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Introduction

Une Iésion médullaire « se produit lorsque la moelle épiniere ou les nerfs au bout du canal
rachidien sont endommagés et que cela change le fonctionnement du corps. » (SCIRE,
SPROULE, PLASHKES, & DHALIWAL, 2017, p. 1) Les perspectives internationales de
I'Organisation Mondiale de la Sant¢ (OMS, 2014) concernant la pathologie précitée
recommandent un acces a un service de réadaptation pour retrouver une indépendance et une
autonomie maximale, et ainsi favoriser la réinsertion socio-professionnelle. Les séquelles sont
en effet souvent importantes et la récupération doit étre soutenue par des professionnels.
L’OMS (2014) précise encore que la phase de réadaptation offre la possibilité « d atteindre un
niveau optimal de fonctionnement, d’acquérir et de conserver une autonomie ; et ce, quand il

v a un espoir raisonnable d’obtenir un gain fonctionnel ou d’améliorer la qualité de vie. »

Malgré tout, selon les statistiques publiées par 'OMS (2014) « moins de 1% des survivants
d'une lésion de la moelle épiniere se rétablissent complétement — pour la grande majorité des
cas, les dommages durent toute la vie. » L’impact de ce handicap résiduel dépend fortement de
la qualité des soins dont va bénéficier le patient durant toute son hospitalisation. Spécialiste du
quotidien et des habitudes de vie, I’ergothérapeute est donc un maillon crucial de 1’équipe
pluridisciplinaire.

L’OMS (2013) comme le Centre Fédéral d’Expertise des Soins de Santé (KIEKENS, et al.,
2007) estiment que la qualité des soins, outre le fait de garantir le meilleur résultat en termes

de santé, doit tenir compte de la satisfaction a tous points de vue de la personne concernée.

Sur cette base, il nous semble nécessaire d’objectiver la qualité de la réadaptation en
ergothérapie. Il en émerge la question de recherche suivante : “Quelle est Putilité d’établir

des criteéres de qualité pour la réadaptation ergothérapeutique du bless¢ médullaire ?”

Afin de tenter de répondre a cette question, nous commencerons par définir le contexte, a savoir
la 1ésion médullaire, la réadaptation, 1’ergothérapie et la qualité des soins.

Ensuite, dans une démarche qualitative, d’Evidence Based Practice (EBP) et centrée sur le
patient, il nous parait indispensable de recueillir, au moyen de questionnaires, I’avis des
ergothérapeutes, celui des médecins prescripteurs et également celui des personnes blessées

médullaires elles-mémes concernant la qualité de la réadaptation.

L’objectif de ce mémoire est de déterminer I’intérét éventuel de la création de critéres de qualité

pour la réadaptation en ergothérapie du bless¢ médullaire.


http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs384/en/
http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs384/en/

1. Cadre conceptuel

Au vu du sujet de ce mémoire, le concept de qualité est primordial mais sera cependant le
dernier chapitre développé dans cette section. En effet, afin de permettre au lecteur de

comprendre le contexte qui nous occupe, nous décrirons de prime abord la 1ésion médullaire.

Nous poserons ensuite le cadre de la réadaptation et expliquerons le travail de I’ergothérapeute
en lien avec la pathologie concernée. Différents aspects de la qualité (vie future, des soins, ...)
seront néanmoins abordés et distillés au fil des chapitres, au travers de la norme ISO 9000

(Organisation internationale de normalisation, 2016)).

Celle-ci (2016) décrit sept principes de management de la qualité, cités ci-dessous et
directement mis en lien avec le cadre de la réadaptation du blessé médullaire.

1° Orientation client : Il s’agit de satisfaire aux exigences du blessé médullaire et également
d’aller au-dela de ses attentes dans la mesure du possible. Autrement dit, nous parlerons de
soins centrés sur la personne.

2° Leadership : La finalité de la réadaptation doit étre clairement établie pour chaque patient
afin que tous (thérapeutes, blessé médullaire, proches) puissent ceuvrer ensemble pour atteindre
les objectifs.

3° Implication du personnel : L’implication de tous en fonction des compétences de chacun
est essentielle pour gagner en efficacité et en efficience tout au long de la prise en charge.

4° Approche processus : Les différentes thérapies sont interreliées et forment un tout cohérent.
La compréhension des résultats obtenus permet de généraliser et optimiser les schémas de
rééducation utilisés.

5° Amélioration : Chaque réadaptation doit étre personnalisée en fonction de 1I’individu auquel
elle s’adresse. Elle doit évoluer au rythme de ses capacités et des progres de la science. Une
recherche constante d’amélioration est indispensable.

6° Prise de décision fondée sur des preuves: Les données probantes sont une base
indispensable a une prise en charge de qualité de 1’individu. Elles permettent de construire des
argumentations et d’éclairer les prises de décisions.

7° Management des relations avec les parties intéressées : De bonnes relations entre tous les
thérapeutes, I’individu, ses proches et les intervenants extérieurs (bandagiste, architecte, ...)

sont gages d’une vision commune efficiente du but a atteindre.

Nous pouvons appliquer ces principes au cadre de la réadaptation du bless¢ médullaire (voir

Figure 1 : Principes de Management de la qualité et application au cadre de la réadaptation)



Orientation client

Soins centrés
sur le patient

Finalité /
objectifs
compris et
adhésion par
tous

Management de la qualité
en réadaptation

Amélioration

Figure 1 : Principes de Management de la qualité et application au cadre de la réadaptation

1.1. Lésions médullaires
Selon 1'Organisation Mondiale de la Santé (OMS, 2014), « bien que la prévalence mondiale
des lésions médullaires ne soit pas connue avec preécision, les estimations d'incidence ont été
placées entre 40 et 80 cas par million d'habitants ». Le Centre Fédéral d’Expertise des soins de
santé¢ (KCE) (KIEKENS, et al., 2007) précise que « [’incidence des lésions médullaires dans
les pays européens s’éléeve a 1-3/100.000/an ».

Les statistiques, publiées par I’OMS (2014), signalent entre 250 000 et 500 000 cas de Lésions

de la Moelle Epini¢re (LME) chaque année dans le monde.

Cependant, I’OMS (2014) ajoute que « moins de 1% (0,4%) des survivants d'une LME se
rétablissent complétement - pour la grande majorité des cas, les dommages durent toute la
vie. » Il est donc primordial d’agir au plus tot dans le processus de réadaptation afin de favoriser
la récupération lorsque celle-ci est possible et de limiter I’impact des séquelles sur la vie de la

personne.


http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs384/en/

1.1.1. Définition
L’OMS (2013) définit la 1ésion de la moelle épiniere (ou lésion médullaire) comme « les
atteintes a cet organe résultant d’un traumatisme ou d’'une maladie ou dégénérescence. »
D’apres Sproule et al (2017, p. 1), auteurs du SCIRE (Spinal Cord Injury Research Evidence),
« une LME se produit lorsque la moelle épiniere ou les nerfs au bout du canal rachidien sont

endommages et que cela change le fonctionnement du corps ».

La LME se définit selon le niveau de la 1ésion (Figure 2 : Niveaux Iésionnels (Johannes, 2017))

mais également du caractére complet ou non de celle-ci.

Ainsi, I’OMS (2014, p. 89) définit
- la paraplégie comme « une lésion aux segments de ! e
la moelle épiniere au niveau thoracique (T2 a
T12), lombaire (L1 a L5) ou sacré (SI a S5). 1l en porapesic
résulte une perte de controle des membres
inférieurs et du tronc a divers degrés, sans atteinte AL

paraplégie

des membres supérieurs ».

- Latétraplégie se réfere a « une lésion aux segments

L1-LS
5 paraplégie

cervicaux de la moelle épiniere, c’est a dire entre
Cl et T1. Selon la gravité et le niveau de la lésion,
la tétraplégie résulte en des degrés variables de
déficits fonctionnels au niveau du cou, du tronc et

des membres supérieurs et inférieurs ». Figure 2 : Niveaux Iésionnels (Johannes, 2017)

Selon Sproule et al (2017), une Iésion compléte se traduit par une perte totale de force et de
sensations sous-lésionnelles. Une personne ayant une lésion incompléete de la moelle épiniere
conserve, quant a elle, une certaine force et/ou sensation sous-lésionnelle, y compris au niveau

de I’anus (S4 et S5). L’étendue et le type de 1ésion engendreront des symptomes différents.

L’échelle ASIA (American Spinal Injury Association, voir Annexe 8.1 Echelle ASIA) permet
d’évaluer le niveau lésionnel tant d’un point de vue moteur que sensitif et de déterminer le
caractere complet (A) ou non (B, C, D) de la I1ésion. L’OMS (2014) évalue que 60% des 1ésions
médullaires sont incompletes et 40% sont completes.

De maniere générale, plus la 1ésion se produit haut, plus les séquelles seront étendues. Outre la
perte, partielle ou compléte, de la motricité et de la sensibilité sous-1ésionnelles, des déficiences

plus ou moins importantes seront également observées au sein des différents systémes et




fonctions autonomes du corps en fonction de 1’innervation des organes (contrdle de la vessie,

thermorégulation, circulation sanguine...).

1.1.2. Déficiences, complications et problémes de santé secondaires
Au dela des déficiences primaires dies a la LME, de nombreuses atteintes, complications et
problémes de santé secondaires (en anglais : secondary health conditions (SHC)) impactent

considérablement la santé de I’individu.

En lien avec la qualité de vie, la littérature fait en effet état de différentes SHC. Ainsi,
Adriaansen et al (2013), relevent les douleurs, principalement aux é€paules, les plaies de
pression, la spasticité, les troubles gastro-intestinaux et urinaires. Ces différents troubles
entravent un mode de vie actif et une qualité de vie. Les auteurs, comme la réalité de terrain,
mettent en évidence le fait qu’ils sont une cause fréquente de réhospitalisation.

Dans un autre article, Adriaansen et al (2013) ont abordé¢ deux études au sujet des SHC. Dans
la premiere étude, longitudinale sur cinq ans, les blessés médullaires, mentionnent les troubles
intestinaux : constipation (40,0%) et accidents intestinaux (35,3%), suivis de prés par les
douleurs aux extrémités supérieures (34,1%). Par contre, dans 1’étude rétrospective, les ulceres
de pression sont mis en avant. Adriaansen et al (2016) notent également que la présence de ces
problémes de santé secondaires chez le blessé médullaire est associée a une espérance de vie

inférieure a la population générale.

L’objectif de cette section n’est pas de faire une liste exhaustive des déficiences potentielles,
celles-ci étant essentiellement traitées par le corps médical, mais plutdt de rendre compte de
I’impact des troubles sur la gestion de soi et du quotidien futur. Ainsi, une déficience peut
engendrer des complications et/ou des problémes de santé secondaires et ceux-ci sont a prendre
en compte des la phase de rééducation. L’application des principes de management de la qualité
(Pimplication de tous les protagonistes, la clarté des explications, la cohérence des soins)

augmente 1’efficience des apprentissages de gestion et de prévention.

La définition et I’explication des différents troubles et complications (voir Figure 3 :
Déficiences et complications d'une lésion médullaire) sont basées sur les écrits de 1’United
Spinal Association (2019) et de plusieurs auteurs du SCIRE : Timms & Wong (2019), Sproule
etal (2017), Andrews (2017), Mills (2017).



* Atteinte des muscles participant a la respiration
Respiration « Utilisation temporaire ou définitive, partielle ou compléte d’un respirateur
* Risque plus élevé d’infection respiratoire et de pneumonie

* Hypotension artérielle, altération du retour veineux, gonflement des extrémités

Circulation * Risque accru de développer des caillots sanguins, une thrombose, une embolie
pulmonaire voire une dysréflexie autonome

* Perte de contrdle pour retenir les urines et/ou uriner (vessie neurogeéne),
incontinence

* Risque d’infections urinaire ou rénales
» Mise en place de solutions de vidange

Vessie

* Altération du contrdle et du fonctionnement de I’intestin (intestin neurogéne)

Intestin . L e, o
* Risque accru de constipation, diarrhée, fécalome...

* Atteinte des organes sexuels et de la sensibilité; troubles de la fertilité
Sexualité * Problémes d’érection ou d’éjaculation, altération de la lubrification, difficulté a
atteindre 1’orgasme

* Perte ou manque de contréle et de force des muscles en péri et sous-lésionnel
SRRl « Enraidissement, ankylose articulaire, fonte musculaire secondaires
* Nécessité de mobilisation rapide pour limiter I’impact

* Trouble du contréle du mouvement

» Augmentation du tonus et/ou spasmes musculaires, réflexes hyperactifs

* Traitement (conservateur, médicamenteux, chirurgical) selon 1'impact fonctionnel,
les déformations secondaires, le confort

Spasticité

| SN SeikkIsty i © Perte totale ou partielle de sensations
cutanée sous- * Modification des sensations : picotements, engourdissements, douleurs
l1ésionnelle » Engendre une incapacité a réagir a la pression, aux différences thermiques...

* (escarre) Atteinte a I’intégrité de la peau et des tissus sous-jacents di a la pression,
BTGOS0 1a friction ou le cisaillement
» Contexte propice : sensibilité déficitaire, décharge de pressions difficile, humidité

* Musculo-squelettique, viscérale, neuropathique

Douleur . . . .
* Courante durant la phase aigiie, de réadaptation et a long terme

Figure 3 : Déficiences et complications d'une lésion médullaire

Diverses déficiences découlent de la 1ésion de la moelle épiniére en fonction du niveau
d’atteinte et de nombreuses complications peuvent régulierement venir alourdir le tableau.
Présentes au quotidien, ces atteintes perdurent a long terme et sont donc considérées comme
des conditions de santé secondaires qui doivent étre gérées au jour le jour.

Timms et Wong (2019, p. 5) stipulent notamment que le maintien d'une posture correcte et
I'exercice régulier — tant les mobilisations de kinésithérapie que le fait de rester actif — peut
diminuer les symptomes au niveau de la respiration, les douleurs et I’apparition des plaies.
Des ¢léments anodins pour la plupart des personnes, tels que la vessie pleine, une infection, des
vétements trop serrés, peuvent vite, directement ou indirectement, devenir des complications
majeures pour le blessé médullaire et/ou étre déclencheurs de la spasticité. Une surveillance
accrue au quotidien est donc de mise. Les projets de couple et de parentalit¢ demanderont

souvent un accompagnement spécifique pour étre menés a bien dans les meilleures conditions.



Le nouveau bless¢ médullaire doit apprendre a compenser 1’atteinte organique en gérant
notamment la vidange des urines et des selles ou en vérifiant I’intégrité cutanée. Le temps
consacré a ces soins, les exigences du handicap, les fuites urinaires ou fécales éventuelles
peuvent étre des freins sociaux importants. Au méme titre, les conséquences d’une escarre
engendrent généralement un alitement afin d’éviter toute pression sur la zone concernée.

Une éducation alimentaire aide la personne au quotidien tant par rapport au transit intestinal
que pour le remplissage plus ou moins rapide de la vessie. Il ne s’agit pas d’un régime strict
mais d’avoir conscience des répercussions des écarts et d’étre prét a les gérer. La connaissance
de soi, la prévention, I’adoption de bonnes habitudes et le maintien d’une bonne santé globale

seront ainsi des facteurs déterminants sur la gestion des divers troubles et complications.

La réadaptation est donc un processus continu et doit étre envisagée comme tel. La période
d’hospitalisation en pose seulement les bases. L utilisation des principes du management de la

qualité les rendra d’autant plus solides, personnalisées et intégrées.

Concernant les douleurs rapportées, nous nous attarderons particuliérement sur celles au niveau
de I’épaule. Selon plusieurs auteurs (Jensen et ses collégues (in GUTIERREZ et al, 2007),
(Pouplin, 2011)), 1'épaule est le site douloureux le plus fréquent et leur fréquence augmente
avec les années. Or pour une partie de la population atteinte de LME, les membres supérieurs
deviennent indispensables a la locomotion (propulsion du fauteuil roulant, transferts...) et au
positionnement (auto-soulevements, gestion des déséquilibres...). Celles-ci sont alors soumises
a des contraintes et des charges lourdes, provoquant une sur sollicitation. Cependant, comme le
soulignent Gutierrez et al (2007), le bless¢ médullaire a de grandes difficultés a mettre ses
épaules au repos vu leur utilisation en termes de mobilité et d’activités quotidiennes. Ces
dernieres s’en trouvent encore plus limitées lorsque la douleur apparait. Cette douleur peut donc
avoir un impact important sur ’ensemble des sphéres et activités de la personne.

La personne doit étre consciente de cette incidence et €tre impliquée dans toutes les décisions
qui impacteront son futur. En effet, la prévention, le choix du matériel et des aides a la mobilité
ainsi que le positionnement de la personne au quotidien permettent de limiter ou retarder

I’apparition d’une partie des douleurs.

La qualité de vie est donc influencée par 1’altération physique due a la LME et également par
la présence de ces €tats de santé secondaires. Comme nous 1’avons exprimé au sein de chaque
point, les différentes atteintes fonctionnelles exigent une prise de conscience de la personne.
Elle devra disposer des informations nécessaires pour prendre soin d’elle par elle-méme dans

le futur et savoir réagir aux différentes situations.



La réadaptation doit mettre 1’accent sur la récupération qui permettra a la personne de
développer ses capacités et la recherche d’aides techniques pour compenser certaines
incapacités. En paralléle, il est primordial d’inclure le développement de la littératie en santé,
I’éducation thérapeutique, la prévention des risques et les complications...

La qualité de la réadaptation, d’autant plus si elle s’inspire des principes de management,

influence directement la récupération, 1’indépendance, I’autonomie et la qualité de vie future.

1.2. Rééducation et réadaptation
1.2.1. Définitions
De nombreux termes sont utilisés pour parler de la phase qui suit I’hospitalisation aigiie :
rééducation, réadaptation, réinsertion. Des adjectifs tels que : fonctionnelle, sociale, socio-
professionnelle, y sont parfois ajoutés. Tous ces termes parlent globalement de la méme chose
et sont, dans le langage courant, utilisés indifféremment. Pourtant, tous ont leur sens propre.
Yelnik (2011) s’est penché sur ces nuances dans un article et une allocution. Ses définitions
nous permettent d’avoir une base commune :

- La rééducation fonctionnelle correspond aux « moyens a mettre en ceuvre pour la
récupération de la fonction, ce qui peut inclure des formes d’adaptation a des
dysfonctionnements physiologiques non guérissables pour maintenir ou récupérer une
fonction ».

- La réinsertion est « le versant social, familial et professionnel de la réadaptation de
l’individu dans son environnement ».

- La réadaptation quant a elle est un terme « tantot employé dans le sens de réadaptation
fonctionnelle, tantot plus globalement. La réadaptation fonctionnelle s’entend alors
comme les moyens d’adaptation a une situation nouvelle ou la fonction antérieure est
manifestement altérée et doit étre suppléée par une autre approche : se servir du bras
gauche lorsque le droit est paralysé ». Souvent utilisé dans un sens plus large, il

comprend alors également la notion de rééducation (fonctionnelle).

Le terme de “réadaptation” est le plus similaire a celui de “rehabilitation” en anglais. Dans ce
mémoire, nous parlerons de la réadaptation dans son sens le plus large. Rééducation ou
réadaptation seront utilisés comme synonymes et sans désigner spécifiquement 1’un ou 1’autre
aspect. Il est toutefois a noter que le terme “rééducation” est plus utilisé dans le langage courant

et est plus concret pour les patients.

Une définition pour la réadaptation a été formulée dans le cadre de la Classification
Internationale du Fonctionnement proposée par ’OMS (KIEKENS, et al., 2007, p. 6) en tant

que : « processus ciblé offrant la possibilitée pour des personnes ayant des limitations dans les



activités et/ou dans la participation sociale d’atteindre un niveau optimal de fonctionnement,
d’acquerir et de conserver une autonomie (tenant compte des facteurs personnels et de
[’environnement) ; et ce, quand il y a un espoir raisonnable d’obtenir un gain fonctionnel ou
d’améliorer la qualité de vie de ces personnes ». Kiekens et al (2007, p. 6) déterminent deux
étapes centrales : la formulation d’objectifs et la proposition d’une prise en charge apportant
une plus-value démontrée. Celles-ci sont encadrées par des étapes d’évaluations. Cette
définition et ces étapes démontrent que la réadaptation doit étre sous-tendue par les principes
notamment de leadership, d’amélioration et d’approche processus du management de la qualité.
En d’autres termes et surtout selon ceux de Sproule (2017, p. 1), aprés une LME, la réadaptation
est le procédé favorisant la récupération des différentes fonctions et de I’indépendance par le
biais de services de soins et d’accompagnement psychosocial. Elle se doit de s’adapter au
patient tant par rapport a ses besoins qu’a ses objectifs.

Reprenons les différentes étapes exprimées par Kiekens et ses collaborateurs (2007).

1.2.2. Evaluations

De nombreuses évaluations sont utilisées dans le cadre de la réadaptation du blessé¢ médullaire.
Elles peuvent analyser le niveau de 1ésion, des aspects spécifiques comme la sensibilité ou la
réponse motrice, les habitudes de vie, I’indépendance’ ou I’autonomie?. Les évaluations d’un
aspect de la 1ésion ou d’une fonction précise ont peu d’intérét dans le cadre de ce mémoire. Par
rapport a I’ergothérapie et a la personne blessée médullaire, sans €tre exhaustif, nous retenons :
- LaClassification Internationale du Fonctionnement, du handicap et de la santé (CIF/ICF)
codifie les informations relatives au fonctionnement et au handicap. Pour le Service
Public Fédéral (SPF, 2016) «elle fournit un cadre basé sur des concepts et un
vocabulaire standardisés afin de définir et mesurer la santé et le handicap. La CIF
envisage le fonctionnement et le handicap comme une interaction dynamique entre l’état

de santé d’une personne et les facteurs environnementaux et personnels ».
- La MIF ou Mesure d’Indépendance Fonctionnelle (SPF santé publique, 2017) est une
évaluation fonctionnelle, par observation du patient, des capacités dans les activités de
la vie journaliere (AVJ). Destinée aux adultes nécessitant une rééducation, elle comprend

18 items (13 items moteurs, 5 items cognitifs).

