la personne retravaille
dessus notamment pour faire une prothése trés esthétique.

(Ca commence a se développer un petit peu.

Ou de travailler vraiment sur le c6té psychologique : donc, le psychologue, on peut travailler
aussi avec.

Ce sera vraiment de toute fagon, un panel. En général, on ne travaille jamais seul, surtout sur
des amputations, donc kiné, ergo, médecin orthoprothésiste/orthésiste et ce qui est psychologue
et infirmier sur la gestion du manchon, la gestion de 1’hygiéne du moignon, de choses comme
ca, ca va étre aussi assez important de travailler.

Du coup vous parliez des actions d’éducation, est-ce que vous pouvez préciser un petit peu
plus ? Quel type d’information vous leur transmettez ? Sous quelle forme ?

Ben, dans certains centres en tant qu’ergo, on intervenait vraiment sur I’éducation
thérapeutique, ... une fois que la personne avait cicatris¢, sur tout ce qui était hygiéne , dans un
bindme aide-soignant/ergo ou infirmier/ergo et on travaillait vraiment sur bah, 1’hygicne,
notamment la douche : comment se laver le moignon, comment anticiper les risques qui peuvent
étre en lien avec 1’appui prolongé sur la prothése, s’il y a une prothése, ou bah, si on a peur de
nettoyer, parce que du coup, ¢a fait mal, on a des douleurs... Comment trouver des solutions
ou comment on peut utiliser d’autres systémes.

Je ne sais pas, je pense a des éponges, ou essayer de nettoyer, des éponges un peu plus molles
ou différentes sensations/textures.

On pourrait méme faire du lien avec une psychomot a ce moment-la..

On travaille sur les sensations liées au membre fantdme et de savoir quelle texture pourrait étre
utilisée pendant la douche pour essayer de limiter les douleurs...

(Ca ne m’est jamais arrivé d’arriver jusqu’a 1a, mais en soi, ¢a ne me choquerait pas travailler
avec un psychomotricien sur les douleurs du membre fantome.

Est-ce que vous aviez d’autres informations que vous leur transmettiez par rapport a ces
sensations ?

Bah, du coup, toute une éducation comme je disais tout a 1’heure, sur, comment I’exprimer,

comment la nommer, comment la quantifier.
C’est des choses qui sont assez nouvelles pour elles.
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C’est des choses qu’on n’aime pas forcément dire.

Donner un chiffre entre 1 et 10 ¢a peut étre casse-pied a faire, du coup, ben, d’utiliser par
exemple le DN 4 ou d’utiliser ou détourner certains outils, potentiellement, pour essayer de,
bah, de mettre des mots sur quel type de douleur, est-ce qu’ y a un moment particulier de la
journée ...donc faire un organigramme de la journée ou vraiment faire de 08h00 a 09h00,
etc....vraiment d’aller chercher les activités de la vie quotidienne, s’il y en a qui sont moins
douloureuses, plus douloureuses... et d’essayer de faire du lien, du coup, avec les activités de la
vie quotidienne.

Ca pouvait faire partie aussi de 1’éducation thérapeutique et aprés, sur tout ce qui est posture,
sommeil et anticipation, au risque des troubles musculo-squelettiques ou des choses comme ¢a
....s’1l y a des personnes qui avaient des postures vicieuses ou des positions de protection, que
ce soit pour 1’épaule ou pour la hanche ou le genou...

Et cet emploi du temps-la dont vous parliez, du coup, il fallait qu’ils notent leur douleur
fantéme ?

Une sorte de semaine type ou une journée type, ¢a dépendait I’investissement de la personne.
Et ils avaient des gommettes et ils devaient dire si ¢’était une activité qui était trés douloureuse,
pas douloureuse, avec un systeme couleur en lien avec I’EVA par exemple.

Ouais ...ca, ¢’était un protocole qu’on avait mis en place comme ¢a, mais ¢a pourrait étre autre
chose.

Ca pourrait étre de mettre une cotation entre 0 et 10 pour chaque activité, ¢a, apres, je pense
que c’est propre a chacun et a chaque thérapeute....

Vous vous en serviez comment apres, de cet emploi du temps 1a ?

Bah du coup, apres, on faisait, dans 1’éducation thérapeutique, un temps en fonction des
activités... c’est plutot des activités sportives qui provoquaient des douleurs... bah, un lien
peut-étre kiné/ergo ou un EAPA et un kiné, voila, tout dépend des sessions....

Et en fait, il y avait une sorte de session a un moment T ou on faisait vraiment un récap et
d’essayer de mettre en avant quelles activités pourraient étre changées, modifiées, comment on
pourrait adapter certaines choses afin que bah , la personne puisse s’y retrouver, déja elle, et
d’essayer de poursuivre dans le temps et pas qu’il y ait un arrét ou je ne sais pas.... si c’est le
travail qui pose probléme, d’avoir un arrét de travail.

La place de I’ergo peut avoir un impact sur ce genre de choses.

Est-ce que vous connaissez le terme du Pacing dans la gestion de la douleur ?

Oui, j’ai déja entendu parler de ce terme, apres, de 1a a I’expliquer et a 1’utiliser je ne suis pas
stir de pouvoir y répondre.

(Ca recoupe un petit peu ce que ce que vous disiez.

J’ai une définition, moi, qui dit que le Pacing est une stratégie d’autogestion active par laquelle
les individus apprennent a équilibrer le temps consacré a 1’activité et au repos, dans le but
d’améliorer leur fonction et leur participation a des activités significatives.

Du coup qu’est-ce que vous pensez de cette approche, et est-ce qu'elle pourrait étre pertinente
pour ces patients-1a ?

Moi je pense que ¢a revient un peu a ce que j’ai dit au préalable,et finalement, c’est quand
méme une approche qui est centrée sur 1’éducation et 1’autogestion.

Xl



Et c’est vrai que ¢a, ¢’est plutot ce qu’on souhaite faire.

L’objectif est qu’on puisse passer apres a d’autres choses, une fois que la douleur est gérée, on
peut passer a d’autres objectifs et peut-€tre envisager d’autres protocoles pour vraiment un
retour a leur réinsertion socioprofessionnelle.

Au moment ou la douleur est trop présente on va étre quand méme plus limité.

Donc je trouve ¢a hyper-intéressant.

Et enfin est-ce que vous avez des améliorations qui pouvaient étre suggérées pour cette prise
en charge des sensations du membre fantome ?

Je pense que de la formation continue, de 1’éducation sur la... alors que ce soit le coté sensitif,
que ce soit le coté moteur ou que ce soit le coté..... peut-étre vraiment la perception des
douleurs, ca c’est des formations qu’il faudrait peut-étre plus développer par la suite, pour
faciliter, ben,... que ce soit un ergo, un kiné ou toutes les personnes qui prennent en charge
finalement les personnes amputées, puissent du coup avoir plus de billes en main pour faciliter
I’autogestion par la suite.

C’est maintenant la fin de cet entretien.
Encore merci pour votre disponibilité et votre partage d’expérience.
J’espére que nous aurons I’occasion d’échanger a nouveau a I’avenir.

