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Introduction générale

L’escarre apres une I€sion de la moelle épiniere: état de 1’ Art.
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En France, une enquéte de prévalence réalisée en 2014 sur 21 538 patients hospitalisés a
montré que 8,1% d’entre eux étaient porteurs d’au moins une escarre [1]. Ce chiffre variait sensi-
blement en fonction du service concerné, entre 11,8% pour les services de Soins de Suite et de Ré-
adaptation et 5,3% pour les services de Médecine-Chirurgie-Obstétrique (MCO). De méme, une
enquéte de prévalence effectuée en 2007 dans le Centre Hospitalier Universitaire francais qui a ser-
vi de terrain pour cette Thése avait trouvé un taux global de 9,1%. Le Pdle de Médecine Physique et
de Réadaptation (MPR) présentait un taux particulierement élevé de 15,0%, en deuxiéme position
apres la Gériatrie avec un taux de 22,8%, le taux le plus bas étant de 0,5% pour I’hopital qui re-
groupe les services de Gynécologie-Obstétrique et de Pédiatrie. Or, le Péle de MPR, via son service
de MPR neurologique, accueille en permanence en hospitalisation un grand nombre de patients pour
le traitement médical ou chirurgical d’escarres, essentiellement des personnes avec une 1ésion de la

moelle épiniere (LME).

Dans cette partie introductive, nous allons présenter les définitions concernant 1’escarre et
aussi celles qui concernent cette population a risque particulier, les personnes avec une LME, ainsi
que des données épidémiologiques croisées entre escarre et 1ésés médullaires. Nous rapporterons
aussi les modalités de prise en charge des personnes aprés une LME en France, ainsi que la fagon
dont la prévention des escarres a été intégrée dans les pratiques de soins et son évaluation sous for-
me d’indicateur de sécurité. Enfin, face a une question qui a déja été trés discutée, nous développe-
rons la problématique scientifique liée a des interrogations qui persistent, concernant notamment le

long cours entre LME et prévention de la survenue d’escarres.
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I- L’escarre: définition et classification

Les Sociétés savantes US National Pressure Ulcer Advisory Panel (NPUAP), European
Pressure Ulcer Advisory Panel (EPUAP) et Pan Pacific Pressure Injury Alliance (PPPIA) ont col-
laboré pour mettre a jour les lignes directrices sur la prévention et le traitement des escarres [2].

Elles ont fourni une classification de 1’escarre qui est une référence a un niveau international.

Une escarre est une Iésion localisée de la peau et/ou du tissu sous-jacent, habituellement sur une
proéminence osseuse, a la suite d'une pression ou d'une pression combinée a un cisaillement et a un

certain nombre de facteurs favorisants.

Le stade I correspond a un érythéme qui ne blanchit pas a la vitro-pression. La peau semble étre
intacte mais une rougeur qui ne blanchit pas lorsqu’on appuie dessus concerne une zone localisée,
habituellement sur une proéminence osseuse. La peau pigmentée foncée peut étre moins facilement
visible et analysable mais sa couleur peut alors différer de la zone environnante. La zone peut étre
douloureuse, ferme ou rester souple, plus chaude ou plus froide par rapport aux tissus adjacents.

C’est le stade qui doit étre particulieérement connu et détecté par les individus «a risque» d’escarre.
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Le stade II correspond a une perte partielle d'épaisseur de la peau. Il se présente comme un ulcére
ouvert peu profond. Le lit de la plaie est rose ou rouge, sans bourrelet péri-lésionnel. A ce stade,
I’escarre peut également se présenter sous la forme d'une phlycténe remplie de sérum, avec un toit
intact ou rompu. Une meurtrissure, avec notamment une ecchymose de la 1ésion, doit laisser présu-

mer d’une atteinte des tissus profonds.

phlycténe hématique avant et apres découpe du toit

Le stade III correspond a une perte totale de 1’épaisseur de la peau. La graisse sous-cutanée peut
alors étre visible mais ni os, ni tendons ni muscles ne sont exposés. La plaie peut étre sale, produc-
tive et/ou fibrineuse, mais cela n’empéche pas de voir la profondeur de la perte de tissu. La profon-
deur d'une escarre a ce stade varie selon I'emplacement anatomique. Le nez, 'oreille, 1'occiput et la
malléole n'ont pas de tissu sous-cutané et les escarres de stade III peuvent étre superficielles. En
revanche, les zones avec une adiposité significative peuvent développer des escarres de stade III

extrémement profondes.
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Le stade I'V correspond a une perte de tissu dans toute 1’épaisseur de la peau et concernant aussi os,
tendons ou muscles qui sont alors exposés. Le lit de la plaie peut étre sale, productive et/ou fibri-
neuse. La profondeur d'une escarre de stade IV varie selon lI'emplacement anatomique. Le nez,
l'oreille, 'occiput et la malléole n'ont pas de tissu sous-cutané et les escarres de stade IV peuvent
étre superficiels. Les escarres a ce stade peuvent s'étendre dans des structures musculaires et/ou de
soutien (par exemple, fascia, tendon ou capsule articulaire) rendant possible une ostéomyélite, voire

une arthrite.

Certaines escarres sont de stade indéterminable car la profondeur de la plaie ne peut pas étre pré-
cisée. Il peut s’agir d’une perte de tissu dans toute I’épaisseur de la peau mais la base de 1'escarre est
recouverte de fibrine (jaune, beige, grise, verte ou brune) et/ou de nécrose (brune ou noire) dans le
lit de la plaie. Jusqu'a ce que suffisamment de fibrine et/ou de nécrose soient retirées pour exposer

le fond de la plaie, la profondeur réelle, et donc le stade, ne peut pas étre déterminé.
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Sinon, il peut s’agir d’une zone pourpre ou marron localisée de la peau intacte mais décolorée ou
d’une phlycténe hématique en raison de la Iésion des tissus mous sous-jacents par la pression et/ou
le cisaillement. La zone peut étre recouverte d’un tissu douloureux, ferme ou empaté, plus chaud ou
plus froid que les tissus adjacents. Une Iésion des tissus profonds peut étre difficile a détecter chez
les personnes ayant des tons de peau foncés. L'évolution peut étre rapide, exposant des couches de

tissu 1és¢ supplémentaires, méme avec un traitement optimal.

II- L’escarre, indicateur de qualité et de sécurité des soins en France

Le Ministére de la Santé et la Haute Autorité de Santé (HAS) ont développé depuis 2008
puis ont décidé de rendre obligatoire en France le recueil d’indicateurs de qualité en vue des procé-
dures de certification de établissements de santé. Ces Indicateurs Pour I’ Amélioration de la Qualité
et de la Sécurité des Soins (IPAQSS), devenus depuis les Indicateurs de Qualité et de Sécurité des
Soins (IQSS), se sont imposés depuis 2009 aux établissements de santé, notamment ceux qui ont
une activité de Soins de Suite et de Réadaptation (SSR). Ces établissements de santé doivent fournir
annuellement un ensemble de données permettant de calculer ces indicateurs et de suivre leur évolu-
tion dans le temps [3]. Le recueil consiste en une enquéte rétrospective portant sur un échantillon
des séjours tirés au sort en soins de suite et réadaptation, supposant d’accéder aux dossiers des pa-

tients et d’analyser 1’information qu’ils contiennent. La généralisation des indicateurs portait initia-
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lement sur cinqg champs: la tenue du dossier patient, le délai d’envoi des courriers de fin
d’hospitalisation, la tragabilit¢ de I’évaluation de la douleur et le dépistage des troubles nutrition-
nels. Le cinquieéme indicateur qui correspondait a la tracabilité de 1’évaluation du risque d’escarre
¢tait d’abord optionnel, est ensuite devenu opposable puis a été suspendu. La HAS a édité une fiche
descriptive de chacun des indicateurs. Des éléments descriptifs justifiaient notamment 1’évaluation
du risque d’escarre parmi les IQSS centraux lors des certifications des établissements de santé.
L’ « importance du théme » consignée dans la fiche de I’indicateur décrit I’altération de la qualité
de vie, une « souffrance morale et physique (et) une limitation des capacités fonctionnelles ». La
fiche a insisté parallelement sur le caractére trés majoritairement préventif des mesures simples a
prendre vis-a-vis du risque de complication cutanée. L’évaluation du risque d’escarre s’effectue par
le jugement clinique ou une échelle validée et la mise en place de mesures générales de prévention
commence deés I’identification des facteurs de risque. Cette évaluation et la conclusion qui en dé-
coule sont recherchées et notées dans le dossier du patient dans les deux jours suivant I’admission
dans un établissement de santé.! Un premier guide « Evaluation de la prévention des escarres »
avait déja été publié en 1998 par I’Agence Nationale d’Accréditation et d’Evaluation en Santé
(ANAES) qui a aussi organisé une conférence de consensus sur la prévention et le traitement des
escarres de I’adulte et du sujet 4gé en 2001 [4]. Une des questions traitées était celle des facteurs de
risque et de leurs échelles d’évaluation dont celles de Braden, Norton et Waterloo sont les plus utili-
sées ; des échelles francophones comme 1’échelle d’Angers sont employées par certaines équipes
mais ne sont pas utilisables dans des études internationales. Le consensus précisait bien que la va-

leur prédictive de ces échelles est trés variable d’une population a I’autre et que des travaux de re-

' Actuellement la HAS mesure potentiellement 51 indicateurs répartis en thémes « transversaux de

I'établissement » et en thémes « de spécialités des prises en charge particulieres ». L’utilisation des 1QSS
est modulable dans le temps, selon des priorités déterminées par la HAS. Le prochain recueil qui constituera
la septieme campagne nationale se déroulera du 1er avril au 15 juin 2019, a partir de données 2018. Trois
indicateurs y seront recueillis pour le versant SSR: la qualité de la lettre de liaison (QLS), le projet de soins,
projet de vie (PSPV), et la prise en charge de la douleur (PCD). Parmi le recueil des indicateurs actuellement
suspendus se trouve la tracabilité de I'évaluation du risque d’escarre (TRE), qui constituait un indicateur
« historique ».
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cherche doivent étre menés en vue d’¢laborer et de valider des échelles de risque en langue frangai-
se spécifiques a certaines populations, comme les 1ésés médullaires. Ces travaux devraient étre pré-
cédés d’études épidémiologiques visant a déterminer la validité prédictive des facteurs de risque a

tracer.

La HAS a soutenu un travail de synthése en Aquitaine en 2010 sur I’impact et les résultats
des dispositifs d’amélioration de la qualité des soins par la généralisation des indicateurs. En effet,
la région Aquitaine dispose depuis 1996 d’un comité de coordination de 1’évaluation clinique et de
la qualité. L’¢étude a mis en place des méthodes d’investigation mixte, un matériau quantitatif issu
d’une enquéte par questionnaire aupreés des personnes les plus impliquées visait a éclairer les résul-
tats qualitatifs obtenus par des monographies et des entretiens avec des personnels de santé. Plus
qu’instruments aux objectifs et aux usages bien définis, les indicateurs qualité étaient percus comme
marqueurs d’une « culture » diffuse de la qualité au sein des établissements de santé. Les acteurs
impliqués dans le développement des dispositifs d’amélioration de la qualité apparaissaient polari-
sés, d’une part autour d’un profil de « managers de la qualité » proches des équipes de direction
(profil administratif et gestionnaire), d’autre part d’un profil de « cliniciens de la qualité » possédant
une connaissance plus indirecte des indicateurs, un troisieme profil étant constitué¢ par les
« sceptiques » ni complétement étrangers a la démarche qualité ni trés convaincus. Les indicateurs
¢taient pergus comme des instruments servant avant tout des besoins de régulation de 1’offre de
soins dans une logique de conformité avec une « norme établie par les tutelles ». Cette dynamique,
fortement tenue par les équipes de direction, maintenait un fort degré de formalisme qui contrastait
avec certaines modalités de régulation de I’activité clinique, plus informelles et ancrées dans les
prises en charge des patients. Les échanges des représentants d’usagers autour des indicateurs por-
taient davantage sur les liens avec les tutelles, les directions d’établissement et les professionnels de
soins, que sur 1’utilisation pratique des informations qui en découleraient. Les indicateurs de qualité

semblent donc percus comme des marqueurs d’une « culture » de la qualité d’un établissement,
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proné par les managers en particulier administratifs, plus que comme des outils sur lesquels concre-
tement s’appuyer. Cette culture de la qualité s’intégre dans ce qui a été décrit dans la littérature de
santé publique comme une « culture organisationnelle » [5, 6] que nous aurons 1’occasion de détail-

ler plus loin.

I11- La lésion médullaire et ses complications secondaires comme question de santé publique.

En mai 2013, dans la résolution WHA66.9 concernant le handicap, la soixante-sixiéme As-
semblée mondiale de la Santé a prié le Directeur Général d’élaborer, en consultation avec les Etats
Membres et d’autres organisations des Nations Unies, un plan d’action complet de I’Organisation
Mondiale de la Santé (OMS) sur la base des données scientifiques figurant dans le Rapport mondial
sur le handicap, conformément a la Convention relative aux droits des personnes handicapées (réso-
lution 61/106) et au rapport de I’ Assemblée générale des Nations Unies sur la réalisation d’objectifs
en faveur des personnes handicapées. Selon I’OMS, les 1ésions de la moelle épiniere (LME) et leurs
complications constituent ainsi un probléme important de Santé Publique de par les données épidé-
miologiques d’incidence et de prévalence, d’une possible augmentation de cette prévalence dans
certains pays, notamment dans les pays a haut revenu du fait d’une augmentation de la survie des

personnes concernées et des disparités épidémiologiques entre pays.

1- Le Plan d’action mondial de I’OMS relatif au handicap 2014-2021 : résumé [7]

Selon I’OMS, le handicap est universel dans le sens ou chacun, ou un membre de sa famil-
le, peut souffrir d’un handicap et éprouver des limitations fonctionnelles a un moment donné de sa
vie. Suivant la Classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé (CIF), le

« handicap » est employé comme terme générique pour désigner les déficiences, les limitations
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d’activités et les restrictions de participation qui représentent les aspects négatifs de 1’interaction

entre une personne et les facteurs contextuels (personnels et environnementaux).

L’OMS considére le handicap comme un probléme de santé publique mondial, une question de
droits de I’homme et une priorité de développement, car de nombreux obstacles empéchent les per-
sonnes handicapées d’accéder aux services de santé et services connexes comme la rééducation et la
réadaptation fonctionnelle, et parce que ces personnes sont en moins bonne santé que le reste de la
population. Certaines atteintes peuvent également étre un facteur de risque d’autres problémes de
santé. Le handicap est aussi une question de droits de I’homme, car les personnes handicapées sont

stigmatisées et victimes de discrimination et d’inégalités.