! Indépendance : « Le fait d'étre capable de réaliser des activités de la vie de tous les jours de maniére satisfaisante. »
(MEYER, 2013, p. 119)
2 Autonomie : « La liberté de faire des choix en considérant des éléments interne et externe, et d'agir en fonction de ceux-

ci. » (MEYER, 2013, p. 119)



- L’index de Barthel (SPF santé publique, 2017) est une évaluation fonctionnelle des
activités de la vie quotidienne, comprenant 10 items. Il s’adresse a des patients atteints
de troubles chroniques, les personnes agées et est complété par le thérapeute.

- La SCIM (Spinal Cord Injury Measure ; voir annexe 8.2) (TSENG, TAPPAN, & EDGE,
2013) est une évaluation spécifiquement ¢laborée pour la population 1ésée médullaire.
Elle s’adresse a tous les groupes d’age dés 13 ans et aborde les AVJ au travers de 19
items répartis en 3 domaines (soins personnels, gestion de la respiration et des sphincters,
mobilité). Elle se base sur les résultats rapportés par les patients.

- La Systeme de Mesure de 1’Autonomie Fonctionnelle (SMAF) (SPF Santé publique,
2017) est une évaluation des besoins des individus agés par la mesure des déficiences,

incapacités et handicaps. Elle comporte 29 items.

Alors que la CIF est approuvée par I’OMS, le KCE (2007) recommande [’utilisation de la MIF
ou de I’index de Barthel, afin de se faire une idée de la nature des restrictions fonctionnelles
des patients traités et ce, dans le cadre du financement de la réadaptation. Cependant, ces
échelles ne couvrent pas tous les domaines de la CIF, reconnue internationalement comme
cadre général de la médecine de réadaptation. En outre, Kiekens et al (2007, p. 50) ajoutent
également que « [’organisation et le financement sont compliqués par le fait qu’il existe tres
peu de données probantes scientifiques cliniques quant au meilleur traitement ainsi qu’a la

durée adéquate et [’intensité ».

La CIF, elle, sert de base a la cotation donnant accés au remboursement des aides a la mobilité
en fonction des capacités de la personne. Les évaluations d’indépendance et d’autonomie

fonctionnelle sont généralement utilisées comme base pour les dossiers d’entrée et de sortie.

1.2.3. Objectifs

Ainsi que ’expriment Sproule et d’autres auteurs du SCIRE (2017, p. 3), chaque réadaptation
peut poursuivre des objectifs différents en fonction des priorités de la personne. La réadaptation
de la personne blessée médullaire se doit d’étre personnalisée afin de correspondre a ses besoins
spécifiques et les objectifs doivent étre établis avec elle afin de favoriser son implication. Une
approche centrée sur la personne est par conséquent toute indiquée et rejoint les principes de
base du management de la qualité. Wolfe et ses collaborateurs (2010), ajoutent que les soins
multidisciplinaires (médecins physiques, paramédicaux) doivent également étre complets. Le
programme de réadaptation post LME vise la qualité de vie optimale et la réinsertion sociale de
la personne blessée médullaire ainsi que de ses proches.

Les objectifs a poursuivre en réadaptation sont nombreux. Le principal, ratifié par la

communauté du SCIRE (2017, p. 3), est de développer les compétences nécessaires pour vivre
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avec une LME, avec ou sans assistance. Sproule (2017) ajoute qu’un large panel d’activités et
de thérapies permettent notamment d’aider la personne a accepter, comprendre et s’adapter a
sa pathologie, a gérer ses problemes médicaux, développer son indépendance et sa mobilité au
quotidien et a planifier sa réinsertion. Les séquelles de la I1ésion, les habitudes de vie, les
objectifs personnels et les conditions de vie futures de la personne détermineront les activités

proposées par les thérapeutes.

1.2.4. Prise en charge avec plus-value démontrée
D’apres Kiekens et al (2007), la CIF définit le handicap comme « un terme générique désignant
les déficiences, limitations d’activités ou restrictions de participation, résultant de [’interaction
entre la personne qui a un probleme de santé, des facteurs contextuels (environnement
physique, attitudes) et des facteurs personnels (dge ou sexe) ».
Il nous faut a ce stade définir certains concepts inhérents a la définition du handicap et a la
finalité de la réadaptation.
Les “activités” incluent les habitudes et les occupations. Selon Meyer (2013, p. 98), I’habitude
est « une maniere d'agir dans la vie quotidienne, acquise par de fréquentes répétitions, qui
demande peu d'attention et qui permet un fonctionnement efficace ». D’apres le méme auteur
(2013, p. 59), les occupations sont « un groupe d'activité, culturellement dénommé, qui a une
valeur personnelle et socioculturelle et qui est le support de la participation a la société. Les
occupations peuvent étre classées en soins personnels, productivité ou loisirs ».
Enfin, la “participation”, est définie, toujours suivant Meyer (2013, p. 170), comme :

« l'engagement, par l'activité, dans des situations de vie socialement contextualisées. »

La réadaptation d’une personne blessée médullaire, présentant par conséquent un handicap
important, doit cibler la personne elle-méme afin de diminuer les restrictions. Elle doit
également agir sur I’environnement afin de limiter les situations de handicap.

Sur cette base, nous recommandons une approche centrée sur le patient. Comme 1’énonce
I’ Association canadienne des ergothérapeutes ( (2002, p. 208) in (MEYER, 2013, p. 17)), il
s’agit d’une « approche fondée sous la collaboration et le partenariat, utilisé pour promouvoir
l'occupation aupres de clients ». Elle compléte cette définition en rappelant que I’ergothérapie,
par sa pratique, est centrée sur le client (patient). Elle encourage celui-ci a participer a la prise
de décisions, a défendre ses besoins et a placer ses expériences et connaissances au premier
plan. Cette approche (re)met ainsi la personne blessée médullaire comme acteur principal de sa

réadaptation et I’implique au méme titre que les professionnels qui I’entourent.

Mais la plus-value se démontre de différentes manicres. Si le patient se doit d’étre au centre de

sa réadaptation, la personnalisation de celle-ci en est la plus-value principale. La littérature et
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les guidelines jouent également un réle important et sont a mettre en paralléle avec la pratique
de terrain et I’expérience du thérapeute. Ainsi, la pratique basée sur les preuves (Evidence-

based Practice ou EBP) est essentielle dans le contexte de la réadaptation.

L’EBP, selon Pallot (2019, p. 13), se définit comme « [’application clinique individualisée
raisonnée du plus haut niveau de preuve possible dans un contexte de soin multidimensionnel
unique ». Comme 1’expriment Adriaenssens et al (2017), un soignant pratique I’EBP en
combinant plusieurs éléments. « I/ sa propre expertise clinique, 2/ les “preuves” ou “données
probantes” fournies sous forme de recommandations issues de la littérature scientifique, et 3/
les préférences et valeurs de chaque patient individuel ». 1ls y ajoutent I’importance de prendre
en compte les facteurs contextuels (couts, disponibilité des ressources). En EBP, 1’accent est
souvent mis sur les données probantes alors que le patient y est tout aussi important.
Adriaenssens et al (2017) rappellent trés justement que patient et thérapeutes forment une
équipe au sein de laquelle les différentes options doivent pouvoir étre expliquées et soupesées
afin d’aboutir a une décision éclairée.

Selon les conclusions du KCE (KIEKENS, et al., 2007), « [’évolution actuelle dans les pays
occidentaux tend a mettre les besoins du patient et la prise en compte de ses choix au centre

des decisions ».

Ces différentes approches et concepts (EBP, approche centrée sur le patient...) sont capitaux
pour la réadaptation du bless¢ médullaire et rejoignent les principes du management
promouvant la qualité. De plus, elles sont corroborées par le Professeur Middelton (2019) dans
une session paralleéle d’un congreés de I’'ISCOS (International Spinal Cord Society) et dans le
cadre du programme rehabilitation 2030 de ’OMS. 1l cite en effet comme €léments centraux
de la Rehabilitation :

- T’intégration du patient dans la prise de décision,

- 1’auto-évaluation des capacités et du potentiel futur par le bless¢ médullaire, tout en

tenant compte de son passe,

- Dattitude des thérapeutes,

- le partage de I’expérience vécue de et par les pairs,

- la pertinence de la réadaptation pour la communauté et la société,

- la mise en situation a I’extérieur de I’institution pour asseoir les choix et 1’autonomie.
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1.3. Ergothérapie
Les premiers temps suivant le traumatisme peuvent étre angoissants et perturbants. Comme Eve
Gardien (2008) I’exprime trés justement, « il est habituel d’envisager la rééducation comme un
réeapprentissage du corps. En effet, si les mémes fonctions sont a mobiliser, si les mémes besoins
sont a satisfaire, chaque geste quotidiennement effectué sera pourtant différent et demandera
de trouver des repéres corporels inédits ». En plus des modifications corporelles, I’impact sur
le quotidien est également considérable. Le site SCI Progress (2019), alimenté par divers
professionnels de la santé, met en avant la place de I’ergothérapeute au plus tot dans la
réadaptation afin de faire le lien avec 1’avenir et aider la personne a explorer la multitude des

possibles.

1.3.1. Définition

L’ergothérapie est une profession a la fois complexe et si simple, en méme temps.

Complexe parce que « l'ergothérapeute est le paramédical qui accompagne les personnes
présentant un dysfonctionnement physique, psychique et/ou social en vue de leur permettre
d'acquérir, de recouvrer ou de conserver un fonctionnement optimal dans leur vie personnelle,
leurs occupations professionnelles ou la sphere de leurs loisirs, par l'utilisation d'activités
concretes si rapportant et tenant compte de leurs potentialitées et des contraintes de leur
environnement », selon la définition officielle retenue par 1’Union Professionnelle des
Ergothérapeutes (UPE, 2019). En d’autres termes, il s’applique a permettre a la personne de
vaquer a ses occupations quelles qu’elles soient dans toutes les spheres de sa vie. L ergothérapie
se situe a la frontiere de presque toutes les autres professions.

Simple, parce qu’il suffit de se centrer sur la personne et de tenir compte de sa globalité.

Dans le cadre de la personne blessée médullaire et de sa réadaptation, cela signifie tenir compte
de toutes les spheres d’occupation de I’individu : ses activités quotidiennes, la gestion de son
logement, son métier, ses roles, ses loisirs... (voir Figure 4 : Domaines de 'ergothérapie ). Il
s’agit de mettre la personne en situations concretes dés que possible pour, d’une part, favoriser
la récupération tant qu’elle est possible et, d’autre part, proposer des adaptations pour lui
permettre de retrouver une indépendance et une autonomie maximales.

Mais comme cela a déja été exprimé, 1’ergothérapeute ne travaille pas seul aupres de la
personne blessée médullaire. La communication et la collaboration avec tous les membres de
I’équipe pluridisciplinaire sont essentielles a la cohérence de ’accompagnement et pour

répondre aux principes-clés du management de la qualité.
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Figure 4 : Domaines de 1'ergothérapie (AOTA, 2014, p. 5)

Outre la définition couramment utilisée en Belgique, 1’organisation mondiale des
ergothérapeutes (WFOT, 2012, p. 4) en propose une autre plus récente, qui nous semble mieux
correspondre a leur role au sein de la réadaptation du blessé médullaire : « profession de santé
centrée sur le client qui se préoccupe de la promotion de la santé et du bien-étre au travers de
l'occupation ». La suite de la définition désigne le but premier de I'ergothérapie comme étant la
participation des personnes aux activités de la vie quotidienne, aux activités qu’elles souhaitent,

dont elles ont besoin ou que 1’on attend qu’elles réalisent.

Pour Ahuja et al (2017, p. 15), I’'indépendance au niveau des soins et le fait d’avoir un emploi
sont souvent significatifs de la qualité de vie des blesses médullaires. Ainsi qu’ils poursuivent,
la réadaptation physique vise le rétablissement ou I’amélioration de la fonction et la prévention
des complications ; le role de I’ergothérapeute y est de permettre a la personne de retrouver une
indépendance maximale dans la vie quotidienne, les activités fonctionnelles et professionnelles.
Pour ce faire, la mise en activité est, selon Pouplin (2011), « un moyen thérapeutique essentiel
qui integre [’attrait de [’activité pour la personne et la dimension écologique de cette activité
dans sa vie personnelle ». Elle permet également d’optimiser 1’¢laboration du projet de vie si

les objectifs sont établis de commun accord.

Décrire la profession et son implication précise en réadaptation du bless¢ médullaire se révele
par conséquent vaste et difficilement exhaustif. Nous nous proposons de parcourir la taxonomie

qui lui est spécifique (sur base de « Occupational therapy taxonomy » du SCIRehab project?).

3 SCIRE covers a comprehensive set of topics relevant to SCI rehabilitation and community reintegration. SCIRE reviews,
evaluates, and translates existing research knowledge into a clear and concise format to inform health professionals and other
stakeholders of best rehabilitation practices following SCI. https://scireproject.com/about-scire/
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1.3.2. Objectifs
1.3.2.1. Activités de la vie journaliére (AVJ ou ADL)
Parmi les différentes AVJ, nous distinguons le fait de s’alimenter, faire sa toilette, prendre une
douche/un bain, s’habiller ainsi que la gestion des vétements, 1’hygiéne autour des fonctions

d’évacuation, la gestion de I’intestin et de la vessie...

Comme le souligne S. Pouplin (2011), les AVJ sont un des moyens pour le bless¢ médullaire
de se familiariser avec son nouveau corps. Au travers de la recherche d’indépendance, la
personne prend progressivement conscience de 1’impact fonctionnel de la 1ésion. Thérapeute et
patient vont collaborer tout au long de la réadaptation afin de répondre au mieux aux besoins et
habitudes de vie. Tous deux devront tenir compte a chaque instant du temps nécessaire a
I’intégration du handicap. Ozelie et al (2009, p. 284) précisent que 1’ergothérapeute assume
parfois un réle de coach. Une fois la compétence démontrée, 1’enseignement de la
procédure/séquence optimale, 1’enjeu est que la personne répéte I’activité jusqu’a y arriver
seule. Cet entrainement étant souvent fastidieux, le soutien positif du thérapeute sera essentiel

pour persévérer et gagner en efficacité.

Certains points sont a prendre en considération.

En fonction du niveau de la 1ésion, Ozelie et al (2009) rappellent que le blessé médullaire n’a
pas toujours les habiletés nécessaires pour effectuer certaines AVJ. La tache de I’ergothérapeute
sera alors d’enseigner les techniques afin qu’il puisse guider son aidant. Ainsi, sur base du

management de la qualité, les proches peuvent également étre impliqués.

En matiere de gestion des intestins et de la vessie, les protocoles d'enseignement varient selon
les services de réadaptation, comme expliqué par Ahuja et al (2017). Ceux-ci sont de la
responsabilité de D’infirmier seul ou du bindme infirmier-ergothérapeute, généralement en
fonction du niveau de 1ésion du patient et par conséquent de la nécessité d’utiliser des aides

techniques ou non.

Enfin, les mémes auteurs (OZELIE, et al., 2009, p. 288) incluent également dans la taxonomie
des ergothérapeutes, le temps consacré aux activités instrumentales de la vie journaliere (AIV]J).
Celles-ci comprennent le fait de s’occuper de ses enfants, le ménage, la gestion du linge, la

préparation des repas...

Le travail des AVJ et AIVJ exige d’intégrer toutes les personnes impliquées, que les objectifs
soient clairs et compris et d’étre centré sur le patient afin que la réadaptation lui corresponde

spécifiquement.
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1.3.2.2. Communication et les technologies d’assistance
En matiére de communication, nous distinguons I’écriture, 1’utilisation du téléphone, celle de

I’ordinateur/tablette ou de systéme de communication adaptg.

Pour le tétraplégique, Foy et al (2011) mettent en avant le fait que la communication est souvent
I’élément a développer prioritairement par rapport a certaines compétences fonctionnelles,
telles que les AVIJ. La capacité a communiquer avec les soignants, les proches, les amis procure
a I’individu un sentiment d'indépendance en lien avec ses besoins en soins personnels et lui
assure des contacts sociaux. Il existe de nombreuses maniéres d’accéder a 1’ordinateur et autres
appareils connectés (souris et claviers adaptés ; controle par la voix ou par les yeux ; orthéses
de frappe ou stylet...). Il convient de trouver celle qui correspond a la personne non seulement
en termes de capacités mais aussi de confort. Par exemple, utiliser un stylet peut étre possible
pendant un court laps de temps et pour des actions simples mais pour écrire un texte plus long,

I’'usage de la reconnaissance vocale peut s’avérer indispensable.

1.3.2.3. Mobilité
La capacité a se mouvoir est synonyme d’indépendance pour le blessé médullaire. Elle concerne
tant la gestion du corps dans la chaise roulante ou au lit que le fait de se transférer d’un endroit
a ’autre. La mobilité sera personnalisée en fonction des capacités et besoins de la personne

(voire de ses proches) ainsi que de son environnement quotidien.

e [Lamobilité au lit
La capacité de la personne a pouvoir se mobiliser dans son lit intervient dans certaines
occupations comme [’habillage ou le sommeil (installer des coussins, récupérer la
couverture...). Elle concerne également le fait de pouvoir entrer et sortir du lit, se repositionner,

se mettre sur le coté pour soulager les pressions, étre en sécurité et confortable.

e Les transferts

Il existe de nombreux types de transferts mais les plus classiques consistent a passer du fauteuil
roulant au lit/ wc/ voiture/ douche/ baignoire/ fauteuil/ sol. Chacun d’eux pourra s’effectuer
seul, avec une aide technique (planche de transfert, souleéve-personne) et/ou I’aide d’une tierce
personne. Que le bless¢ médullaire soit ou non capable d’effectuer seul un transfert, il devra
¢galement pouvoir I’expliquer a un aidant. De méme, en fonction du niveau d’assistance, une
mise en situation incluant les proches est recommandée en termes de qualité.

Le transfert doit toujours s’envisager dans sa globalité. Par exemple, pour s’allonger sur le lit,
il faut d’une part, passer de la chaise roulante au lit mais également pouvoir mettre ses jambes

sur le lit, s’installer au milieu du matelas, ... pour étre installé confortablement et en sécurité.
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D’autre part, le transfert doit toujours a terme étre effectué dans les conditions habituelles. Pour
Ozelie et al (2009, p. 289), si I’entrainement au transfert sur le si¢ge de douche peut se faire
habillé, il sera indispensable de le réaliser sans vétement et sur sol mouillé. L’adhérence sur les
surfaces d’appui ou I’équilibre peuvent €tre modifiés ; la sécurité et I'intégrit¢ de la peau

peuvent alors étre entravées et la personne pourrait par conséquent avoir besoin d’aide.

e La mobilité en fauteuil roulant (manuel ou électronique)
La gestion de soi dans le fauteuil roulant ainsi que la maitrise de ce dernier sont capitales pour
I’indépendance de la personne. Plus elle se sentira en sécurité et confortable pour effectuer ses
déplacements mais €galement pour réaliser des activités, plus elle aura tendance a en faire
davantage. La capacité a interagir avec 1’environnement est é¢galement essentielle afin de limiter
les situations de handicap. C’est pourquoi, il est important que la personne puisse, dans la
mesure du possible, utiliser son fauteuil roulant sur différents terrains (terrains plats et
irréguliers, pentes, bordures) et différents environnements vastes comme restreints (chambre,
ascenseur). D’autre part, comme le reprennent Ozelie et al (2009, p. 291), la capacité a modifier
la position du fauteuil roulant participe également a I’indépendance de la personne (relaches de

pression, faciliter un transfert, atteindre un objet en hauteur).

En parall¢le de la chaise roulante manuelle, des essais d’aides a la mobilité telles que les roues
¢lectrifiées, les cinquieémes roues manuelles ou électriques, ... sont a intégrer dans la
réadaptation du blessé médullaire afin de lui ouvrir de nouvelles perspectives, de tenir compte
de ses habitudes, loisirs et lui permettre de remplir ses roles comme il le souhaite tout en se
préservant. Pour exemple, le papa ou la maman paraplégique, capable au quotidien de se
déplacer en chaise roulante, pourrait avoir besoin d’une cinquiéme roue pour accompagner ses

enfants en promenade a vélo.

La poursuite de ces différents objectifs sera d’autant plus synonyme de qualité qu’elle sera
centrée sur le patient. Ce dernier a besoin de sentir que sa prise en charge est personnalisée et
que tous les thérapeutes ceuvrent avec lui vers un méme but. Il doit également pouvoir faire
confiance aux soignants, en termes de connaissances et d’expérience. Il doit percevoir que ses
propres vécu et expérience sont placés au méme rang. L’efficience de la prise en charge est

ainsi directement corrélée au respect des principes du management de la qualité.

1.3.3. Exercices préliminaires et entrainement
Avant de pouvoir effectuer les différentes activités citées plus haut, il est nécessaire de travailler

les mouvements purs ainsi que la gestion globale du corps.
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e Les mobilisations, le renforcement
Un travail de mobilisation activo-passive (part active de la personne assistée par le thérapeute,
un appareil...) puis active, des exercices de renforcement et d’amplitudes des membres
supérieurs ainsi que I’endurance constituent une part importante au début de la prise en charge.
Dés le départ, une attention particulieére sera portée sur le positionnement et la prévention des
¢épaules du blessé médullaire.

e [’équilibre
L’¢équilibre assis de la personne va intervenir dans la plupart de ses activités. De maniere plus
générale, nous pourrions parler de gestion du corps. Grace a son équilibre, précisent Ozelie et
al (2009, p. 290), le bless¢ médullaire sera capable de controler son buste en activité, gérer ses
déséquilibres, s’incliner et augmenter ses aires de préhension... L’équilibre de la personne sera

différent selon qu’elle est ou non en mouvement (déplacement et/ou activité).

1.3.4. Le plus de la réadaptation

La spécificité de la phase de réadaptation est de tourner le patient vers 1’extérieur. Cette phase
est trop souvent mise de coté pour diverses raisons dans certains services de rééducation. La
mise en situation extérieure a I’institution est capitale pour permettre au blessé¢ médullaire de
se confronter au monde avec 1’accompagnement et la sécurité nécessaire. Lorsque les bases
sont posées, que les activités de la vie journaliere ont été testées dans I’infrastructure du centre,
que les déplacements sont possibles dans I’environnement particulierement accessible de
I’hopital... Il faut pouvoir mettre ces acquis a I’épreuve de tous les autres contextes.