Au besoin, les autres verbatims sont disponibles par mail : jeanne.rizziato@gmail.com
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Annexe 5 : TABLEAUX ANALYSE

DESCRIPTION DES SENSATIONS FANTOMES

ENTRETIEN 1 ENTRETIEN 2 ENTRETIEN 3 ENTRETIEN 4
avoir un hémi une sensation que le doigt gratte ils vont exprimer des symptomes qui | la persistance du membre... sans douleur (1.47)
membre (1.34) (1.39) concernent un segment qui n’est plus | des sensations de mauvais positionnement de "articulation ou du pied
avoir un membre | une sensation d’avoir le doigt existant (1.83) en lui-méme, les sensations d’enroulement du pied (1.50)
complet (1.35) enroulé (1.42) des sensations de frottement contre me décrivait la sensation que, quand il était allongé dans le lit, il avait
Avoir une une sensation qui est encore la un segment (1.86) I'impression d’avoir le tibia péroné, le pied qui traversait le matelas
sensation ou le (L77) il avait la sensation d’avoir le majeur | (1.53)
membre n’est pas | ils vont vraiment avoir la -qui n’existait plus du coup - qui des problémes de perception du membre dans 'espace (1.56)
1a(1.37) sensation que le doigt est toujours | frottait contre son index (1.101) ils vont avoir un phénomeéne de tglescoping ot la main va se

la (1.83) rapprocher ou le pied va se rapprocher (1.293)

E1 : hémi membre, membre complet, présence ou absence du membre
E2 : grattage, enroulement, présence du membre, présence de sensations
E3 : frottement, présence de symptdmes

E4 : persistance du membre, mauvais positionnement, enroulement, pb de perception du membre dans I’espace, telescoping

DESCRIPTION DES DOULEURS FANTOMES

ENTRETIEN 1 ENTRETIEN 2 ENTRETIEN 3 ENTRETIEN 4

Iimpression qu’une une sensation de | ga creait des briilures dans son doigt qui n’existait plus (1.102) | décrire des vraies douleurs au niveau du membre

porte se ferme sur leur | crispation (1.41) des sensations de douleurs, méme mécamiques (1.109) manquant (1.48)

pied ou sur leur main il avait vraiment | de cuisson intense, d’oppression (1.113) des sensations d’écrasements, des sensations de

(1.36) la sensation c’était lancinant en continu (1.538) décharges électriques et de brilures (1.52)

doulenrs lancinantes d’avoir le pouce | des crampes (1.108) pour les membres sup tu peux aussi avoir des douleurs

(139) dans un étau. .. des sensations d’étau (1.109) qui peuvent étre en lien avec la face, parce que du

1a sensation que le mar1 | d°étre hyper ils ont I"'impression que le doigt qui n'existe plus, 1l est écrasé | coup au niveau de I'Homaoculns sensitif, la main est

ou la famme vient contractd (L194) | (1.110) trés proche de tout ce qui est 1évres et langue ote. .. ot

écraser la main (1.75) caomme $°1l avait 'ongle écrasé par un par un marteau (1.292) done ils peuvent aussi percevoir des douleurs dans
cette zone (1.62)

E1 : porte qui se ferme sur le membre, douleurs lancinantes, écrasement
E2 : crispation, étau (oppression), contractions intenses
E3 : briilures, douleurs mécaniques, cuisson intense, oppression, lancinant, crampes, étau, écrasement

E4 : douleurs, écrasements, décharges électriques, brilures



ELEMENTS INFLUENCANT LA FREQUENCE ET L’INTENSITE DES SENSATIONS/DOULEURS FANTOMES

faisait appel a
la main (1.56)
sur
I’utilisation de
la thérapie
miroir (1.56)

vit ’amputation
(1.49)

on a souvent un
impact du sommeil
de I’état thymique
de la personne qui
peut influencer
leurs sensations
(1.55)

en fin de journée,
quand il y a plus de
fatigabilité et
d’irritabilité (1.73)

135)

Les facteurs aggravants, ben ¢a va étre une rééducation sensitive qui n’est
qui n’est pas bien menée, ou la sur sollicitation des zones douloureuses
(1.151)

parce qu’en fait, ils ont un positionnement nocturne qui est dégueulasse
aussi (1.486)

le coté trauma, le coté deuil aussi (1.498)

y a certaines personnes qui revivent le trauma et en fait, ils ont la douleur
pré-amputation qui est 13, quoi. Déja, ¢a a été prouvé : plus la douleur est
importante avant ’amputation -et méme juste apres le geste chirurgical-
plus les douleurs fantdmes sont importantes et durables (1.500)

La qualité du geste chirurgical (1.523)

I1 faut vraiment prendre en charge trés rapidement les douleurs de bouts de
moignon, pour pouvoir €viter I’apparition apres de douleurs fantémes

(L.707)

ENTRETIEN ENTRETIEN 2 ENTRETIEN 3 ENTRETIEN 4

1
deés qu’on I’impact c’est souvent soulagé par le mouvement (1.119) La fatigue, le stress (1.69)
faisait du psychologique du c’est des patients qui se plaignent de douleurs de bouts de moignons, au des difficultés dans
bimanuel patient au moment | contact ou a la percussion, ... il faut absolument éviter de provoquer... I’acceptation de I’amputation
(1.55) du choc (1.48) parce que ...... ca a été prouvé qu’en fait, a terme, ¢a intensifie voire ca crée | (1.70)
des qu’on comment en fait il des douleurs fantdmes, et du coup, elles, qui deviendront durables (1.127- 1’étiologie de I’amputation

(1.71) ... pour quelqu’un qui a
un arrachement d’un membre,
la survenue de la douleur peut
étre plus importante

le port de la prothese ou d’une
contention, d’un manchon un
peu trop serré (1.92)

il y a des facteurs de risque
augmentant le risque
d’apparition ou I’intensité de
la douleur (1.237)

1’état psychique va jouer sur
le seuil de douleur (1.281)

E1 : actions bimanuelles, utilisation de la thérapie miroir

E2 : impact psychologique de I’amputation, qualité¢ du sommeil, fin de journée, fatigabilité, irritabilité

E3 : soulagé par le mouvement, facteurs aggravants : douleurs de bouts de moignons (intensifient ou créent douleurs fantomes durables), rééducation
sensitive mal réalisée, sur-sollicitassions des zones douloureuses, mauvais positionnements nocturnes, traumatisme de 1’accident/amputation, douleur
pré-amputation, qualité du geste chirurgical

E4 : fatigue, stress, degré d’acceptation de I’amputation, étiologie de I’amputation, prothése ou manchon trop serré, état psychique
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IMPACTS FONCTIONNELS/OCCUPATIONNELS