Le plan d’action doit profiter a toutes les personnes handicapées, depuis leur naissance jusqu’a leur
vieillesse. L’article premier de la Convention relative aux droits des personnes handicapées définit
celles-ci comme des personnes présentant des incapacités physiques, mentales, intellectuelles ou
sensorielles durables, dont I’interaction avec diverses barrieres peut faire obstacle a leur pleine et
effective participation a la société sur la base de 1’égalité avec les autres. Les personnes handica-
pées doivent pouvoir accéder comme les autres aux services et aux programmes de prévention
qui regroupent toute les mesures destinées a réduire les risques ou les menaces pour la santé.
Faciliter 1’acces des personnes handicapées aux services et aux programmes de prévention pour
qu’elles puissent jouir d’une meilleure santé est un axe important du plan. Les objectifs finaux du
Plan sont d’¢liminer les obstacles et d’améliorer 1’accés aux services et aux programmes de santé,
de renforcer et d’étendre les services d’adaptation, de réadaptation, d’aide technique, d’aide et de
soutien, et, enfin, de renforcer la collecte de données sur le handicap qui soient pertinentes et com-

parables au niveau international et soutenir la recherche sur le handicap et les services apparentés.
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2- Le Rapport de ’OMS sur les perspectives internationales concernant les 1ésions de la

moelle épiniére : résumé [8]

Au sein de la population avec une LME, Les hommes jeunes tendent a étre tres représentés
mais le profil des personnes atteintes évolue vers une augmentation de la représentation des person-
nes agées et des femmes. Globalement, 1’dge au moment de I’accident est en augmentation. Les
accidents de la route, les chutes et la violence sont les trois principales causes de LME dans le mon-
de. Les personnes atteintes de LME sont 2 a 5 fois plus susceptibles de mourir prématurément, les
tétraplégiques ont un risque accru par rapport aux paraplégiques, de méme que les personnes avec
une LME compléte par rapport aux LME incomplétes. La mortalité est particuliérement élevée du-
rant la premiére année apres 1’atteinte et les taux de mortalité sont fortement affectés par le systéme
de santé de chaque pays, notamment pour les soins d’urgence. Néanmoins, de Vivo a rapporté dans
une ¢tude américaine entre 1973 et 2006 que si une amélioration significative existait au cours de la
premiére année de survenue de la LME, et jusqu’a 5 ans post-LME, aucune amélioration en terme
de taux de déces n’était notée depuis 1982 au-dela de ce délai [9]. Dans les pays a revenu éleve, les
principales causes de déces chez les personnes avec une LME se sont modifiées au cours des der-
ni¢res décennies, la principale cause de décés correspondant actuellement aux pneumonies. Méme
si les complications urinaires et les escarres ont un impact désormais moindre sur la mortalité pour-
voyeuses d’un nombre important de déces via des septicémies. L’escarre représentait dans une étu-
de francgaise la complication secondaire a la LME la plus directement liée au déces de tétraplégiques
sur une période de 11 ans (1995-2006) [10]. Des causes qui concernent la population générale sans
LME deviennent aussi plus prégnantes, comme les cardiopathies, le suicide et les atteintes neurolo-

giques surajoutées d’origine vasculaire ou dégénérative.

Les répercussions des LME sont considérables sur un plan personnel et social, tant du fait

de I’'impact psychologique sur les personnes atteintes, que des risques de complications telles que
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les infections urinaires et les escarres. Sur un plan familial, les conséquences de la LME sont varia-
bles, elle peut favoriser un éclatement des familles, ou au contraire a leur résilience et a un renfor-
cement des relations. La moyenne des taux d’emploi pour les personnes atteintes de 1ésions médul-
laires au niveau mondial n’est que de 37%, avec un maximum de 51% en Europe [11]. Les cofts
rattachés aux LME sont plus €levés que pour des affections décrites comme comparables, telles la
démence, la sclérose en plaques, la paralysie cérébrale et le trouble bipolaire. Les cofits indirects,

comme la perte de revenus, dépassent généralement les coits directs.

Les obstacles a I’acces aux services et a I’environnement limitent la participation sociale et
compromettent la qualité de vie. Les professionnels de la rééducation et de la réadaptation peu-
vent aussi manquer de connaissances et de compétences propres aux LME. Par exemple, le
manque d’expertise peut empécher les personnes avec une LME de recevoir les aides techniques
adéquates. Les professionnels de soins de santé primaires peuvent ne pas connaitre les complica-
tions secondaires évitables des LME, et les personnes atteintes de LME risquent méme de ne pas
bénéficier de certains dépistages. Les LME sont évitables mais lorsqu’elles surviennent, la détection
précoce, 1’évaluation rapide et la prise en charge appropriée d’'une LME sont indispensables. La
prise en charge pré-hospitaliere des LME traumatiques nécessite une évaluation rapide, y compris la
stabilisation des fonctions vitales, I’immobilisation de la colonne vertébrale et un acces rapide et str
au systéme de santé adapté. Les soins aigus peuvent impliquer une intervention chirurgicale ou un
traitement conservateur, aprés un diagnostic précis de la LME et des comorbidités. Une fois stabili-
sée, la personne avec une LME doit avoir accés a des soins médicaux aigus et post-aigus et a des
services de réadaptation pertinents, afin de veiller a ce que son niveau fonctionnel soit optimisé et
qu’elle puisse devenir aussi autonome que possible. L’expérience a montré que les centres spéciali-
sés ont permis une réduction des cofits, entrainant moins de complications et moins de réhospitalisa-
tions, par rapport a des services non spécialisés. Plus de 90% des personnes atteintes de LME né-

cessitent un fauteuil roulant, qui doit étre adapté a ’individu et au contexte. D’autres besoins
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d’aides techniques et technologiques concernent les modifications dans et autour du logement, les
systémes de contréle de I’environnement, et parfois des systémes de communication pour les per-
sonnes tétraplégiques. Les services de rééducation devraient soutenir la réinsertion scolaire et pro-
fessionnelle.

La personne peut ensuite éviter ou survivre aux complications secondaires a la LME, telles
que les infections urinaires et les escarres, et rester durablement en bonne santé. Sans acces a
des soins de santé de base, une personne 1ésée médullaire est plus susceptible de mourir prématuré-

ment.

Concernant le secteur de la santé des LME, I’OMS recommandait notamment de renforcer les
services de prévention et d’intervention précoce et de s’assurer que des services médicaux et de
réadaptation appropriés soient disponibles et coordonnés. Il est apparu urgent a I’OMS aussi
d’augmenter le nombre de données et la qualité de leur collecte systématique dans le champ de la
recherche sur les LME. Les registres relatifs aux LME, qui compilent les données directement
en provenance des hopitaux, ainsi que des études de cohortes longitudinales basées sur la po-
pulation, couvrant les principaux domaines de la vie, sont les meilleurs moyens de collecter

des données concernant les LME.

La LME est un événement qui va changer le fonctionnement et la vie de tout individu at-
teint. La paraplégie ou la tétraplégie qui en résulte peut donc étre approchée du point de vue des
aspects physiologiques et fonctionnels ou du point de vue de la capacité de I’individu a maintenir
les roles sociétaux auxquels il peut prétendre. Son analyse optimale que nous allons décrire ensuite
passe par la vision tridimensionnelle de I’OMS, définie par la Classification Internationale du Fonc-
tionnement, du handicap et de la santé qui décrit les déficiences, les limitations d’activités et les

restrictions de participation sociale.
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IV- Analyse clinique standardisée des lésions de la moelle épiniére

L’analyse des déficiences de la LME est standardisée a un niveau international et reléve
des « Standards Internationaux pour la Classification Neurologique des Lésions de la Moelle Epi-
ni¢re » (ISNCSCI) [12, 13] dont la derniére révision date de 2011. Ces Standards ont été décrits
pour la premiére fois en 1982 au sein de [’American Spinal Injury Association [ASIA], ont été
adoptés par la Société Internationale de Paraplégie lors du congrés de Barcelone en 1992 (Interna-
tional Medical Society of Paraplegia [IMSoP], devenue International Spinal Cord Society [ISCoS]
lors du congrés de Nottwil en 2001). Nous décrivons ici brievement ces Standards car ils apparai-

tront dans les méthodes et les résultats de nos recherches de Thése.

1- Définitions

Une tétraplégie (terme préféré a celui de « quadriplégie ») se référe a une 1ésion de segments neu-
raux cervicaux, strictement dans le canal rachidien, responsable d’altération ou de perte de fonction
motrice et/ou sensitive. Une tétraplégie conduit a des déficiences fonctionnelles des membres supé-

rieurs mais aussi du tronc, des membres inférieurs et des organes pelviens.

Une paraplégie se réfere a une Iésion de segments neuraux thoraciques, lombaires ou sacrés (mais
pas cervicaux), strictement dans le canal rachidien, responsable d’altération ou de perte de fonction
motrice et/ou sensitive. Les fonctions des membres supérieurs sont épargnées et les déficiences
fonctionnelles peuvent concerner le tronc, les membres inférieurs et les organes pelviens selon le

niveau de la 1ésion.
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2- Détermination du niveau neurologique de la 1ésion de la moelle épiniére

Le niveau sensitif correspond au dermatome” intact le plus caudal, tant 2 I’examen du tact qu’a
I’examen avec une aiguille. Il est donc déterminé par une normalité a I’examen de tous les derma-
tomes commencant en C2 et caudalement jusqu’au premier segment présentant une altération sensi-
tive. Le niveau du segment localisé immédiatement au-dessus du premier présentant une altération
de la sensibilité est désigné comme le « niveau sensitif » de la paraplégie ou de la tétraplégie. Il peut
exister un niveau sensitif droit et un niveau sensitif gauche en cas d’asymétrie de la LME ; le niveau

sensitif unique correspond alors au niveau le plus rostral des deux.

Le niveau moteur est déterminé par I’examen des muscles dits « clés » de 10 myotomes® de chaque
coté du corps (5 au membre supérieur et 5 au membre inférieur). Le niveau métamérique* du mus-
cle clé dont la fonction est obtenue contre la pesanteur (et c6té > 3 sur 5), avec tous les muscles sus-
jacents intacts (cOtés a 5 sur 5), désigne le « niveau moteur » de la paraplégie ou de la tétraplégie. Il
peut exister un niveau moteur droit et un niveau moteur gauche en cas d’asymétrie de la LME ; le

niveau moteur unique correspond alors au niveau le plus rostral des deux.

Le niveau neurologique de la lésion se réfere au segment métamérique le plus caudal de la moelle
¢piniére avec une fonction sensitive normale ET une fonction motrice normale, telles que définies
ci-dessus par la détermination des (potentiellement 4) niveaux moteurs et sensitifs. Pour les tétra-

plégies, le niveau neurologique de la 1ésion peut étre de C1 a C8.

2 Un dermatome est une zone de peau en bande qui est principalement alimentée par un seul nerf rachidien.

® Un myotome correspond a un territoire dont les fibres musculaires sont innervées par un segment médul-
laire.

* Un métamere désigne le territoire d'innervation motrice ou sensitive qui dépend d'un nerf rachidien.
L’ensemble dermatome / myotome d’'un méme territoire définit le métameére.
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3- Caractére complet ou incomplet de la 1ésion de la moelle épiniére

L’emploi de « tétraparésie » ou de « paraparésie » n’est pas conseillé car ces termes décrivent les
LME incomplétes de facon imprécise et sous-entendent que « tétraplégie » ou « paraplégie » ne
devraient étre employés que dans le cas de LME neurologiquement complétes. C’est 1’échelle
« ASIA Impairment Scale » (AIS) qui décrit le plus précisément la sévérité liée au caractére com-
plet ou incomplet des LME, en les répartissant d’un grade A (complet) a un grade E (normalisé).
Une LME est dite compléte en cas d’absence de préservation des fonctions motrice et sensitive
dans les segments sacrés les plus bas (S4-S5), il s’agit d’une absence d’épargne sacrée (grade AIS
A). Uniquement dans ce cas de 1ésion complete, le terme de « zones de préservation partielle » se
référe aux zones métamériques sensitives et motrices (dermatomes et myotomes) caudaux par rap-
port aux niveaux sensitifs et moteurs de la LME qui restent partiellement innervés.

Une LME est dite incompléte en cas de préservation de toute fonction sensitive (grade AIS B) et/ou
motrice (AIS C et D) en dessous du niveau neurologique de la 1ésion, comprenant les segments sa-
crés les plus bas (S4 et S5) et on parle alors d’épargne sacrée. Cette épargne sacrée inclut la préser-
vation d’une sensation normale ou altérée au niveau de la jonction muco-cutanée anale (dermatome
S4-S5), uni- ou bilatérale et que ce soit au tact, a la piqlire ou lors d’une pression anale profonde
lors de la réalisation d’un toucher rectal. L’épargne sacrée motrice correspond a la présence d’une

contraction volontaire du sphincter anal externe lors de la réalisation d’un toucher rectal.

Les définitions que nous rappelons ici sont celles qui seront utiles pour la compréhension de nos
travaux de recherche de Théese. Elles ne sont donc pas exhaustives par rapport a celles qui doivent
étre maitrisées pour aboutir a un examen clinique neurologique standardisé d’une personne avec
une LME. Les différents ¢éléments de cet examen clinique sont reportés sur une fiche de travail de

I’ASIA, réguli¢rement mise a jour, qui reprend ces standards internationaux (Figure 1).
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INTERNATIONAL STANDARDS FOR NEUROLOGICAL Patient Name DatefTime of Exam
AASVI,  cussircarion oF spivaLcoro nurY | S CéS oo Sona
(Is"cscl) N THATEINAL AL CORD KR TR xaminer e {[ ure
SENSORY SENSORY
R I G H T KEMSI]’S%?ES KEY SENSORY POINTS KEY SENSORY POINTS KE'L’II(:JSQEES L E FT
Light Touch (LTR) Pin Prick (PPR) Light Touch (LTL) Pin Prick (PPL)
c2 c2
c3 C3
c4 c4
Elbow flexors C5 C5 Elbow flexors
UER Wrist extensors C6 C6 Wrist extensors UEL
(Upper Extremity Right) Elbow extensors CT C7 Elbow (Upper ity Left)
Finger flexors C8 C8 Finger flexors
Finger abductors (iitle finger) T4 T1 Finger abductors (ittle finger)
Comments (Non-key Muscle? Reason for NT? Pain?): 12 T2 MOTOR
3 T3 (SCORING ON REVERSE SIDE)
T4 T4 0 = total paralysis
15 5 1 = palpable or visible contraction
2= active movement, gravity eliminated
T6 T6 3 = active movement, against gravity
17 7 4= active movement, against some resistance
5 = active movement, against full resistance
T8 T8 5* = normal corrected for pain/disuse
To © Key Sensory T9 NT = not testable
T10 Points 10 SENSORY
et T ON REVERSE SIDE)
0= absent 2= normal
TE E 2 1 atored NT = not testable
Hip flexors L2 L2 Hip flexors
Knee L3 L3 Knee LEL
(Lower Extremity Right)  Ankle L4 L4 Ankle (Lower ity Left)
Long toe L5 L5 Long toe extensors
Ankle plantar flexors $1 S1 Ankle plantar flexors
S2 S2
(VAC) Voluntary Anal Contracti S3 S3
loluntary Anal Contraction 4- " I_I (DAP) Deep Anal Pressure
(Yes/No) $4-5 s4-5 (Yes/No)
RIGHT TOTALS | | | | | | | LEFT TOTALS
(MAXIMUM) ~(50) (56) (56) (56) (56) (50)  (MAXIMUM)
MOTOR SUBSCORES SENSORY SUBSCORES
ver[ Jeve [ J=uemstorac [ | wer[ Jeiet [ J=uemsroe [ ] [ Jem [ J=errom [ ] eer[_ Jerr[|=perom[ ]
MAX (25) (25) (50) MAX (25) (25) (50) MAX (56) (56) (112) MAX (56) (56) (112)
NEUROLOGICAL R L 4. COMPLETE OR INCOMPLETE? (In complete injuries only) R L
LEVELS  1.sensory[__ || i#‘;‘z@%ﬂﬂg;li icomplots Ay ssoy o mator o 616 L ZONE OF PARTIAL sensory[_[_]
s g2 woron[ ] ] o 5. 454 MPAWENT SoALE 15) (], PRESERVATION | roror [—] ]

This form may be copied freely but should not be altered without

ion from the Spinal Injury REV11/15

Figure 1: la fiche de recueil des Standards Internationaux pour la Classification

Neurologique des Lésions de la Moelle Epiniére (ISNCSCI) de ’ASIA
L’analyse des limitations d’activité et des restrictions de participation sociale aprés une LME est
standardisée a un niveau international et reléve des « DataSets Internationaux pour les Lésions de
la Moelle Epiniére » [14]. En 2001, 'OMS a approuvé la Classification internationale du fonction-
nement, du handicap et de la santé (CIF) [15]. Comme la CIF est une classification internationale-
ment acceptée des conséquences d’une maladie, elle est considérée comme un cadre conceptuel
utile pour I’ensemble des données 1i¢ aux conséquences d’'une LME. Dans la CIF, le fonctionne-
ment ou le handicap d'une personne est congu comme une interaction dynamique entre les condi-
tions de santé et les facteurs environnementaux et personnels. Dans ce systéme de classification, le
handicap est un terme générique pour tout ou partie des éléments suivants: altération de la fonction
ou de la structure du corps, limitation dans les activités ou restriction de la participation. Les limita-

tions dans les activités correspondent aux difficultés qu'un individu peut avoir dans l'exécution d'ac-
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tivités du quotidien et les restrictions de participation, aux problémes qu'un individu peut rencontrer
dans sa participation a des situations de la vie sociale. Les facteurs environnementaux constituent
l'environnement physique, social et attitudinal dans lequel les gens menent leur vie. Ce sont des
obstacles ou des facilitateurs du fonctionnement de la personne. La CIF permet de relier les données
concernant la LME, entre conditions et interventions, d’ou la proposition de créer des Data Sets
(ensemble de données) spécifiques a la LME a la suite d'une réunion internationale d'experts sélec-

tionnés dans le domaine de la collecte et de I'analyse de données concernant la LME en 2002.