En effet, le blessé médullaire devra retrouver un quotidien, des habitudes, ses réles compte tenu
de son handicap. Méme si cet impact est parfois sous-estim¢, la 1ésion médullaire vient
bouleverser la vie de la personne et de son entourage. Bourgeois (2005) se questionne sur la
capacité du blessé médullaire a mener de front sa rééducation physique et repenser I’entiereté
de sa vie compte tenu du handicap. Le patient doit faire face a des bouleversements importants.
Bourgeois (2005, p. 30) complete sa réflexion en rappelant qu’« apres le choc, la prise de
conscience du handicap nécessite de passer par le processus du deuil, un parcours émotionnel
qui doit mener progressivement a [’acceptation d’un corps devenu différent ; pour retrouver
confiance en soi ». Le bless¢ médullaire, en pleine phase de deuil de sa vie d’avant, peut
éprouver des difficultés a accepter le handicap et a se projeter dans 1’avenir. La qualité de la
relation thérapeutique et la prise en compte de ces émotions peuvent étre déterminantes pour
I’implication de la personne dans sa réadaptation. En outre, pouvoir étre accompagné lors de
ses premieres sorties permet la prise de confiance indispensable pour pouvoir réitérer et

diversifier les expériences.
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De surcroit a celles déja exprimées ci-dessus, les missions, non exhaustives, de 1’ergothérapeute

en réadaptation sont :

e Le conseil en adaptation, aides techniques et matériel

Une visite du domicile et si besoin du lieu de travail ou de I’école ainsi que différents essais de
matériel pour les diverses activités sont essentiels.

L’ergothérapeute a un réle de conseil en aides techniques et adaptations. Ainsi que relevé par
Ahuja et al (2017, p. 14), la connaissance des restrictions du patient et de son environnement
habituel (domicile, professionnel/scolaire) permet a 1’ergothérapeute de proposer divers
aménagements et matériels (aide a la mobilité, domotique, orthéses, aides techniques, ...).
Mais cette connaissance doit impérativement étre en lien avec les besoins et envies de la
personne elle-méme et de sa famille. Le conseil sera ainsi personnalisé et donc a priori
réellement adopté par la personne, d’autant plus s’il tient compte des notions de confort et de
contexte spécifiques. Que la personne soit capable de franchir une marche de 10 cm, ne signifie
pas qu’elle pourra le faire plusieurs fois par jour pour entrer et sortir de son domicile, qui plus
est avec ses courses ou son chien. Dans une autre tache, nous évoquions également le choix de
I’aide technique d’accés a I’ordinateur selon la tache. Compte tenu du contexte et des
circonstances de réalisation, tout conseil doit veiller a optimiser I’indépendance et I’autonomie

de la personne.

e Les mises en situation extérieures
Ozelie et ses collaborateurs (2009, p. 292) expriment I’importance pour le nouveau blessé
médullaire de pouvoir entrainer et affiner ses acquis a I’extérieur mais également d’affronter le
regard des passants, la stigmatisation éventuelle tout en étant accompagné. La taxonomie des
ergothérapeutes reprend ces diverses sorties telles que traverser la rue, utiliser les toilettes
publiques, emprunter les escalators et les transports en commun. Ces activités sont souvent
source d’appréhension lors de leur premiere réalisation et I’encadrement thérapeutique aide a
trouver les reperes pour reproduire 1’expérience en sécurité dans le futur. Ainsi, nous pouvons
proposer des sorties culturelles ou sportives, du shopping, des promenades, incluant différents
moyens de déplacements, des environnements plus ou moins adaptés, en individuel ou en

groupe.

e Laprévention
Comme relevé par différents auteurs (ADRIAANSEN et al, 2016 ; OZELIE et al, 2009 ;
SCIRE, 2017), les complications (plaie de pression, infections, douleur...) sont courantes chez

le bless¢ médullaire. Une attention particuliere doit donc étre mise sur 1’apprentissage de la
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gestion de soi au quotidien et de 1’économie d’effort. La personne doit apprendre a gérer le
nouveau fonctionnement de son corps afin de le préserver le plus longtemps possible.

Par exemple, le bless¢é médullaire devra apprendre a varier ses positions dans et en dehors du
fauteuil roulant, a soulager les différentes pressions exercées sur le corps et ce quelles que soient
ses capacités, a observer I’apparition d’éventuelles rougeurs ou plaies... De méme, un transfert
peut s’effectuer avec une planche — méme s’il est possible de le faire sans — pour s’économiser
en termes d’énergie et de prévention des épaules.

Le positionnement global de la personne en fauteuil roulant sera évalué afin de conseiller le

matériel le plus adéquat pour la personne et ses occupations.

e Lesroles
L’étre humain est un étre social, de participation. Le blessé médullaire conserve ce besoin
d’interactions sociales, de remplir différents rdles socio-familiaux et professionnels.
Tenir compte du fait qu’il est conjoint, parent, ami, collégue (école, travail, bénévolat, loisirs),
qu’il a une pratique religieuse, qu’il était responsable de telle ou telle tiche (courses, comptes,
...) est essentiel pour permettre a la personne de retrouver ou modifier sa participation et son

implication au sein des différentes spheres de sa vie.

Ce large panel ergothérapeutique propre au contexte de la réadaptation du blessé médullaire ne
saurait étre exhaustif. Comme nous 1’avons déja exprimé, 1’ergothérapeute est avant tout centré
sur le patient. La majorité des activités proposées devront étre significatives (porteuses de sens)

pour la personne afin qu’elle puisse s’y investir.

Il nous faut encore souligner que chaque habileté peut se décliner en tenant compte du degré
d'assistance (matérielle, humaine, totale, partielle...) et/ou de la forme d’éducation nécessaire
(patient, famille/soignant). En parallele, chaque activité peut se décomposer en plusieurs autres.
Prenons I’exemple de I’habillage, il faut distinguer le haut et le bas du corps, enfiler un tee-shirt
a courtes ou longues manches, un gilet, un pull ; manipuler des boutons, tirettes, lacets, ...

Ozelie et al (2009) font également remarquer que la position ou le “lieu” peuvent influencer la
réalisation de I’activité. En effet, manger assis a table ou dans un lit se laver avec un bassin au
lit ou devant un lavabo, n’est pas la méme chose. Ainsi, la taxonomie ergothérapeutique doit
inclure la position, le type d’équipement utilisé et le niveau d’assistance nécessaire pour chaque

aspect des différentes activités.

Le bless¢ médullaire a des besoins spécifiques pour retrouver indépendance et autonomie.
L’ergothérapie vient, par son large champ de compétences, compléter le travail de 1’ensemble

de I’équipe thérapeutique qui gravite autour du patient pour lui offrir une réadaptation complete.
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I va tout particulierement, et dans la mesure du possible, confronter la personne a ses diverses
occupations pour lui permettre de faire des choix conscients et éclairés quant au maintien de
celles-ci ou a leurs modifications.

L’indépendance, I’autonomie et la préservation de la santé a long terme de la personne sont

directement li¢es a la qualité de la réadaptation dont elle aura bénéficié.

1.4. La qualité
Au vu de la complexité de la pathologie, de la réadaptation et de I’ergothérapie exposée par le

cadre théorique, comment définir la qualité de et dans ce contexte ?

D’une part, ’OMS (2019) définit la qualité¢ des soins comme étant « une démarche qui doit
permettre de garantir a chaque patient la combinaison d’actes diagnostiques et thérapeutiques
qui lui assurera le meilleur résultat en terme de santé, conformément a [’état actuel de la
science médicale, au meilleur cotit pour un méme résultat, au moindre risque iatrogene et pour
sa plus grande satisfaction en termes de procédures, de résultats et de contacts humains a
’intérieur du systeme de soins ».

D’autre part, K Whalley Hammell (2007) souligne 1I’importance de prendre en compte le point
de vue de patients et qu'un point clé dans la réadaptation est la vision et la qualité des
thérapeutes. Le KCE (2007, p. ix), lui, dans son rapport sur I’organisation et le financement de
la Réadaptation Locomotrice et Neurologique en Belgique, précise que « /’évaluation de la
qualité est un constituant important de chaque systeme organisationnel ou financier. Cette
évaluation devrait idéalement prendre en compte non seulement les résultats du traitement,

mais aussi la qualité de la vie, les priorités du patient au sujet de la qualité des soins etc. ».

L°’OMS (WHO, 2006, pp. 9-10) rappelle en outre que la responsabilité des prestataires de soins
est de s’assurer que les services fournis soient de qualité la plus €levée possible et répondent
aux besoins des bénéficiaires et de leurs proches. Celle des individus est en parall¢le d’identifier
leurs besoins et préférences personnels concernant la gestion de leur santé. Elle suggere
également que ’amélioration de la qualité des soins de santé se fasse afin que ces derniers

tendent a étre efficients, acceptables, équitables, siirs et bien entendu centrés sur le patient.

Qualité des soins et des thérapeutes sont donc intimement liés. Nous pourrions méme aller plus
loin et y ajouter celle de la vie ! Nous avons en effet démontré que le contenu de la réadaptation
détermine la qualité de vie future du blessé médullaire et que son point de vue est déterminant
dans la prise en charge.

Cependant, dans un champ aussi vaste que celui de la réadaptation et surtout de la multitude

des occupations que peut avoir un individu, comment déterminer des critéres de qualité ?
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Nous commencerons par définir les critéres de qualité. Ensuite nous citerons quelques exemples

pertinents de soins de qualité a 1’échelle nationale et internationale.

1.4.1. Criteres de qualité

Selon la Haute Autorité de Santé (HAS, 2013, p. 1), les critéres de qualité « correspondent aux
points clés d’une prise en charge, fondés sur des recommandations, pour lesquels une
amélioration de la qualité est possible ». Pour les professionnels de la santé, I’objectif est de
mettre en parallele leur propre pratique avec les recommandations mais également les pratiques
de leurs confréres et pouvoir ainsi améliorer les prises en charge.

Sur base du cadre théorique développé, mais également du discours et des demandes du patient,
nous rejoignons les grands principes de I’Evidence Based Practice. L'Organisation de
Coopération et de Développement Economique (OCDE) (FUJISAWA & KLAZINGA, 2017,
p. 7) recommande lui aussi de prendre en compte la satisfaction du patient afin de promouvoir
les soins centrés sur ce dernier et d’observer 1’évolution des performances des prestataires de
soins. Selon Van der Heyden (2008, p. 714), la satisfaction consiste a « savoir dans quelle
mesure les soins rencontrent les besoins (subjectifs et objectifs). » Le patient met donc en

balance ses attentes, ses besoins objectifs et les soins regus.

Un ¢élément important a prendre en compte comme déterminant de la satisfaction est la qualité
percue comme 1’explique Knockaert (2013). Dans le cadre de la réadaptation, celle-ci pourrait
étre représentée par la différence entre les soins/services attendus et pergus. Il est pourtant rare
que la personne sache a quoi s’attendre en termes de réadaptation. L’écart avec le service percu
peut en étre d’autant plus grand. Bielen (2001) va plus loin dans sa thése en décrivant ce qui
compose la qualité pergue. La perception des soins par le patient repose ainsi sur des ¢léments
tangibles, la réactivité et I’empathie du personnel, la réalisation effective des soins ainsi que le
sentiment de confiance et de sécurité procuré. Cette vision du patient est capitale dans

I’amélioration de la prise en charge

Pour Fujisawa et Klazinga (2017, p. 11), la compréhension de 1I’expérience du patient et la prise
en compte de sa perspective sont la base de soins de qualité centrés sur la personne.
L’ergothérapie I’a compris depuis longtemps puisqu’elle inclut I’avis du patient dans la
planification de sa prise en charge, comme gage de qualité, ainsi que le relévent Mroz et al
(2015). La philosophie de la profession met également 1’accent sur la participation active de la
personne et I’intégration de tous les domaines de sa vie. La HAS (2013) stipule également que
les criteres de qualité doivent éclairer une partie significative de ’activité du thérapeute et qu’un

potentiel d’amélioration de celle-ci est présent.
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Selon Alavinia et ses collaborateurs (2019, p. 44), les indicateurs de qualité des soins peuvent

étre classés en trois catégories. Nous pouvons directement les illustrer dans le cadre de la

réadaptation ergothérapeutique du blessé médullaire.

e Les indicateurs de structure : ils dépendent des propriétés de l'institution : les locaux et le
matériel mis a disposition, la liberté d’action de 1’ergothérapeute, ...

e Les indicateurs de processus : ils décrivent les soins donnés ou recus : les AV]J, la
domotique, I’intégration des rdles du patient, la diversité des mises en situation, ...

e Les indicateurs de résultat : ils représentent la morbidité, 1'état de santé, la qualité ... :
niveau d’indépendance et d’autonomie, qualité de vie et satisfaction du patient, nombre de

réhospitalisations (par exemple pour plaie, infection), ...

Les outils existants sont soit trop larges, soit pas assez orientés par rapport au cadre théorique

et au contexte observés.

La réadaptation comme la 1ésion médullaire sont des domaines complexes mais spécifiques. Ils
exigent donc des outils tout aussi spécifiques afin d’estimer la nécessité ou non d’établir des
critéres de qualité.
Ainsi, il nous semble évident que ceux-ci devraient s’établir sur base :

- des recommandations et guidelines

- de I’expérience des ergothérapeutes en réadaptation et des médecins prescripteurs

- de’avis et du vécu des blessés médullaires.

En effet, que ce soit du point de vue de sa participation active ou de sa qualité de vie future,
I’avis du blessé¢ médullaire est capital pour faire évoluer les pratiques et garantir une
réadaptation efficace et personnalisée.

L’ergothérapeute a, quant a lui, de nombreux objectifs a poursuivre en réadaptation qui, au-dela
de la formation de base, reposent aussi sur ’expérience et sur les possibilités de mises en

situation inhérentes a 1’institution.

1.4.2. A Il’échelle nationale et internationale
1.4.2.1. Accréditation hospitaliere
Lorsqu’il est question de qualité des soins, I’accréditation hospitaliere est inévitablement
évoquée. Brigit Devolder, coordinatrice accréditation a I’hopital Erasme (2018) la définit
comme €tant « un controle, via un organisme externe, de toutes les procédures et les processus
qui concernent la sécurité des soins pour les patients, du personnel et celle des visiteurs. » Lors
d’un workshop sur 1’accréditation hospitaliecre, M. Eeman et D. Dewaele (2020),

respectivement représentants d’ AC (Accréditation Canada) et NIAZ (Nederlands Instituut voor
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Accreditatie in de Zorg), parlent d’un processus qui identifie les points d’amélioration au

moyen de mesures objectives. L’accréditation implique alors une notion de valeur ajoutée.

Selon une étude sur les programmes d’accréditation hospitaliere européens menée par de
Walcque et ses collaborateurs (2008), les normes cibles sont majoritairement prises comme des
objectifs a atteindre via des processus d’amélioration continue. Dans la méme idée, Eeman et
Dewaele (2020) expliquent que 1’accréditation permet la reconnaissance de la qualité du travail,
la validation d’initiatives déja implantées, le développement de la culture de la qualité au moyen

d’une méthode systématique et structurée et avec la participation de tous les travailleurs.

Devolder (2018) stipule encore que I’accréditation s’obtient en répondant a divers standards
édités par I'organisme accréditeur. Il faut donc actualiser les procédures et les processus et en
rédiger de nouveaux. Leur application sur le terrain doit également étre vérifiée. En pratique, il
s’agit d’un audit externe de la conformité de 1’hdpital avec les standards définis afin
d’encourager 1’amélioration continue de la qualité des soins. Les standards ont chacun un but

spécifique et contiennent au moins un ¢lément mesurable.

L’accréditation, tout en veillant a I’amélioration continue de différents domaines, se concentre

avant tout sur 1’aspect sécurité de la qualité des soins.

1.4.2.2. Enquéte PaRIS
L'OCDE (OECD, 2019) indique que les mesures de résultats les plus fréquentes concernant les
maladies chroniques sont la mortalité, ’incidence et la prévalence. Peu de données concernent
la perception des soins regus et leur valeur ajoutée. L’OCDE supervise actuellement (2019-
2023) une enquéte visant a améliorer les soins destinés aux personnes ayant une maladie

chronique : I’enquéte PaRIS (Patient-Reported Indicators Surveys).

PaRIS se concentre sur le vécu des patients au moyen de deux types de mesures :

- Les PREMS (Patient-Reported Experience Measures) donnent la vision du patient sur
son état de santé ou les soins recus. Elles peuvent, selon Fujisawa et Klazinga (2017, p.
7), renvoyer la perception du patient sur la disponibilité du personnel, la collaboration et
la communication interprofessionnelle, le temps d’attente...

- Les PROMS (Patient-Reported Outcome Measures) concernent plutdt les résultats sur
les soins regus par et selon le patient (indépendance, bien-étre, douleur, reprise des roles,
qualité de vie...).

PREM et PROM sont par conséquent complémentaires et contribuent a donner une vision

globale du trajet et vécu du patient. Les questionnaires proposés dans le cadre de ce mémoire
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chercheront a recueillir les expériences et résultats exprimés par les blessés médullaires

concernant leur réadaptation mais également ceux des professionnels.

Comme nous I’avons démontré, la participation du patient est essentielle pour I’ergothérapeute
et de maniere plus large, en réadaptation. Recueillir son vécu est indispensable a 1’amélioration

de sa prise en charge et dans 1’idée d’un management de la qualité.

1.4.2.3. DI-RHM
Le DI-RHM (Dossier Infirmier du Résumé Hospitalier Minimum) est un élément clé du
financement via le Budget des Moyens Financiers (BMF, sous partie B2) et peut étre un

indicateur de la qualité des soins infirmiers.

Utilisé depuis 2008, comme I’expriment Ninite, Bardiau et Lesoil (2013), le DI-RHM consiste
en I’enregistrement minimal des interventions infirmiéres réalisées. Il a pour objectifs de donner
une image de ces dernieres, de permettre 1’allocation en personnel et de financer les soins
infirmiers.

Lorsque le DI-RHM est utilisé a des fins statistiques, il peut donner un retour sur la pratique
quotidienne des infirmiers a I’hdpital et par conséquent étre un indicateur de la qualité des soins
autant qu’un outil de comparaison de pratiques inter-institutions. Les mémes auteurs (NINITE,
BARDIAU, & LESOIL, 2013, p. 6) précisent encore que « le DI-RHM conduit a la réflexion,
a la remise en question de notre pratique professionnelle et par conséquent permet la mise en

place d’actions d’amélioration de la qualité des soins ».

Selon le KCE (KIEKENS, et al., 2007), « les seules données actuellement disponibles (pour les
patients hospitalisés uniquement) sont les données RCM-RIM®. Les nouvelles données RIM
montrent des concordances importantes avec une échelle comme la MIF ». 11 faut cependant
prendre en compte le fait que cet outil a été développé pour I’enregistrement de 1’activité
infirmiére. Une étude quant a son utilité pour la réadaptation de maniere plus large doit encore
étre réalisée. La MIF, quant a elle, a été précédemment expliquée comme évaluation ressource

en réadaptation et en ergothérapie (voir 1.2.2 Evaluations, p. 9).

Le DI-RHM ° couvre six domaines et de nombreuses catégories sous-jacentes :

e Soins liés aux fonctions physiologiques élémentaires: Elimination, mobilité,
alimentation, promotion du confort physique, soutien aux soins personnels

e Soins liés aux fonctions physiologiques complexes : Administration des médicaments,

fonction neurologique, respiration, plaies, thermorégulation ...

4RCM : Résumé Clinique Minimum ; RIM : Résumé Infirmier Minimum — ancétre du DI-RHM
5 Manuel consulté a ’hopital ERASME en aotit 2019
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e Comportement : Thérapie cognitive, amélioration de la communication, aide aux
stratégies d'adaptation, éducation du patient

e Sécurité : Gestion du risque (Prévention plaies de décubitus, désorientation ...)

e Famille : Soins liés a la naissance

e Systemes de santé : Gestion du processus de soins et de l'information.

Certaines catégories de soins sont similaires aux missions de I’ergothérapeute en réadaptation

du blessé médullaire.

1.4.2.4. Projet canadien SCI High
Le projet SCI-High, tel que défini par les collaborateurs dont Craven, Alavinia et Wiest (2019,
p. 53), a pour mission d’améliorer la qualité des soins de réadaptation post 1ésion médullaire.
Démarré en 2016, ce projet vise a identifier des indicateurs de soins optimaux. L’objectif est de
faire progresser les soins en réduisant 1’écart entre la connaissance théorique et son application
sur le terrain ainsi que de les uniformiser au sein des différents centres. Onze domaines
prioritaires (voir Figure 5 ci-dessous) ont ainsi été établis, sur base des travaux du Dr. Craven
et de ses collegues. Ces indicateurs de qualité se déclineront, & terme, en indicateurs de

structure, résultat et processus.

structure &
function

Community
participation

Figure 5 : Framework of rehabilitation goals (11 domaines prioritaires sur base de (CRAVEN, et al., 2019, p. 54))

Comme nous le développerons dans la méthodologie, nous proposons d’évaluer la qualité
percue de la réadaptation ergothérapeutique et la satisfaction de cette dernicre. En effet, cette
base nous permettra d’objectiver I’intérét d’établir des critéres de qualité pour la réadaptation

ergothérapeutique du blessé¢ médullaire.
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2. Méthodes
2.1. Question de recherche et hypothéses

Sur base des cadre théorique et contexte définis, la question de recherche proposée est : “Quelle
est I’utilité d’établir des critéres de qualité pour la réadaptation ergothérapeutique du
blessé médullaire ?”
A ce jour, dans la littérature, il ne semble exister aucun critére ou guideline complet décrivant
le contenu de la réadaptation post Iésion médullaire. Mais qu’en est-il sur le terrain ? La
réadaptation actuellement proposée est-elle uniforme selon le centre ? Parcourt-elle I’ensemble
des objectifs ? Est-elle centrée sur le patient... ?
Sous-jacentes a notre question principale, les interrogations suivantes nous semblent
importantes :

- Comment les critéres de qualité peuvent-ils améliorer la réadaptation en ergothérapie

de la personne blessée médullaire ?
- Pourquoi établir des criteres de qualité de réadaptation en ergothérapie ?
- Quels sont-ils selon le patient blessé médullaire ?

- Quel est le point de vue de I’ergothérapeute ?

Nous émettons les hypothéses génériques suivantes, concernant la réadaptation
ergothérapeutique de la personne blessée médullaire :
- Les criteres de qualit¢ permettent d’uniformiser la prise en charge du patient,
indépendamment de I’institution.
- Les criteres de qualité garantissent d’inclure la phase de réadaptation en plus de celle
de rééducation.
- Les critéres de qualité suscitent la participation du patient.
Au travers de ce mémoire, nous espérons mettre en évidence I’importance d’établir des criteres
de qualité¢ afin d’accompagner au mieux la nouvelle personne blessée médullaire et lui
prodiguer une réadaptation optimale sur base de criteres objectifs centrés sur le patient. La

réadaptation en ergothérapie pourrait également étre uniformisée quel que soit le service/centre.