ENTRETIEN
1

ENTRETIEN 2

ENTRETIEN 3

ENTRETIEN 4

sous-utiliser
leur membre
(1.66)

mettre au
maximum leur
membre
fantome de
coté (1.69)
répercussion
sur le couple
sur le
quotidien
(1.77)

il y a des
personnes qui
sont tellement
douloureuses,
qui ont
vraiment une
kinésiophobie
(1.187)

des postures
vicieuses ou
des positions
de protection
(1.250)

avec les amputés partiels de doigts,
ce n’est pas forcément les
sensations fantdmes qui ont le plus
d’impact fonctionnel (1.71)

ca peut venir géner (1.73)

la sensation de fantome peut étre
un peu envahissante pour le patient
(1.75)

un trouble de la proprioception
(1.82)

lacher les objets, se cogner plus
facilement (1.83)

la plupart vont trouver ¢a bizarre,
un peu dérangeant par moment
(1.91)

il n’y avait pas un énorme impact
thymique (1.92)

on va faire en sorte d’étre vigilant
a ce que les troubles de la
proprioception donc souvent qui
entrainent les chocs n’entraine pas
derriere une exclusion
fonctionnelle du doigt (1.140)
compensations vicieuses ou une
exclusion totale du doigt (1.149)
un impact sur la qualité de vie du
patient qui est en moyenne assez
petit & quasiment inexistant (1.290)

les douleurs fantdomes post-chirurgicales ont tendance a
plutdt disparaitre a moyen terme. Par contre, les douleurs
fantdmes qui apparaissent a moyen terme voir a long terme,
elles, pour le coup, sont durables et génantes (1.136-139)
I’exclusion (1.157)

c’est la non-fonction donc c’est la perte de rendement
occupationnel (1.179)

La personne, elle ne va plus pouvoir conduire (1.180)

elle va plus pouvoir exercer sa profession, elle va plus
pouvoir réaliser ses loisirs (1.182)

inhibition compléte de la main, et ¢a peut aller jusqu’a
I’exclusion segmentaire du bras complet (1.185)

ca peut étre trés impactant et treés invalidant (1.187)

méme sociales (1.191)

ca a pu amener en effet un deuil un peu pathologique (1.183)
Apres les sensations fantdmes peuvent étre durables mais
elles sont plutdt bien vécues (1.278)

qui créait des raideurs sur les doigts adjacents (1.296)

et puis les douleurs fantdmes, c’était I’enfer... il avait perdu
15 kilos ... Et il avait des idées suicidaires, du coup (1.543-
546)

Cette douleur, elle le bloquait dans son chemin, tu vois.
C’est comme s’il revivait le traumatisme tous les jours,
toutes les nuits, chaque instant .. (1.570)

les douleurs sensitives... ¢a fait partie des raisons de
demande d’euthanasie par les gens. (1.603)

une détresse tellement importante (1.606)

c’est aussi souvent que ¢a impacte le sommeil... les douleurs
comme ca (1.667)

quand tu es dans une
souffrance avec un rythme de
douleur qui est tres élevé avec
des douleurs qui durent dans le
temps... les gens sont plus
dans la gestion de la douleur
que dans la participation (1.86-
89)

ils vont peut-Etre se mettre des
freins dans la participation a
des taches autres que les
taches essentielles de la vie
(1.90)

limiter les temps de port de
prothése et donc indirectement
les douleurs vont avoir un
impact sur la participation
(1.95)

Vu que la personne n’arrive
pas a porter la prothése
suffisamment longtemps ou a
utiliser correctement la
prothese, beh du coup ils vont
peut-tre se recentrer sur des
activités assez simples ou ¢a
demandera peu d’engagement
physique (1.96)

XV



E1 : sous-utilisation du membre, répercussion sur la vie de couple, développement d’une kinésiophobie liée la douleur, postures vicieuses, positions de
protection

E2 : impact fonctionnel et sur la qualité de vie limité pour les amputations partielles de doigts, géne, un peu envahissant pour le patient, trouble de la
proprioception, lacher des objets, se cogner, bizarre, dérangeant par moment, pas d’impact thymique conséquent, vigilance pour ne pas que ces troubles
ne ménent a une exclusion fonctionnelle ou a des compensations vicieuses

E3 : les douleurs fantomes qui apparaissent plus tardivement sont plus durables et génantes, exclusion et inhibition pouvant aller jusqu’au bras entier,
perte de rendement occupationnel, réduction de la participation (conduite, profession, loisirs), trés impactant et invalidant, répercussions sociales, deuil
pathologique, raideurs sur les doigts adjacents, certaines douleurs sont tellement intenses qu’elles entrainent une perte de poids, des idées suicidaire,
facteur de demande d’euthanasie, détresse importante, impact du sommeil

E4 : réduction de la participation a des taches autres que les taches essentielles de la vie, limitation du temps de port de la prothese et donc réalisation
que des activités simples avec peu d’engagement physique

~_________ EDUCATION/CONSEILS

ENTRETIEN 1 ENTRETIEN 2 ENTRETIEN 3 ENTRETIEN 4
I’éducation : comment on va on les oriente déja vers un début Essayer de trouver des stratégies pour ¢a va étre du conseil, sur quelles
comment traiter la douleur et d’auto rééducation de la sensation | permettre aux patients quand méme techniques a mettre en place
comment 1’expliquer a un fantome pour pas que le troubles | d’avoir un rendement occupationnel (1.114)
conjoint, a un proche, a ses s’installe (1.101) satisfaisant le temps de son traitement On sait aussi que tout ce qui va
enfants (1.141) on va lui montrer comment faire (1.241) étre auto-

Ca c’est des choses qui vont étre | une séance de thérapie miroir Je travaille beaucoup avec les patients mobilisation/automassage du
importants (1.143) (1.112) parce qu’ils ont beaucoup d’auto- moignon, va amener des

de I’éducation un peu plus montrer comment lui ou son rééducation a faire (1.339) informations somesthésiques au
personnalisée en attendant entourage peut venir au contact je vais les éduquer a bien mettre en place | niveau du cortex cérébral pour
qu’elle ait une phase (1.139) les outils (1.400) éviter le déclenchement de la
d’acceptation avant de pouvoir Savoir un peu comment... c¢a les rend acteurs de la prise en charge | douleur fantome.

peut-étre faire de I’éducation positionner la main au repos pour | (1.401) Tu vas pouvoir essayer de leur
thérapeutique sur du plus long essayer d’éviter qu’il y ait ils s’éduquent (1.405) donner des petites choses a faire
terme (1.154) d’autant plus de crispation la-dessus (1.120)
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en tant qu’ergo on intervenait
vraiment sur 1’éducation
thérapeutique (1.221)

sur tout ce qui était hygiene
(1.222)

comment se laver le moignon,
comment anticiper les risques
qui peuvent étre en lien avec
I’appui prolongé sur la prothese
(1.224)

comment trouver des solutions
ou comment on peut utiliser
d’autres systemes (1.226)

On travaille sur les sensations
liées aux membres fantdmes et
de savoir quelle texture pourrait
étre utilisée pendant pour la
douche pour essayer de limiter
les douleurs (1.231)

toute une éducation comme je
disais tout a I’heure sur comment
I’exprimer, comment la nommer,
comment la quantifier (1.238)

sur tout ce qui est posture
sommeil et anticipation au risque
des troubles musculosquelettique
(1.249)

musculo-tendineuses au niveau de
la colonne du pouce (1.183)

je suis plutdt partisante que mes
patients soient au courant de ce
qui se passe (1.244)

je leur explique ce qui se passe, ce
qu’ils ont, qu’est-ce que c’est un
membre fantome et voila, pour ne
pas ce qu’ils développent de
I’anxiété par rapport a c¢a (1.246)
pour le moment c¢’est
principalement de 1’oral (1.252)
on pourrait améliorer notre
pratique en ayant une plaquette
d’information (1.253)