V- Epidémiologie francaise des lésions de la moelle épiniére

La littérature a montré une incidence en Europe des LME comprise entre 3 et 131 nouveaux
cas par million d’habitants et par an, avec des variations qui peuvent étre expliquées par le délai de
réalisation des études, les zones géographiques étudiées et les méthodes d’analyse employées, et
I’organisation des soins pour les 1ésés médullaires en Europe se base sur la reconnaissance théori-
que de centres, parfois difficilement applicable et aussi trés variable en fonction des pays [16, 17].
En Belgique, C. Kiekens a examiné le cott de la prise en charge des patients avec une LME, le cott
moyen de la rééducation pour les patients tétraplégiques hospitalisés s'élevait a 51 000 $ [18]. Le

cout total moyen a vie pour un individu aprés une LME serait d'environ 170 000 $ en Espagne [19].

La derniére enquéte épidémiologique frangaise date de 2000, publiée en 2005, et a calculé
une incidence annuelle de 19,4 cas de LME post-traumatiques par millions d’habitants et 934 nou-
veaux cas par an en France métropolitaine [20]. La derniere étude épidémiologique francaise datait
de 1975 et ne concernait qu’une seule région, la région Rhone-Alpes, avec un calcul de I’incidence
des LME post-traumatiques de 12,7 cas par million d’habitants et par an [21]. Les auteurs décri-

vaient aussi dans cet article les tendances évolutives au sein des 8 départements constitutifs de la
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région. Ils signalaient I’impact potentiel de la législation francaise en faveur de la sécurité routicre
(notamment le port obligatoire de la ceinture de sécurité et la limitation de vitesse) sur 1’absence
d’augmentation du nombre d’accidents de la route entre 1972 et 1975, malgré la croissance d’une
part de la population dans la région, d’autre part de la flotte automobile et notamment des motocy-
cles. Les mémes auteurs précisaient aussi que leur étude n’avait pas inclus les cas « légers » de
LME, non pris en charge dans un centre de rééducation, ni au contraire les personnes avec une 1¢-
sion de la moelle épiniere déja décédées lors de leur arrivée a I’hdpital. Enfin, I’article signalait le
possible adressage de « quelques cas » hors du centre de recours régional lyonnais (Henry Gabriel-
le), notamment dans trois zones limitrophes de la région. Ceci pourrait avoir illustré 1’évolution
historique des centres ou des départements de Médecine Physique et de Réadaptation a cette épo-
que. En effet, la loi francaise d’orientation en faveur des personnes handicapées du 30 juin 1975,
parallélement a la quasi-disparition de maladies infectieuses comme la tuberculose ou la poliomyé¢-
lite antérieure aigué, a conduit a réorienter la mission des centres de MPR de I’infectiologie vers
I’accidentologie grave en favorisant alors une extension des centres impliqués dans la gestion initia-
le des 1ésés médullaires [22]. Parallelement, une politique particuliérement volontariste de préven-
tion des accidents de la route a été¢ mise en place a la fin des années 1970 et au début des années
1980. Les créations d’un Comité Interministériel de la Sécurité Routic¢re en juillet 1972 et de la Di-
rection de la Sécurité et de la Circulation Routiéres en 1982 ont marqué le début de cet engagement
fort de I’Etat qui a réduit substantiellement la mortalité routiere (Figure 2). En 1972, on déplorait
18 034 déces et 386 874 1¢ésés sur les routes frangaises, contre 3 384 déces et 73 048 1ésés en 2014

[23, 24].
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Figure 2: Evolution de la mortalité routiére en France métropolitaine et les mesures prises
en matiére de sécurité 1970 - 2014 (moyenne glissante sur 12 mois)

Seul registre sur ce théme au niveau national, le Registre du Rhone enregistre en continu,
depuis 1995, le nombre le plus exhaustif possible des victimes d’accidents de la circulation sur une
voie publique ou privée du département du Rhone, accident impliquant au moins un moyen méca-
nique de locomotion [25]. Alors qu’en France, le nombre de déces par accident de la circulation est
bien déterminé a partir des données issues des forces de 1’ordre, il existe une sous-déclaration des
1€sés et la gravité des I€sions apparait approximative car non médicale. La Commission Européenne
a donc demandé a ses Etats membres, a partir de 2015, une estimation optimale du nombre de 1ésés
graves selon un indicateur médical, le niveau M.AIS3+, basé sur une classification traumatologique,
la Maximum Abbreviated Injury Scale (M.AIS) [26]. 1l s’agit d’une échelle a 6 niveaux par gravité
croissante. Par exemple, les 1ésions de niveau M.AIS3 sont définies comme « sérieuses » (fracture
complexe, traumatisme cranien avec perte de conscience entre 1 et 6 heures), M.AIS3+ signifie
qu’au moins une des lésions présentées par le 1ésé est de niveau 3 ou supérieur. Les 1ésions médul-
laires traumatiques sont situées au niveau 4 (Iésions « sérieuses ») et 5 (I€sions « graves ») de la

M.AIS [27, 28] (Tableau 1).
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AIS| Gravité Rabiwe s I Téte Thorax Abdomen Colonne vertébrale Membres | Membres inférieurs ot
Iéslon supérieurs bassin
. . contusion
1 | mineure planeé.rgginol:ssson. céphalées contusion costale pariétale entorse cervicale plaies contusion genou
abdominale
fracture simple volte Siachore
2 | modérée | fracture simple |trauma cranien inconscient| fracture du sternum | contusion rate | fracture de vertébres < fracture du tibia
moins d'1h clavicule
fracture complexe base du
3 | sérieuse oS crhe ":z;l:steasvzca fracture de rate EHEchoTion pexta| il o fracture du fémur
complexe trauma cranien inconscient brachial radius
1a6h hémopneumothorax
c?n1u5|on hématome sous dural | oy gion pulmonaire - . . Tlableaux 2a | fracture complexe du
4 | sévere d'organes trauma cranien inconscient bilatérale contusion foie paraplégie bassin
internes 6 a24h
fracture lésions axonales diffuses, Volst thoraoidie fracture du bassin
5 grave d'organes trauma cranien inconscient bilat éra;q fracture de foie tétraplégie avec hématome
internes plus de 24h rétro péritonéal
gesmoron destruction massive crane | écrasement de la ca e e
6 |[non vitale massive o arasa s ge rupture foie haute de niveau
d'organes e cervical

Tableau 1: la Maximum Abbreviated Injury Scale (M.AIS)

Le registre du Rhone est le seul recueil de données des victimes d’accidents de la route en France
disposant de cette information. Des coefficients de correction sont ensuite transposés pour la France
entieére a partir des données départementales disponibles, permettant une estimation fiable du nom-
bre de 1ésés graves a une échelle nationale. L’analyse du Registre du Rhone a ainsi permis de mon-
trer, entre 1996 et 2008, une réduction continue de la mortalité routiére mais une stabilité des 1é-

sions médullaires « sérieuses » et « graves » [29].

Les deux études épidémiologiques frangaises de P. Minaire et al. et de Th. Albert et al. ne
concernaient que les 1ésions médullaires d’origine traumatique. L’épidémiologie des lésions non
traumatiques de la moelle épiniére est encore moins connue que celle des causes traumatiques. Une
revue qui a repris en 2006 les résultats épidémiologiques publiés dans la littérature mondiale ne
dissociait d’ailleurs a aucun moment ces deux types de LME, traumatiques et non traumatiques
[30]. Une revue de la littérature internationale sur 1’épidémiologie spécifique des lésions non trau-
matiques a été publiée en 2014 [31]. Pour ’Europe de I’Ouest et Israél, 8 pays présentaient des
données disponibles, dont la France mais la référence bibliographique francaise mise en référence
¢tait celle de Rhone-Alpes de 1975 [21]. Néanmoins, les auteurs de la revue de 2014 ont calculé un
taux médian d’incidence annuelle de 6 cas par million d’habitants dans cette zone géographique.

Les causes non traumatiques d’atteinte médullaire seraient principalement représentées, en ordre

30



décroissant d’incidence, par les étiologies dégénératives ou inflammatoires, tumorales malignes,
infectieuses, ischémiques puis tumorales bénignes, le spina bifida figurant également parfois parmi
ces étiologies dans certaines études [16, 32]. Les conséquences des LME d’origine non traumatique
sont probablement les mémes que celles des 1ésions d’origine traumatique [31, 32], c’est la raison
pour laquelle nous avons préféré utiliser dans notre These le terme générique de lésé médullaire, qui
peut concerner 1’ensemble des étiologies, a celui de blessé médullaire qui pouvait paraitre restrictif

aux seules LME post-traumatiques.

VI- Epidémiologie des escarres du 1ésé médullaire

La littérature anglophone a décrit les « conditions secondaires » de la LME et le 1¥ Collo-
que pour la Prévention des Conditions Secondaires des lésés médullaires, qui date de février 1990 a
Atlanta, les a définies comme des « complications concernant leur santé et aboutissant a des diffi-
cultés fonctionnelles qui se surajoutent a celles créées initialement par la LME elle-méme » [33].
Les escarres constituent une de ces complications directement rattachées aux conséquences physio-
pathologiques de la LME. Le neurochirurgien américain Harvey Cushing a décrit pendant la pre-
miere Guerre Mondiale un taux d’au moins 80% de décés des 1ésés médullaires au cours des toutes
premicres semaines qui suivaient la survenue de leur LME, conséquence d’escarres et de complica-
tions urinaires [34]. En 1940, Donald Munro, neurochirurgien américain et pionnier dans la gestion
rationnelle des LME, rapportait que les escarres leur étaient classiquement associées, conduisaient
en reégle les médecins en charge de ces patients a divers traitements « futiles » pour laisser ensuite
libre cours a I’histoire naturelle de la complication cutanée [35]. Le risque extrinséque li¢ aux soins
prodigués au 1ésé¢ médullaire a été clairement exprimé dés 1961 par F. Nightingale: « Si le patient
développe une escarre, c’est la faute de I’infirmicre et non pas la faute de la maladie » [36]. Les

progres de la médecine d’urgence et la systématisation de la prise en charge des 1ésés médullaires
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au sein d’unités spécifiques dés la survenue de leur I€sion ont ainsi permis de réduire cette mortalité
tout au cours du 20™ siécle, notamment aprés la seconde Guerre Mondiale [37, 38, 39]. A la phase
post-traumatique aigué, parmi les patients 1€sés médullaires suivis dans la base de données améri-
caine (National SCI Statistical Center -NSCISC- database) depuis 1996, prés d’1/4 avait pourtant
développé au moins une escarre rapportés dans un article publié 3 ans plus tard, et prés d’1/3 pour
ceux inscrits avant 1992 [40]. Au sein de la premiére catégorie, incluse depuis 1996, parmi ceux qui
avaient présenté des escarres a la phase initiale qui incluait la premicre rééducation, 63,9% des cas
avaient présenté une seule escarre, 21,2% des cas deux escarres, 10,5% des cas trois escarres et
4,3% des cas quatre ou plus escarres. La localisation de ces escarres pendant la période de rééduca-
tion concernait le plus souvent de 1ésions du sacrum (39% des nouveaux cas) ou talonnicres (13%
des cas), ischiatiques dans 8% des cas et occipitales dans 6,1% des cas, ce qui les rattachait a des
localisations en lien avec le décubitus dorsal plus fréquemment qu’avec la position assise au fau-
teuil roulant. Néanmoins, les auteurs notaient la difficulté a préciser la période de survenue des
complications cutanées, entre la période de soins aigus et la période de rééducation, ainsi que la

tendance évolutive pendant cette dernicre.

Le taux annuel de prévalence des escarres apres une LME décrit dans la littérature s’étend
de 10,2% a 38% [41]. 85% des 1ésés médullaires développeraient au moins une escarre durant leur
vie, selon Byrne et Salzberg [42] et, selon les mémes auteurs, 7 a 8% en décéderaient. Les 1€sés
médullaires qui surveilleraient leur peau réguliérement détecteraient plus souvent des escarres que
les autres et le plus souvent a un stade II [43]. Byrne et Salzberg ont calculé une incidence annuelle
de 23 a 30% d’escarres des 1ésés médullaires [42]. Selon Chen, DeVivo et Jackson dans une étude
concernant 3361 personnes suivies de 1986 a 2002, 27% des patients ont présenté un ou plusieurs
épisodes d’escarres au moins a un stade de désépidermisation (= stade II), et par stades de gravité
croissante: I = 53 % ; Il = 27% ; IV = 20%) [44]. 11 est important de noter que la comparaison des

périodes 1986-1993 et 1994-2002 a montré une prévalence 1,4 fois supérieure durant la période
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récente, sans que cette différence puisse étre expliquée par I’age des patients, 1’ancienneté de la
Iésion, des données démographiques ou cliniques. Chen et DeVivo notaient que ce phénomene était
contemporain de modifications dans les pratiques médicales et rééducatives, les politiques de santé
et les couvertures des assurances maladies. Ces modifications pouvaient, selon eux, avoir conduit a
la réduction objectivement observée de la durée d’hospitalisation des 1ésés médullaires a la phase
post-1ésionnelle initiale et le retour des patients dans leur environnement habituel avec des choix de
matériel plus précipités (comme le fauteuil roulant et le coussin d’assise) et moins de temps pour
acquérir les connaissances de gestion personnelle au quotidien et de stratégies de prévention [44].
Selon Cardenas, 28 a 37% des 1ésés médullaires sont ensuite réhospitalisés au cours de leur vie et
les deux principales causes de ces réhospitalisations sont les complications urinaires & 1 an et les

complications cutanées a 5 ans [45].