2.2. Public cible
Nous interrogeons, au moyen de questionnaires en ligne, des personnes ayant une 1ésion de la
moelle épiniere, des ergothérapeutes et des médecins travaillant en réadaptation.
Ces profils de répondants correspondent aux personnes directement impliquées dans la
réadaptation ergothérapeutique post lésion médullaire comme nous le détaillerons dans la
définition des groupes. Kohn et Christiaens (2014) expriment trés justement qu’« en recherche

qualitative seront sélectionnées les personnes qui sont susceptibles de fournir [’information la

27



plus pertinente ». Le public cible, et I’échantillon qui en découle, doivent fournir différents
points de vue et nuances permettant de répondre a la question de recherche de fagon compléte.
L’échantillon doit permettre d’obtenir les perceptions, représentations et expériences des

acteurs impliqués.

2.2.1. Groupes cibles
2.2.1.1. Groupe “Blessés médullaires”
Que ce soit I’EBP, la démarche centrée sur le patient, 1’ergothérapie, le management de la
qualité, tous placent la participation de la personne comme €lément synonyme de qualité. La
satisfaction et I’expérience rapportées du bless¢ médullaire sur les soins regus sont par
conséquent déterminantes pour envisager la nécessité d’établir des critéres de qualité en vue

d’améliorer ou uniformiser la réadaptation.

Le questionnaire sera diffusé largement et des rappels seront envoyés pour obtenir un minimum
de 30 réponses dans ce premier groupe.
- Criteres d’inclusion :
o Etre capable de compléter le questionnaire en frangais
o Avoir une lésion médullaire de type Asia A, B ou C
- Criteres d’exclusion
o Etre hospitalisé en service/centre de rééducation/réadaptation dans le décours
immeédiat de la survenue de la 1ésion médullaire
Afin que la personne puisse émettre un avis sur I’ensemble de sa réadaptation, celle-ci ne doit
plus étre en cours. De plus, un recul minimum est généralement nécessaire pour pouvoir se

positionner quant au contenu, savoir ce qui a éventuellement manqué...

Enfin, si nécessaire, une tierce personne pourrait aider a remplir le questionnaire si le blessé
médullaire ne peut y arriver seul mais il n’est pas demand¢ de le préciser.

2.2.1.2. Groupe “Professionnels”
Ce second groupe comprend des ergothérapeutes mais également des médecins, ayant tous une

expérience dans le domaine de la réadaptation des blessés médullaires.

Les ergothérapeutes sont les professionnels principaux de notre sujet. Bien que I’intérét de leur
avis ne soit par conséquent pas a démontrer, leur expérience fait partie intégrante du triangle de
I’EBP et il est directement impliqué dans le management de la qualit¢ en réadaptation.
Combinées a celles du groupe “blessés médullaires”, les réponses obtenues permettront

d’obtenir les deux aspects du binome Thérapeute-Patient.
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L’Union Professionnelle des Ergothérapeutes (UPE, 2019) recense 71 ergothérapeutes
travaillant dans le domaine de la traumatologie. Sachant que la traumatologie ne s’adresse pas
uniquement aux blessés médullaires mais qu’en paralléle tous ne sont pas inscrits a 1’Union,

nous estimons a 30 le nombre de répondants potentiels.

Par ailleurs, 1’ergothérapeute travaille sur prescription médicale, il nous semble donc pertinent
d’inclure également le point de vue des médecins ayant une expérience dans le domaine
concerné. Bien que la discipline de prédilection soit la médecine physique et de réadaptation,
nous avons décidé de ne pas nous limiter a celle-ci car d’autres professions (médecins en cours
de formation, neurologues, orthopédistes...) peuvent tout autant nous apporter des informations
en fonction de leur expérience.

Le nombre de médecins exercant en rééducation avec la population concernée est restreint.
Selon Guy Durant (2018), il n’existe que 18 hdpitaux spécialisés de moyens séjours (traitement
et réadaptation) — agréés sous I’indice Sp et/ou G°. L’idée de ce groupe est d’avoir un avis

complémentaire a celui des ergothérapeutes, nous attendons une quinzaine de réponses.

- Criteres d’inclusion
o Etre capable de compléter le questionnaire en frangais
o Etre ergothérapeute ou médecin en rééducation
o Avoir une expérience de terrain dans le domaine de la rééducation des blessés
médullaires
- Criteres d’exclusion
Néant
11 est difficile d’estimer I’expérience minimale nécessaire, celle-ci n’étant pas uniquement lié¢e
a ’ancienneté professionnelle. Le nombre et la diversité de 1ésions médullaires a également un
impact. Cependant, pour cette premiere enquéte sur le sujet, nous faisons le choix de ne pas
mettre de critere d’inclusion/exclusion spécifique concernant ce point. Les données
sociodémographiques permettront de classer les répondants selon les années d’expérience et

d’observer un éventuel impact sur certaines réponses.

Par ailleurs, dans le cadre d’une étude qualitative, le nombre de répondants a une importance
différente. Bien qu’il paraisse peu probable d’arriver au principe de saturation avec cette étude,
des mails de relance seront envoyés en fonction du nombre minimal de réponses attendues mais

¢galement en fonction du matériau et de la diversité ou non des réponses.

6 Vindice G correspond aux lits gériatriques ; I'indice Sp est destiné aux patients qui requiérent une prise en charge multidisciplinaire,
active et prolongée, mais de durée limitée
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2.3. Matériel
2.3.1. Questionnaires
Afin de recueillir ’avis de notre public cible, nous avons con¢u deux questionnaires (voir
annexe 8.4 Questionnaires) ; I’un destiné aux personnes blessées médullaires et 1’autre, aux
professionnels de la santé définis plus haut.
Les enquétes seront complétées, de mani¢re anonyme, directement en ligne, en une quinzaine
de minutes. Apres avis du comité d’éthique de 1’hopital ERASME (voir annexe 8.3), les
questionnaires seront diffusés largement via les réseaux sociaux ainsi que directement par mail
aux différents centres et hopitaux francophones de Belgique.
2.3.1.1. Structure
Dans I’introduction, nous présentons les objectifs de I’enquéte, garantissons 1’anonymat et
rappelons qu’a tout moment le répondant peut décider de ne pas répondre a une question qu’il
estime dérangeante et/ou de mettre un terme au questionnaire.

Le fait de répondre au questionnaire implique le consentement.

Les questionnaires contiennent des questions ouvertes et fermées couvrant les thémes suivants :
- Les données sociodémographiques utiles (genre, age, expérience, type de Iésions...)
- L’ergothérapie en réadaptation, vécue ou pratiquée
- L’intérét d’établir des criteres de qualité
- Le contenu d’une réadaptation dite de qualité
Les items des questions concernant la réadaptation sont basés sur des évaluations validées
habituellement utilisées avec la population et le domaine concernés (MIF, SCIM, ...) ainsi que
sur la littérature (relevé des programmes de rééducation, prévention, approche centrée sur le

patient...).

Les réponses aux questions fermées se font au moyen d’échelles :
- de Likert

- numérique en 11 points (de 0 a 10)

Par soucis d’uniformité dans le format des réponses, nous avons choisi de ne proposer que des
échelles numériques en 11 points, bien que toutes les réponses ne demandent pas la méme
précision. Alavina et ses collaborateurs (2019, p. 45) soutiennent ce nombre en énongant que
la notation de 0 a 10 est fiable pour les questions qualitatives, permettant la variabilité et la

nuance nécessaires du score.
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2.3.1.2. Catégories de questions

e Données sociodémographiques
Le recueil des données sociodémographiques permet de vérifier que le répondant satisfait aux
criteres d’inclusion établis et de décrire I’échantillon. En outre, une répartition pourrait étre
proposée afin de mettre en lien une situation sociodémographique avec un profil de réponses.

e Vécu de réadaptation, implication et contenu
Il nous semble indispensable de commencer par rendre compte de la satisfaction des soins
actuels donnés ou regus. Une (in)satisfaction unanime pourrait exiger un approfondissement
des réponses avant de définir des critéres de qualité.
Le vécu des patients comme celui des professionnels peut étre le reflet d’une prise en charge
personnalisée, adaptée aux besoins de la personne.
L’implication du patient (et ses proches), les apprentissages et activités proposés ainsi que
I’intégration des roles font partie intégrante des objectifs poursuivis par I’ergothérapeute en
réadaptation. Il est donc capital de s’assurer qu’ils sont intégrés quelle que soit I’institution.
Garants d’un management de la qualité, des soins centrés sur la personne, 1’actualisation des
données issues de la littérature et 1’amélioration continue permettent de proposer une

réadaptation optimale.

e Intérét d’établir des critéres de qualité et contenu d’une réadaptation de qualité
Enfin, nous souhaitons avoir un avis sur le but d’établir des critéres de qualité. L application
des principes du management de la qualité (soins centrés sur le patient, cohérence des soins,
objectifs communs, implication de tous les intervenants...) est déterminée par le contenu de la
réadaptation proposée. Les dernieres questions se basent donc sur les différents objectifs

ergothérapeutiques qui seraient a poursuivre.

Les questionnaires adressé€s aux professionnels explorent également d’autres retombées des
criteres de qualité sur base du développement du DI-RHM, de I’objectif de 1’accréditation
hospitaliere, du projet SCI-High. Les items proposent des effets potentiels en termes de
financement, normes de fonctionnement, accessibilité des guidelines, uniformité des schémas

de réadaptation, ...

Concretement 1’objectif de ces questionnaires est d’une part, de recueillir les expériences et
les résultats rapportés par notre public cible sur la réadaptation. D’autre part, nous souhaitons

obtenir un premier avis sur la nécessité d’établir des critéres de qualité et leur utilité
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2.3.2. Analyse des données
En ce qui concerne I’analyse des données, nous ne retiendrons que les questionnaires contenant
des données socio-démographiques et ayant au moins une réponse supplémentaire. Tous les
questionnaires répondant a ces critéres seront considérés comme exploitables et seront intégrés

a I’analyse.

Les analyses statistiques seront effectuées au moyen du logiciel SPSS. L’existence d’une
différence entre les moyennes des groupes seront testées par des tests T de Student. Les
corrélations le seront par des tests de régression linéaires ou Chi?. La relation entre certaines
données socio-démographiques et les réponses obtenues sera examinée en lien avec des
¢léments de la littérature ou I’expérience de terrain.

Concernant les professionnels ergothérapeutes et médecins, nous ne ferons la distinction que si
cela apporte un éclairage différent ou si I’influence de la profession peut expliquer une part de

la variabilité. De méme, la significativité des moyennes est systématiquement testée.

Les unités d’analyse seront d’une part, déductives sur base du cadre théorique et des objectifs
de la recherche et d’autre part, émergeantes du matériau, cherchant a recueillir le point de vue
des acteurs principaux.

Nous effectuerons également une triangulation des réponses par catégorie de répondants afin

de recouper les points de vue.
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3. Résultats

De nombreux questionnaires ont été remplis nous permettant ainsi de pouvoir aborder cette

section avec suffisamment de données pour la majorité des questions.

Nous présentons les résultats de maniére a parcourir au fur et a mesure les interrogations et
hypothéses exprimées dans la méthodologie puis tenter de répondre a notre question de
recherche. L ordre du questionnaire n’est donc pas complétement respecté.

Les résultats sont présentés par une explication suivie du graphique correspondant. Pour
certains résultats complémentaires, un renvoi vers 1’annexe correspondante est précisé. Les
tests statistiques correspondant se trouvent également en annexe (voir Annexe 9 dans 1’annexe

séparée).

Nous commengons par présenter les effectifs puis la satisfaction de la réadaptation telle que
proposée actuellement. Nous abordons ensuite la qualité pergue de la réadaptation
ergothérapeutique du blessé médullaire, 1’utilité d’établir des critéres de qualité pour celle-ci

ainsi que leurs caractéristiques selon nos répondants.

3.1. Présentation des effectifs
Comme le montre le graphique 1, nous avons récoltés 96 questionnaires, dont 66 remplis a
100% et 30 remplis a 6% ou plus, soit avec minimum 3 réponses aux questions en dehors des
données socio démographiques.
59 questionnaires (Q) ont été complétés par les professionnels visés :
- 48 Q remplis a 100% dont 11 par des médecins et 37 par des ergothérapeutes ;

- 11 Q remplis entre 6 et 64%, dont 10 ergothérapeutes et 1 médecin.
37 questionnaires ont ét¢ complétés par des personnes blessées médullaires

- 18 Q remplis a 100% ;

- 19 Q remplis entre 11 et 50%.

Questionnaires

59

60 60
50 50
40 37 40
30 30
20 o 20
10 19 11 10

0 0

Blessés médullaires Professionnels
B Questionnaires H questionnaires complets Questionnaires incomplets

Graphique 1 : Questionnaires
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Nous présentons, ci-dessous, deux tableaux synthétisant les données de nos répondants. Le

tableau 1 reprend les variables communes et le tableau 2, celles spécifiques aux différents

groupes.

Variables et valeurs

Questionnaires remplis

Age

Sexe :

100%
6-64%

Valeurs manquantes

Répondants
Moins de 18 ans
Entre 18-34 ans
Entre 35-50 ans
Entre 51-65 ans
Plus de 65 ans

Valeurs manquantes

Répondants
Femme
Homme
Autre

N total (%)

96 (100%)
66 (68,75%)
30 (31,25%)

96 (100%)

3(3,13%)

93 (100%)
0 (0,00%)
38 (40,86%)
29 (31,18%)
21 (22,58%)
5 (5,38%)
96 (100%)
2 (2.08%)

93 (100%)

57 (60,64%)

37 (39,36%)
0 (0%)

Tableau 1 : Variables communes

N Blessés
médullaires (%)
37 (100%)

18 (48,65%
19 (51,35%)
37 (100%)

2 (5,41%)

35 (100%)
0 (0,00%)
10 (28,57%)
10 (28,57%)
13 (37,14%)
2(5.71%)
37 (100%)
2 (5.41%)

35 (100%)

13 (37,14%)

22 (62,86%)
0 (0%)

Tableau 2 : Variables spécifiques aux différents groupes

Variables

Groupe “Blessés médullaires”

Variables

N Professionnels (%)

59 (100%)
48 (81,36%)
11 (18,64%)

59 (100%)

1 (1,69%)

58 (100%)
0 (0,00%)
28 (49,12%)
19 (33,33%)
8 (14,04%)
3 (5,26%)
58 (100%)
0 (0%)

58 (100%)

44 (74,58%)

15 (25,42%)
0 (0%)

Niveau de lésion

Type de lésion

Valeurs manquantes 1 (2.70%) Valeurs manquantes 1 (2.78%)
Répqndants 36 (100%) Réponfiants 36 (100%)
Cervical 11 (30.56%) Compléte (ASIA A) 16 (45.71%)
Thoracique 18 (50.00%) Incompléte (Asia B, C, D) oo
Lombaire 7 (19.44%) Je ne sais pas 12 (34.29%)
' 7 (20.00%)
Ancienneté de la lésion Situation familiale au moment de la réadaptation
Valeurs manquantes 1(2,78%) Valeurs manquantes 2 (5,41%)
Répondants 36 (100%) Répondants 35 (100%)
Moins d’un an 1(2,78%) Célibataire 16 (45,71%)
Entre 1 et 5 ans 3 (8,33%) Cohabitant 9 (25,71%)
Entre 5 et 10 ans 7 (19,44%) Marié 5 (14,29%)
Entre 11 et 15 ans 14 (38,89%) Séparé/divored 0 (0,00%)
paré/divorcé o
Entre 15 et 20 ans 2 (5,56%) Autre 5 (14,29%)
Plus de 20 ans 8 (22,22%
Groupe “Professionnels”
Variables N (%) Variables
Profession Expériences avec des BM
Ergothérapeute 47 (79,66%) Moins d’un an 12 (20%)
Meédecin 12 (20,34%) Entre 1 et 5 ans 16 (27%)
Entre 5 et 10 ans 12 (20%)
Entre 11 et 15 ans 6 (10%)
Entre 15 et 20 ans 7 (12%)
Plus de 20 ans 6 (10%)
Lieu de pratique*
Dans un service de revalidation, au sein d'un hopital général 7 (10%)
Dans un service de rééducation, spécifique a la traumatologie/neurologie, au sein d'un 19 (26%)
hopital général
Dans un centre de réadaptation spécifique 46 (64%)

*Notons que certains professionnels ont une expérience combinée de plusieurs services/centres
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3.2.Satisfaction de la réadaptation

Une question importante a laquelle il nous faut répondre de prime abord est la satisfaction de
la réadaptation actuellement proposée, sa qualité percue et la nécessité d’y inclure de
I’ergothérapie.

Le graphique 2 montre des moyennes équivalentes pour les différents groupes en ce qui
concerne la satisfaction (moyenne générale 7.62/10 ou la qualité de la réadaptation proposée
(moyenne générale 8.03/10. La nécessité d’avoir de I’ergothérapie en réadaptation obtient, elle,
une moyenne significativement différente (pvaleur <0,05) pour les blessés médullaires
(8,10/10) et les professionnels interrogés (9.69/10). De plus, le niveau de lésion explique en
partie (31%, voir Annexe supplémentaire, Annexe 9.1.2. Influence des données socio-
démographique) la variabilité de la cotation par les blessés médullaires ; plus la 1ésion est
haute, plus I’ergothérapie semble importante.

Satisfaction de la réadaptation
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Graphique 2 : Satisfaction de la réadaptation
Les répondants avaient la possibilité d’expliquer sur quels critéres ils avaient basé leur cotation
de la satisfaction. Des catégories ont ainsi émergé de leurs réponses libres (Graphique 3). Les
blessés médullaires (52%, N=23) mettent en avant la prise en charge en termes d’objectifs
poursuivis et de résultats obtenus. Pour les professionnels (54%, N=52) il s’agit plus de
pouvoir se centrer sur les besoins du patient. Ils mettent également en avant mais le facteur

temps (manque de temps de prise en charge, de recherche).

Criteres de qualité de la réadaptation - catégories émergentes
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Graphique 3 : Critéres de qualité de la réadaptation - catégories émergentes
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Ces catégories émergentes nous ramenent vers le management de la qualité (centré sur le
patient, objectifs, implication de tous...) et vers les critéres de qualité (processus, résultats,
structure).

Le patient étant le premier acteur de sa réadaptation, est-il suffisamment impliqué dans les
décisions qui le concernent ? 79% (N=72, soit 82% des blessés médullaires et 77% des
professionnels) estiment que 1’implication du patient dans les décisions ergothérapeutiques est
suffisante, nous n’observons pas de différences significatives (pvaleur >0,05) entre les deux
groupes. De plus, les professionnels (N=57) donnent 8.17/10 de moyenne au fait que la

réadaptation actuellement proposée en ergothérapie soit centrée sur la personne.

3.2.1. Implication du patient
De D’avis des blessés médullaires comme des professionnels, de maniére générale,
I’implication du patient est estimée a au moins 60% dans divers aspects de sa réadaptation
(Graphique 4).
Bien que la moyenne soit toujours plus élevée pour les professionnels, nous ne relevons de
différence significative entre les deux groupes (pvaleur <0,05) que pour 3 ¢éléments : les

objectifs, le projet de vie et les démarches administratives.

Dans quelle mesure le patient est-il impliqué dans...?
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Graphique 4 : Implication du patient

En observant les valeurs, I’implication du patient a tous les niveaux pourrait étre améliorée. Mais
I’implication des différents intervenants selon le management de la qualité inclut également les
autres thérapeutes et les proches. L’importance de la pluridisciplinarité a été relevée dans les
catégories émergentes des critéres de qualité, par I’ensemble du public cible.
D’autre part, les proches de 53% (N=16) des répondants blessés médullaires ont été¢ impliqués
dans la réadaptation. Parmi les autres, 36% (N=5) auraient pourtant souhaité que leurs proches
soient impliqués.
Sur base des données recueillies a ce stade, nous pouvons exprimer le fait que la satisfaction et
la qualité de la réadaptation ne sont pas vraiment a remettre en question. Cependant, nous
observons également que I’'implication du patient est percue différemment par les groupes

cibles sur certains points et que celle-ci pourrait étre améliorée, sur base des moyennes.
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Nous pouvons des lors poursuivre et vérifier I’adéquation de la prise en charge avec les

différentes évaluations et recommandations.

3.3. Contenu d’une prise en charge de qualité en ergothérapie
Les évaluations préexpliquées (SCIM, CIF, MIF...) et les guidelines, notamment au sein des
projets portant sur la qualité, abordent un certain nombre d’¢léments et d’apprentissages
garantissant I’indépendance et/ou la qualité de la prise en charge. Les sections suivantes

abordent le point de vue de notre public cible sur le sujet.

3.3.1. Apprentissages

Les déplacements extérieurs obtiennent quasiment la méme moyenne dans les deux groupes ;
la différence est effectivement la seule qui soit non significative parmi tous les apprentissages.
Is sont cependant a I’opposé lorsque nous classons les items dans 1’ordre. Ainsi, le graphique
5 nous montre que les apprentissages prioritaires d’une prise en charge de qualité en
ergothérapie sont :

- les déplacements extérieurs, se transférer et s’habiller pour les blessés médullaires et

- se transférer, la toilette du visage et se laver pour les professionnels.
En détaillant plus mais sans pour autant que les différences soient significatives, nous pouvons
relever le fait que les ergothérapeutes ont les mémes priorités que les patients alors que les
médecins privilégient le fait de se nourrir et la toilette du visage par rapport aux déplacements

extérieurs et a I’habillage.

Dans quelle mesure, les apprentissages suivants font-ils partie d'une prise en charge de qualité en Ergothérapie?
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Graphique 5 : Apprentissages

Au vu des moyennes toutes supérieures a 7.9/10, la SCIM semble étre un bon outil
d’évaluation puisque tous ces items en font partie intégrante et qu’elle se base sur les résultats

rapportés par les patients.
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3.3.2. Eléments définissant la prise en charge

De nombreux ¢léments font partie intégrante d’une prise en charge en ergothérapie selon la
littérature. Le bas du classement du Graphique 6, obtenant des moyennes plus basses, dépend
effectivement a priori peu de 1’ergothérapie. Les moyennes sont significativement différentes
(pvaleur<0.05) pour les cinqg ¢léments les mieux notés. Nous notons également que les valeurs
les plus hautes représentent le travail des préhensions, la communication et I’équilibre en
chaise.