On va expliquer ce qu’il se passe
et ensuite on va rendre le patient a
acteur de sa rééducation par
rapport a ce qu’il se passe (1.259)
on va lui montrer les exercices
qu’il va devoir réaliser et
I’encourager a faire les activités
de telle ou telle maniére pour
permettre 1’utilisation de la main
et donc la reprogrammation de
motrice du schéma corporel
(1.261)

C’est plus de I’éducation fonctionnelle,
méme éventuellement, I’hypno-
analgésie, qui peut tout a fait s’éduquer
(1.407)

Ca c’est pareil, ca fait partie des choses
sur lesquelles je vais les éduquer... ne
pas essayer de.... Y a des gens ils
veulent provoquer la douleur parce
qu’ils pensent que quand ils provoquent
la douleur bah, en fait, ¢a va permettre
de la faire passer ! Tu vois, donc tout ¢a
si ¢a fait partie de I’éducation (1.425)
moi je vais plutdt leur conseiller de se
masser, mais avec quelque chose d’autre
que leur propre main (1.471)

je leur déconseille, genre, la rééducation
aprés 16 h....pour pas
qu’éventuellement, ¢a redéclenche des
douleurs nocturnes. (1.636)

Mais c’est slir que savoir comment ¢a
fonctionne, réussir a trouver des
stratégies pour apaiser ou quoi ¢a permet
de mieux comprendre, ... ¢a rassure les
patients aussi ... (1.680)

et pour leur dire que c’est réel, en fait,
parce qu’ils ont I’impression d’étre fou
(1.600)

Donc pour moi ¢a serait plutot
du conseil en ergo (1.141)
Alimentation, hygiene de vie...
(1.146)

des techniques a proprement
parler, type automassage (1.147)
méditation (1.149)

il y a aussi je pense la notion au-
dela du conseil, d’éducation pour
le patient (1.180)

Je pense que le c6té éducatif fait
que de comprendre une situation,
aide a un peu mieux a la gérer
que si t’es dans le flou total et
que et que tu ne sais pas ce qui
se passe (1.186)

moi je passe par 1’oral avec des
schémas, avec... ¢a m’arrive de
temps en temps quand t'as des
patients qui accrochent plutot
bien, qui veulent plein d’infos,
on leur distribue des articles
scientifiques sur le phénomene
douloureux et le phénomene de
douleur (1.289)

les patients ne sont pas assez au
courant de ce qui se passe (1.344)

E1 : éducation sur : comment on va comment traiter la douleur, comment 1’expliquer a un proche, comment la nommer, comment I’exprimer, comment

la quantifier
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Apprentissage : sur I’hygiéne (laver le moignon + travailler sur les sensations fantdmes pdt la toilette), comment anticiper les risques liés a I’appui
prolongé sur la prothése, comment trouver des solutions/adaptations, éducation sur posture au lit et anticipation des TMS

= (C’est important, éducation personnalisée puis ETP a plus long terme

E2 : éducation sur : ce qui se passe, ce qu’ils ont, qu’est-ce que ¢’est un membre fantdme (réduction de I’anxiété)

Autorééducation de la sensation fantéme (pour ne pas qu’elle s’installe) : montrer différentes techniques et lui apprendre a les réaliser en autonomie
(thérapie miroir, toucher présence), savoir comment positionner la main afin de réduire les crispations, lui montrer les exercices a réaliser et comment
réintégrer la main dans le schéma corporel

= Education aux proches également (les inclure), partisante que les patients soient au courant de ce qui se passe, principalement de I’oral mais
pourrait mettre en place une plaquette informative, rendre le patient acteur de sa rééducation

E3 : éducation : ne pas essayer de provoquer la douleur, comment ¢a fonctionne

Autorééducation : trouver des stratégies pour améliorer le rendement occupationnel, éduquer a bien mettre en place les outils, éducation fonctionnelle,
hypno-analgésie, leur conseiller de se masser avec quelque chose d’autre que leur propre main, déconseiller la rééducation apres 16h pour ne pas
déclencher des douleurs nocturnes

= Rendre acteurs de la prise en charge, ils s’éduquent, savoir comment ¢a fonctionne, ¢a rassure les patients, 1égitimiser la souffrance et ces
sensations

E4 : éducation et conseils : Alimentation, hygiene de vie, importance de la méditation,

Auto-rééducation : du conseil sur quelles techniques a mettre en place, auto-mobilisation/automassage du moignon (éviter le déclenchement de la
douleur fantome)

= Comprendre une situation aide a mieux la gérer, oral avec des schémas et parfois distribution d’articles scientifiques, les patients ne sont pas
assez au courant de ce qui se passe
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REALITE VIRTUELLE/THERAPIE MIROIR/IMAGERIE MENTALE

thérapie miroir
c’était
impossible (1.57)
protocoles de
thérapie miroir
(1.96)
I’utilisation de la
thérapie miroir
(1.171)

la main/du doigt dans I’imaginaire (1.113)
on a mis en place des séances de thérapie
miroir d’abord sans mouvement sur la main
amputée puis avec des mouvements et
ensuite intégration d’objets (1.179)

Ca arrive que les patients ne soient pas du
tout réceptifs ne serait-ce qu’a la thérapie
miroir (1.201)

On a des patients que ¢a rend malade méme,
ou alors ¢a n’a aucun effet (1.202)

je sais que c’est
un truc qui est
fait par tout le
monde (1.414)
ca fait partie de
I’imagerie
motrice (1.416)
On va faire de la
reconnaissance
de la latéralité
(1.418)

ENTRETIEN 1 ENTRETIEN 2 ENTRETIEN 3 ENTRETIEN 4
pour certains lui faire tester de la thérapie miroir (1.109) il y a la thérapie | sur court terme, essayer d’avoir des techniques qui vont
patients, la vérifier la latéralisation ou la perception de | miroir (1.414) permettre de de soulager ¢a, la mise en place des miroirs,

mise en place de réalité virtuelle (1.117)

le protocole de Moseley (1.161)

t’as 2 semaines de reconnaissance de la latéralisation (1.165)
les 15 autres jours tu vas faire de 1’observation au travers du
miroir (1.170)... sans aucune activité

Et les derniers jours, l1a tu vas pouvoir introduire des
mouvements et de la mobilisation du pied sain, qui sera
reflété dans le miroir (1.174)

Ca va agir sur les neurones miroirs pour diminuer 1’activation
(1.176)

tu as certains patients chez qui ¢a fonctionne pas du tout,
méme au contraire ¢a peut augmenter les douleurs (1.250)

E1 : utilisation de protocoles de thérapie miroir, pour certains patients difficilement applicable, voire impossible

E2 : utilisation de la thérapie miroir (d’abord sans mouvement puis avec et ensuite intégration d’objets), vérification de la latéralisation ou de la
perception du membre dans 1’imaginaire, patients parfois pas du tout réceptifs, parfois aucun effet voir malade

E3 : utilisation de la thérapie miroir qui fait partie de I’imagerie motrice, reconnaissance de la latéralité