Les colts associés au traitement curatif des escarres sont élevés et proportionnels a la sévé-
rit¢ de I’atteinte cutanée et des éventuelles complications surajoutées. Le coit total annuel du trai-
tement des escarres est estimé entre 2 et 5 milliard de dollars aux Etats-Unis et entre 1,4 et 2,1 mil-
liards de livres au Royaume-Uni, soit 4% du budget total de la nation [46, 47]. Les données spécifi-
ques médico-économiques liées a I’escarre du 1ésé médullaire restent rares. Le colit du traitement
des escarres représenterait un quart des dépenses de santé pour les 1ésés médullaires et les cotts de
prévention pourraient ne correspondre qu’a 10% des colits mis en ceuvre pour le traitement des es-
carres constituées [48, 49]. Outre les conséquences au quotidien pour les personnes avec une LME,
ces colts liées aux escarres du 1ésé¢ médullaire justifient une attention particuliére aux modalités de

prévention mises en ceuvre.
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VII- Modalités de prévention des escarres des lésés médullaires

Le versant préventif des escarres de la personne 1ésée médullaire est d’abord mis en place
lors de la premicre rééducation des patients au décours immédiat de la survenue de la LME. Ceci
passe par la verbalisation précoce des programmes de nursing drastique (retournements, inspection
et décharge...) et ’apprentissage de comportements de prévention: connaissance des zones cutanées
a risque, repérage des différents stades d’escarre, auto-inspection et autopalpation biquotidienne.
Ces acquis sont validés aupres du patient et de la famille avant la premiére sortie en week-end et le
type de matelas doit étre choisi préalablement si le patient est dépendant. En station assise, le pa-
tient apprend a se soulever 30 secondes toutes les 15mn. Lors du choix du fauteuil roulant, ’assise
est adaptée a la morphologie et contrélée par une analyse électronique des pressions d’interface
entre le coussin et les fesses. L’apprentissage passe aussi par 1’acquisition des transferts en sécurité
et I’adaptation de I’environnement. L’hygiéne corporelle quotidienne doit étre rigoureuse et la
contention élastique (chaussettes ou bas) des membres inférieurs diminue le risque de plaies chroni-
ques d’insuffisance veineuse. Le patient apprend a détecter des signes indirects d’alarme (crises
sudatives, poussées d’hypertension artérielle, céphalées, spasticité...), a éviter des comportements a
risque (bralures...) et il bénéficie d’une éducation du comportement alimentaire. Ces éléments

« éducatifs » sont également repris a chaque épisode d’escarre en prévention secondaire.

Selon Lucke, la relation créée entre 1€sés médullaires et professionnels de santé au cours de
la premiére phase d’apprentissage pourrait favoriser les capacités d’appropriation plutét que
d’entretenir une simple participation des patients aux soins. Les qualités professionnelles que les
patients paraplégiques ou tétraplégiques attendent par exemple des infirmicres sont la connaissance
théorique, les diverses compétences, techniques, relationnelles et celles qui pourraient étre quali-
fiées de « spécifiques » et qui correspondraient a la capacité a traiter la personne « dans son ensem-

ble » tout en respectant son caractére singulier et en personnalisant les soins qui lui sont appliqués
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[50]. Le développement d’une relation dans le soin pendant la période de rééducation a été concep-
tualisé en trois phases. La premiére, « apprendre a connaitre 1’autre » (Learning the Other), requiert
une confiance et un respect mutuels, comme des partenaires dans la rééducation, en s’appuyant sur
les forces, les besoins, les limites et les objectifs du patient. La phase suivante peut se résumer par
« apprendre ce que je dois savoir » (Learning what I need to know) et repose sur un processus de
répétition de chaque activité ou tache que le patient doit avoir acquis avant le départ définitif de la
premiére rééducation, lorsque chacun sait que le patient est prét. La troisi¢éme phase émane directe-
ment du patient et vise a « se découvrir soi-méme » (Letting me find out), a expérimenter ses activi-
tés en routine au sein de I’environnement de la rééducation ou de son propre domicile, en adaptant
éventuellement par lui-méme ses techniques tout en sachant qu’a un moment les professionnels
expriment ouvertement si cette fagon de faire est bonne ou pas. Cette phase implique un retrait rela-
tif des professionnels qui laissent des choix au patient, le laissent essayer voire décider, tout en res-
tant présents pour corriger ses erreurs, le conseiller en (ré)expliquant les éventuelles conséquences.
Au cours des semaines ou des mois de premiére rééducation, les 1ésés médullaires sont ainsi censés
passer d’une perception de faiblesse a une gestion autonome, une sensation d’indépendance et de

bien-étre associé [50, 51, 52].

Les divers apprentissages s’intégrent dans un environnement médicalisé mais également
administré, sous la forme de ce qui peut étre nommé « culture organisationnelle », concept particu-
licrement difficile a expliciter mais décliné globalement selon deux cadres: le premier comparé a
des modéeles dominants et le second rattaché a des pratiques spécifiques [5]. Selon Edgar Shein, il
s’agit de « constatations de base partagées », inventées, découvertes ou développées par un groupe
donné alors qu’il apprend a gérer ses problémes d’adaptation externe et d’intégration interne. Ces
« constatations », qui ont fonctionné suffisamment bien pour étre considérées valides, sont alors
transférables a d’autres membres comme étant la facon correcte de percevoir, penser, se sentir en

phase avec un probléme donné [6]. Pour Scott, cette définition présente 1’avantage de mettre en
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exergue les challenges auxquels est confrontée toute culture pour réconcilier les objectifs et les ac-
tions de ses membres, justifiant la description de deux grands cadres de culture organisationnelle.
D’une part, une approche qui rattache la culture organisationnelle a des « attributs » (« ce que
I’organisation a »), comme la structure ou la stratégie, et d’autre part, une approche qui assimile la
culture organisationnelle a une « métaphore » (« ce que I’organisation est »), c’est-a-dire en tant que

caractéristique liée a I’expérience [5, 6].

Des facteurs organisationnels ont montré leur efficacité dans la limitation des complications du 1ésé
médullaire des la période qui suit immédiatement le traumatisme de la moelle épiniére. Tator a dé-
crit que I’organisation initiale en unité spécifique aigué conduisait a une diminution de 50% de la
mortalité [53]. Il existerait une corrélation étroite entre le délai d’admission dans ces « unités spina-
les », la durée globale d’hospitalisation et I’incidence des complications [54]. Enfin, des équipes ont
aussi rapporté cette baisse de 1’incidence des complications cutanées, urinaires et respiratoires
quand les patients intégrent des unités spinales de rééducation [55]. Un groupe interdisciplinaire
d’experts médico-chirurgicaux a émis récemment deux avis a valeur de recommandations: d’abord
que le transfert précoce apres le traumatisme neurologique vers un centre spécialis¢ diminue la du-
rée d’hospitalisation, ensuite que la prise en charge spécialisée multidisciplinaire réduit la mortalité
et la survenue de complications [56]. De plus, le suivi des 1ésés médullaires de fagon annuelle en
centre spécialisé constituait un des standards minimaux pronés par toute 1’équipe médicale et pa-

ramédicale britannique du National Spinal Injuries Centre (NSIC) en juillet 2001 [57].
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VIII- Détermination de la problématique scientifique

Mon activité professionnelle se situe dans le service de Médecine Physique et de Réadapta-
tion (MPR) d’un centre hospitalier universitaire (CHU) frangais. La MPR est une spécialité¢ médica-
le qui traite spécifiquement des conséquences fonctionnelles des maladies ou des traumatismes.
Cette spécialité vise a replacer dans I’espace sociétal des patients qui ont fait I’expérience de patho-
logies plus ou moins séveres et invalidantes. Au CHU dans lequel j’exerce, 130 lits conventionnels
sont dédiés a des patients dont I’origine du handicap est neurologique, 60 de ces lits constituent
deux centres référents de rééducation et de réadaptation fonctionnelle, d’ une part pour les patients
1ésés médullaires (paraplégiques et tétraplégiques et notamment aprés un traumatisme de la moelle
épiniére), d’autre part pour les cérébro-1ésés (aprés traumatisme cranien, accident vasculaire céré-
bral etc.). Une unité plus polyvalente accueille notamment en permanence 10 patients pour
I’encadrement péri-opératoire de chirurgies d’escarre, ces patients sont presque exclusivement des
1ésés médullaires. I1 s’agit d’un des aspects du versant curatif des escarres de ces patients. L’avis
thérapeutique pour ces complications cutanées constituées est organisé au cours d’une consultation
« escarre du patient neurologique » assurée conjointement par des médecins de MPR spécialisée et
des chirurgiens plasticiens, et ou les patients sont suivis jusqu’a leur cicatrisation compléte, avec ou
sans hospitalisation et jusqu’a la vérification des ¢léments de prévention secondaire.

Un suivi systématique annuel est enfin mis en place ou repris, visant essentiellement a détecter les
facteurs de risque de complication. Des programmes de recherche sont entrepris (enregistrement
permanent et rétro-informatif de nappes de recueil des pressions recouvrant le coussin du fauteuil
roulant) etc... Enfin, un groupe « peau-plaie-cicatrisation » auquel je participe, est responsable au
sein du CHU des programmes d’organisation, de prévention, de formation interne et de choix des
traitements retenus au marché. Quel que soit le pansement proposé, la survenue d’une escarre doit
conduire a la suppression immédiate de I’appui sans compromis des le stade I (adage de Raymond

Vilain). Il s’agit d’un principe de base, or des patients compliqués d’escarres arrivent par exemple
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régulierement a la consultation assis dans leur fauteuil roulant. De plus, de nombreux patients sont
autonomes a leur domicile, vivent seuls et sont dans 1’incapacité d’organiser du jour au lendemain
une vie exclusive au lit, ils peuvent avoir a se lever un minimum pour leurs activités de vie quoti-
dienne et continuent alors a s’aggraver pendant la période d’attente d’une hospitalisation ; le traite-
ment d’une escarre qui est d’abord uniquement médical peut a terme devenir chirurgical du fait des
difficultés d’organisation au domicile pendant la période d’attente de disponibilité d’un lit en centre
spécialisé. Selon Benito-Ruiz, « les soins inadéquats semblent étre la principale raison de survenue
des escarres (surcompliquées d’arthrites de hanches). L’éducation du patient (est — et reste — une
des) clés de voite pour éviter (leur) développement » [36]. Les patients sont en effet acteurs de leur
propre santé et en particulier de la prévention. Des actions sont mises en ceuvre en vue de cette pré-
vention, parfois de facon institutionnelle comme les programmes d’éducation thérapeutiques des
patients (ETP) qui constituent désormais un des ¢léments de certification des établissements de san-
té. Mais certains patients sont vus a un stade tardif de complication, sont traités et montrent néan-
moins une absence d’adhésion a des modalités de prévention ultérieure. La survenue de I’escarre

peut aussi les rendre réticents a ’ETP s’ils considerent que leur expérience les a concrétement for-

De nombreuses données de la littérature médicale incitent donc a une organisation des
soins en centres de recours et en filiéres de soins, avec une vision préventive secondaire des com-
plications des 1ésés médullaires, dont les escarres. De méme, de nombreux outils interviennent dans
la prévention et sont immédiatement a disposition, humains et techniques. Institutionnellement, des
moyens sont également mis en ceuvre: ETP, formations internes avec un « objectif zéro escarre » et
¢tudes de prévalence réguliéres ; le risque cutané a fait partie (et refera peut-&tre partie) des indica-
teurs de qualité des soins généralisé€s par la Haute Autorité de Santé dans la certification des établis-
sements de santé. Pourtant, et paradoxalement, I’escarre reste une complication emblématique du

1¢ésé médullaire avec des données bibliographiques qui tendent & montrer une stagnation, voire une
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aggravation de son incidence, malgré la détermination de nombreux facteurs de risque individuels
qui n’ont pas pu étre directement incriminés dans ce constat épidémiologique. Malgré une littérature
assez riche sur les facteurs de risque des escarres, la situation des 1ésés médullaires semble actuel-
lement dans une impasse alors que la complication cutanée reste trés prégnante dans leur vie. Il
n’existe pas d’étude prospective francaise suivant les patients de fagon longitudinale et pouvant
étudier la survenue d’une escarre en fonction de leur suivi médical et de données détaillées sur leur
situation sociale. L’objectif affiché de ce travail de thése était clairement celui d’une recherche-
action, en vue de comprendre le décalage entre les connaissances théoriques et les réalités de terrain
et d’identifier les pratiques et organisations susceptibles d’améliorer la prévention de 1’escarre du

1ésé médullaire.

Les travaux réalisés dans le cadre de notre Thése ont été¢ de deux ordres. D’une part, une
recherche quantitative sur les facteurs de risque d’escarre au long cours, ainsi que 1’association en-
tre modalités organisationnelles et développement d’escarres. D’autre part, nous avons étudié selon
une méthodologie qualitative la perception des patients vis-a-vis d’une organisation spécialisée et
systématique qui se veut préventive des complications, notamment cutanées. Les deux premiers
travaux se sont basés sur 1’enquéte Tétrafigap, enquéte la plus récente informant sur les données
individuelles d’'une méme population de patients tétraplégiques post-traumatiques interrogée par
auto-questionnaire en 1995 puis 11 ans plus tard, qui a permis une étude de mortalité de cette popu-
lation ainsi que de son suivi sur le plan médical, fonctionnel et social [58, 59]. Des éléments issus
de Tétrafigap étaient disponibles sur 1’escarre et le suivi apres la survenue de la LME mais
n’avaient pas été exhaustivement analysés [60]. Nous avons donc repris les données concernant les
escarres en nous intéressant au caracteére longitudinal des informations médicales mais également
sociales. Cette cohorte nous a permis d’affiner nos connaissances sur la prévalence des escarres
selon les périodes d’interrogation des personnes tétraplégiques, et surtout d’étudier les facteurs pré-

dictifs d’escarre au long cours a partir de leurs déclarations. Nous avons aussi rapproché cette en-
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quéte Tétrafigap de la derniére enquéte territoriale qui avait étudié 1’organisation régionale pour la
prise en charge initiale en MPR dans des unités qui s’auto-déclaraient aptes a accueillir les person-
nes avec une LME post-traumatique [20]. L’objectif était alors d’analyser I’impact éventuel sur la
survenue des escarres d’une organisation régionale favorisant ou non I’expérience des unités de
MPR pour la premicre rééducation des 1ésés médullaire. Enfin notre étude qualitative est venue
compléter les données précédentes par des entretiens semi-directifs pour proposer, selon les élé-
ments de santé perceptuelle que nous en avons dégagés, des modalités différenciées de prévention

pour les personnes 1ésées médullaires, et en particulier du risque cutané.

Les interférences entre modalités individuelles de la prévention cutanée, d’une orga-
nisation structurée initiale et au long cours proposée aux personnes avec une LME et les
cultures organisationnelles, rattachées aux professionnels de santé mais aussi aux patients, ont
donc constitué la question de santé publique autour de laquelle nous avons construit notre
travail de Thése. A terme, nous souhaitions justifier et aboutir a un cadre conceptuel unique
concernant le suivi préventif et la promotion de la santé au long cours des personnes avec une
LME. L’histoire vraie d’un patient avec une LME illustrera sous forme d’encart le début de chaque
partie de cette These. Il ne s’agit pas de cas cliniques rapportés du fait de leur rareté, mais au
contraire de situations réguliéres dans le cadre de la prise en charge de personnes vivant avec une

Iésion de la moelle épinicre.

40



1** PARTIE
Les facteurs de risque cutané chez le 1¢sé médullaire
Analyse du développement d’escarres au long cours

chez le bless¢ médullaire tétraplégique

a partir d’une enquéte francophone.
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Patrick avait 23 ans lorsqu’il a été victime en aout 2003 d’un accident de cyclomoteur qui a entrainé une
paraplégie T10 AIS A. La premiere rééducation a duré quatre mois et incluait une éducation thérapeuti-
que concernant le risque cutané.