Le niveau de lésion influence fortement et de maniére significative la cotation de 1’¢lément
“exercices de respiration”. Plus le niveau de Iésion est haut, plus la cotation sera élevée. 36%

de la variabilité de cet ¢lément est ainsi expliqué.

Selon vous, dans quelle mesure les éléments suivants dépendent de 1'ergothérapie?
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Graphique 6 : Eléments dépendant de I'ergothérapie (1)
La prévention des plaies, I’éducation des proches, le positionnement et la gestion du domicile
obtiennent des moyennes significativement différentes entre les blessés médullaires et les
professionnels (Graphique 7). Nous observons des moyennes plus élevées chez les
professionnels. Ainsi, le groupe d’appartenance montre une corrélation forte avec

I’¢élément “gestion du domicile” et explique 31% de sa variabilité.

Selon vous. dans quelle mesure les éléments suivants dépendent de 1'ergothéranie?
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Graphique 7 : Eléments dépendant de I'ergothérapie (2)
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Les roles font également partie de la réadaptation. Le Graphique 8 reprend I’intégration du
patient en tant que parent/conjoint/gestionnaire de maison. Nous avons laissé 1’opportunité aux
blessés médullaires de sélectionner une option “ne s’applique pas” (NSP) afin que les autres
réponses reflétent 1’application réellement possible des rdles. Globalement, le nombre de
réponses a cette option, entre 39 et 61%, est important. Nous constatons par exemple que 58%
des répondants blessés médullaires indiquent que le role de conjoint ne s’applique pas alors que
certains étaient effectivement en couple au moment de leur réadaptation (45%, N=11 des

répondants a la question des rdles).

Afin que les données soient comparables entre les groupes, nous avons cependant retiré cette
information (NSP) lors de la comparaison. Ainsi que le laisse voir le graphique 8, les
professionnels semblent convaincus qu’il est possible d’intégrer les roles du patient alors que
les blessés médullaires sont plus mitigés dans leurs réponses, se basant sur leur vécu (“vos

roles ont-ils été intégrés ? ™).

Concernant les roles de manicre générale mais tout particuliérement pour celui de “gestionnaire
de maison”, cela semble étre une évidence pour les thérapeutes alors que les blessés médullaires

jugent que cela a été moyennement intégré dans leur prise en charge.
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Graphique 8 : Intégration des roles

En annexe 8.50, nous retrouvons 1’ensemble des données relatives aux roles. Nous y constatons
que, tous publics confondus (voir Graphique 19, p. 87), les roles de “conjoint” et de
“gestionnaire de maison” sont les plus intégrés/intégrables alors que le role “membre d’un
club”, ’est le moins. Nous détaillons, sur les graphiques 21 a 23 (p.87-88), d’une part la

faisabilit¢ de les intégrer, soit la vision des ergothérapeutes, et, d’autres part, leur réelle
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intégration telle que rapportée par les blessés médullaires. Des écarts importants sont a relever,
entre les deux, au niveau des roles “professionnel” (71% vs 33%), “gestionnaire de maison”
(84% vs 46%) et “membre d’un club” (60% vs 36%). Ces pourcentages représentent les

réponses “oui, beaucoup” et “oui, complétement” cumulés pour chaque groupe cité.

Pour les blessés médullaires, nous avons été plus loin en demandant de distinguer 1’intégration
des roles et la satisfaction de celle-ci (Tableau 4). Cependant, le faible taux de réponses (N

moyen “NSP”= 12.71, soit 55%) ne nous permet pas d’analyser ces résultats plus en détail.

Tableau 3 : Intégration et satisfaction des roles selon les blessés médullaires

Blessés Médullaires Conjoint ‘ Parent Profession Gestion maison
Intégration Satisfaction ‘ Intégration Satisfaction Intégration Satisfaction Intégration Satisfaction

Non/ Trés insatisfait 12,5% 4,3% 12,5% 4,3% 12,5% 4,3% 4,3% 4,76%

Oui, un peu/ 0,0% 0,0% 12,5% 0,0% 4,2% 4,3% 8,7% 0,00%

Plutdt insatisfait

Oui, plus oumoins/ Ni | ¢ 5,/ 13,0% 8,3% 8,7% 16,7% 17,4% 34.8% | 28,57%

satisfait, ni insatisfait

Oui, beaucoup/ 8,3% 13,0% | 125% | 21,7% | 12,5% 8,7% 8,7% | 23.81%

Plutot satisfait

Oui, complétement/ 12,5% 8,7% 8,3% 174% | 42% 4.3% 43% 4,76%

Trés satisfait

Il serait intéressant de pouvoir approfondir ces chiffres du point de vue des blessés médullaires
et de comprendre les raisons du “ne s’applique pas” alors que leur situation semblait indiquer
une application. En paralléle, notons qu’aucune corrélation n’a pu étre mise en évidence entre

le lieu de pratique des professionnels et I’intégration des roles.

61% des blessés médullaires (N=21) ont également exprimé le fait d’avoir dii compléter leur
réadaptation des la sortie du centre. Pour seulement 16% d’entre eux (N=3), il s’agit d’avoir
dh poursuivre 1’apprentissage de transferts ou d’autres apprentissages de la vie quotidienne.
Pour I’ensemble il s’agit surtout de mettre en pratique les différents acquis en fonction des
situations rencontrées, de s’ajuster en fonction de nouveaux objectifs personnels ou projets.
La poursuite de la kinésithérapie a domicile ou en cabinet ainsi que la continuité ou reprise

du sport sont également citées.

3.4. Critéres de qualité de la réadaptation ergothérapeutique
3.4.1. Nécessité
94,20% (N=65) de I’ensemble des répondants estiment qu’il est nécessaire d’établir des
critéres de qualité de réadaptation ergothérapeutique ; une réponse négative a été donnée par
3 blessés médullaires et un médecin. Cependant, personne (N=0) n’a sélectionné le fait que les

critéres ne serviraient a rien.
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3.4.2. Intéreét
Le graphique 9 reflete I’intérét potentiel des critéres de qualité selon nos répondants. Hormis
pour I’item “garantir la qualité de la réadaptation”, toutes les moyennes sont significativement
différentes (pvaleur<0.05).
Les patients mettent avant tout un impact sur la réadaptation en termes de qualité et de
contenu. Les professionnels misent également sur le contenu puis sur la révision des normes

de fonctionnement.

A quoi pourraient servir les critéres de qualité en réadaptation?
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Graphique 9 : Utilité des critéres de qualité

Nous avons laissé la possibilité de remplir un item “Autre”. Il en ressort que les criteres de
qualité permettraient d’avoir une base a laquelle se référer pour améliorer la pratique et la
valoriser, favoriser les échanges entre professionnels, accroitre la reconnaissance de la

profession et (re)mettre le patient au centre.

Avec les professionnels, nous avons également approfondi 1’ utilité potentielle des critéres de
qualité. Sur le graphique 10, nous pouvons retrouver les sous-items proposés en fonction des
premiers items cochés. Ainsi, établir des critéres de qualité influencerait, au sein de 1’item
“Revoir le financement des centres/services”, des indicateurs de structure (matériel, dotation
en personnel...) avec des moyennes autour de 9/10. Nous observons en outre des indicateurs
de processus (diversité des mises en situation) au sein des items “développer 1’ergothérapie a
domicile” et “revoir les normes de fonctionnement”. Des prises en charge individuelles

montrent €également une moyenne élevée (9,19/10).
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A quoi pourraient servir les critéres de qualité en rééducation/réadaptation?
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Graphique 10 : Développement de I’utilité des critéres de qualité

Les répondants expriment différents buts que pourraient poursuivre les critéres de qualité de la
réadaptation ergothérapeutique. Ils nous confortent dans 1’idée de baser les prises en charge
sur un management de la qualité. Les moyennes observées ainsi que les suggestions
supplémentaires démontrent ’importance de se centrer sur le patient, d’inclure toutes les
activités (y compris ’administratif) et tous les intervenants (notamment en lien avec le retour
a domicile) permettant d’optimiser le processus de réadaptation mais €galement d’améliorer les
connaissances pour guider des décisions éclairées (formation, guidelines).

Nous pouvons des lors explorer ce qui définit la qualité d’une prise en charge de réadaptation

ergothérapeutique d’un blessé médullaire, selon nos répondants.

3.5. Qualité d’une prise en charge ergothérapeutique
Le graphique 11 p.43 nous indique les caractéristiques d’une prise en charge de qualité en
ergothérapie selon notre public cible. De fagcon générale, il semble évident que la réadaptation
ne doit pas étre identique pour tous comme 1’expriment 61% des répondants, tous publics
confondus (N=41). De maniére assez tranchée, ils expriment également qu’une réadaptation
ergothérapeutique de qualité du blessé médullaire doit étre personnalisée (besoins, habitudes,
roles ; 91 4 96%, N=62 a 65) et viser une autonomie maximale (96%, N=65). Ensuite, elle doit
également pousser a une indépendance maximale (75%, N=50) et comporter une part de travail

indirect (75%, N=50).
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Une prise en charge de qualité en Ergothérapie doit

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30% ~ -

20% s
10% _ 5= g I ° I =
0% . [ | [ J— | [ | [ — —
étre identique  tenir compte  s'adapter aux pousser aune comporter du  intégrer les  permettre de
pour tous des habitudes besoins et indépendance travail indirect roles du patient retrouver une

du patient  projet de viedu  maximale autonomie
patient maximale

61%

X

0%
6%
1
9%

0%
3
4%
4%

1%

m Pas du tout d'accord/pas d'accord ® Ni d'accord, ni pas d'accord ® D'accord/tout a fait d'accord

Graphique 11 : Prise en charge de qualité en ergothérapie

3.5.1. Caractéristiques de la qualité d’une réadaptation ergothérapeutique
De manicre plus détaillée (graphiques 12 et 13), différents éléments définissent la qualité d’une
prise en charge en ergothérapie pour le sujet concerné. Contrairement a ce qui est généralement
entendu durant la réadaptation, la quantité semble avoir moins d’importance au vu des
moyennes plus basses (entre 6 et 7.4/10). Bien que la différence entre les moyennes obtenues
par les blessés médullaires et les professionnels soit peu marquée, elle est significative pour

tous les items (pvaleur<0.05) hormis pour le nombre de traitements/semaine et d’évaluations.

Selon vous, qu’est-ce qui définit la qualité de la prise en charge en ergothérapie et dans quelle mesure ?
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Graphique 12 : Eléments définissant la qualité en ergothérapie (1)

La différence la plus marquée se situe au niveau de I’item “implication des proches”, cela

corrobore les résultats déja évoqués plus tot dans I’analyse, sur base du vécu de réadaptation.
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Nous relevons le fait que la relation de confiance entre le patient et son thérapeute ainsi que
les mises en situation concreétes obtiennent les moyennes les plus élevées dans les deux
groupes.

En approfondissant aupres des professionnels (voir Graphique 23, p. 88), les valeurs indiquent
qu’une prise en charge de qualité ne se base pas en priorité sur la récupération qui obtient une
moyenne de 5.60/10 auprés des médecins et de 7.32/10 pour les ergothérapeutes, cette
différence étant non significative (pvaleur>0.05).

Mais, comme visible sur le graphique 13, la qualité se définit également par les caractéristiques
professionnelles de I’ergothérapeute (formation, créativité, expérience et liberté d’actions), le
matériel disponible et la motivation du patient, dans des proportions similaires entre les groupes

de répondants (pas de différence significative ; pvaleur>0.05).

Selon vous, qu’est-ce qui définit la qualité de la prse en charge en ergothérapie et dans quelle mesure ?
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Graphique 13 : Eléments définissant la qualité en ergothérapie (2)
Plusieurs répondants (N=33) ont proposé d’autres facteurs pouvant définir la qualité de la prise
en charge ergothérapeutique. Parmi les plus cités, nous relevons la pluridisciplinarité (45%),
la communication (30%), la reconnaissance du travail de I’ergothérapeute couplé au soutien
de la hiérarchie (21%), le fait de placer le patient au centre et le temps de prise en charge (18%).
A cela, nous pouvons ajouter le fait que la communication, selon les professionnels, participe

a hauteur d’une moyenne de 8.68/10 a la qualité de la prise en charge ergothérapeutique.

En parallele des caractéristiques définissant la qualité de la réadaptation, certains éléments
participent a celle de la prise en charge ergothérapeutique du blessé¢ médullaire, comme nous le
montre le graphique 14. Si toutes les moyennes de chacun des groupes sont significativement
différentes (pvaleur<0.05), les valeurs les plus hautes sont attribuées aux mémes items, bien
qu’en ordre inverse. Ainsi, nos répondants accordent plus d’importance aux essais de chaises
roulantes, au conseil en aménagement et, comme déja exprim¢, aux mises en situation
concreétes. L’éducation des proches conserve une valeur plus basse pour les blessés médullaires

que pour les professionnels.
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Selon vous, les éléments suivants participent-ils a la qualité de la prise en charge en Ergothérapie?
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Graphique 14 : Eléments participant a la qualité de la prise en charge ergothérapeutique

Les blessés médullaires estimaient leur implication dans les décisions et les objectifs a,
respectivement, 6.92 et 7.07/10, les réunions avec 1’équipe thérapeutique obtiennent, elles, une
moyenne de 8/10. Les séances d’informations récoltent, quant a elles, une moyenne de 7.35.

Nous relevons ici le fait que 19,44% (N=7) des blessés médullaires interrogés ne connaissent

pas leur type de 1ésion.

Au vu de la note élevée précédemment attribuée a la relation patient/thérapeute, la question
relative & ’accompagnement nous permet d’approfondir le sujet (Graphique 15). 100%
(N=65) sont d’accord ou tout a fait d’accord pour I’ensemble des items et le respect du

principe de management de la qualité relatif aux relations prend ici tout son sens.

Selon vous, pour prétendre a une réadaptation de qualité, l'ergothérapeute doit accompagner dans...
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Graphique 15 : Accompagnement du patient en ergothérapie
Enfin la qualité de la réadaptation en ergothérapie peut-elle transparaitre dans certains rapports
et évaluations ? Nos répondants (N=64) estiment que le rapport de visite a domicile et
I’évaluation de D’autonomie sont “beaucoup” ou “completement” représentatifs (90%
cumulé), comme le représente le graphique 16. De la méme maniére, le dossier d’entrée semble

I’étre le moins (59% répartis sur les items “beaucoup” et “complétement’). En complément, les
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répondants proposent le suivi d’évolution (dossier ergothérapeutique) et une évaluation de la
satisfaction du patient.

Les évaluations et rapports suivants sont-ils représentatifs de la qualité de la réadaptation en

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30% g o
2 N = 8 X
0 ol 2 IS\ 2 IR I\
20% 3 al. N E3 S | ols &
N |~ Si B & = S o .
= = 58] gl :° @ o ° lé
0 0 = Ga) =) N O e o
10% s B =3 N S < S 2 &
l — (‘\l S il S . Smis )
Dossier d'entrée Evaluation de  Evaluation de  Evaluation de  Rapport de Rapport de Rapport de
capacités l'indépendance  l'autonomie sortie visite a domicile  motivation
spécifiques d'aides
B Pas du tout ® Un peu = Moyennement B Beaucoup = Complétement techniques

Graphique 16 : Rapports et évaluations ergothérapeutiques

3.6. Base d’élaboration des critéres de qualité

Sur base des différents points déja mentionnés, nous pouvons aborder la question du contenu
des critéres de qualité d’une réadaptation ergothérapeutique du bless¢ médullaire (Graphique
17). L’élément obtenant la moyenne la plus faible dans les groupes des blessés médullaires est
la littérature (5.68/10) alors que les professionnels placent en dernier le nombre de traitements
par semaine (moyenne de 7.14/10). Hormis les items “relation patient/thérapeute”, “nombre de
traitements” et “I’expérience du thérapeute”, les moyennes sont significativement différentes
(pvaleur<0.05).

Les moyennes les plus hautes représentent pour les deux groupes, “les concepts

d’indépendance et d’autonomie”, “le patient” et, comme déja exprimé “les mises en

situation a ’extérieur”.
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Les critéres de qualité en ergothérapie devraient se baser sur...
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Graphique 17 : Base des critéres de qualité

D’un point de vue plus général, nous avons interrogé les professionnels sur le type d’indicateurs
a utiliser (Graphique 18). Médecins et ergothérapeutes sont significativement d’accord sur les
notes attribuées (pvaleur<0.05).

Nous relevons ainsi dans I’ordre croissant des indicateurs de structure axés sur les aspects
matériels, de processus, a nouveau de structure mais ici plus axés sur le patient et finalement
de résultat (voir 1.4.1 Critéres de qualité et question 32 dans le questionnaire destiné¢ aux
professionnels). Ce dernier type d’indicateur vient corroborer les résultats précédents. Les
professionnels mettent indirectement au premier plan, I’importance des évaluations (atteinte

des objectifs, amélioration des capacités) et I’importance de la qualité de vie du patient.

Dans quelle mesure, la qualité de la réadaptation ergothérapeutique devrait se baser sur des critéres de
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Graphique 18 : Types de critéres

3.7. Synthése des résultats
Nos répondants sont presqu’unanimes sur la nécessité d’instaurer des criteéres de qualité. IIs
devraient toutefois rester généraux pour permettre la personnalisation nécessaire aux soins
centrés sur la personne et évoluer en fonction de la littérature. Blessés médullaires et
professionnels semblent avoir une vision quasi commune de 1’utilité potentielle.

Ainsi, en fonction des réponses récoltées, les critéres de qualité devraient s’établir de fagon a
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- Proposer une base a laquelle se référer afin d’améliorer la pratique

- Permettre de suivre 1’évolution des acquis du patient

- Garantir la recherche d’indépendance et d’autonomie

- Inclure toutes les activités a envisager, tant de 1’ordre de la rééducation que de la
réadaptation

- Intégrer les différents intervenants internes ou externes a 1’hopital

- Accompagner la personne et ses proches tout au long du processus de réadaptation.

Ces différentes caractéristiques devraient permettre d’acquérir une base commune pour la
réadaptation du blessé médullaire. Cependant, certains centres, de par le nombre de patients
concernés accueillis, resteront spécifiques et experts du domaine. L’idéal serait qu’ils puissent
actualiser réguliérement les critéres sur base de leur expérience accrue et favoriser les
échanges entre ergothérapeutes.

L’importance d’aller au-dela de la phase de rééducation ayant été démontrée dans le cadre
théorique, les critéres de qualité tels que définis devraient garantir I’ensemble des étapes du
processus. IIs favoriseront la participation du blessé médullaire afin de le rendre acteur de

sa prise en charge, de ses projets et d’acquérir une autonomie maximale et optimale.

Peu de corrélations ont pu étre établies entre les données socio-démographiques et les réponses
données. Au vu du nombre de répondants, nous n’avons relevé que les relations expliquant au
moins 30% de la variabilité. Nous avons systématiquement testé :

- Le groupe d’appartenance : professionnel ou blessé¢ médullaire

- Chez les professionnels : la profession, 1’ancienneté et le lieu de pratique

- Chez les blessés médullaires : le niveau et le type de lésion, la situation familiale au

moment de son apparition et son ancienneté.

Les criteres : groupe d’appartenance, profession et niveau de 1€sion ont un effet sur certaines
réponses mais le nombre peu élevé de répondants nous oblige a relativiser ces premiers

résultats.

Au fil de la discussion, nous mettrons ces résultats en lien avec le cadre théorique développé et
nous nous attarderons sur certaines explications potentielles. Nous reviendrons également sur

les limites de cette étude et en proposerons quelques perspectives.
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4. Discussion

Au fil de la discussion, le parallele peut notamment étre fait avec le Mod¢le du patient partenaire
(POMEY, et al., 2015) qui considére le patient comme son propre expert, I’implique a tous les
niveaux et le place comme réel acteur de sa prise en charge. Notre vision des soins centrés sur
la personne, en combinaison avec I’EBP, place la personne blessée médullaire comme membre
a part entiere de 1’équipe. Sur cette base et comme énoncé€, nous resterons sur les notions

générales développées dans le cadre conceptuel.

Au vu des différents résultats que nous venons d’aborder, nous pouvons tenter de répondre a
notre question de recherche : “Quelle est I’utilité d’établir des critéres de qualité de

réadaptation ergothérapeutique du blessé médullaire ?”

4.1. Etat des lieux
De nombreuses organisations et normes (OMS (2013) ; KCE (KIEKENS, et al., 2007) ; OCDE
(FUJISAWA & KLAZINGA, 2017) ; norme ISO (2016)) considerent que la qualité des soins
doit tenir compte de la satisfaction a tous points de vue de la personne concernée.
Le premier élément a mettre en avant est par conséquent le niveau de satisfaction de la
réadaptation telle que proposée actuellement. 83% des répondants (N=80) I’évalue entre 7 et
10/10 et 93% (N=87) en estime la qualité dans les mémes valeurs (voir Graphique 2 :

Satisfaction de la réadaptation).

Nous pourrions presque nous arréter 1a. Si la satisfaction est présente chez nos groupes cibles
et que la qualité I’est également, est-il nécessaire d’établir des criteres pour la baliser ? Ne
pourrions-nous pas simplement apprécier ces valeurs et nous en contenter ?

Les chiffres sont encourageants, c’est un fait. Cependant, certains points sont a relever comme
le fait que les professionnels ont régulierement des moyennes plus €levées que les blessés
médullaires sauf en ce qui concerne les caractéristiques professionnelles de 1’ergothérapeute, le
matériel et la motivation comme éléments définissant la qualité de la prise en charge. Comment

expliquer ces différences ? La perception des uns et des autres est-elle réellement différente ?

Il nous faut également émettre une réserve quant a la significativité¢ des résultats au vu du

nombre limité de répondants a certaines questions.

4.2. Analyse des résultats
D’entrée de jeu, nous avons pu mettre en lien le niveau de 1ésion et la nécessité d’avoir de
I’ergothérapie en réadaptation pour le blessé médullaire. Ce lien se retrouve dans I’importance

donnée aux exercices de respiration, sans qu’ils ne fassent spécifiquement partie de
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I’ergothérapie dans la littérature. Il n’apparait cependant pas au niveau de la communication or
Foy et al (2011) mettaient en avant sa priorisation par les tétraplégiques hauts. Bien que ce lien
ne puisse plus vraiment étre mis en évidence sur d’autres apprentissages et ¢léments, la hauteur
et le type de 1ésion sont des facteurs importants en termes d’objectifs prioritaires et parfois

d’implication.