E4 : thérapie miroir selon le protocole de de Moseley, reconnaissance de la latéralisation, sans mouvement, puis mouvements du membre sain, action
sur les neurones miroirs, absence de résultats chez certains patients, parfois augmentation des douleurs
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~____________ APPAREILLAGE/AIDETECHNIQUE

ENTRETIEN 1 ENTRETIEN 2 ENTRETIEN 3 ENTRETIEN 4
utiliser la compression ou les manchons (1.82) ca va €tre travailler sur la | certains utilisent des systémes de les bonnets en fibre
un accompagnement sur les protheses (1.113) proprioception du patient | compression (1.202) d’argent, en nitrate
la mise en place de la prothese (1.164) J’appareille les patients en créant des | d’argent (1.128)

Sans le gant ¢a faisait des douleurs incroyables mais | avec des aides techniques | appareillages de décharge (1.214) c’est des manchons en
avec un gant pour masquer un peu la protheése et des | qui vont permettre d’avoir | des appareillages fonctionnels (1.215) | tissu, sans contention
manchons, ¢a permettait que la personne se par exemple le moignon Je vais leur donner des Taylor wedges | avec une trame de de
I’approprie plus facilement et ¢ca déclenchait au contact de ’objet sans | (1.357) fibres en nitrate
beaucoup moins de douleurs, voire pas du tout de que ca déclenche de des embouts de doigts (1.365) d’argent (1.130)

douleurs. (1.167) douleurs (1.135)

E1 : compression, manchons, prothése, gants pour masquer la prothése et permettre une meilleure acception et par conséquent une réduction des
douleurs

E2 : AT qui permettent d’avoir le moignon au contact de I’objet sans déclencher des douleurs
E3 : systémes de compression, appareillages de décharges, appareillages fonctionnels, Taylor Wedges, embouts de doigts

E4 : bonnets avec des fibres de nitrate d’argent (manchons en tissus sans contention)

~____________ AMENAGEMENT/AVQ/COMPENSATION

ENTRETIEN 1 ENTRETIEN 2 ENTRETIEN 3 ENTRETIEN 4
positionnement au lit on a travaillé des | et du coup, en fait, tout le temps du quotidien il n’est pas pris a les patients seront aussi vu dans
(1.108) gestes, les partie, donc moi, ¢’était vraiment de mettre en ceuvre des outils, | leur parcours, sur différents
réflexions autour du préhensions des moyens, soit des appareillages soit des trucs qui mettent a ateliers, que ¢a soit douleurs
domicile (1.109) dans des profit des activités du quotidien (1.369) fantdmes, mais aussi sur voila les
des choses spécifiques activités (1.181) | Ce qui fait qu’en fait, le quotidien, la moindre activité du aides techniques, ’aménagement
sur le quotidien : la quotidien devient limite une rééducation (1.383) du domicile et ce genre de choses,
douche (1.111), le repas
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(1.112), reprendre le Et puis comme ¢a, le patient, il se rééduque sans avoir reprises sportives, reprise
sport (1.113) I’impression de se rééduquer, en fait (1.388) d’activité professionnelle (1.300)

E1 : positionnement au lit, réflexions autours du domicile, adaptation des AVQ (douche, repas, sport ...)
E2 : travail autour des gestes et des préhensions dans les activités
E3 : utiliser les AVQ et le quotidien de la personne comme rééducation pour maximiser le temps de rééducation (outils, moyens, appareillages, ...)

E4 : ateliers éducatifs qui évoquent aussi I’aménagement du domicile et les AVQ (reprise du sport et de I’activité professionnelle)

REEDUCATION SENSITIVE/TOUCHER PRESENCE

ENTRETIEN 1 ENTRETIEN 2 ENTRETIEN 3 ENTRETIEN 4
Du travail sensitif | installer du toucher présence avec le patient on met en place des techniques de désensitisation (1.122) /
(1.58) (1.138) ¢électrostimulations (1.171) ; acupuncture (1.172)
venir au contact de son moignon pour venir je préconise aussi des exercices spécifiques de rééducation
vraiment travailler a la proprioception (1.139) | sensitive (1.219)

E1 : travail sensitif
E2 : toucher-présence (venir au contact du moignon pour travailler la proprioception)

E3 : techniques de désensitisation, électrostimulation, acupuncture, exercices de rééducation sensitive

E4:/

INTERVENTION/COLLABORATION PLURIPROFESSIONNELLE

ENTRETIEN 1 ENTRETIEN 2 ENTRETIEN 3 ENTRETIEN 4
font appel au médecin (1.87) le kiné (1.121) Me¢édications... traitement c’est aussi un lien que tu peux faire au
traitements médicamenteux (1.88) réorienter si besoin (1.125) contre des douleurs spécifiques | niveau pluridisciplinaire (1.124)
complémentaires au kiné (1.124) les infirmicres (1.127) (1.168) avec les kinés (1.124)
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vraiment travailler en collaboration
(1.126)

orthoprothésistes (1.204)
esthéticiens (1.207)

psychologue (1.211)

ce sera vraiment un panel (1.213)
on ne travaille jamais seul, surtout
sur des amputations (1.213)
infirmier sur gestion du manchon,
gestion de I’hygiéne du moignon
(1.215)

aide-soignant (1.223)

On pourrait méme faire du lien
avec une psychomot (1.230)
EAPA (1.266)

on est tous sensibilisés (1.128)
dans le service on a d’autres
thérapeutes qui peuvent intervenir
aussi sur ¢a (1.204)

sophrologue qui peut nous aider
sur (1.205)... la représentation
corticale de la main dans le
schéma moteur (1.206)

C’est le médecin qui prescrit
(1.217)

il y a de ’art thérapie aussi (1.219)
Enfaite tout ceux du service
(1.232)

On est plutdt tous concernés par
cette question (1.233)

le chirurgien (1.234)

Algologue (1.169)

centre pour la douleur (1.169)
¢lectrostimulations (1.171)
acupuncture (1.172)
hypnoanalgésie (1.173)

je travaille trés conjointement
avec les kinés (1.244)

et puis I’appareillage aussi
(1.244)

orthésistes (1.245)

je vais travailler avec les MPR
(1.341)

psychologique...donc 13,
réorienter sur une prise en
charge aussi (1.497)
prothésiste (1.551)

c¢a va étre du passage d’informations
(1.126)

le médecin pour voir les traitements
médicamenteux a mettre en place
(1.127)

et apres du pluripro pour que chacun
puisse amener sa pierre a 1’édifice
(1.141)

faire du pluridisciplinaire (1.247)

C’est de la collaboration quoi ! (1.267)

Orthoprothésiste (1.272)

psychomot pour tout ce qui est schémas

corporels, I’acceptation de ce qui se
passe (1.274)

il y a un suivi en neuropsy ou en
psychologie aussi (1.276)

E1 : médecin, traitement médicamenteux, kiné, orthoprothésistes, esthéticiens, psychologue, infirmier, aide-soignant, psychomot, EAPA // travailler en
collaboration, panel de professionnels, on ne travaille jamais seul surtout sur des amputations

E2 : kiné, infirmiers, sophrologue, médecin, art-thérapeute, chirurgien // réorienter si besoin, tous sensibilisés dans le service, tous concernés