En mars 2005, le patient, qui ne s’est jamais présenté aux consultations prévues pour le suivi systémati-
que, a été vu en consultation pour une escarre ischiatique gauche, d’emblée chirurgicale avec des suites
simples. Dés décembre 2005, Patrick a consulté pour deux escarres ischiatiques qui ont da de nouveau
étre opérées. La gestion préventive du risque cutané a encore été revue. Deés la sortie de
I’hospitalisation, Patrick a été en rupture du suivi médical et socio-professionnel.

En janvier 2007, une ambulance a été envoyée au domicile du patient qui nous avait contactés du fait
d’un état de faiblesse généralisée. A larrivée ont été constatées quatre escarres pelviennes (deux tro-
chantériennes, une ischiatique droite et une sacrée) associées a un état de dénutrition sévere. Les escar-
res ont été d’abord traitées médicalement mais en mars 2007 Patrick est sorti du service de MPR contre
avis médical avant cicatrisation complete. Le 2 juillet 2007, Patrick y a été réadmis via le service des
urgences avec 11 escarres pelviennes et des membres inférieurs, sans artériopathie sous-jacente.
L’escarre trochantérienne gauche, qui n’était pas cicatrisée lors de la sortie précédente, est apparue sus-
pecte et 'IRM de bassin a confirmé I’arthrite de hanche qui a dua étre traitée en réséquant la téte et le col
du fémur infecté. En aout 2008, le patient a développé une thrombose veineuse profonde étendue d’un
membre inférieur. Au cours de cette hospitalisation, Patrick a décompensé une pathologie psychiatrique
sur un mode hypomaniaque qui a conduit a linstauration d’un traitement thymorégulateur et a
I'organisation d’un suivi psychiatrique. L’hospitalisation a aussi permis de réaliser le bilan préventif
complet de la paraplégie qui n’avait pas pu étre effectué en externe depuis la période initiale.

Un logement plus adapté que le précédent a été acquis et le patient a repris contact avec notre cellule
d’insertion professionnelle. Le suivi a été alors organisé de facon plus contraignante mais I'alerte de son
infirmiere a domicile a conduit a une réhospitalisation entre mars et novembre 2009 pour une nouvelle
chirurgie d’escarre ischiatique gauche, puis Patrick est a nouveau sorti du service.

Il a été retrouvé mort a son domicile le 7 mai 2010, sans cause spécifique portée a notre connaissance.

Encart 1: L histoire de Patrick
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I- Introduction

Le développement des escarres dans un contexte de paraplégie ou de tétraplégie est lié¢ di-
rectement a divers changements physiologiques dus a la LME: manque de protection par altération
de la sensibilité cutanée, baisse de 1’apport sanguin et de 1’oxygénation des tissus concernés par la
Iésion ou en-dessous, catabolisme du collagéne qui participe normalement sous diverses formes de
résistance et d’¢lasticité a I’architecture tissulaire et a la cicatrisation, modifications hémostatiques
etc... [61-64]. Une personne avec une LME est donc physiologiquement a risque de développer une
escarre. Les traitements peuvent étre médicaux ou chirurgicaux, ils sont toujours longs et coliteux.
Des complications surajoutées peuvent survenir, la plus séveére étant constituée par 1’extension de
I’effraction cutanée jusque dans I’articulation de la hanche adjacente, conduisant a une arthrite sep-

tique de hanche dont le traitement est complexe [65].

De nombreux facteurs de risque ou de protection ont été décrits dans la littérature [42, 46,
48, 66-72] et des échelles d’évaluation du risque de développement d’une escarre chez le patient
avec une LME existent, I’ensemble ramenant ce probléme a un niveau individuel de prévention.
Mais les échelles n’incluent pas d’items organisationnels qui, au sein d’une population fondamenta-
lement a risque d’escarre, peuvent paraitre essentiels. Ceci pourrait constituer une des explications a
I’absence d’échelle classée « excellente » selon les critéres d’une revue de ces échelles qui classait 7
échelles entre « pauvre » a « adéquate » [73]. Si on reprend les principales échelles de risque décri-
tes au cours de la conférence de consensus de ’ANAES en 2001, les 1ésés médullaires apparaissent
d’emblée a risque de développer une escarre au décours d’une admission dans un établissement de
santé [74]. Ainsi, I’échelle de Braden comporte six types de facteurs de risque: la perception senso-
rielle, ’humidité, 1’activité, la mobilité, la nutrition, les friction et cisaillement. Alors que le risque
d’escarre évalué par cette échelle est important si le score est < 15, un 1és¢ médullaire en bonne

santé présente un score de base de 17 sur les 23 points maximum et ce score chute en cas de moin-
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dre situation défavorable (moindre mobilité, en cas de tétraplégie par exemple, mode mictionnel,
¢tat nutritionnel etc.). Avec I’échelle de Norton, un paraplégique en bonne santé présente un score

de base de 17 sur 20 alors que le risque cutané est €levé pour un score < 16.

Une LME entraine un bouleversement physiologique responsable de déficiences multisys-
témiques mais aussi de limitations d’activité et de restrictions de participation sociale des 1ésés mé-
dullaires [15]. En découle une situation fonctionnelle liée aux conséquences immédiates de
I’atteinte médullaire mais également aux complications pouvant interférer avec la vie quotidienne
des personnes au long cours [45, 75]. L’escarre du 1ésé médullaire constitue ainsi, de par sa physio-
pathologie spécifique et ses conséquences dramatiques a la fois médicales et sociétales, une compli-
cation évitable mais fréquemment rencontrée par le 1ésé médullaire [54]. En effet, la plupart des
¢tudes concernant I’escarre du 1ésé médullaire ont décrit par des méthodes en coupe plus de 200
facteurs de risque individuels d’escarres ont ainsi pu étre mis en evidence, mais il semble important
de déterminer lesquels sont & retenir pour une meilleure aide a la prévention [42]. Une approche
longitudinale dé¢s la survenue de la LME pourrait permettre d’affiner la compréhension des facteurs
prédisposant a la présence de complications cutanées a distance. Une étude hollandaise a ainsi suivi
I’apparition d’escarres secondaires a une lésion médullaire jusqu’a un an apres la sortie de rééduca-
tion [66]. En France, la méthodologie de I’enquéte Tétrafigap représentait une opportunité pour une
durée d’étude plus longue puisqu’une méme population tétraplégique avait été interrogée sur des
items similaires deux fois a 11 ans d’écart. Tétrafigap est I’enquéte multicentrique la plus vaste ré-
alisée en Europe francophone concernant des personnes tétraplégiques post-traumatiques (TSCIt)
qui ont été interrogées en 1995 puis de nouveau en 2006. Son analyse a rendu disponibles des in-
formations quant a la présence d’escarres et, parallelement, des informations sur la situation fonc-
tionnelle et sociale de ces TSCIt a diverses périodes post-traumatiques. Ces données ont déja permis
de déterminer 1’escarre comme facteur de risque clinique de déceés a long terme des TSCIt, ce qui

nous engageait a une étude plus approfondie de Tétrafigap concernant les complications cutanées
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[10]. De plus, les registres de 1¢ésés médullaires sont inexistants en Europe francophone malgré le
besoin de comparer les connaissances épidémiologiques et 1’analyse longitudinale de la survenue
des escarres a partir de Tétrafigap n’avait jusqu’a présent pas été réalisée [30, 76]. Notre objectif
principal était d’identifier les facteurs de risque médicaux et sociaux de développement d’une escar-
re au long cours chez les TSCIt. Notre objectif secondaire était de décrire de facon longitudinale

I’évolution de la prévalence de 1’escarre secondaire a une LME.

II- Matériel et Méthodes

1- Population d’étude

Les enquétes Tétrafigap ont été constituées a partir d’une cohorte de TSCIt recensés initia-
lement en 1995 par 35 centres frangais, suisses ou belges de MPR et réinterrogés en 2006 au moyen
d’un nouveau questionnaire auto-administré. Le protocole Tétrafigap a déja été publi¢ [58]. Avaient
¢été incluses des personnes avec une LME cervicale compléte ou incompléte, adultes et agées d’au
moins 16 ans au moment de 1’accident qui devait étre survenu plus de deux ans avant le début de
I’enquéte. Pour chacune des deux passations espacées de 11 ans, le questionnaire couvrait les do-
maines des déficiences, des limitations d’activité et des restrictions de participation sociale a partir
de 119 questions a choix simple ou multiple et 18 questions ouvertes en 1995, et respectivement de
150 et 7 en 2006. Pour notre étude, nous avons déterminé cinq périodes distinctes (Figure 3): la
période PI entre le traumatisme et la fin de la premiére rééducation, la période P2 entre la fin de la
premiére rééducation et la premicre enquéte de 1995, la situation en coupe a la période 1995, la
période P3 entre 1995 et 2006 et enfin la situation en coupe a la période 2006.

Les questions de I’enquéte Tétrafigap portaient, entre autres, sur les complications que les TSCIt

avait développées depuis leur accident et notamment sur la présence d’au moins une escarre de tout
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grade a chacune des 5 périodes. La déclaration par un TSCIt d’une escarre a une ou au deux pério-
des transversales 1995 et 2006 impliquait I’existence d’une escarre au moment de répondre au ques-
tionnaire. Certaines variables de base ont di étre construites pour 1'analyse (Encart 2), puisque cer-
tains outils spécifiques normalisés, comme la traduction francaise des batteries internationales

d’analyse de la LME (dites Data Sets), n'étaient pas disponibles au moment des enquétes Tétrafi-

gap.
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Périodes d’analyse
(étude actuelle)

A .................................. Lésion de la
moelle épiniére
P1
v 1¢ Rééducation
P2
2 2 ans post-traumatiques
. avant inclusion
v \ 4
1995 1ére enquéte = 1641 TSCIt interrogés
) 314 TSCIt non tracables
refus de participer au 2" temps
ou adresse inconnue
P3

\4 A 4 v

2006 2¢éme enquéte = 1327 TSCIt suivis

> 559 TSCIt manquants

refus de participer
ou n’habite pas a I'adresse
indiquée ou pas de réponse

F_» 221 TSCIt décédés

avant d’avoir répondu au 2nd
questionnaire

v

547 TSCIt ont réadressé le 2m questionnaire

Figure 3: Diagramme de flux de I’étude 1




L'indépendance des TSCIt a été classée en trois groupes en fonction des
besoins d'assistance humaine, évalués dans 10 activités de la vie quoti-
dienne (AVQ): toilette, alimentation, habillage, gestion de la vessie et des
intestins, écriture, locomotion avec un fauteuil roulant manuel, transferts
vers le lit, les toilettes et la baignoire/douche. Le groupe 1 était dépendant
pour toutes les AVQ, le groupe 2 pour cinq a neuf AVQ et le groupe 3
pour une a quatre AVQ. Le réseau social impliquait des relations avec des
amis, des voisins, des collégues et/ou des partenaires et était évalué selon
le nombre de contacts par semaine: réseau social faible signifiait aucun
contact, réseau social modéré, moins d'un contact par semaine et réseau
social fort signifiait un contact au moins une fois par semaine. Le réseau
familial impliquait une relation avec un pére, une mere, un enfant, un frére
et/ou une sceur et était classé de faible (pas de famille) a trés fort (indépen-
damment du fait que TSCIt cohabitait avec la famille ou ait eu au moins
des contacts avec des membres de la famille une fois par semaine). Le sui-
vi paramédical a été défini comme une prise en charge réguliére par une
infirmiére et/ou un kinésithérapeute pendant les deux périodes intermédiai-
res (P2 pour le questionnaire de 1995 et P3 pour le questionnaire de 2006).
L’activite a été jugée faible (0 a 3 activités), modérée (4 a 7 activités) ou
forte (8 a 11 activités) selon une liste comprenant: regarder la télévision, li-
re, jeux, réception entre amis ou en famille, voyager, activités culturelles,
divertissements, sports, implication dans des associations et informatique.
Enfin, le bien-étre a été évalué comme étant faible (trés mauvais, mauvais
ou plutét mauvais) ou bon (plutét bon, bon ou trés bon) sur une échelle de

Likert a six niveaux.

Encart 2: Variables créées pour ’analyse de I’enquéte Tétrafigap
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Sur les 1639 TSCI interrogés en 1995, 1380 ont pu étre recontactés mais 208 n’habitaient plus a
I’adresse indiquée. Apres recherche du statut vital de tous les perdus de vue par interrogation du
Répertoire National d’Identification des Personnes Physiques, 221 ont pu étre identifiés comme
décédés entre les deux périodes de 1’enquéte avant d’avoir pu répondre au second questionnaire et
547 TSCIt ont retourné leur questionnaire en 2006. L’ensemble a donc constitu¢ une base de 768
personnes pour notre étude, dont 742 questionnaires ont pu étre exploités pour les questions qui

concernaient les escarres.

2- Méthodes statistiques et éléments éthiques

L’analyse statistique a été réalisée avec la version 9.4 du logiciel statistique SAS (Statisti-
cal Analysis System). Nous avons d'abord réalisé des statistiques descriptives de la présence d'es-
carre au cours des cinq périodes d'étude définies plus haut. Nous avons comparé les caractéristiques
des échantillons de notre population ayant rempli le questionnaire en 1995 et ayant a nouveau ré-
pondu, ou non, en 2006 (comparaisons effectuées par un test du khi* avec un seuil habituel de signi-
ficativité a p<0.05), et les facteurs associés a la déclaration d’escarre en 2006 ont été recherchés au
moyen d’analyses univariées également par des tests du khi*>. Nous avons ainsi étudié les données
médicales et sociales susceptibles d’influencer la présence d’escarres et constituant des facteurs
prédictifs (ceux de P1 et 1995) ou des facteurs situationnels (coexistant avec les escarres en 2006).
Nous avons ensuite créé par une analyse multivariée un modele combinant des variables de controle
(caractéristiques individuelles et données neurologiques spécifiques concernant la LME) et les fac-
teurs de risque significatifs — c’est-a-dire prédictifs d’escarre — dans le but de prédire la situation en
2006 a partir des données des périodes antérieures. Seule la variable «réseau social» n'existait pas
dans le premier questionnaire mais était significative en analyse univariée, nous avons donc décidé

d’inclure seulement ce facteur situationnel dans I’analyse multivariée.
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La démarche de réinterrogation onze ans aprés la premicre enquéte avait été réalisée apres
avoir recu 1’avis favorable du Comité Consultatif sur le Traitement de I’Information en matiére de
Recherche dans le domaine de la Santé (autorisation N° 05-136) ainsi que 1’autorisation de la
Commission Nationale de 1I’Informatique et des Libertés (N° 05-1318), selon les obligations 1égales

en France.