Nous observons effectivement, sur base des données recueillies, que ’implication du patient
est percue différemment par les groupes cibles sur certains points et pourrait étre améliorée
(moyennes peu ¢levées voir Graphique 4 : Implication du patient). La réadaptation est
incontestablement un travail d’équipe dont le patient fait partie intégrante comme le souligne
Adriaenssens et al (2017). Cet écho aux principes de base du management de la qualité et de
I’EBP selon Pallot (2019, p. 313) renvoie également vers le fait que les personnes n’expriment
pas toujours les mémes choses en méme temps, en fonction du vécu et des émotions du moment,
mais le fond de leur pensée peut étre commune. Il serait par conséquent intéressant de connaitre

le sens donné a “Pimplication” par les différents répondants.

Concernant I’implication des proches, les chiffres sont interpellants et rassurants ! En effet, au
vu des nombreux objectifs a poursuivre, chaque minute consacrée au patient est précieuse ;
d’autant plus que le temps imparti a la prise en charge en ergothérapie est différent selon les
conventions du lieu de pratique (régime des K, forfaits...). L’OMS, en 2006, (WHO, pp. 9-
10) rappelait que la qualité des soins doit répondre aux besoins des patients mais €galement de
leurs proches. Ces derniers sont, en effet, également touchés par la survenue du handicap dans
leur quotidien et leurs émotions. Mais les inclure demande d’y consacrer une partie des séances
du patient, ce qui peut étre vécu comme étant au détriment de ce dernier. Le compromis n’est
donc pas toujours évident. Or, afin de prétendre a un réel management de la qualité,
I’implication des proches devrait étre plus systématique, tout en respectant le souhait du patient

lui-méme.

Ensuite, I’essence méme de 1’ergothérapie, de travailler au moyen du quotidien, des habitudes
de vie, des personnes, se refléte régulierement par I’importance donnée aux mises en situation
concrétes. La personnalisation est la plus-value principale de toute réadaptation et nos
répondants le confirment par I’importance donnée aux items tels que “personnalisation”,
“adaptation au patient et ses besoins/son projet de vie”, ... (voir Graphique 11 et 13) Se centrer
sur la personne et faire le lien avec les différents intervenants impliquent donc d’accompagner

la personne dans diverses situations et d’y appliquer ses apprentissages. Ainsi, Ozelie et al
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(2009) soulignaient par exemple I’importance des conditions réelles pour la réalisation des
transferts ou de confronter les acquis a ’extérieur.

Ainsi que 1’énongait le SCIRE (2017, p. 3), le blessé médullaire est le premier acteur de ces
mises en situation, elles se basent sur ses habitudes, son quotidien, tiennent compte de son
environnement et 1’ergothérapeute y tient un réle de conseil. Un réel partenariat tenant
compte des besoins, envies et projets actuels ou futurs se met alors en place. Celui-ci, comme
le montrent les résultats (accompagnement, mises en situation), est primordial pour parler d’une
prise en charge de qualité. Les objectifs doivent ainsi étre établis de maniére commune afin
que chacun puisse y adhérer. Les priorités du patient, combinées a 1’expérience du thérapeute
permettront de fixer des objectifs SMART, soit Spécifiques, Mesurables, Atteignables,

Réalistes et définis dans le Temps.

Concernant 1’administratif, de nombreux rapports sont établis au cours d’une réadaptation et
sont surtout représentatifs d’une évolution. Comme le montrent les résultats, la SCIM (TSENG,
TAPPAN, & EDGE, 2013) permet d’évaluer les apprentissages en se basant sur les résultats
rapportés par le patient, fait non négligeable en termes de management. La CIF (SPF Santé
publique, 2016), elle, permet d’avoir une vision globale du fonctionnement de la personne avec
et en fonction du handicap. En parall¢le, les évaluations relatives a 1’indépendance ou
I’autonomie et le fait que I’ergothérapeute doit viser I’autonomie maximale de son patient sont
mis en avant par nos répondants.

Les dossiers de sortie reprennent généralement les résultats des évaluations, incluent I’évolution
du patient au cours de sa réadaptation et donnent une image de la personne en fin de
réadaptation en termes de capacités. Les critéres de qualité pourraient ainsi inclure une trame
de base pour le dossier du patient (dont le dossier de sortie serait alors un résumé¢), d’autant
plus que la tenue de celui-ci fait partie des items d’accréditation hospitaliere. En paralléle et
dans un souci de management de la qualité, il nous semble indispensable de recueillir la
satisfaction du patient et de 1’ajouter au dossier ergothérapeutique. Ce recueil permettrait

également de faire évoluer la pratique.

Enfin, les critéres de qualité devraient se baser sur les capacités du blessé médullaire en lien
avec la gestion de son quotidien et au moyen de diverses situations, rejoignant ainsi la définition
de la réadaptation proposée par I’OMS (KIEKENS, et al., 2007, p. 6). Le SCIRE (2017, p. 3)
soulignait également I’importance pour le bless¢ médullaire de développer, au cours de la
réadaptation, les compétences nécessaires pour vivre avec une LME. La réadaptation est
effectivement un processus évolutif qui s’adapte aux acquis de la personne et tient compte de

ses besoins, ses possibilités et son environnement pour lui donner les moyens d’étre pleinement
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acteur de sa vie. Ce processus doit surtout poser des bases solides lui permettant de se

poursuivre bien au-dela de 1’hospitalisation.

Au travers des résultats évoqués, nous rejoignons les éléments centraux du programme
rehabilitation 2030 de I’OMS ¢évoqués par Middelton (2019). Certains devraient étre
approfondis (intégration du patient dans la prise de décision) ou développés (partage de
I’expérience vécue de et par les pairs). D’autres, en revanche, sont bien mis en avant par nos
répondants comme déterminants de la qualité de la prise en charge ergothérapeutique et présents
dans la réadaptation actuellement proposée (auto-évaluation des capacités et du potentiel futur,

attitude des thérapeutes, pertinence de la réadaptation).

Nous pouvons dés lors reprendre les principes du management de la qualité en lien avec les

réponses a nos questionnaires.

4.2.1. Orientation patient

En termes de soins centrés sur la personne, les professionnels les font rapidement émerger.
Le patient se sent moins impliqué dans “les décisions le concernant” et le signale avec une
moyenne plus basse que pour d’autres items (6.9/10, Graphique 4 : Implication du patient. 36).
Or tenir compte des besoins du bless¢ médullaire est en lien avec la littérature. La personne
nous offre ainsi une base solide a laquelle se référer en complément de I’expérience du
thérapeute et des guidelines existants. Toutes les mises en situation proposées devraient tenir
compte des occupations antérieures et projetées de la personne afin d’étre significatives pour
elle et qu’elle puisse alors s’y impliquer en fonction de ses possibilités du moment.
L’intégration des roles (Graphique 8, p. 39) est marquée par des résultats mitigés. Elle permet
cependant de parcourir un certain nombre des sphéres de vie du patient et de tenir compte de -
voire d’inclure- ses proches et son environnement (par le développement de I’ergothérapie a
domicile par exemple).

L’importance d’étre centré sur le patient ressort ainsi tout au long des réponses aux
questionnaires au travers des moyennes et des catégories émergentes ; il représente le fil

conducteur de toute la prise en charge et le déterminant de sa qualité.

52



Figure 6 : Soins centrés sur la personne

4.2.2. Leadership et implication du personnel

L’importance donnée a la relation thérapeute-patient et les moyennes obtenues aux items
relatifs a la notion d’accompagnement, nous renvoie vers le concept d’équipe incluant le
patient. Adriaenssens et al (2017) soulignait I’importance du partenariat créé. La
communication y est essentielle pour convenir ensemble (ergo, équipe pluridisciplinaire ET
patient) des objectifs a2 poursuivre et des étapes personnalisées du processus de réadaptation.
Le bless¢ médullaire y a une place capitale, I’ergothérapeute est 1a pour 1’aider a se rééduquer,
I’accompagner et le conseiller.

Bien que la profession, parmi les deux interrogées, explique rarement la variabilité des
moyennes des items parcourus, chaque membre de 1’équipe a un rdle a jouer. Patient, médecin,
infirmier, paramédical..., tous ont leur point de vue propre permettant d’enrichir et de rendre
les échanges constructifs.

Ce partenariat renvoie également vers le modele du patient partenaire développé

4.2.3. Approche processus
La communication avec le patient permet également de s’assurer du respect du processus
personnalisé établi pour la réadaptation. Toutefois les blessés médullaires expriment une plus
faible moyenne par rapport a leur implication notamment dans les démarches administratives
(6.48/10) qui jalonnent pourtant la prise en charge. Sproule, comme d’autres auteurs du SCIRE
(2017, p. 3), mettent en avant la nécessité d’établir les objectifs ensemble pour que la personne
soit partenaire. Cela induit également de ’accompagner dans les démarches administratives

sans le faire a sa place et encore moins sans elle.

Tous les €éléments et apprentissages, au vu des moyennes accordées, ont leur importance. Les
phases de rééducation et de réadaptation se complétent. Ensemble, elles favorisent
I’aboutissement satisfaisant du processus et sa continuité. Quelques blessés médullaires ont

relevé le fait qu’ils ont complété leur réadaptation par eux-mémes en post prise en charge au
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travers d’une application des acquis, d’un ajustement en fonction des situations et des
obstacles. ..

Viser I’'indépendance et ’autonomie individuelle influence donc la qualité de la prise en
charge. Ces concepts ne peuvent s’appliquer qu’en étant centré sur la personne auxquels ils
s’appliquent et en s’ajustant en fonction de ses propres roles et sphéres d’occupation. En outre,
ces concepts sont évaluables pour chaque blessé médullaire et garantissent ainsi un suivi et une

évolution au sein du processus.

Figure 7 : Approche processus

4.2.4. Amélioration continue et prise de décision fondée sur des preuves

La littérature, la recherche, les échanges entre professionnels, la personnalisation de chaque
réadaptation sur une base commune aux lésions médullaires, ... permettent d’améliorer la
pratique et ’expérience. L’EBP se base sur les guidelines, sur I’expérience du thérapeute et
bien évidemment sur le vécu du patient.

Nous avons déja évoqué I'importance des évaluations et de leur apport dans le dossier du
patient, pour nos répondants. Lorsqu’elles sont basées sur la littérature, qu’elles rapportent la
perception du patient et sont confrontées a I’expérience du thérapeute, elles sont un atout
indéniable d’une démarche d’evidence based telle que décrite par Pallot (2019). La qualité
repose en effet sur des évaluations régulieres pour permettre une amélioration continue de
chaque réadaptation et de la pratique en général. La communication et les échanges entre

thérapeutes jouent également un role important sur ce point.

4.2.5. Management des relations avec les parties intéressées
L’implication des proches n’est pas toujours facile au sein de la réadaptation. Nous avons
évoqueé le temps nécessaire pris sur celui du patient méme si le bénéfice pour ce dernier est
¢évident. Pourtant, le handicap bouleverse 1’ensemble de la famille et un réel temps pour les
aidants naturels serait indispensable, méme si les notes moyennes attribuées les mettent
rarement en priorité.

Comme amorcé plus haut, les blessés médullaires sont mitigés sur I’intégration qui a été faite
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de leurs roles alors que les professionnels estiment que c’est tout a fait possible. Cette
divergence de point de vue est la plus marquée parmi 1’ensemble des questions posées, sans
que nous puissions 1’expliquer sur base des données en notre possession.

Enfin, les différents essais d’aides techniques, les visites du domicile ou du lieu de travail
obtiennent des moyennes hautes (>9/10). Elles permettent d’inclure des intervenants moins
courants a I’hopital mais qui ont un role important en lien avec 1’avenir des patients (bandagiste,

orthésiste, architecte, domoticien...).

Figure 8 : Management des relations

4.3. Limites
Nous avons pris conscience de certaines limites a cette étude qu’elles soient en lien avec nos

questionnaires ou avec le public cible.

4.3.1. Les questionnaires
Nous sommes conscients que la longueur des questionnaires est probablement a I’origine d’un
non-remplissage systématique a 100%. Nous avons observé un taux d’ouverture du
questionnaire important, tout public confondu mais la moitié¢ seulement a réellement commencé
a répondre au questionnaire, le rendant ainsi exploitable. Cependant, nous souhaitions balayer

les différentes catégories pré expliquées pour obtenir une premicre vue d’ensemble sur le sujet.

Le fait que les questionnaires ne soient disponibles qu’en version électronique a peut-&tre été
un frein pour certains répondants. Nous aurions pu proposer la mise a disposition d’une version

papier si nécessaire.

Enfin, les questions sociodémographiques, bien qu’apportant de nombreuses informations, ne
permettaient pas d’identifier le lieu de réadaptation des blessés médullaires. Cette indication
aurait été intéressante pour d’éventuelles corrélations avec les réponses mais aurait également

pu altérer I’anonymat par recoupement d’informations.
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4.3.2. Public cible
Notre population concerne des publics cibles relativement restreints au vu de 1’incidence de la
pathologie. Le nombre d’ergothérapeutes est donc déja plus que satisfaisant. Dés le départ, nous
étions également conscients que nous aurions moins de réponses médicales, le public étant plus
réduit a la base. L’effectif espéré n’a malheureusement pu étre obtenu pour 1’ensemble des

groupes. Nous pouvons avancer, ci-dessous, deux explications potentielles a ce sujet.

Concernant les blessés médullaires, la longueur du questionnaire a vraisemblablement eu un
effet plus marqué auprés de ces répondants. Nous relevons cependant le fait que les
caractéristiques 1ésionnelles étaient diversifiées, nous permettant malgré tout d’avoir un

¢chantillon représentatif.

Les questionnaires ont été diffusés du 19/02 au 31/03/2020. Cette période inclut donc en partie
la pandémie de COVID19. Le confinement et le surcroit de travail des soignants est a prendre

en compte dans le nombre de répondants.

4.3.3. Biais

Des biais de compréhension de certaines questions ont pu influencer les réponses. Nous
relevons notamment le point “Une prise en charge de qualit¢ en ergothérapie doit...”
(Graphique 11) et plus particulierement ’item “étre identique pour tous”. Il peut en effet étre
compris dans le sens de rigoureusement identique, auquel cas ce taux nous semble cohérent
avec la théorie déja évoquée. Mais si la prise en charge se doit d’étre personnalisée, la base,
quant a elle, est effectivement semblable pour tous et adaptée en fonction de chaque patient. Ce
second sens possible n’avait pas été évoqué lors du pré-test et nous n’en avons pris conscience
que tardivement. Cela étant, la cohérence des réponses aux autres items et notamment a
“s’adapter aux besoins et projets du patient” nous permet de relativiser ce biais potentiel.

L’item “déplacements extérieurs” (Graphique 5 : Apprentissages), quant a lui, pourrait avoir
été surévalué par les blessés médullaire parce qu’il représente pour certains I’aboutissement des
différents apprentissages. Il n’est en effet pas le premier abordé dans une réadaptation et
pourrait donc représenter I’acquis d’autres éléments, 1’aboutissement d’une réadaptation.
Pourtant, les déplacements extérieurs doivent étre abordés pour tous les patients, quels que

soient ses capacités ou son aide a la mobilité.

Un biais de réminiscence peut également étre présent surtout chez les blessés médullaires. En
effet, la réadaptation a parfois eu lieu des années auparavant. En outre, la réadaptation est une
tranche de vie que certains préferent oublier. Le vécu de cette dernicre peut influencer dans un

sens comme dans ’autre, les réponses données.
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4.4. Perspectives
En ce qui concerne les perspectives de ce mémoire, nous avons plusieurs pistes pour

approfondir et compléter cette étude.

4.4.1. Entretiens
Il serait intéressant de pouvoir prolonger les questionnaires par des entretiens individuels afin
de pouvoir aller plus en profondeur dans certains résultats.
Les items relatifs a I’implication dans les décisions, dans les démarches administratives ainsi
que celle des proches recueillent les valeurs les plus basses (<7/10). Il nous semblerait pertinent
de comprendre la perception de ces items pour nos différents groupes avant d’en interpréter de
maniére plus approfondie les résultats.
L’intégration des roles est particulierement interpellante quant a la réalité sur le terrain en centre
spécifique et aux souhaits des principaux acteurs. Nous nous interrogeons en effet sur la
motivation sous-jacente de la réponse “ne s’applique pas”. Le patient n’a-t-il pas souhaité
I’intégration de ses roles ? Savait-il que c’était possible ? Est-ce di, quelle qu’en soit la raison,
a un manque de phase de réadaptation ?
Des entretiens permettraient également de lever une partie des doutes concernant les biais de

compréhension et de réminiscence éventuels.

4.4.2. Public cible
En complément aux questionnaires déja récoltés, 1’avis d’autres professionnels pratiquant la
réadaptation du patient bless¢é médullaire pourrait apporter un éclairage intéressant. La
perception qu’ont les autres disciplines de 1’ergothérapie tant du point de vue de ses
prérogatives que de ses compétences est importante. La pluridisciplinarité est évoquée a de
nombreuses reprises tant par les blessés médullaires que par les professionnels interrogés. Le
point de vue d’autres thérapeutes impliqués dans la réadaptation des blessés médullaires

permettrait d’enrichir les informations déja recueillies et ainsi améliorer encore la qualité.

Dans le cadre de ce mémoire, seuls les professionnels et blessés médullaires francophones ont
été ciblés. Il nous semble indispensable de réitérer 1’étude aupreés du public néerlandophone
belge. Cependant, les avis devraient a priori se rejoindre. En effet, la législation relative aux
remboursements et interventions (rééducation, aide a la mobilit¢) dépend du territoire du

domicile et non du lieu de réadaptation.

4.4.3. Formation
Une autre perspective serait de favoriser la formation continue et les échanges entre
ergothérapeutes travaillant dans le secteur. Nous avons relevé I'importance de la

communication entre thérapeutes ainsi que le role d’actualisation des centres experts. La
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création d’un groupe de travail pourrait voir le jour avec la collaboration de ’'UPE, au méme
titre que d’autres existant déja (Ergothérapie en libéral, pédiatrie, neuropsychologie et
cérébrolésion ...). Celui-ci permettrait la mise en place de rencontres entre ergothérapeutes
travaillant avec des blessés médullaires et favoriserait le partage des connaissances mais

également le développement de projets de recherche.

4.4.4. Développer les critéres de qualité
Une suite a cette étude pourrait bien évidemment étre donnée pour aller plus en profondeur et
concrétiser les criteres de qualité. Quelle pourrait étre leur forme, leur contenu précis ?
Comment laisser une place a leur évolution en fonction de la littérature ? Bien que 94 % de nos
répondants estime qu’il est nécessaire d’établir des critéres de qualité pour la réadaptation
ergothérapeutique du bless¢ médullaire, nous n’avons encore qu’une toute petite ébauche du

contenu précis et de 1’utilité potentielle de ces derniers.

Par ailleurs, il serait pertinent de faire le paralléle avec le diagnostic en ergothérapie et les
modeles ergothérapeutiques.

D’une part, le diagnostic ergothérapeutique, comme le définissent Dubois et ses collaborateurs
(2017), est établi par une observation du patient et de ses difficultés, les obstacles et facilitateurs
de son environnement. Il se base sur des évaluations et envisage une résolution concréte des
problemes relevés. Ce diagnostic doit €tre coconstruit avec le bless¢ médullaire, lui accordant
ainsi toute la place qui lui revient.

D’autre part, les différents modéles utilisés en ergothérapie tels que le Modele Canadien du
Rendement et de I’Engagement Occupationnel (MCREO), le Modéle de I’Occupation humaine
(MOH) permettraient d’ajouter un aspect qualitatif aux diverses situations analysées. Le patient
peut ainsi mettre en parallele sa satisfaction a la réalisation de ses objectifs personnels

poursuivis au sein de la réadaptation.

Enfin, le parall¢le devra étre fait avec le DI-RHM. D’une part, il serait judicieux, dans la mesure
du possible, pour la compréhension par tous les professionnels d’avoir un vocabulaire commun
et une structure similaire. Nous pourrions nous inspirer de sa mise en place pour élaborer un tel
outil concernant la réadaptation et I’ergothérapie. De méme, I’enquéte PaRIS de I’OCDE
(2019) et le projet canadien SCIHigh (CRAVEN, et al., 2019) étant en cours, il sera important
de comparer leurs résultats avec le développement des critéres de qualit¢ de réadaptation

ergothérapeutique au décours de ce mémoire et ses suites.

Les criteres de qualité relatifs a la réadaptation ergothérapeutique de la personne blessée

médullaire ne peuvent s’établir sous forme d’une check-list a cocher. Il est indispensable de
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laisser toute la place a la personnalisation de la prise en charge en fonction du patient et de son
contexte propre. Les critéres de qualité ne peuvent étre qu’une base a laquelle se référer et a
nuancer pour et avec chaque patient. Une check-list interrogative semble plus appropriée. A ce

stade, nous ne pouvons proposer qu'une ¢bauche de celle-ci, sous forme de cartographie.
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Comment, Pourquoi ?

Capacité a exprimer le
besoin d’aide, /
I’assistance nécessaire ? \ Pnse.m compte de
’ "‘ I’environnement 7
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la personne... —_—

roles et occupations ?

Figure 9 : Cartographie des critéres de qualité pour la réadaptation ergothérapeutique

Notre expérience de terrain nous conforte dans 1’application quotidienne des principes du
management de la qualité, souvent sans en avoir conscience. Les éléments de la qualité d’une
prise en charge ergothérapeutique exprimés par nos répondants, qu’ils correspondent ou pas a
la littérature, sont le reflet du terrain. La réadaptation n’est certes pas la méme partout,
notamment en fonction du temps de réadaptation et des moyens a disposition. Cependant cette

¢tude nous montre que la vision et I’idéal visés sont présents et identiques.
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5. Conclusion

En conclusion, nous pouvons affirmer qu’il serait utile d’établir des critéres de qualité pour la
réadaptation ergothérapeutique de la personne blessée médullaire, comme I’exprime 94% de
nos répondants. En paralléle, nous relevons le fait que la satisfaction et la qualité de la
réadaptation actuellement proposée ne sont pas a remettre en question au vu des moyennes

¢levées obtenues.