E3 : traitement médicamenteux, algologue, centre pour la douleur, électrostimulations, acupuncture, hypno-analgésie, kiné, orthésistes, MPR,
psychologue, prothésistes // travailler trés conjointement, réorienter

E4 : kinés, médecin, traitements médicamenteux, orthoprothésiste, psychomot, neuropsy, psychologue // lien a faire au niveau pluriprofessionnel,
passage d’informations, chacun ameéne sa pierre a 1’édifice, c’est de la collaboration
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EVALUATION DES INTERVENTIONS

ENTRETIEN 1

ENTRETIEN 2

ENTRETIEN 3

ENTRETIEN 4

Par les bilans, par les
¢valuations classiques,
par des EVA (1.140)
Donner un chiffre
entre 1 et 10 (1.242)
DN 4 (1.243)

par un simple entretien,
questions réponses. ..
type : est-ce que vous
avez encore des
sensations et est ce
qu’elles interferent avec
votre quotidien ? (1.155)

d’écouter le patient, de voir avec lui comment est-ce qu’il les gere (1.166)
C’est important aussi d’évaluer, en fait (1.175)

c¢a va étre une évaluation qualitative (1.227)

je vais demander au patient quand est-ce que ca arrive, est ce que c’est
majoré, par quoi c’est minoré, la fréquence, 1’intensité (1.229)

Si ce sont des douleurs je vais utiliser ’EVA (1.230)

¢évaluation du trouble sensitif, qui concerne aussi le membre en général
(1.232)

j utilise les tests des filaments (1.234)

apres, je vais évaluer tout le reste, quoi : la mobilité, la fonction, et tout ¢ca
(1.236)

C’est des échelles
de douleurs,
échelle
numérique,
I’EVA (1.214)

E1 : bilans comme EVA, DN4

E2 : entretien questions/réponses type : est-ce que vous avez encore des sensations et est ce qu’elles interférent avec votre quotidien ?

E3 : importance +++, EVA, test des filaments pour évaluation du trouble sensitif du membre général, évaluation de la mobilité, de la fonction, entretien
questions/réponses : quand est-ce que ¢a arrive, est ce que ¢’est majoré/minoré, la fréquence, I’intensité, comment il les gére

E4 : échelles de douleurs, EVA

SPECIFICITE DES ERGOTHERAPEUTES

ENTRETIEN 1

ENTRETIEN 2 ENTRETIEN 3

ENTRETIEN 4

de la personne (1.123)

des activités de la vie

rester trés centrés sur les besoins
adapter la thérapie miroir avec

quotidienne, des choses que la
personne aime faire (1.127)

Il n’y a pas vraiment de spécificité & montrer un
exercice de thérapie miroir en ergothérapie. Par
contre tout I’intérét de 1’ergo a ce moment-la ¢a va
étre de travailler, s’il y a un impact occupationnel,
de cette sensation fantome (1.122)

peut-&tre pour la prise en compte de
I’impact fonctionnel (1.240)

Nous par contre, en tant qu’ergo et ca
c’est hyper important, c’est de faire un
examen clinique, de le prendre en
compte, de le bilanter, et de le faire

/
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des choses qui ont du sens pour | mettre en place des séances d’ergothérapie pour valoir comme quelque chose

la personne (1.133) venir faire en sorte que ces sensations fantomes ne | d’important. Parce que c’est souvent

on peut travailler sur les activités | soient pas envahissantes dans le quotidien ou peu estimé, tu vois... (1.586)

de la vie quotidienne (1.134) génantes (1.126) Enfin, en fait, ils savent plus, alors

savoir I’impact de la douleur sur | avec notre plus-value sur la vision holistique dans qu’en fait ils le vivent au quotidien,

la qualité de vie ou sur la participation occupationnelle on va avoir notre donc nous on est la aussi, en tant

I’équilibre de vie (1.146) role a jouer, pour pas que ¢a prenne le pas sur les qu’ergo, pour les accompagner, pour

La place de I’ergo peut avoir un | activités et que ¢a détériore la qualité de vie du les écouter et pour rendre compte de

impact sur ce genre de choses patient (1.128) notre expertise et de I’impact

(1.272) d’analyser les activités et leur mouvement et leur fonctionnel de ce symptéme, quoi.
geste (1.148) (1.594)

E1 : centrés sur les besoins de la personne, adapter la thérapie miroir avec des AVQ, prendre en compte les habitudes et les activités de la personne,
analyser I’impact de la douleur sur la qualité et I’équilibre de vie

E2 : adapter la thérapie miroir selon I’impact occupationnel de la sensation fantdme, faire en sorte que les sensations ne soient pas envahissantes ou
génantes dans le quotidien, vision holistique de la participation occupationnelle, limiter I’impact sur la qualité de vie de la personne, analyse des
activités

E3 : prise en compte de I’impact fonctionnel, prendre en compte, bilanter et 1égitimer I’impact de la sensation.

E4:/

PACING (USAGE/AVIS)

ENTRETIEN 1 ENTRETIEN ENTRETIEN 3 ENTRETIEN 4
2
de mettre des mots sur bah Complétement | et puis je leur explique : bah voila « soyez | leur conseiller d’avoir un temps calme, un temps de
quel type de douleur, estce | *pour* attentifs a qu’est-ce qui vous soulage, », méditation, un temps ou ils vont pouvoir décharger un
que y a un moment Plus dans on fait un point (1.405) petit peu aussi au niveau émotionnel, diminuer le
particulier de journée (1.243) | 'impact ... de niveau de stress et cetera.... (1.149)
maniere
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faire un organigramme de la
journée (1.245)

aller chercher les activités de
la vie quotidienne s’il y en a
qui sont moins
douloureuses, plus
douloureuses et d’essayer de
faire du lien du coup avec
les activités de la vie
quotidienne (1.246)

Une sorte de semaine type
ou une journée type, ¢a
dépendait I’investissement
de la personne.

Et ils avaient des gommettes
et ils devaient dire si ¢’était
une activité qui était tres
douloureuse, pas
douloureuse, avec un
systéme couleur (1.255)
d’essayer de mettre en avant
quelles activités pourraient
étre changées, modifiées,
comment on pourrait adapter
certaines choses afin que
bah la personne puisse s’y
retrouver déja elle et
d’essayer de poursuivre dans
le temps et pas qu’il y est un
arrét (1.267)

générale sur
des douleurs
et des
sensations qui
peuvent
entrainer une
fatigabilité,
une
irritabilité.
Du coup la
gestion de la
fatigue et de
I’impact d’une
douleur ou
d’une
sensation
fantdme sur
I’emploi du
temps, sur la
fatigabilité
dans les
activités et
tout ca, ¢ca
peut avoir un
impact
important
donc
complétement
(1.275-280)

« ¢a me soulage.... »...Ben, du coup, je
leur dis OK, quand on va se revoir
essayez de bien noter (1.456)

ils vont juste noter, ben 1a, par exemple ¢a
peut étre provoqué par... (1.458)

et apres, moi je peux réajuster en fonction
de ¢a, tu vois (1.463)

et en fait apres on adapte en fonction des
besoins de la personne quand elle va

dire : « Ben oui ¢a apparait plutot 1a, mais
finalement ¢a, ¢a me soulage » (1.469)
Donc en fait moi, parfois, avant de leur
donner des conseils sur leur quotidien je
leur dis, « attends... Regardez-vous déja,
qu’est-ce qui vous fait du bien ? quand
est-ce que ¢a apparait ? » (1.483)

je ne savais méme pas que ¢a avait un
nom, tu vois....