I11- Résultats

1- Participants de 1’étude

Une comparaison des caractéristiques démographiques et cliniques de la population incluse
dans cette étude, interrogée pour la premicre fois en 1995 et a nouveau en 2006, est présentée dans
le Tableau 2. La population de notre étude avait, en 1995, un age moyen de 43,6 ans (£13,5) et de
30,7 ans (£13,2) lors de la survenue de I’accident, avec 80% d’hommes. La durée post-traumatique
moyenne était de 12,9 ans (£7,8) en 1995. L’age moyen de la population qui a pu étre réinterrogée
en 2006 était de 51,0 ans (£10,9), le délai moyen de survenue de ’accident de 27,7 ans (£10,8) avec

80% d’hommes. La durée post-traumatique moyenne était alors de 23,4 ans (£ 7,9).
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Tableau 2: Caractéristiques comparées des échantillons de population (étude 1)

Répondants en  Décédés Répondants Non répondants Repond;nts
1995 avant 2006 en 2006 en 2006 ré‘gjgzntg’;n
(N=1641) (N=221) (N=547) (N=873) 2006
n (%) n (%) n (%) n (%) p*
Sexe 0.84 ns
masculin 1315 (80) 189 (86) 435 (80) 691 (79)
féminin 326 (20) 32 (14) 112 (20) 182 (21)
Niveau neurologique de la Iésion 0.49 ns
C1-C4 106 (7) 16 (7) 38 (7) 52 (7)
C5-C6 1114 (75) 150 (79) 394 (75) 570 (73)
C7 ou inférieur 274 (18) 24 (13) 93 (18) 157 (20)
LME initialement compléte 0.01 *
oui 1100 (75) 139 (76) 391 (79) 570 (73)
non 359 (25) 43 (24) 103 (21) 213 (27)
Déficience sensitive compléte en 1995 0.003 **
oui 581 (37) 92 (45) 217 (41) 272 (33)
non 981 (63) 114 (55) 314 (59) 553 (67)
Déficience motrice compléte en 1995 0.08 ns
oui 820 (53) 130 (64) 285 (54) 405 (49)
non 731 (47) 74 (36) 241 (46) 416 (51)
Etiologie de la LME 0.12 ns
accident de la route 941 (58) 122 (56) 304 (57) 515 (59)
sport 365 (22) 29 (13) 145 (27) 191 (22)
accident domestique 74 (5) 17 (8) 17 (3) 40 (5)
autre 249 (15) 51 (23) 72 (13) 126 (14)
Traumatisme cranien associé 0.03 *
oui 390 (25) 56 (27) 113 (22) 221 (27)
non 1171 (75) 152 (73) 412 (78) 607 (73)
Statut marital en 1995 0.007 **
en couple 681 (42) 125 (57) 190 (35) 366 (42)
pas en couple 958 (58) 94 (43) 357 (65) 507 (58)
Statut professionnel en 1995 0.83 ns
en activité 1106 (67) 163 (74) 365 (67) 578 (66)
sans activité 533 (33) 56 (26) 182 (33) 295 (34)
Age au moment de I'accident (moyenne en années +/- SD) 31 (+/-13) 37 (+/-15) 28 (+/-10) 31 (+/-13) <0.001 ***
Délai moyen entre la LME et la lére enquéte (années avec intervalle) 12.9 (2-50) 14.1 (3-40) 12.7 (2-50) 11.7 (2-43) 0.30 ns
Légende: LME = Iésion de la moelle épinicre; ns = non significatif ; SD = écart-type ;

valeur du p<0.05 = * ; p<0.01 = ** ; p<0.001 = ***

2- Existence d’escarres aux différentes périodes

La Figure 4 décrit le taux d’escarre déclaré aux périodes P/, P2 jusqu’a 1995 inclus, et en-
fin 2006. 11 existait un lien significatif (p<0,05) entre la présence et I’absence d’escarre et sa décla-
ration ou non a chaque période précédente. 73,4% des 742 TSCIt ont présenté une escarre au moins
a une période de leur trajectoire. 6,3% de notre population avaient des escarres a toutes les périodes
et 20,7% des TSCIt vivants en 2006 contre 5,8% des décédés n’en ont jamais déclaré. Prés de 60%
des TSCIt sans escarre a la période initiale P/ n’en ont pas non plus déclaré aux phases ultérieures,
contre 34% de ceux qui ont déclaré une escarre avant la fin de la rééducation. De fagon rétrospecti-

ve, chez 137 survivants avec une escarre en 2006, 64,2% avaient déclaré une escarre en P/ contrai-
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rement a seulement 29,1% des 384 survivants sans escarres en 2006 (p<0,001). 74,7% des 221
TSCIt décédés entre 1995 et 2006 avaient déclaré des escarres en P/ et 41,2% a toute période pré-

alable au déces.

Les réhospitalisations étaient significativement plus fréquentes (p<<0,001) selon les déclara-
tions d’escarre de fagon antérograde (réhospitalisation au cours de la période P2 selon la déclaration
d’escarre en période initiale P/) ou de fagon rétrograde (réhospitalisation au cours de la période P3
selon la déclaration d’une escarre en 2006).

Ainsi, parmi les 503 TSCIt pour lesquels 1’information était disponible, 66 des 307 (21%) avec une
escarre déclarée en P/ ont été réhospitalisés au moins une fois en P2. Alors que 15 des 196 (7%)
sans escarre déclarée en P/ ont été réhospitalisés au moins une fois en P2. L’escarre précoce est
donc apparue comme un antécédent tres significatif de réhospitalisation ultérieure.

De méme, parmi les 530 TSCIt pour lesquels I’information était disponible, 58 des 140 (41%) avec
une escarre déclarée en 2006 avaient été réhospitalisés au moins une fois en P3. Alors que 39 des
390 (10%) sans escarre en 2006 avaient été réhospitalisés au moins une fois en P3. L’escarre décla-

rée a long terme était donc un marqueur trés significatif de réhospitalisation préalable.
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Figure 4: Description longitudinale de la déclaration d'escarre depuis 'accident

chez 742 patients tétraplégiques post-traumatiques

Escarre
Escarre Escarre

en P1 ’”ig;se“ en 2006

Oui =47
(25%)

Oui =484

52%) Oui = 56

(19%)

Oui =35 Non = 14
(14%) (40%)

Déces =13
(37%)

Non =223 Non =154
(86%) (69%)

Déces =43
(19%)

Légende: - chaque pourcentage se rapporte a l'effectif de la réponse a la période précédente
- P1 = période entre I’accident et la fin de la premiére rééducation




3- Facteurs de survenue d’escarre en 2006

3.1- Facteurs associés a la présence d’escarre en 2006

Le Tableau 3 présente les analyses univari¢es des variables de 1'étude aux différentes pé-
riodes post-traumatiques en fonction de la déclaration d'une escarre en 2006. Nous y rapportons les
variables suivant un ordre chronologique précis, pour pouvoir distinguer ce qui relevait d’une sim-
ple association de ce qui pouvait mobiliser une explication causale par 1’antériorité d’une variable
sur une autre. La seule variable significative de la période initiale P/ (hors escarre) était la présence
associée d'une trachéotomie. La déclaration d’une escarre, I’emploi de moyens techniques de pré-
vention des escarres, ainsi que le suivi par une infirmicre et/ou par un kinésithérapeute a une pério-
de donnée étaient des facteurs associés a la survenue ultérieure d’une escarre. Aussi bien en 1995
qu’en 2006, I’utilisation de matériel de prévention, matelas du lit ou coussin du fauteuil roulant,
était significativement plus fréquente lors de la déclaration d’escarres. Ainsi en 1995, 46% des
TSCIt avaient un matelas spécial mais 72% de ceux qui déclaraient des escarres a cette période
(p<0,001). Deux tiers des TSCIt possédaient un coussin préventif en 1995, ce taux passait a 74%
parmi ceux qui avaient déclaré une escarre a P/ (p<0,001) et 85% en cas d’escarre présente en 1995
(p<0,001). En 2006, la question n’avait pas dissoci¢ les deux types de matériel et, si 56% de
I’ensemble des TSCIt en avaient acquis, ce taux s’¢levait a 77% de ceux ayant déclaré une escarre a
cette période (p<0,001). Les déficiences sensitives et motrices incompletes, la marche et l'indépen-
dance fonctionnelle étaient au contraire associés a une protection déterminée par 1’absence de décla-
ration d’escarre. Enfin, parmi les restrictions a la participation sociale et les facteurs personnels, le
chomage, un réseau social faible et un bien-étre per¢u médiocre par les TSCIt étaient associés a la

déclaration d’escarre au long terme.
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Tableau 3: Facteurs depuis la phase post-traumatique initiale associés a I'escarre a long terme

Part des personnes qui ont une escarre en 2006 selon : % effecti P
Période initiale
sexe 027 ns
hommes 27 422
femmes 22 108
age au moment de l'accident 0.66 ns
moins de 30 ans 26 391
31 a 45 ans 29 97
plus de 45 ans 21 42
atteinte initiale 0,47 ns
compléte 27 381
incompléte 23 98
niveau lésionnel 0,59 ns
Clacs 29 128
Cc5acé 25 289
C7 ou plus 23 91
traumastisme cranien accident 0,21 ns
oui 31 108
non 25 402
trachéotomie aprés accident <0,001 ***
oui 36 180
non 21 334
durée de la rééducation 0,16 ns
moins de 9 mois 21 126
entre 9 et 18 m 29 319
plus de 18 mois 24 59
Complication cutanée et suivi
escarre en phase initiale <0,001 ***
oui 32 319
non 17 202
escarre en 1995 <0,001 ***
oui 62 55
non 22 455
matériel prévention escarre 1995 0,005 **
oui 30 370
non 18 160
matériel prévention escarre 2006 <0,001 ***
oui 36 297
non 14 233
suivi par au moins un medecin 1995 0,68 ns
oui 26 478
non 29 52
suivi Kiné ou infirmiére 1995 <0,001 ***
oui 32 325
non 18 205
suivi par au moins un médecin 2006 0,17 ns
oui 26 494
non 36 36
suivi kiné ou infirmiére 2006 0,06 ns
oui 29 340
non 22 190

Légende: ns = non significatif ; valeur du p<0.05 = * ; p<0.01 = ** ; p<0.001 = ***

(suite du tableau page suivante)
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Part des personnes qui ont une escarre en 2006 selon : % effectit p*
Déficiences et limitations d'activité
perte motricité 1995 <0,001 ***
oui 34 279
non 17 230
perte sensibilité 1995 0,18 ns
oui 30 213
non 24 301
perte motricité 2006 <0,001 ***
oui 32 316
non 17 200
perte sensibilité 2006 o012 *
oui 32 220
non 22 304
groupe d'autonomie 1995+ <0,001 ***
groupe 1 (pas autonome) 39 186
groupe 2 (intermédiaire) 24 216
groupe 3 (autonome) 11 126
marche 1995 <0,001 ***
oui 8 112
non 31 404
marche 2006 0,009 **
oui 18 147
non 30 383
Restrictions de participation sociale - Facteurs personnels
niveau scolaire 1995 0,49 ns
Jjamais scolarisé ou primaire 28 75
secondaire 27 295
supérieur 22 122
situation professionnelle P1 0,07 ns
actif occupé 24 355
autre 31 175
situation professionnelle 1995 0,03 *
actif occupé 21 160
autre 29 370
situation professionnelle 2006 0,006 **
actif occupé 16 107
autre 29 423
situation matrimoniale P1 0,69 ns
en couple 27 182
pas en couple 26 348
situation matrimoniale 1995 053 ns
en couple 25 258
pas en couple 28 272
situation matrimoniale 2006 0,16 ns
en couple 24 280
pas en couple 29 249
réseau social 2006 0,003 **
aucun 41 76
modéré 26 278
élévé 20 176

Légende: ns = non significatif ; valeur du p<0.05 = * ; p<0.01 = ** ; p<0.001 = *** ;  don-
nées ne figurant pas dans le questionnaire de 2006 ; £ données ne figurant pas dans le
questionnaire de 1995

(suite du tableau page suivante)
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Part des personnes qui ont une escarre en 2006 selon : % effectit p*
Restrictions de participation sociale - Facteurs personnels
réseau familial 2006" 074 ns
faible ou modere 26 328
élevé ou tres éleve 27 202
score activite 1995 074 ns
faible 28 308
modérée 25 200
fort 27 200
score activite 2006 0,07 ns
faible 29 263
modérée 26 225
fort 12 42
ressenti 1995 0,008 **
bien 24 412
mal 37 104
ressenti 2006 <0,001 ***
bien 21 373
mal 41 148

Légende: ns = non significatif ; valeur du p<0.05 = * ; p<0.01 = ** ; p<0.001 = *** ; } don-
nées ne figurant pas dans le questionnaire de 1995

3.2- Facteurs prédictifs d’escarre a long terme

Le Tableau 4 présente la régression logistique réalisée a partir des variables de controle et
des facteurs associés prédictifs déterminés a 1’étape précédente. Cette analyse multivariée a montré
que, toutes choses étant alors égales par ailleurs, la déclaration d’une escarre au cours de la période
initiale était le seul facteur en P/ prédictif d’escarre en 2006 et aussi le plus puissant prédicteur
(OR: 2,7 [1,6-4,7]). Les données cliniques concernant la motricité en 1995 permettaient de prédire
la déclaration d’une escarre en 2006, avec un risque considérablement réduit en cas de déficience
motrice incompléte et d’aptitude a marcher. Enfin, un faible réseau social en 2006 était 1ié de ma-

niere significative a la présence d’une escarre.
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Tableau 4: Corrélation de facteurs prédictifs et situationnels avec I’escarre a long terme

Odds

Effet ratio 95% IC p *

Sexe
Masculin 1.2 [0.7-2.3] 0.51 ns
Féminin (ref) 1.0

Age au moment de l'accident
>45 1.0 [0.98-1.03] 0.67 ns
45 ou plus jeune (ref) 1.0

Niveau neurologique de la Iésion
C5 ou inférieur 0.9 [0.8-1.2] 0.75 ns
Supérieur a C5 (ref) 1.0

Durée de la 1ére rééducation
29 mois 1.0 [0.96-1.01] 0.31 ns
<9 mois (ref) 1.0

Trachéotomie a la période initiale
Non 0.9 [0.5-1.4] 0.56 ns
Oui (ref) 1.0

Escarre a la phase initiale
Présente 2.7 [1.6-4.7] <0.001 ***
Absente (ref) 1.0

Statut professionnel en 1995
En activité 0.7 [0.4-14] 0.34 ns
Sans activité (ref) 1.0

Indépendance en 1995
Groupe 1 (dépendent) 14 [0.6-3.5] 0.46 ns
Groupe 2 (intermédiaire) 1.0 [0.4-2.4] 0.9 ns
Groupe 3 (indépendent) (ref) 1.0

Bien-étre pergu en 1995
Pauvre 1.2 [0.6-2.2] 0.59 ns
Bon (ref) 1.0

Déficience motrice en 1995
Incompleéte 0.5 [0.3-0.9] 0.03 *
Compléte (ref) 1.0

Marche en 1995
Oui 0.2 [0.1-0.6] 0.003 **
Non (ref) 1.0

Equipement de protection en 1995
Non 1.7 [0.8-3.3] 0.17 ns
Oui (ref) 1.0

Suivi infirmier en 1995
Non 1.3  [0.7-2.2] 0.41 ns
Oui (ref) 1.0

Suivi kinésithérapique en 1995
Non 15 [0.9-2.6] 0.1 ns
Oui (ref) 1.0

Réseau social en 2006
Faible 31 [1.5-6.5] 0.003 **
Modéré 1.2 [0.7-21] 0.48 ns
Fort (ref) 1.0

Légende: IC = intervalle de confiance ; ns = non significatif ; ref = classe de référence pour la

variable ; valeur du p<0.05 = * ; p<0.01 = ** ; p<0.001 = *** ; { données ne figurant
pas dans le questionnaire de 1995
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IV- Discussion

Notre modele statistique pour la présence a long terme d’une escarre chez le TSCIt combi-
nait 3 facteurs prédictifs — 2 facteurs protecteurs cliniques (déficience motrice incompléte et capaci-
té de marcher) et 1 facteur de risque médical (le premier événement cutané et notamment une escar-
re précoce dans I’histoire post-LME) — avec un facteur situationnel li¢ a la participation sociale des

TSCIt (risque li¢ a un faible réseau social).