Les déterminants de la qualité de prise en charge sont une démarche centrée sur la personne, la
recherche d’indépendance et d’autonomie ainsi que le respect a égale mesure du triangle de
I’evidence based practice. La communication, la pluridisciplinarité et la liberté d’action de

I’ergothérapeute sont également des facteurs importants.

Les critéres de qualité permettraient de garantir une base commune a chaque réadaptation, de
proposer un guide d’évolution au sein des différentes étapes de la prise en charge et d’impliquer
les diverses personnes concernées (thérapeutes, proches, intervenants extérieurs...). En
parallele, ils devront étre actualisés en fonction de la recherche, de 1’évolution des guidelines
mais surtout laisser toute la place a la personnalisation de la prise en charge. Des criteres établis
sous forme de questions semblent donc plus indiqués afin qu’ils balayent la globalité¢ de la
personne au sein de son processus de réadaptation tout en restant suffisamment ouverts.

Enfin, les critéres de qualité pourraient permettre a terme de revoir certaines normes de

fonctionnement, le financement du secteur et développer 1’ergothérapie a domicile.

Au vu du nombre de répondants, ces résultats sont cependant a relativiser et devront étre
approfondis selon les différentes perspectives €énoncées. Il faut également tenir compte du fait
que le public cible visé était exclusivement francophone, une étude équivalente néerlandophone

devrait venir compléter les informations recueillies.

Tout au long des questionnaires, les blessés médullaires comme les thérapeutes mettent surtout
I’accent sur I’importance de la relation, d’une démarche centrée sur la personne mais également

de la diversité des mises en situation concretes et extérieures.

Ces premiers résultats sont encourageants et reflétent la nécessité de 1’ergothérapie au sein du
processus de réadaptation du blessé médullaire. De nombreuses pistes sont encore a poursuivre
pour approfondir ce sujet et en comprendre les différents points de vue. Les limites évoquées
sont a prendre en considération afin de les éviter dans la mesure du possible pour la suite. Les
perspectives envisagées pour poursuivre cette étude sont nombreuses mais essentielles pour

approfondir le sujet.
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8. Annexes

8.1. Echelle ASIA

Cotation fonction musculaire
0 = paralysie totale
‘1 = contraction visible ou palpable

Echelle de déficience ASIA

2= mouvemnent actif dans son amplitude compléte, sans
pesanteur

3 = mouvement actif dans son amplitude compléte, contre
pesanteur

4 = mouvemnent actif dans son amplitude compléte, contre
résistance

5 = mouvement normal (dans son amplitude compléte, contre
résistance compléte)

NT = non testable {imm douleur,
sur = 50% amplitude du mouvement)

hypertonie

Cotation sensitive

0= absente

1 = diminuée (appréciation partielle ou altérée, incluant
hyperesthésie)

2= nomale

NT = non testable

Fonctions musculaires non clés (facultatif)
Peut étre utlisé pour attribuer un niveau moteur et
différencier AISB vs C

Mouvement

Epaule - flaxion. extention, abduction, (=]
adduction, rotation interne et externe:
Coude : supination

Racine

Coude : pronation c6
Paignet : fiexion

Doigts : flexion, extension o1
Pouce : fiexion, extension, abduction

A = Complet : aucune sensibilité ou
motricité dans le territoire $4-55.

B = Incomplet sensitif : la sensibilité mais
pas la motricité est préservée au dessous
du niveau lésionnel, en particulier dans le
territoire S4-S5.

C = Incomplet moteur : la motricité est
préservée au dessous du niveau lésionnel
et plus de la moitié des muscles testés au
dessous de ce niveau a un score < 3
(motricité non fonctionnelle).

D = Incomplet moteur : la motricité est
préservée au dessous du niveau lésionnel
et au moins la moitié des muscles testés
au dessous de ce niveau a un score = 3.

E = Normal : la sensibilité et la motricité
sont normales. || peut persister des
anomalies des réflexes.

5 D

dans le plan
Doigts : flexion MCP ce
Pouce : opposition, adduction st abduction
dans le plan perpendiculaire 3 la paume
Doigts : abduction de lindex

Hanche - adduction

Hanche - rotation extems

Hanche : extension, abduction, rotation
Intema

Genou : flaxion

Cheville : inversion et éversion

Orteils - axtention MTF at IP
Hallux et Ortsils - flexion et abduction LS
IPP at IPD

Hallux : addustion 81

o el e

ISCoS

The International
Spinal Cord Seclety

AMERICAN SPINAL [NJURY ASSOCIATION
INTERNATIONAL STANDARDS FOR NEUROLOGICAL

CLASSIFICATION OF SPINAL CORD INJURY
(ISNCSCI)

Hopitau @

ISCoS

Thr~ International

CLASSIFICATION OF SPIMAL CORD INJURY
ASNCSCl)

AMERICAN SPINAL [SPURY ASSOCIATION

Nom du patient

Nom de 'examinateur

MOTEUR SmF

DROITE

S|
E POINTS SENSITIFS CLES
MUSCLES CLES Toucher(LTD) Pigire (PPD)

POINTS SENSITIFS CLES
Toucher (LTG) Piqire (PPG)

Sensitifs Clés

Etapes de la classification

Déterminer les niveaux sensitifs pour les cités droit
et gauche.

Le niveau sensitif est le demier dermatome sain pouwr la
piqdre &f le toucher.

2. Déterminer les niveaux moteurs pour les cités droit

et gauche.

Défini par Ie demisr muscle cié coté 2 3, a condition que
les muscles sus-jacents soient considéres intacts.

Note : dans les régions o0 il n'y & pas de myotome &
tester, le niveau moteur esf présume étre le méms que e
niveau sensoriel, si la fonction molrice testable au dessus
de ce niveau est également normale.

3. Déterminer le niveau lésionnel

I 5'agit de la partie la plus distale avec sensibilifé intacle et
force musculaire antigravitaire (= 3), pourvy quil y aif au-
dessus respectivement une fonction normale. Le niveau
lésionnel est la plus proximal des niveaux sensoriels et
motewrs determings dans les efapes 1 et 2

4. Déterminer si la lésion est compléte ou incompléte.

(c'est & dire I'absence ou la présence d'épargne sacrée)
Si la contraction anale volontaire = Nen ET tous scores
sensolriels 54-55 = 0 ET la pression anale profonde =
Non, alors la lésion est considérée comme Compléte.
Sincn, la lésion est Incompléte.

le score de ASIA
Est-ce une ksion compléte ? 5i OUI, ASIA = A st noter la

z0ne de préservation partislle (demisr
NON dermatome ou myctome de chaque
céité avec une préservation)

Estce une Iésion matrice compléte 7 Si OUI, ASIA = B
{Non = contraction anale vokontaire OU

noN présence dune fonction mafrice sur plus
de trois niveaux su-dessous du niveau
metaur sur un cété donné, si la patient a
une classification sensitve incompizte)

¥ a-til au moins la meitié (meitié ou plus) des muscles clés en
dessous du niveau neurologique ésionnel classés 3 ou mieux ?
NON ou
Asia=c asiazo

Si la sensation et la fonction motrice sont normales dans tous les
segments, alors ASIA = E (si ATCD lésion documentée)

Hopitaux @
Date / heure de lexamen universitaires e .
Paris- Sud
Signature OIS M
MOTEUR

GAUCHE

MUSCLES CLES

c2
c3
c4
€5 Flexion du coude
CB Extension du poignet
C7 extension du coude MSG
RSN EUOUEE membre supérieur gauche)
C8 Flexion du majeur
T1 Abduction du Séme doigt
T2
13 MOTEUR
(cf. cotation au verso)
T4 1= paraiysie folale
15 1 = contraction wisible ou palpatie
2 = mouvement actl ans pesantecr
T6 3= mocvemsent ach canie pasantece
7 1§ = mauvemen! achl conbe lbgine thsistance
T - mowvemen! actf cante forte résistance
T8 §* = nomal compbe benu de [a douieur e de fimmabili
Tg NT = nan testable
il SENSITIF

m cf. cotation au verso,
112 0= sbawnie 2 = normale
u 1= dimirobe NT = naon testatie)

L2 Flexicn de la hanche

c2
(]
c4
Flexion du coude G5
Extension du poignet CB
(membre supérieur droit) ¢q0i0n du coude CT
Flexion du majeur CB
Abduction du Séme doigt T1
Remarques (Muscle non-clé 7 Raison 12
de NT ?Douieur 7) | T3
T4
T5
T6
7
T8
T
T
™
T2
L1
Flaxion de la hanche L2
MID Extension dugenou L3
(membre Inférieur droit) Dorsiflexion de cheville L4
Extension du gros orteil LS
Flexion plantaire de cheville 51
53
{VAC) Contraction Anale Volontaire 54-5
(Oui / Non)
TOTAL DROITE
(MAXIMUM) (50 (56) (56)

SCORES MOTEURS

mso[J+msc[_ |=msrorac[ | wo[__Jems[__]=mrrora |:|

MAX (25) (25 50) MAX (25) (25)

(58]
SCORES SENSITIFS

L3 Extension du genou m:ﬂ!ﬁmm
L4 onsifiexion de cheville gauche}
L5 Extension du gros orteil
S1 Flesion plantaire de cheville

52

53

§4-5 (DAP) Pression anale profonde

(Oui / Non)
| TOTAL GAUCHE
(50)  (MAXIMUM)

v Jewre[_J=urrom[_] eeo[__Jerra[__J=rrromu[ ]

MAX (58) (56) (112} MAX (56) (56) (112}
NIVEAUX oo 4. COMPLETE OU INCOMPLETE ZONE DE ]
NEUROLOGIQUES 1. SENSITIF 3. NIVEAU I: ncmpiate. Kt Bncton molvce (4 BB 80 54.9 PRESERVATION SENSITIVE
lapes o essfcalon 3 WOTEUR EENONNE, 5. SCORE DE DEFICIENCE ASIA (AIS) | PARTIELLE MOTRICE

Ce formulaire peut &tre copié librement, mais ne peut pas étre modifié dans la permission de 'American Spinal cord Injury Association
18

Radiguer et de Grouy,

https://www.asia-spinalinjury.org/wp-content/uploads/2019/01/ASIA-ISNCSCI-Final-

French-Version-Jan-2019.pdf
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8.2. SCIM

—_— LOEWENSTEIN HOSPITAL REHABILITATION CENTER
—_— Affiliated with the Sackler Faculty of Medicine, Tel-Aviv University

T ] Department IV, Medical Director: Dr. Amiram Cabr Tel $729-TT08600 Faa: 9729-TT09488  g-mait amiramciolalit ong il
nrhs Fatient Name: IIx: Examiner Name:

{Enter the scon: for each fonction in the adjacent square, below the dabe. The form may be wsed for up o 6 examinations. )

SCIM-SPINAL CORD INDEPENDENCE MEASURE .., . ,Yemicolll Sept1d, 2002
Self-Care DATE PO L T T T
1. Feeding {cutting, opening containers, pouring, bringing food to mouth, holding cup with fluid) EEI:EI:D
). Meeds paresteral, gastrostomy, or fully assisted oral feeding
1. Meeds pantial asssstance for catisg and'or drinking, or for wearing adaptive devices
2, Eots independently; needs adaptive devices or assistance caly for cutting food and'or pouring and'or opening conlaimers
3, Emis and drinks ndependenily; does not require assistasce or adaptive devices
2. Bathing (scaping, washing, drying body aad hesd, menipulsting water tap). A-upper body; B-lower body
A0, Bevuires total assistance
1. Requires partial assistance
2. Washes independently with adapaive devices or in a specific setting (e.g-, bars, dhair)
3. Washes independently; does not require adapeive devices or specific senting (not castomary for healthy le) (ndssp
B. (. Requires oial assistamce I:Iﬁ%l:l:l:l
1. Requires partial assisiance
2. Washes independently with sdagrive devices or in o specific senting [ sdss)
1. Washes independently; does not require adapeive devices [(adss) or specific setting
3. Dressimg chohes, sboes, permanent onthoses: dressing, wearing, undressing). A-upper body: B-Hower bodl
A0, Bequires total assistance EEDr:Em
Requires partizl ass with cloth itbout buttons, zippers or laces {cwobzly
Independent with cwobal; requires adapeive devices and'or specific seitings {adss)
Independent with ewobel; does nol require adss; needs assistance or adss only for bel
Dvesses dany cloth} independently; does not require adaptive devices or specific seiting
Requires totall assismance EEEEED
Requires partial assistancewith elothes without burtons, 2ipps or laces [cwobzl)
Independent wigh cwobel; requires adaptive devices andior specific seitings | sdss)
Independent with ewobal without adss; needs assisissce or adss only for bal
4. Dresses dany cloth} independently; does not require adaptive devices or specific seiting
4. Grooming {washing hands and face, brushing teeth, combing bair, shaving, applyizg makzupy | I | I I
0. Requires toeal assisiance
|. Requires paniial assistanoe
2, Grooms ndepeadently with adaptive devices
3. Grooms ndependently without sdapaive devices

F
e ps = e L p =

N
Hespiration and Sphincter Management
S Respiratan EEEEEE

. Reguires tracheal tube ( TT) and permasest or istermiment assisted ventilation (1AV)
. Bremhes independently with TT; requires axygen, much assistance i coughizg or TT management
. Breathes independently with TT; requires litle assistance in coughing or TT

. Bremthes imdependently witheus TT; requires caygen, mach assistance in coughing, a mask {=.g., peeph or LAY (bipap)
. Breathes independently without TT; requires little assisance or stmulation for coughing
. Breathes mdepesdently withour assistance or device

6. Sphincter Management - Bladder [(TTTTT1

0. Indwelling cathetar
3. Residual urise volume (RUV) = 1Moc; no regular catheterization or assisted intermitten catheterizaion
&, BUY < 1idec or intermitiest s2li-catheterizmion; needs assisance for applying drainage msirumest
9. lnstermittent self-catheterization; wses external dramege instrement; dees wol need assistan<e for applying
11, Imtermintent s¢lf-catheterization; comtiment between cmheterations; does not use extemal drainage instrumsng
13, RUY <1iMoc; needs enly external wrine drainage; mo assistance is required for drainage
15, RUY = 100es; continest; does not use extemal drainsge instrament
7. Sphincter Management - Buwel CTTTTIT]
0. lrregular timing o very low frequency (bess than ozee in 3 days) of bowel movemesis
5. Regular timing, but reguires assistamce (2.2, for applying seppositony); rare accidests {less than twice a manthp
2, Regular bowel mev withoul msse ; rare accidenis | less than twice a monik)
10, Regu lar bowel meaoy withiout ass s no accidents

B. Use of Toilet iperineal hygiene, adusiment of chohes before/afier, use of napkins or diapers). I:I:I:I:I:I:
0. Requires total assistance

Eme e N

1. Begquires panial assistamce: does not clean self

1. Regquires panial assistance; cleans self independently

4, Uses toiket independently in all tasks but mesds adapiive devices or special setting (e.g-, bars)
B}

. Uses toiket independently; does ot require adaptive devices or special seiting)

O
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Mobility (reom and tollet) naTE b v o %

9. Mubility in Bed and Action to Prevent Pressare Sores [T T 1111

). Meeds assistance @ all activities: rarning wpper body in bed, tuming lower body in bed,
sitting up in bed, doing push-ups in wheebchar, with or without adapeive devices, but mot with eleciric aids
Performs one of the sctivities withcut assistance
Performs two or three of the activities without assEtance
Performs all the bed mobility and pressure release activities independently
Transfers: bed-wheelchair {locking wheelchair, lifing footzests, remeving CTTTTT1]
and adjesting arm rests, ransferring, lifting feet).
Requires totnl assistance
Meeds partial assisiance md'or sepervision, and'or sdaptive devices (eg., sliding board)
. Independent (or does not require wheelchair)
Transfers: wheelchair-toilet-tub (o uses ioilel wheskhar: iransfers io D:I:I:ED
and from; il wses regular wheelchair: locking wheelchair, lifting footresis,
removing and sdjusting anmrests, wransferring, Lifting feet)
). Requires toinl assistance
1. Meeds partizl assistance and'or sepervision, and'or adapiive devices (e.g., grab-bars)
2. Independent (or does not require wheelchair)
Mobility (indoors and sutdoors, on even surface)

12. Mobility Indoors CITTTTT]

Kequires total assistance

Meeds ebectric wheelchair or partial assistance 1o aperate manual wheekhair

Moves mdepeadently in manual wheekchair

Kequires supervision while walkisg (wih or witheut devices)

Walks with & walking frame or crutches (swingh

Walks with crutches or two canes {reciprocal walking )

Walks with ong case

Meeds leg onthesis oaly

Walks without walking zids

Mobility for Moderate Distances (10-100 meters) [TTI 1117
Kequires total assistance

Meeds ebectric wheelchair or partial assistance 1o aperate manual wheekhair

Moves mdepeadenily i manual wheelchair

Kequires supervision while walking (with or without devices)

Walks with & walking frame or crutches {swing)

Walks with crutches or two canes {reciprocal walking )

Walks with one case

Meeds leg orthosis anly

Walks withowi walking aids

Mobility Outdoors {mere than 100 meters) LI 11
Kequires total assistance

Meeds eleciric wheelkchar or partial assisiance e operate manual wheekhair

Moves mdependenily i manual wheelchair

Kequires supervision while walking (with or without devices)

Walks with & walking frame or crutches {swing)

Walks with crutches or two canes {reciprocal waking)

Walks with one case

Meeds leg orthosis anly

Walks withowi walking aids

Stair Management D:EED:'
Unakbe to ascend or descend stairs

Ascends and descends ab least 3 steps with suppon o sspervision of ancther person

Ascends and descends at least 3 steps with suppont of handrail ssd'or crutch or cane

Ascends and descends at least 3 sieps withowt any suppan or supervision

Transfers: wheelchair-car (approacking <ar, locking wheslchair, removisg arm- I:l:l:l:l:lj
and fesstrests, rassfemiag to aad from car, bringing whee khair into and cut of carp

Kequires total assistance

Meeds partial assistance ad'or sepervision and'or sdapiive devices

Transfers ndependent: does not require adapiive devices {or does sot require wheelchair)

Transfers: ground-wheelchair m

Kequires assistance
Transfers independest with or withowt adaptive devices (or doss not require wheelchair)

SUBTOTAL 040y I
TOTAL SCIM SCORE (0-100)

o

Se-=

L e e e R L e L PR

=l R ]
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8.3. Accord du comité d’éthique

Comité d'Ethique
hospitalo-facultaire
— Erasme - ULB
(021/ 406)

Secrélariat

To2 55537 67

02 555 37 11

Fax5ss 4620

‘ comite.ethique @erasme.ulb.ac he
winw,erasme.ulh.ac.be fethique

Cliniques universitaires de Bruxelles
Route de Lennik 808
B-1070 Bruxelles

Erasme

Mr. Frédéric BIELEN
BSM Management
Haute Rue, 7

1473 Glabais

Brussels, February 18, 2020

Dear Mr. BIELEN,

Please find further on the answer of the Ethics Committee concemning the below mentioned study.

ETHICS COMMITTEE APPROVAL

We, undersigned, "Board Members" of Ethics Committes Erasme Hospital

808, route de Lennik
B-1070 Brussels, Belgium
confirm that the documents submitted for approval were initially examined on 10/02/2020 (dd/mm/yyyy).

After examination of the answers to the comments and of the new version of the information sheet received
the 17/02/2020, the Ethics Committee gave its agreement on 18/02/2020 to the following documents:

»  Protocol (References : P2020/003 / NA) entitled: “Critére de qualité en réadaptation
ergothérapeutique du blessé médullaire - Utilité et enjeux.” (Your Ref.: Version undefined)

¥  French Patient Information Sheet: Version 2 dated February 17, 2020

The following document(s), included in the submission file, 1ave also been revi

¥  Ethics Committees Application form signed the 10/12/2019

¥*  Research's data table

»  Questionnaires A and B, in French "Blessé médullaire", "Professionnels de la santé", version final

We also confirm the suitability of the local investigatar and his team and the quality of local facilities.
This agreement is valid from 18/02/2020 till 30/06/2020.

The Commitiee reminds the investigator of his personal responsibility for this project. We consider your responsibility, in
accordance with the recommendations of ICH-GCP (E8):

Point 3,387 no subject should be admitted to a trial before the IRB/EC issues its written approval/favourable opinicn of the
trial.

Point 3.3.7.: no deviations from, or changes of, the protocol should be initiated without prior written IRBIEC
approval/favourable opinion of an appropriate amendment, except when necessary to eliminate immediate hazards to the
subjects or when the change(s) involves only logistical or administrative aspects of the trial (e.g.. change of monitor{s),
telephone number(s)).

Moreover, end trial results will be transmitted to the Committee.

If Dutch speaking participants have to be recruited for this study, it is your responsibility to submit to the
Ethics Committee a Dutch version of the information sheet.

We hereby confirm that this Ethics Committee is organized and operates according to ICH GCP and the
applicable law and regulations.

PrJ.-M. BOEYNAEMS
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8.4. Questionnaires
8.4.1. Q Blessés médullaires

https://app.evalandgo.com/s/?p=1&id=JTk3bCU5NGwIOUUIQUI=&a=JTk2bSU5QWS8IOUMIQUE =

Données socio-démographiques

1. Etes-vous...?
Une femme

Un homme

00 [

Autre

2. Quel est votre age ?
Moins de 18 ans

Entre 18 et 34 ans
Entre 35 et 50 ans
Entre 51 et 65 ans

OOoOnOoOn0on

Plus de 65 ans

3. Aumoment de I’apparition de votre 1ésion médullaire, quelle était votre situation familiale?
Célibataire

Cohabitant

Marié

Séparé/divorcé

OOoOnOoQOon

Autre

4. Au moment de I’apparition de votre lésion médullaire, aviez-vous des enfants ?

@ Oui
@ Non

4Bis Est-ce que cela a été pris en compte dans votre rééducation/réadaptation ? (Uniquement si
«oui » sélectionné en 4.)

5. Quel est votre niveau de 1ésion ?
O Cervical
o Thoracique/Dorsal
o Lombaire

6. Quel est votre niveau précis ? (en fonction de la réponse sélectionnée en 5.)

=

7. Votre lésion médullaire est-elle ?

o Complete (ASIA A)
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Incompléte (Asia B, C ou D)

O 0

Je ne sais pas

8. Depuis quand avez-vous une 1ésion médullaire ?
Moins d’un an

Entre 1 et 5 ans

Entre 5 et 10 ans

Entre 11 et 15 ans

Entre 15 et 20 ans

OooonoQa

Plus de 20 ans

Votre rééducation/réadaptation
9. Dans quelle mesure, étes-vous satisfait de votre rééducation/réadaptation?
Min Max
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

® ® ® ® ® ® ® ® 9 ® ®

9bis Votre satisfaction est inférieure a 5, pourriez-vous expliquer les raisons ? (si réponse en 9. < a
5)

10. Dans quelle mesure, estimez-vous qu’il était nécessaire d’avoir de I’ergothérapie en
rééducation/réadaptation ?
Déplacez le curseur pour répondre.