Ca correspond un petit peu a ce que je
leur demandais en termes de : qu’est ce
qui provoque, qu’est ce qui soulage....
(1.633)

c’est prendre en compte le quotidien et les
activités de chacun (1.644)

d’essayer d’organiser un petit peu les
choses (1.649)

Apres, trop intervenir et trop chercher a -
comment dire - a driver le quotidien, tu
retires aussi la spontanéité et ensuite on
sait trés bien que dans le quotidien des
fois, ben on va gérer les aléas, tu vois....

Ca va étre plutot des conseils pour gérer les facteurs de
risque de la douleur, déclenchant ou augmentant la
douleur fantome, plutot d’avoir une technique pure
(1.152)

Ce qu’on fait beaucoup aussi quand c’est quelqu’un qui
a des persistances de douleurs fantomes c’est faire des
grilles horaires de la douleur (1.216)

on a fait une espece d’agenda de minuit & minuit 7
jours/7 (1.218)

on va demander a la personne... Alors soit, de noter
toutes les heures une douleur, mais ¢a c’est quelqu’un
qui est tres douloureux. Il utilise une échelle numérique
avec une description de la sensation douloureuse. Et
donc on fait ¢a sur une semaine voir 15 jours... Ou
alors il va vraiment noter qu’au moment ou la douleur
fantome arrive : Quelles sont les sensations ? Quelle est
la durée de la douleur ? La localisation ? Qu’est-ce qu’il
sent ? (1.219-1.223)

pour pouvoir observer un peu s’il y a un rythme de la
douleur (1.224)

C’est pour déterminer s’il y a un €élément déclencheur
(1.235)

S’il y a un rythme régulier c’est peut-Etre il se passe
quelque chose. Si c’est quelque chose qui est un peu
anarchique... on peut se dire que c’est le phénomene
physiologique qui se met en place (1.238-241)

Si par contre on repére qu’il y a une mécanique de la
douleur, beh peut-étre qu’il faut que nous on ajuste la-
dessus (1.263) refaire du conseil, refaire de 1’éducatif,
essayer d’autres choses...

je pense que ca peut étre tres bien ! (1.318)
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je pense que ¢a revient un Faut voir la charge mentale de la tu vas rebosser sur tout ce qui est équilibre

peu avec ce que j’ai dit au personne. occupationnel pour pouvoir trouver un équilibre en
préalable (1.286) Je pense que c’est faisable pour certaines | activité excitantes et activités ou ils vont étre plutot sur
c’est une approche qui est personnes, qui vont étre trés organisées... | durepos et du ressourcement.

centrée sur I’éducation et (1.650) ¢a peut étre tres intéressant dans ce phénomene de
I’autogestion. Parce qu’en fait au final ¢a fait partie de douleur, comme on disait il y a des risques

Et c’est vrai que ¢a c’est notre sens ergo .... ¢a prend en compte supplémentaires liées a certaines composantes et donc
plutot ce qu’on souhaite les activités du quotidien, suggérer un effectivement de la fatigue, le stress, peut majorer tout
faire. (1.288) rythme, essayer de gérer aussi un temps ¢a... donc effectivement si ca permet de diminuer cette
Donc je trouve ¢a hyper de sommeil... (1.665) charge 1a, ca peut étre une bonne idée. (1.319-325)
intéressant (1.293)

E1 : Ce qu’il met en place : le patient doit mettre des mots sur le type de douleur, déterminer s’il y un moment particulier dans la journée, remplir un
organigramme de la journée ou de la semaine, voir quelles AVQ sont douloureuses (utilisation d’un systéme couleur avec des gommettes), déterminer
quelles activités pourraient étre changées, modifiées, comment on pourrait adapter certaines choses, trouver une solution pérenne dans le temps et
réduire les arréts d’activités

Ce qu’il pense du Pacing : similaire a ce qu’il met déja en place, approche centrée sur I’éducation et 1’autogestion : ce que I’on cherche a faire,
approche hyper intéressante

E2 : Ce qu’elle met en place : /

Ce qu’elle pense du Pacing : completement pour dans le cas de douleurs et de sensations qui peuvent entrainer une fatigabilité, une irritabilité. Parce
que ces sensations peuvent avoir un impact sur I’emploi du temps et les activités.

E3 : Ce qu’elle met en place : demande qu’ils repérent ce qui les soulage, ce qui déclenche, le noter dans un carnet pour apres réajuster les AVQ et
adapter aux besoins de la personne

Ce qu’elle pense du Pacing : ne savait méme pas que ¢a avait un nom, similaire a ce qu’elle leur demande, c’est prendre en compte le quotidien et les
activités de chacun et essayer d’organiser, pense que c¢’est faisable pour des personnes organisées mais pas pour toutes car trop intervenir peut limiter la
spontanéité dans le quotidien et la gestion des aléas, trouve que ¢a fait partie de notre sens ergo (suggérer un rythme, équilibre des activités repos/
sommeil/...)
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E4 : Ce qu’il met en place : conseille d’avoir un temps calme, un temps de méditation pour pouvoir décharger au niveau émotionnel, diminuer le
niveau de stress, conseils pour gérer les facteurs de risque déclenchant ou augmentant la douleur fantéme, plutét que d’avoir une technique pure, faire
des grilles horaires de la douleur (agenda de minuit & minuit 7 jours/7), la personne doit répertorier ses douleur en utilisant une échelle numérique et
une description de la sensation (durée, localisation, ressenti...), pour pouvoir observer s’il y a un rythme de la douleur, s’il y a un élément déclencheur,
puis ajuster, refaire du conseil, refaire de 1’éducatif, essayer d’autres choses...

Ce qu’il pense du Pacing : pense que ¢a peut €tre tres bien, travailler sur 1’équilibre occupationnel pour pouvoir trouver un équilibre en activité
excitantes et activités ou ils vont étre plutdt sur du repos et du ressourcement, ¢a peut étre trés intéressant dans ce phénoméne de douleur car il y a des
risques supplémentaires liées a certaines composantes, ¢a peut &tre une bonne idée !

~_______________ PERSPECTIVESD’AMELIORATION

ENTRETIEN 1

ENTRETIEN 2

ENTRETIEN 3

ENTRETIEN 4

Je pense que de la
formation continue, de
I’éducation sur ... le
coté sensitif, ... le coté
moteur et ... la
perception des
douleurs, ¢a c’est des
formations qu’il
faudrait peut-étre plus
développer par la
suite... pour faciliter
I’autogestion par la
suite (1.298-302)

Je trouve que la
prise en charge est
plutot correcte, en
tout cas sur du
membre
supérieur/main
partielle et avec un
impact sur la
qualité de vie du
patient qui est en
moyenne assez
petit & quasiment
inexistant (1.290)

Former les thérapeutes a la prise en charge
des soins.