Prés des trois quarts de notre population ont présenté une escarre & un moment, ce résultat
¢tait en phase avec Byrne et Salzberg ayant rapporté un taux de survenue jusqu’a 85% au cours de
la vie des 1ésés médullaires [42]. En 2006, 26,3,% des TSCIt présentaient une escarre avec un recul
post-traumatique moyen proche de 24 ans (contre 14,1% en 1995) [60], taux annuel habituel dans la
littérature au-deld de vingt ans post-traumatiques [77]. Deux tiers quasiment des TSCIt de notre
¢tude ont déclaré avoir présenté une escarre en phase post-traumatique initiale, il s’agissait d’un
taux inhabituellement élevé: Gélis a rapporté un taux d’environ 30% lors de I’admission en rééduca-
tion et Chen, selon la période du NSCID étudiée, entre 23.7% et 31.7% d’escarres au cours de la
rééducation initiale [40, 67]. Scheel-Sailer et ses collaborateurs ont signalé dans une étude prospec-
tive un taux de 54,3% d'escarre chez 35 patients au cours de la premiére rééducation (et 11,4% a
'admission) dans une clinique suisse spécialisée dans les 1ésions médullaires [78]. La premiére ré-
¢ducation a été montrée comme un facteur de risque dans cette étude, contrairement au niveau de la
LME (paraplégie ou tétraplégie) par exemple. Notre population était composée exclusivement de
TSCIt et avait été recrutée en partie dans des unités spécialisées de MPR et en partie dans des unités
polyvalentes. Aucune différence d’incidence d’escarres entre paraplégiques et tétraplégiques n’a pu
étre systématiquement montrée dans la littérature [67], Krause a néanmoins décrit environ un tiers
de 1ésés médullaires avec une escarre en phase initiale et, parmi eux, un taux de 45% pour les TSCI

complets [77]. Verschueren a rapporté un taux d’escarre de 36.5% au cours de 1’hospitalisation ini-

59



tiale avec aussi un risque particulier en cas de tétraplégie [79]. De plus, notre population unique-
ment constituée de tétraplégiques a été recrutée dans des centres de recours pour les LME pour cer-
tains et plus polyvalents pour d’autres ; or, les taux de Gélis et Chen concernaient respectivement
des patients admis dans des centres spécialisés ou intégrés dans un modele de gestion spécifique des
LME [40, 67]. Pendant nos périodes intermédiaires (P2 et P3), la proportion de réhospitalisations
pour escarre était significativement plus élevée pour les patients ayant déclaré des escarres en phase
initiale, certains auteurs ont aussi décrit un nombre « disproportionné» de journées

d’hospitalisation de 1ésés médullaires liées aux complications cutanées récurrentes [80, 81].

Avec un recul moyen de plus de 23 ans, I’escarre restait associée dans notre ¢tude aux di-
vers facteurs classiquement incriminés [10, 40, 42, 46, 60, 65, 67, 68, 70, 77-84]. Nous avons
considéré la trachéotomie initiale associée aux escarres a long terme comme un marqueur de la gra-
vité initiale de la Iésion, conformément a Gélis et al. [67]. Les études ont classiquement rapporté
que la mobilité était un facteur de protection significatif contre les escarres, conformément a nos
résultats [85, 86]. Chen a montré un risque moins élevé d’escarre chez les personnes présentant un
grade C, premier grade moteur incomplet de I’échelle de déficience (ASIA Impairment Scale) de
I’ American Spinal Injury Association (ASIA) et surtout un grade D (meilleure fonction motrice que
le grade C), par rapport aux grades plus graves de type AIS (A et B, LME respectivement complétes
et incomplétes seulement pour la sensibilité¢) [44]. D'autres facteurs importants habituels, tels que
'age au moment de la blessure, ne sont pas apparus significatifs dans notre étude ni dans les mode-
les sélectionnés dans la revue de Marin et al [69]. Nous supposons que certains facteurs de risque
pertinents peuvent devenir moins évidents avec le temps, comme par exemple le délai depuis la
LME, que certains auteurs ont associ¢ a une expérience acquise progressive qui pourrait protéger
contre les escarres [87]. Il en va de méme pour le statut professionnel et le statut matrimonial, qui
pourraient étre intégrés dans des concepts plus larges tels que «réseau social» a long terme. Ce fac-

teur social semblait étre indépendant dans notre étude en tant que facteur situationnel. D’autres étu-
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des ont montré que le développement d’escarres était 1i€¢ a des facteurs sociaux, notamment en ter-
mes d’emploi, de pratiques et de croyances relatives a la santé, et de niveau d’activité, mais moins
clairement en termes de réseaux sociaux et globalement de réinsertion sociale et avec des méthodes
qui peuvent étre particulierement difficiles a comparer [68, 85]. Au sein de ces méthodes, les enqué-
tes de prévalence autodéclarée par les patients ont été exclues d’une revue récente concernant le
développement des escarres aprés une LME en raison d'un biais de mémoire potentiel [69]. Néan-
moins, ces données subjectives représentent des facteurs clés pour l'acceés a des soins de santé ap-
propriés [60] et la relation que nous avons trouvée entre 1’absence de réseau social et la présence

d’escarres a également été décrite précédemment [77].

Nos résultats suggerent que les programmes appliqués spécifiquement pour un apprentis-
sage des connaissances et pratiques préventives des escarres sont importants dés la période qui suit
immédiatement la survenue de la LME [88]. Bien que la gestion des soins initiaux ait ét¢ démontrée
comme un facteur de risque significatif potentiel concernant les escarres chez les personnes avec
une LME [69], la littérature est rare sur I'impact d'un suivi systématique. Dans notre étude, aucun
lien n’a été trouvé avec le suivi médical, mais le suivi paramédical (par une infirmiére et/ou un ki-
nésithérapeute) a été associé¢ a un risque accru d’escarre dans les analyses univariées. Nous avons
rapproché ce résultat apparemment paradoxal a des résultats antérieurs selon lesquels un sé¢jour en
maison de retraite aprés une LME pourrait constituer un facteur de risque important pour les escar-
res [44]. Cependant, d’une part, nos données ne nous permettaient pas de faire la distinction entre
des soins pour complications cutanées et des soins plus globaux concernant des situations neurolo-
giques plus graves de LME (potentiellement a risque plus élevé d’escarres) ; d’autre part, ce résultat
n’est pas resté apres notre analyse multivariée qui, théoriquement, présentait une plus grande puis-
sance statistique de relation entre les variables. Cependant, selon Marin, les facteurs de risque
d’escarres potentiellement importants pourraient aussi étre identifiés au moyen d’analyses univa-

riées ou d’autres méthodes qui ne devraient pas €tre systématiquement rejetées [69]. En outre, De-
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Vivo a noté que les taux de mortalité a long terme ne montraient aucune amélioration récente et,
pour cela, que des méthodes de prévention et de traitement plus efficaces devaient étre développées
[76]. Nous pensons que cela devrait déboucher non seulement sur une gestion holistique dans les
unités spécialisées dés la survenue de la LME, mais également sur des réseaux multidisciplinaires

pour le suivi coordonné entre les unités spécialisées et les soins de santé de proximité [89].

Limites de [’étude

Si ce travail présentait I’intérét d’une analyse au long cours d’une méme population, sur les
1639 initiaux, 742 questionnaires ont été utilisables pour la problématique de I’escarre du fait de
refus de laisser ses coordonnées, de perdus de vue, de non-réponses. La qualité de la représentativité
de I’échantillon s’amoindrit avec le temps et il n’est pas certain que les résultats aient été stricte-
ment identiques avec 1’exhaustivité des TSCIt. Malgré des recherches approfondies, il n’a pas été
possible de trouver les coordonnées manquantes. Nous n’avons pas d’hypothése pour savoir a quel
point les changements d’adresse inévitables sur une période de 11 ans étaient susceptibles d’avoir
entrainé un biais de sélection. En revanche, une recherche systématique du statut vital a permis de
connaitre précisément les décés parmi tous les perdus de vue. Nos données étaient basées sur des
autoquestionnaires et, méme si elles permettaient d’obtenir des informations essentielles sur le point
de vue des patients, 1’estimation des données médicales et méme sociales pouvaient étre sujettes a
erreur du fait de la mémoire ou de I’interprétation. Krause a également utilis¢ cette modalité de
courrier pour déterminer des profils de développement d’escarres explorant des facteurs de risques
ou protecteurs chez des 1ésés médullaires plus de cinq ans apres le traumatisme [90]. Dans notre
¢tude, les TSCIt n’avaient pas a déclarer le grade précis de leurs escarres (comme cela est le plus
souvent le cas dans des études comprenant des examens physiques), car il peut étre difficile pour
eux de se rappeler du grade plutét que des conséquences (repos au lit, réhospitalisation, etc...).

Nous n'avions pas non plus d'informations précises sur le statut psychologique des TSCIt dans notre
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étude, ce qui pourrait avoir une influence sur la genése des escarres dans cette population et fait
¢galement souvent défaut dans la littérature [68, 69, 90]. Dans les enquétes Tétrafigap, les facteurs
psychologiques ont été évalués en utilisant des questions a choix multiples sur le « bien-&tre » per-
cu. Ce lien entre la santé perceptuelle, le bien-étre et les facteurs sociaux et psychologiques a déja
¢té¢ abordé dans la littérature [65, 84] et nous avons également constaté une association entre le ni-

veau faible de «bien-Etre» pergu et la déclaration d’escarres a long terme.

Perspectives

La présence d’escarres chez le TSCIt trés a distance de la 1ésion traumatique est apparue
favorisée par I’existence de complications cutanées a la phase post-LME initiale. S’associaient a cet
événement clinique majeur des facteurs protecteurs liés aux capacités motrices, et notamment de
marche, ainsi qu’au réseau social des personnes. Le statut vis-a-vis de 1’escarre initiale a ensuite
conditionné toute la trajectoire des TSCIt de notre étude. Des études internationales ont montré que
les patients 1ésés médullaires qui ne sont pas initialement pris en charge dans des unités spécialisées
ont une évolution moins favorable, un niveau de handicap plus important et une orientation plus
fréquente en institutions lors de la sortie de rééducation, et enfin un taux plus élevé de complica-
tions [91, 92]. La mise en place d’unités spécialisées pour la prise en charge des LME a la phase
aigué a ainsi conduit au concept de gestion intra- versus hors « systeme » [86]. Ces résultats nous
ont conduit a 1’étude suivante pour analyser le lien entre ces complications cutanées précoces a fort
impact ultérieur et les politiques organisationnelles, intégrant les modalités de prise en charge initia-

le puis de suivi des 1ésés médullaires au long cours.
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2°™ PARTIE
Le risque cutané lié aux organisations de soins

en France

Enquéte croisant I’experience régionale en
rééducation spécialisée et le suivi au long cours des personnes

tétraplégiques post-traumatiques.
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Monsieur D a 69 ans lorsqu’il tombe d’une hauteur de 2 métres pendant qu’il entretient son jardin le 3
novembre 2013. Il présente alors une tétraplégie compléte de niveau C5. D’abord hospitalisé dans
I’hopital généraliste le plus proche de son domicile, il est transféré le lendemain de son accident dans un
hopital de recours pour les 1ésions médullaires a 180 km et y est opéré pour décomprimer la moelle
épinicre et stabiliser le rachis. Mr D est initialement intubé et ventilé, il est trachéotomisé le 28 novem-
bre. Il revient ensuite dans I’hopital initial avec le pronostic annoncé de « probable » dépendance ulté-
rieure a une ventilation par respirateur.

Au cours des 8 mois d’hospitalisation dans le service de réanimation, il présente des complications
respiratoires et urinaires itératives, le patient perd 25 kg. Mr D est ensuite hospitalisé dans une unité
pour 1ésés médullaires a 500 km de son domicile du fait de 'absence de structure de MPR plus proche
qui pourrait accueillir un patient ventilé 24h/24 par une machine. Ce transfert est effectué a la demande
directe par courrier de sa famille « car il est tres difficile, sinon impossible, de trouver une structure qui
accepte les patients atteints de telles pathologies dans notre région, (... alors que) notre pere est par-
faitement conscient et conserve une grande motivation ». Lors de I'entrée dans 'unité spécialisée le 15
juillet 2014, le patient est dénutri et présente diverses complications. I présente des enraidissements
majeurs des membres supérieurs, il est porteur d’une sonde a demeure, alors 6tée mais déja responsable
de calculs rénaux diagnostiqués des le 28 juillet et traités ensuite chirurgicalement. Une escarre sacrée de
stade 3 constatée lors de l'entrée impose un alitement continu du patient dans le service de MPR
jusqu’a la cicatrisation compléte permettant I'installation dans un fauteuil électrique adapté a partir de
novembre 2014. La ventilation mécanique de Mr D est progressivement réduite dans la journée et, suite
a une rééducation ciblée, il parvient a respirer spontanément et efficacement, la trachéotomie devient
inutile et son retrait est effectif en juin 2015.

Reste ensuite la question de 'enraidissement des articulations des membres supérieurs. Comme la
rééducation ne parvient pas a les réduire completement, un programme chirurgical est proposé pour
favoriser le confort et 'autonomie du patient mais lui-méme et sa famille le refusent du fait de la longue
distance géographique entre eux et ils souhaitent désormais un retour vers le domicile. Pendant toute la
période d’hospitalisation dans l'unité, ce retour a été organisé a distance en lien avec la famille, pour
adapter le logement, le matériel et les aides humaines nécessaires. Quelque temps avant la sortie de Mr
D, des contacts téléphoniques sont pris entre le médecin de I'unité spinale et celui du centre de recours
pour les LME le plus proche du domicile du patient, avec une demande itérative de période de transit
au sein de ce centre afin que I’équipe multidisciplinaire le connaisse en cas de probleme ultérieur et fi-
nalise éventuellement le retour a domicile. Ce transfert est refusé par le centre de recours de proximité
du fait du manque de places et d’un programme jugé finalisé. Le patient rentre donc directement a son
domicile en avril 2016 avec 'accord insistant de sa famille.

Mr D est réhospitalisé dans 'hopital généraliste le plus proche de son domicile pour une infection
respiratoire en juillet 2016. I1 y meurt le méme mois.