Min Max
v NSP (Ne Sais Pas)

11. Dans quelle mesure, estimez-vous avoir eu une rééducation/réadaptation de qualité?
Min Max
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

® ® ® ® ® ® ® ® 9 ® ®

12. Sur base de quel(s) critére(s) avez-vous répondu a la question précédente?

0 o

13. Estimez-vous avoir été suffisamment impliqué dans les décisions ergothérapeutiques vous
concernant ?

® Oui
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@ Non

14. Vos proches ont-ils été impliqués dans votre rééducation/réadaptation par le personnel du
centre/l'hopital ?

14bis Auriez-vous souhaité qu'ils le soient ? (Uniquement si « non » sélectionné)

® Oui
@ Non

15. Avez-vous du compléter votre rééducation/réadaptation par vous-méme, dans les 3 mois
qui ont suivi votre sortie ?

16. Pourriez-vous préciser de quelle maniére ?

5
0 o

17. Avec le recul, dans quelle mesure [’ergothérapie a-t-elle sa place en
rééducation/réadaptation ?
Déplacez le curseur pour répondre.

Min Max

v NSP (Ne Sais Pas)

18. En ergothérapie, dans quelle mesure avez-vous été impliqué dans...?
de "0 = pas du tout" a "10 = tout a fait"

les décisions vous concernant

les objectifs poursuivis

la recherche de votre indépendance

la mise en place de votre projet de vie

le choix du matériel

les démarches administratives

19. Dans quelle mesure, les apprentissages suivants font-ils partie d'une prise en charge de
qualité en Ergothérapie ?
de "0 = pas du tout" a "10 = tout a fait"

Se nourrir

Toilette du visage (laver, dents, rasage, maquillage...)

74



Se laver

S'habiller

Utilisation des toilettes

Mobilité au lit

Se transférer

Déplacements a l'intérieur

Déplacements a 'extérieur

20. Selon vous, dans quelle mesure les éléments suivants dépendent de l'ergothérapie ?

de "0 = pas du tout" a "10 = tout a fait"

9110

Renforcement musculaire

Mobilisation passive (par le thérapeute)

Mobilisation active (avec participation de la personne)

Préhensions

Equilibre (assis, gestion du corps dans le fauteuil roulant)

Exercices de respiration

Sensibilité

Endurance (en fauteuil roulant, a l'effort, aux
déplacements...)

Les moyens de communication (gsm, pc, ...)

21. Selon vous, dans quelle mesure les éléments suivants dépendent de I'ergothérapie ?

de "0 = pas du tout" a "10 = tout a fait"

81910

Prévention des déformations (mise en place
d'attelle de positionnement)

Prévention des plaies

Positionnement en chaise roulante

Réglages de la chaise roulante

Education des proches

Gestion du domicile (courses, gestion du
ménage, contréle d'environnement...)

22. Vos roles ont-ils été intégrés dans votre rééducation/réadaptation?
Nous parlons ici d'intégration, votre satisfaction interviendra dans la question suivante

Ne s’applique Non Oui, Oui, p?us Oui Oui
pas un peu | ou moins | beaucoup |complétement
Conjoint
[Parent
Etudiant

Pratiquant (religion, croyances)

Membre d'un club (loisirs,
bénévole....)

IProfessionnel

Gestionnaire de la maison
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23. Avez-vous ¢té satisfait de la maniére dont vos rdles ont été intégrés dans votre
rééducation/réadaptation ?

Ne s’applique| Trés Plutét | Ni satisfait | Plut6t Trés
pas insatisfait | insatisfait |ni insatisfait| satisfait | satisfait
Conjoint
Parent
Etudiant

Pratiquant (religion, croyances)

Membre d'un club (loisirs,
bénévole....)

Professionnel

Gestionnaire de la maison

Concernant la qualité de la rééducation/réadaptation en Ergothérapie

Merci de répondre sur base de votre expérience et avec votre recul

24, Faut-il établir des critéres de qualité pour la rééducation/réadaptation en ergothérapie ?
Par "critére de qualité", nous entendons des éléments objectivables et mesurables pour estimer le

niveau de qualité.

C Oui

@ Non

25. A quoi servent les critéres de qualité en rééducation/réadaptation ?

Plusieurs choix possibles

A rien

Autre

I IR R R I R R

Développer l'ergothérapie a domicile

Revoir le financement des centres/services

Garantir la qualité de la rééducation (normes nationales)

Garantir une rééducation compléte, adéquate et personnalisée

26. Une prise en charge de qualité en Ergothérapie doit

Uniformiser les pratiques de rééducation quel que soit le centre/service

Revoir les normes de fonctionnement (nombre d'ergothérapeutes/patients)

pas du as Ni d'accord,
tout d’arécor d nipas |d'accord
d'accord d'accord

tout a fait
d'accord

étre la méme pour tous

tenir compte de vos habitudes

s'adapter a vos besoins et projet de vie

vous pousser & une indépendance maximale

rapports, justificatifs)

comporter du travail indirect (rédaction de

intégrer vos roles (conjoint, parent, sociaux...)
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vous permettre de retrouver une autonomie
maximale

27. Selon vous, qu’est-ce qui définit la qualité de la prise en charge en ergothérapie et dans

quelle mesure ?
de "0 = pas du tout" a "10 = tout a fait"

Nombre de traitements par semaine

Nombre d'évaluations (préhensions, équilibre, indépendance...)

Personnalisation (selon vos besoins, habitudes de vie, rdles...)

Concepts d'indépendance et d'autonomie

Mises en situation concréetes

Essais d'aides techniques et matériels

Implication des proches

Conseils (adaptations domicile, aide a la mobilité...)

Relation de confiance Patient/Thérapeute

Nombre de rapports établis

28. Selon vous, actuellement dans quelle mesure la qualité de la rééducation/réadaptation

ergothérapeutique dépent-elle de... ?
de "0 = pas du tout" a "10 = tout a fait"

10

la formation continue du thérapeute

'expérience du thérapeute

le matériel disponible dans le service

la créativité du thérapeute

la motivation du patient

la liberté laissée au thérapeute de faire des
sorties extérieures (mise en situation)

29. D'autres €léments que ceux proposes influencent-ils la qualité de la prise en charge?

&
0 o

30. Selon vous, les évaluations et rapports suivants sont-ils représentatifs de la qualité de la
rééducation/réadaptation en ergothérapie ?

pas du
tout

Un peu

Moyennement

Beaucoup

Complétement

Dossier d'entrée (souvent le premier entretien, il
regroupe vos données personnelles, vos habitudes,
loisirs...)

Evaluation de capacités spécifiques
(préhensions, équilibre..)

Evaluation de l'indépendance (capacité a faire
les choses)
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Evaluation de I'autonomie (capacité a gérer les
choses)

Rapport de sortie

Rapport de visite a domicile

Rapport de motivation d'aides techniques
(justificatif)

31. D'autres éléments que ceux proposés peuvent-ils refléter la qualité de la prise en charge ?

0 o

32. Selon vous, pour prétendre a une rééducation/réadaptation de qualité, 1'ergothérapeute doit

vous accompagner dans......

pas du tout
d'accord

pas
d'accord

Ni
d'accord,
ni pas
d'accord

d'accord

tout a fait
d'accord

le choix de la chaise roulante

le choix et les essais d'aides techniques

la visite du domicile

des mises en situation a l'extérieur (transport en
commun, shopping...)

des sorties sportives ou culturelles

la réinsertion professionnelle

Vos projets de couple (sexualité, parentalité...)

33. Selon vous, les éléments suivants participent-ils a la qualit¢ de la prise en charge en

Ergothérapie ?
de "0 = pas du tout" a "10 = tout a fait"

Réunion avec I'équipe thérapeutique

Séance d'information générale

Education/Implication des proches

Mises en situation concrétes

Essais de chaises roulantes

Conseil en aménagement du domicile

Sorties extérieures

34. Les critéres de qualité en ergothérapie devraient se baser sur...
le chiffre correspond ici a I'importance de I'item (0 pas important a 10 trés important. Plusieurs items

peuvent avoir le méme score.

9110

La récupération et les objectifs de rééducation

Un nombre de traitement par semaine
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L'expérience de 'ergothérapeute

La littérature et les guidelines

Le patient et ses besoins spécifiques

Le travail indirect de l'ergothérapeute

La relation patient/thérapeute

Des critéres de sécurité et confort

Les concepts d'indépendance et d'autonomie

Des mises en situation a I'extérieur (transports en commun,
shopping, sports, ...)

Souhaitez-vous ajouter quelque chose ou apporter une précision?

&
0 o

Merci d'avoir répondu a ce questionnaire.

8.4.2. Q Professionnels

Lien : https://app.evalandgo.com/s/?p=1&id=JTk3bCUSNWOIOTglQjE=&a=JTk2bSU5QWS8IOUMIQUE=
Données socio-démographiques

1. Etes-vous... ?
Une femme

Un homme

O0n

Autre

2. Quel est votre age ?
Entre 18 et 34 ans
Entre 35 et 50 ans

Entre 51 et 65 ans

OOonoaQ

Plus de 65 ans

3. Quelle est votre profession ?
Ergothérapeute
Médecin spécialiste

Médecin PG en cours de spécialisation

O0OnoaQ

Autre

4. Quelle est la durée de votre expérience en rééducation/réadaptation avec des personnes ayant
une lésion médullaire ?

Moins d’un an

Entre 1 et 5 ans

OQ0n

Entre 5 et 10 ans
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@ Entre 11 et 15 ans
E Entre 15 et 20 ans
C Plus de 20 ans

5. Ou avez-vous pratiqué la rééducation/réadaptation avec des personnes ayant une Iésion
médullaire ?

-

B Dans un service de rééducation, spécifique a la traumatologie/neurologie, au sein d'un hopital
général

=
=

Dans un service de revalidation, au sein d'un hopital général

Dans un centre de rééducation/réadaptation spécifique

Autre

La rééducation/réadaptation des blessés médullaire dans votre institution

6. Dans quelle mesure, étes-vous satisfait de la rééducation/réadaptation proposée par votre
institution ?
Min Max
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

O @) O O @) O O @) O O @)

7. Votre satisfaction est inférieure a 5, pourriez-vous expliquer les raisons? (uniquement si réponse

précédente <5)

0 o

8. Dans quelle mesure, estimez-vous qu’il est nécessaire de proposer de 1’ergothérapie en
rééducation/réadaptation ?
Déplacez le curseur pour répondre.

Min Max
|
v NSP (Ne Sais Pas)
9. Estimez-vous que le lieu de votre pratique propose une rééducation/réadaptation de qualité ?
Min Max
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

® ® ® ® ® ® ® ® ® ® ®

10. Sur base de quel(s) critere(s) avez-vous répondu a la question précédente ?

0 o
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11. Estimez-vous que le patient est suffisamment impliqué dans les décisions ergothérapeutiques le
concernant ?

o Non
12. Dans quelle mesure, la rééducation/réadaptation proposée en ergothérapie est-elle centrée sur le
patient?
Min Max
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

O @) O O @) O O @) O O @)

13. Pourriez-vous détailler votre réponse ?

&
1 o

14. Dans quelle mesure la communication pluridisciplinaire participe-t-elle a la qualité de la prise en
charge en ergothérapie.?
Min Max
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

® ® ® ® ® ® ® ® ® ® ®

15. Dans quelle mesure le patient est-il impliqué dans... ?
de "0 = pas du tout" a "10 = tout a fait"

les décisions le concernant

les objectifs poursuivis

son indépendance

son autonomie

la mise en place de son projet de vie

le choix du matériel

les démarches administratives

Concernant la qualité de la rééducation/réadaptation en Ergothérapie

16. Dans quelle mesure, les apprentissages suivants font-ils partie d'une prise en charge de qualité
en Ergothérapie ?
de "0 = pas du tout" a "10 = tout a fait"

Se nourrir

Toilette du visage (laver, dents, rasage, maquillage...)
Se laver

S'habiller

Utilisation des toilettes

Mobilité au lit
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Se transférer

IDéplacements a l'intérieur

IDéplacements a l'extérieur

17. Selon vous, dans quelle mesure les éléments suivants dépendent de I'ergothérapie ?

de "0 = pas du tout" a "10 = tout a fait"

10

Renforcement musculaire

Mobilisation passive (par le thérapeute)

Mobilisation active (avec participation de la personne)

IPréhensions

Equilibre (assis, gestion du corps dans le fauteuil roulant)

Exercices de respiration

Sensibilité

Endurance (en fauteuil roulant, a l'effort, aux
déplacements...)

Les moyens de communication (gsm, pc, ...)

18. Selon vous, dans quelle mesure les éléments suivants dépendent de 1'ergothérapie?

de "0 = pas du tout" a "10 = tout a fait"

10

Prévention des déformations (mise en place d'attelle de
positionnement)

Prévention des plaies

Positionnement en chaise roulante

Réglages de la chaise roulante

Education des proches

Gestion du domicile (courses, gestion du ménage, contrdle
d'environnement...)

19. Est-il possible d'intégrer les roles du patient dans sa rééducation/réadaptation?

Non Oui, un |Oui, pl.us ou Oui, Oui,
peu moins beaucoup | complétement
Conjoint
Parent
Etudiant

Pratiquant (religion, croyances)

Membre d'un club (loisirs,
bénévole....)

Professionnel

Gestionnaire de la maison

20. Faut-il établir des critéres de qualité pour la rééducation/réadaptation en ergothérapie?

Par "critere de qualité”, nous entendons des éléments objectivables et mesurables pour estimer le niveau de

qualite.

® Oui
® Non

21. A quoi pourraient servir les critéres de qualité en rééducation/réadaptation ?

Plusieurs choix possibles

" Garantir la qualité de la rééducation/réadaptation (normes nationales)

" Garantir une rééducation/réadaptation compléte, adéquate et personnalisée

" Uniformiser les pratiques de rééducation/réadaptation quel que soit le centre/service
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Revoir les normes de fonctionnement (nombre d'ergothérapeutes/patients)
Revoir le financement des centres/services
Développer l'ergothérapie a domicile

A rien

R R R B

Autre

21a Vous avez coché « Garantir la qualité de la rééducation », « Garantir une rééducation compléte,
adéquate et personnalisée» ou « Uniformiser les pratiques de rééducation». Selon vous, dans quelle
mesure les éléments suivant influencent la qualité de la rééducation ergothérapeutique ?

de "0 = pas du tout" a "10 = tout a fait"

Les guidelines sont suffisamment accessibles

Le niveau de rééducation est similaire quel que soit
|’ institution

La présence d’un schéma de rééducation actualisé

21b Vous avez coché « Revoir les normes de fonctionnement (nombre d'ergothérapeutes/patients)».
Selon vous, dans quelle mesure les éléments suivants influencent la qualité de la
rééducation/réadaptation ergothérapeutique ?

de "0 = pas du tout" a "10 = tout a fait"

des séances réellement individuelles

des séances de renforcement sur appareil en
complément des séances individuelles

la prise en compte du temps administratif (rapport,
imotivation pour aides techniques...)

des mises en situation personnalisées a 'extérieur
(Transport en commun, commerces du futur quartier, Visite
du domicile...)

21c Vous avez coché « Revoir le financement des centres/services ». Selon vous, dans quelle mesure les
¢éléments suivants influencent la qualité de la rééducation/réadaptation ergothérapeutique ?
de "0 = pas du tout" a "10 = tout a fait"

Le matériel disponible
Le nombre de formations suivies
Le nombre d’ergothérapeute dans le service

La mise a disposition de matériel d’essai (chaise roulante
aides techniques, ... actuelles)
La disponibilité d’un appartement thérapeutique

21d Vous avez coché « Développer l'ergothérapie a domicile)». Selon vous, dans quelle mesure les
¢éléments suivants influencent la qualité de la rééducation/réadaptation ergothérapeutique ?
de "0 = pas du tout" a "10 = tout a fait"

[Un temps d’hospitalisation plus court au profit de I’ergo
a domicile

Des mises en situation a domicile

Des séances d’ergothérapie a domicile plus
systématiques pour les blessés médullaires

22. Une prise en charge de qualité en Ergothérapie doit
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pas du tout  pas

d'accord d'accord

INi d'accord, ni
as d'accord

d'accord,

tout a fait
d'accord

etre la méme pour tous

tenir compte des habitudes du patient

s'adapter aux besoins et projet de vie
du patient

pousser a une indépendance
imaximale

comporter du travail indirect
(rédaction de rapports, justificatifs)

Intégrer les roles du patient (conjoint,
arent, sociaux...)

permettre de retrouver une autonomie
imaximale

23. Selon vous, qu’est-ce qui définit la qualité de la prise en charge en ergothérapie et dans quelle

mesure ?
de "0 = pas du tout" a "10 = tout a fait"

Nombre de traitements par semaine

INombre d'évaluations (préhensions, équilibre,
indépendance...)

Personnalisation (selon les besoins et habitudes de vie)

Concepts d'indépendance et d'autonomie

Mises en situation concrétes

Essais d'aides techniques et matériels

Implication des proches

Conseils (adaptations domicile, aide a la mobilité...)

Relation de confiance Patient/Thérapeute

INombre de rapports établis

24. Selon vous, actuellement dans quelle mesure la qualité de la rééducation/réadaptation

ergothérapeutique dépend-elle de...?
de "0 = pas du tout" a "10 = tout a fait"

la formation continue du thérapeute

l'expérience du thérapeute

le matériel disponible dans le service

la créativité du thérapeute

la motivation du patient

la liberté laissée au thérapeute de faire des sorties
extérieures (mise en situation)

25. D'autres éléments que ceux proposés influencent-ils la qualité de la prise en charge?

&
1 o

26. Selon vous, les évaluations et rapports suivants sont-ils représentatifs de la qualité de la

rééducation/réadaptation en ergothérapie?

Pas du
tout

Un peu

Moyennement

Beaucoup

Completement|
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IDossier d'entrée

Evaluation de capacités spécifiques
(préhensions, équilibre..)

Evaluation de l'indépendance (capacité a faire
les choses)

Evaluation de l'autonomie (capacité a gérer les
choses)

IRapport de sortie

IRapport de visite @ domicile

Rapport de motivation d'aides techniques
(justificatif)

27. D'autres éléments que ceux proposes peuvent-ils refléter la qualité de la prise en charge?

&
0 o

28. Selon vous, pour prétendre a une rééducation/réadaptation de qualité, 1'ergothérapeute doit

accompagner le patient dans......

d'accord

pas du tout

pas
d'accord

INi d'accord, ni
as d'accord

tout a fait

d'accord Yaccord

le choix de la chaise roulante

le choix et les essais d'aides techniques

la visite du domicile

des mises en situation a l'extérieur
(transport en commun, shopping...)

\Vos projets de couple (sexualite,
arentalité...)

des sorties sportives ou culturelles

la réinsertion professionnelle

Les projets de couple du patient
(sexualité, parentalité...)

29. Selon vous, les éléments suivants participent-ils a la qualité de la prise en charge en

Ergothérapie?
de "0 = pas du tout" a "10 = tout a fait"

10

Réunion avec le patient et I'équipe thérapeutique

Séance d'information générale

Education/Implication des proches

Mises en situation concretes

Essais de chaises roulantes

Conseil en aménagement du domicile

Sorties extérieures

30. Une prise en charge de qualité en ergothérapie devrait se baser sur...
le chiffre correspond ici a l'importance de l'item (0 pas important a 10 trés important. Plusieurs items peuvent

avoir le méme score;

10

la récupération

les adaptations
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la prévention

l'indépendance

|'autonomie

la mise en situation concreéte (habillage, cuisine...)

la relation patient/thérapeute

I'accompagnement dans le choix des aides techniques (y
compris la chaise roulante)

31. Les critéres de qualité en ergothérapie devraient se baser sur...
le chiffre correspond ici a l'importance de l'item (0 pas important a 10 trés important. Plusieurs items peuvent
avoir le méme score;

0123|456 |7|8|9]10

La récupération et les objectifs de rééducation

un nombre de traitement par semaine

I'expérience de 'ergothérapeute

la littérature et les guidelines

le patient et ses besoins spécifiques

le travail indirect de I'ergothérapeute

la relation patient/thérapeute
des critéres de sécurité et confort

Les concepts d'indépendance et d'autonomie

des mises en situation a l'extérieur (transports en commun,
shopping, sports, ...)

32. Dans quelle mesure, la qualité de la rééducation/réadaptation ergothérapeutique devrait se baser
sur des critéres de
de "0 = pas du tout" a "10 = tout a fait"

Structure (installations, équipement, critéres admission)

Structure (participation des patients, planification d'objectifs,
réunions d'équipe réguliéres avec les patients)

Processus (dotation en personnel adéquate, outils validés,
durée de réadaptation)

Résultats (qualité de vie, Amélioration de la fonction,
Atteinte de l'objectif)

33. Souhaitez-vous ajouter quelque chose ou apporter une précision?

0 o

Merci d'avoir répondu a ce questionnaire.
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8.5. Roles

Intégration des roles du patient dans la réadaptation

N
B = =
oz o o =
< N o < o R Sl I S
5 oN o =
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Conjoint Parent Profession Gestion maison Etudiant Membre club
ENon ®Qui,unpeu ®OQui, plus oumoins ®OQui, beaucoup ™ Oui, complétement
Graphique 19 : Intégration des roles, tous publics
Intégration des roles de conjoint et de parent dans la réadaptation
N
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Graphique 20 : Intégration des roles de conjoint et de parent dans la réadaptation
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4% ]
L 37% ]

Ergothérapeutes

® Oui, beaucoup
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0%
A

Médecins
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Graphique 21 : Intégration des rdles professionnel et de gestionnaire de maison dans la réadaptation

Intégration des roles d'étudiant et de membre d'un club dans la réadaptation
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Graphique 22 : Intégration des réles d'étudiant et de membre d'un club dans la réadaptation

8.6. Base d’une prise ne charge de qualité

Une prise en charge de qualité en ergothérapie devrait se baser sur
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Graphique 23 : Base d’une prise ne charge de qualité
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