La rééducation sensitive, c’est beaucoup trop
peu développé, beaucoup trop peu formé
dans les instituts de formation... (1.689)
savoir évaluer les patients régulierement
c’est vraiment le plus important (1.698)

Et I’appareillage aussi, c’est un super

moyen ! (1.703).. ¢ca prévient ... les douleurs
de bouts de moignon sont vraiment un risque
de futures douleurs fantomes (1.706)

la premiére chose qui devrait étre faite réellement,
sur la personne amputée et sur plein de domaines
pour la personne amputée, c¢’est de I’information, de

I’éducation avant amputation (1.332)

Ils passent de quelqu’un plutdt passifs ou on leur
demande juste le consentement... a quelqu’un qui
doit étre acteur de se prodiguer des soins, d’évoluer

dans sa facon de penser et cetera (1.347)

Et en fait je pense que les amputés ou les personnes

qui vont étre amputées, devraient avoir cette

information-la, avant d’étre amputé pour pouvoir se

préparer au préalable (1.368)

E1 : formation continue, éducation sur sensitif, moteur et perception des douleurs afin de faciliter I’autogestion par la suite
E2 : PEC correcte, du moins sur membre supérieur/main partielle, pas d’amélioration

E3 : formation des thérapeutes a la PEC des soin, rééducation sensitive trop peu développée, savoir évaluer régulierement, techniques d’appareillage
préventifs pour prévenir les douleurs de bouts de moignons et donc apparition de futures douleurs fantomes

E4 : informations et éducation pré-amputation pour pouvoir se préparer a devenir acteur de se prodiguer des soins, ...
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Annexe 6 : TABLEAU CARACTERISTIQUES DES PARTICIPANTS

PRESENTATION DES PARTICIPANTS

Personne  Sexe Année IFE Parcours professionnel Nb d’années Types Formation amputation/doulenr
de formateur anprés de d’amputations fantome ?
dipléme patients amputés  renconirées
Plusieurs centres de rééducation en | Depuis 2018 Amputation de | Juste formation intra collégues et
Entretien | Homme | 2015 Lyon meétropole et dans les DOM-TOM | Soit 7 ans la main et des | formation initiale
1 membres
inféneurs
3 ans en génatrie dans un EHPAD
Entretien | Femme | 2019 Toulouse Expérience en SSR gériatrique 3 ans Amputations Non, auto-formation
2 Consultation SOS main a ’hopital partielles de
depuis 3 ans (ouverture de poste) doigts
Libéral
Psychiatrie
CHU de la réunion depuis fin
2008 - Premier module de la rééducation
- 1 an et demi en unité mobile de sensitive de SPICHER (évaluation
Entretien | Femme | 2008 Montpellier | génatrie Depuis 2012 Amputation troubles sensitifs, douleurs
3 - mi-temps en UNV + mi-temps Soit 13 ans des doigts ou neuropathiques)
d’appareillage en ortho adulte et des secteurs de
chirurgie infantile la main Auto-formation pour rédaction
- maintenant temps plein en d’articles scientifiques
appareillage et en prise en charge
specifique de la main
- Formatrice et fondatrice du
résean « Ma réunion »
Formation mterdisciplinaire sur
I"accompagnement global de la
Au Rehazenter depuis son diplome personne ampute par le centre
! service traumatologie membre Cléemenceau de Strasbourg avec une
Entretien | Homme | 2017 Nancy inférieur et rachis 8 ans Amputation partie consacrée a la douleur et aux
4 membres sensations fantémes
inférieurs Formation par un centre sur la
rééducation de la douleur fantome
(thérapie miroir. imagene mentale ..
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Résumé:

Titre : Optimiser la performance occupationnelle aprés une amputation : I’apport de 1’ergothérapie face au
phénoméne du membre fantdome.

Introduction : La douleur du membre fantome est la forme de douleur chronique la plus fréquente chez les
personnes amputées. Elle impacte 1’autonomie et réduit considérablement la qualité de vie des patients. Face
a ces sensations, I’ergothérapeute peut jouer un role clé dans la réadaptation, en accompagnant les patients
dans la gestion de la douleur et la reprise de leurs activités significatives.

Objectif : Ce travail vise a identifier les moyens d’intervention permettant a I’ergothérapeute d’accompagner
une personne amputée confrontée a ce type de douleur. Il explore notamment la pertinence du pacing (stratégie
d’adaptation du rythme d’activit¢) comme outil éducatif pour réorganiser le quotidien et améliorer la
performance occupationnelle.

Méthodologie : A 1’aide d’un guide de questions semi-directives, des entretiens ont été réalisés aupres de
quatre ergothérapeutes accompagnant des patients amputés présentant de telles sensations. L’analyse
qualitative des données a été réalisée selon une approche hypothético-déductive et une analyse par
thématiques.

Résultats : Face a la prévalence et a I'impact du phénomeéne, des stratégies d’autogestion centrées sur le
patient sont essentielles. L’ergothérapeute, par sa vision occupationnelle, utilise des outils comme 1’éducation
et le pacing afin d’aider le patient & mieux comprendre et gérer ses symptomes. Toutefois, la collaboration
pluriprofessionnelle et la combinaison d’approches (thérapie miroir, appareillage, travail sensitif, éducation,
etc.) restent les piliers d’un accompagnement efficace.

Conclusion : Des ¢études supplémentaires seraient nécessaires afin de développer des consultations pré-
amputation en France. Celles-ci permettraient d’informer les patients en amont sur le phénomeéne fantéme,
permettant un accompagnement plus anticipé et plus adapté.

Mots clefs : amputation, phénoméne du membre fantdome, gestion de la douleur, ergothérapie,
éducation, pacing

Abstract :

Title : Optimizing occupational performance after amputation : the contribution of occupational therapy in
addressing phantom limb phenomenon.

Introduction : Phantom limb pain is the most common form of chronic pain among amputees. It affects
autonomy and significantly reduces the patients’s quality of life. In response to these sensations, occupational
therapists can play a key role in rehabilitation by supporting patients in managing their pain and resuming
meaningful activities.

Objectives : This work aims to identify methods that enable the occupational therapist to support an amputee
facing phantom limb phenomenon. It particularly explores the relevance of pacing (an activity rhythm
adaptation strategy) as an educational tool to reorganize daily life and improve occupational performance.
Methodology : Using a semi-structured inteview guide, interviews were conducted with four occupational
therapists who work with amputee patients experiencing such sensations. A qualitative data analysis was
conducted using a hypothetico-deductive approach and thematic analysis.

Results : Given the prevalence and impact of the phenomenon, patient-centered self-management strategies
are essential. Through an occupational perspective, occupational therapists use tools such as education and
pacing to help patients better understand and manage their symptoms. However, interprofessional
collaboration and the combination of approaches (mirror therapy, prosthesis fitting, sensory work, education,
etc.) remain the cornerstones of effective support.

Conclusion : Further studies are needed to develop pre-amputation consultations in France. These would
inform patients in advance about the phantom limb phenomenon, enabling more proactive and tailored
support.

Keywords : amputation, phantom limb phenomenon, pain management, occupational therapy,
education, pacing
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