Encart 3: L’histoire de Monsieur D
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I- Introduction

La derni¢re étude territoriale francaise sur les LME a calculé un taux d’incidence et a ana-
lysé plus précisément la répartition des admissions en phase initiale des 1ésés médullaires dans les
unités de rééducation. Sur 380 unités interrogées par les auteurs, 275 (72%) avaient répondu et 148

ont déclaré prendre en charge des 1ésés médullaires, méme de fagon occasionnelle [20].
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Figure 5: Distribution des unités de MPR au cours de I’année 2000

selon le nombre de LME admises pour une premiére rééducation
Selon la Figure 5, extraite de cette étude, 28 parmi les 148 unités (19%) ont admis annuellement
plus de 10 patients et 13 unités (9%) plus de 20 patients. 55 unités (37%) n’ont soit pas répondu a
I’enquéte d’incidence, soit n’ont accueilli aucun 1ésé médullaire au cours de cette année d’étude en
2000. A partir des distributions dans chaque région, d’une part du nombre d’unités ayant déclaré
s’occuper de 1ésés médullaires, d’autre part du nombre total de 1€sés médullaires admis, les auteurs
ont décrit trois lignes régionales de prises en charge des LME a la phase initiale. La premiére ligne
était constituée par les trois régions dont le nombre moyen de 1ésés médullaires était le plus élevé, il
s’agissait par ordre décroissant du Languedoc-Roussillon, de I’ Aquitaine et des Pays de la Loire. La
seconde ligne décrite était constituée par quatre régions, I’Alsace, I’Ile de France, le Rhone-Alpes et

la Bretagne. La troisiéme ligne était constituée par les autres régions.
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En 2004, une circulaire ministérielle a décrit les « bonnes conditions » de prise en charge
des 1ésés médullaires au sein de filieres de soins [93]. Cette circulaire avait pour objet de donner a
I’époque aux agences régionales de I'hospitalisation (ARS), aux directions régionales des affaires
sanitaires et sociales, aux directions départementales des affaires sanitaires et sociales et aux acteurs
de terrain les principes d'organisation des filiéres régionales de prise en charge des traumatisés mé-
dullaires et servir de base a I'élaboration des schémas régionaux d'organisation sanitaire (SROS).
Ces recommandations concernaient d’abord la phase aigu€ de la Iésion traumatique de la moelle
épinire, avec une prise en charge rapide et adaptée, via le Centre 15. Les patients devraient alors
étre orientés vers un établissement disposant d’une réanimation chirurgicale ou polyvalente ayant
I’expertise de la réanimation des traumatisés médullaires. Cette expertise s’appuie notamment « sur
la prise en charge, a titre indicatif, de 20 nouveaux traumatisés médullaires chaque année ». La
concertation indispensable entre le réanimateur et le chirurgien sénior doit permettre une éventuelle
intervention chirurgicale pour une décompression médullaire et une stabilisation du rachis (« délai
inférieur a 6 heures »). Le recours associé a des radiologues formés en neuro-traumatologie est es-
sentiel dans la qualité de la prise en charge. Dés la réanimation, un médecin de MPR intervient
obligatoirement, avec les objectifs essentiels de prescrire les actes de rééducation appropriés et les
gestes de prévention des complications initiales, et permettre une « articulation étroite » entre la
réanimation et la structure de MPR. Le médecin de MPR a pour mission, dés la réanimation,
d’évaluer le 1és¢ médullaire pour décider en relation avec le médecin référent d’amont (en régle,
réanimateur ou neurochirurgien), le patient et son entourage de 1’orientation de la personne en unité
de MPR. « Les relations entre unités de soins aigus et unités de MPR sont définies et formalisées.
Elles font 1’objet d’une charte ou d’une convention. (...) La possibilité de retour en réanimation ou
en service aigu en cas de complications doit étre prévue ». Les unités de MPR ont ensuite une mis-
sion de rééducation, de réadaptation et de réinsertion familiale et sociale. Elles ont pour objectifs la
poursuite du traitement, la limitation des handicaps d'origine physique, psychologique et compor-

tementale, ainsi qu'environnementale, I'éducation thérapeutique du patient et éventuellement de son
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entourage, la préparation de sa sortie et sa réinsertion. Enfin, la circulaire de 2004 précise que cha-
que équipe de MPR se doit ensuite d'assurer un suivi longitudinal régulier des patients pour mainte-
nir un bon état de santé et diminuer les réhospitalisations. L’organisation en filiéres et unités spécia-
lisées de MPR pourrait alors apparaitre comme facteur limitant les complications que risquent de
présenter les 1€sés médullaires dés la période post-lésionnelle initiale, notamment 1’escarre dont les
conséquences médicales et sociales peuvent étre redoutables tout le long de la vie de cette popula-
tion [42, 65, 94]. Pourtant, aux Etats-Unis, ou un programme-modele de soins complets pour les
personnes avec une LME a été considéré comme un ¢élément d’amélioration de leur prise en charge
[8], selon DeVivo seulement 10 a 15% des nouveaux cas annuels seraient pris en charge au sein
d’unités qui appliquent ce modéle systématique [9]. L’enquéte multicentrique européenne (Tétrafi-
gap) a aussi identifié I’escarre comme facteur de risque médical de déces des TCSIt 2 moyen terme
[10] et nous avons montré que la survenue d’une escarre au cours de la phase post-traumatique pré-
coce (jusqu’a la période de premiére rééducation incluse), était un facteur prédictif majeur des com-

plications cutanées a long terme [94].

En France, la loi a organisé depuis 1991 le systéme de santé national au niveau de territoi-
res administratifs constitués par les 27 régions (regroupées en 18 régions depuis le 1% janvier 2016),
22 régions métropolitaines et 5 régions outre-mer. Les ARS en constituent les chevilles ouvrieres
sur la base de Programmes Régionaux de Santé (PRS) qui fixent les objectifs pour les cinq ans a
venir en déclinant au niveau de la région le plan national de santé publique [95, 96]. Ce dispositif lie
chaque ARS a I’Etat par des contrats pluriannuels d’objectifs et de moyens. Néanmoins, le constat a
un niveau national, exprimé¢ notamment par le Haut Conseil de la Santé Publique, est celui
d’inégalités de santé entre régions en matiere de mortalité, de morbidités et d’indicateurs socio-
¢conomiques [97]. Des disparités entre régions ont aussi pu étre montrées dans des domaines tres
spécifiques. Ainsi, la derni¢re étude teritoriale concernant la rééducation des 1ésés médullaires en

France a calculé a 6 par an la moyenne nationale des patients pris en charge en phase post-
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traumatique initiale par les unités de MPR (méme non spécialisées) déclarant en accueillir, avec une

grande variabilité entre régions [20].

Si I’organisation des unités spécialisées pour les LME au sein des régions n’a pas été spé-
cifiquement évaluée en France, leur faible nombre sur le territoire national conduit en pratique ces
unités a accueillir régulierement des 1ésés médullaires hors de leur région pour gérer certaines situa-
tions cliniques (ventilation mécanique des tétraplégiques de haut niveau, par exemple) ou des com-
plications graves [65]. Cet article vise a fournir des éléments d ’Evidence Based-Management, avec
I’objectif a terme d’aider a la mise en place d’une prise en charge rationnelle des 1ésés médullaires

sur les plans médical, social et économique.

Une analyse socio-historique a montré que les services de PMR se sont développés en
France au cours du vingtiéme siécle, suivant en cela le développement de pathologies infectieuses
(en particulier la tuberculose puis la poliomy¢lite antérieure aigué) dont la disparition liée aux vac-
cinations a notamment réorienté la mission de ces services vers 1’accidentologie [22]. Néanmoins,
aucune ¢étude épidémiologique de 1’époque n’a rattaché cette baisse de la mortalité a une modifica-
tion d’incidence des lésions médullaires traumatiques, classées en niveau 4 (paraplégie) et 5 (tétra-
plégie) sur la Maximum Abbreviated Injury Scale (M.AIS: 6 niveaux par gravité croissante) [23,
24, 28]. Seul le registre exhaustif établi dans une région francaise (Rhone-Alpes) a montré, entre
1996 et 2008, une réduction continue de la mortalité routiere mais une stabilité des séquelles lour-
des rattachés a une LME (associant tétraplégie et paraplégie dans le rapport de décembre 2010, mais
avec une incidence des Iésions séveres M.AIS4 décrite comme n’ayant pas baissé de fagon signifi-

cative entre les deux périodes) [98].
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1996-2001 2003-2008
Incidence** Incidence** Rapport d'incidences
annuelle annuelle et [IC95%]
n* victimes n* victimes
moyenne moyenne
/100 000 1100 000
Lésions AlS6
Total 243 2,6 58 0,6 0,22 [0,17-0,30]
Destruction massive du cerveau et du crane 120 13 2 02 017 [0,11-0,27]
Ecrasement bilatéral du thorax 103 1,1 8 01 0,07 [0,03-0,14]
Section haute de moelle 17 02 14 01 0,75 NS
Lésions AIS5
Total 436 45 316 31 0,69 [0,60-0,80]
Lésions céphaliques® 200 21 161 16 0,77 [0,62-0,95]
Lésions thoraciques 127 1.4 % 1.0 071 [0,54-0,93]
Plaie de moelle 54 05 58 06 1,08 NS
Lésions AIS4
Total 926 97 912 91 094 NS
Lésions céphaliques® 513 53 481 48 091 NS
Lésions thoraciques 377 40 434 43 1,06 NS
dont contusion pulmonaire bilatérale 97 09 205 20 2.09 11.64-2,66]

Tableau S: Lésions consécutives a un accident de la circulation routiére dans le Rhone par ni-
veau de gravité: nombre de victimes et incidences au total et pour les 1ésions les plus fréquentes.
Registre du Rhone, 1996-2008 (sauvegarde février 2010) selon Gadegbeku B & al.

En extrapolant ces seules données exhaustives disponibles, on peut considérer que la baisse de la
mortalité a pu avoir un impact neutre sur la survenue des LME d’origine traumatique dés les mesu-
res politiques des années 1970. Dans la méme période a ét¢ promulguée la loi frangaise
d’orientation en faveur des personnes handicapées du 30 juin 1975, posant les bases du droit en
maticre de réinsertion sociale, renforg¢ant ainsi la mission des centres de MPR pour les blessés gra-
ves et favorisant alors une extension des centres impliqués dans la gestion initiale des 1ésés médul-
laires [99]. Du fait de I’impact a long terme des complications cutanées créées précocement apres la
survenue de la LME, nous avons voulu étudier I’influence des disparités territoriales sur le risque
d’escarre. La «gestion fondée sur des preuves» (Evidence-Based Management - EBMgt) est un fac-
teur important d’amélioration des systemes de soins de santé, en particulier pour les maladies chro-
niques [100]. Nous avons posé comme hypothése de recherche que, au sein de 1’organisation régio-
nale des soins en France, les complications cutanées seraient moins fréquentes pour les TSCIt initia-
lement rééduqués dans des régions a fort niveau d’expérience - au sens du « savoir acquis par une
collectivité grace a 1’apprentissage et se résumant par des généralisations » - dans la prise en charge

initiale des 1ésés médullaires [101].
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II- Matériel et Méthodes

Nous avons associé deux enquétes déja disponibles concernant les 1ésés médullaires en
France. D’une part, nous avons utilisé¢ les résultats de la derniere enquéte territoriale frangaise
concernant les 1ésés médullaires pour calculer la moyenne régionale d’accueil précoce des 1ésés
médullaires [20]. Nous avons alors déterminé une variable « niveau d’expérience régionale en MPR
spécialisée » (NER) selon deux indicateurs: un premier, ce nombre régional moyen de 1€sés médul-
laires admis par unité de MPR et par an en phase post-traumatique précoce, et un second,
I’ancienneté des centres de MPR sur le territoire frangais. D’autre part, notre étude s’est appuyée sur
I’analyse de données individuelles relatives aux escarres de I’enquéte Tétrafigap que nous avons
décrite précédemment et qui a constitu¢ en 1995 une cohorte de TSCIt suite & un recensement effec-
tué par 35 centres de MPR frangais, suisses ou belges. Nous avons défini pour notre étude actuelle
une phase précoce qui allait du traumatisme jusqu’a la sortie du centre de PMR aprés la premicre
rééducation, une phase intermédiaire qui allait de la fin de la période précédente jusqu’a I’enquéte,

et enfin une phase tardive qui correspondait au moment de la premicre interrogation Tétrafigap.

1- Construction de la variable de niveau d’expérience régionale: effectifs moyens admis par

région

Nous nous sommes appuy¢s sur I’enquéte territoriale nationale réalisée en 2000 par Albert
et al [20]. Les auteurs ont réalisé un recensement complexe effectué pour chaque région francaise
du nombre de nouveaux cas admis annuellement dans les unités de MPR qui avaient déclaré ac-
cueillir des 1ésés médullaires. L’interrogation individuelle des TSCIt par I’enquéte Tétrafigap était
contemporaine de cette enquéte territoriale, nous n’avons donc pas effectu¢ de nouveau recense-

ment. Chacune des régions frangaises comportait entre 0 et 16 centres de PMR déclarant accueillir
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des 1ésés médullaires et nous avons choisi de comparer I’impact de 1’organisation des soins entre
régions plutot qu’isolément entre centres de MPR. Nous avons alors calculé des moyennes régiona-

les du nombre d’admissions annuelles de nouveaux cas.

2- Construction de la variable niveau d’expérience régionale : ancienneté des centres de

Médecine Physique et de Réadaptation

Pour I’ancienneté des centres de MPR, nous nous sommes référés a I’enquéte Tétrafigap.
L’enquéte Tétrafigap a inclus les TSCIt déclarés par un des 35 centres de MPR francophones parti-
cipant, que le centre déclarant ait été celui ou chaque patient avait effectué¢ son programme de pre-
miere rééducation ou un autre centre dans lequel le patient était passé ultérieurement pour toute
raison. Seules les réponses des TSCIt dont le centre initial était frangais ont été retenues ici pour ne
pas créer de biais de recrutement li¢ aux différences de politiques nationales de santé. Sur les 1641
TSCIt ayant répondu au questionnaire Tétrafigap en 1995, 1318 personnes ont été en définitive in-
cluses pour I’étude actuelle. 104 centres de MPR frangais ont été cités par ces TSCIt comme centres
pour leur premiere rééducation entre 1952 et 1993, avec un nombre progressivement croissant (Fi-

gure 6) de centres concernés selon I’année de 1’accident.
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Figure 6: Nombre par an de centres francais ayant assuré la premiére rééducation des per-

sonnes incluses dans I’enquéte Tétrafigap.

Nous avons retenu 1980 comme année charniére concernant I’ancienneté de I’expérience acquise
des centres de MPR en France en matiere de premicre rééducation des 1ésés médullaires pour plu-
sieurs raisons, notamment historiques décrites plus haut, liées a 1’accidentologie routicre, a sa pré-
vention et aux missions des centres de MPR en France. Par ailleurs, plus de la moiti¢ des 104 cen-
tres concernés par 1’enquéte Tétrafigap avaient inclus au moins un patient en 1980. Pour éviter les
biais de recrutement, nous avons restreint notre population d’étude aux TSCIt inclus dans Tétrafi-
gap a une période d’accident postérieure a 1980 pour lisser la répartition des centres impliqués sur
le territoire national. 944 TSCIt ont en définitive été¢ inclus pour notre étude. La Figure 7 présente

le diagramme de flux de ce protocole.
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Périodes d’analyse
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A moelle épiniére
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1é Rééducation
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admis hors d’'un centre de
MPR frangais pour la
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A 4
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= 1641 TSCIt interrogés

|
|
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= criteres d’exclusion

\
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Figure 7: Diagramme de flux de I’étude 2
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L’analyse statistique a été réalisée sur la version 9.4 du logiciel statistique SAS (Statistical
Analysis System). Nous avons d’abord décrit la population de 1’é¢tude et recherché si certains €él¢é-
ments avaient pu déterminer leur orientation vers le groupe «haut NER» plutot que vers le groupe
«autres NER » en utilisant une régression logistique préliminaire en fonction des variables cliniques
ou contextuelles qui caractérisaient la population. Nous avons ensuite déterminé si l'affiliation ré-
gionale du service de MPR ou la réadaptation initiale avait eu lieu avait des conséquences au mo-
ment de la premicre rééducation ou ultérieurement. Pour cette raison, nous avons d'abord étudié les
variables cliniques et sociales rapportées dans l'enquéte Tétrafigap en fonction des deux groupes de
NER a l'aide d'une analyse univariée (les comparaisons ont été effectuées avec un test du khi2 avec
un seuil de signification de p <0,05). Nous avons ensuite effectué¢ une série de régressions logisti-
ques afin de déterminer les relations entre le NER et les variables concernant les principales com-
plications apreés une LME (escarre, infections urinaires et pulmonaires), des réhospitalisations et du
suivi médical et/ou paramédical. Des variables de controle complémentaires ont été introduites:
statut neurologique (niveau neurologique de la 1ésion, caractére complet de la lésion), durée de la
premiére rééducation, suivi et caractéristiques individuelles (sexe, age, formation et statut profes-

sionnel).
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II1- Résultats

1- Niveau d’expérience régionale en MPR spécialisée pour les LME

Nous avons retenu trois groupes déja décrits par I’enquéte territoriale [20] car toutes les
moyennes régionales étaient inférieures aux 20 cas annuels recommandés par la circulaire ministé-
rielle de 2004. La Figure 8 et le Tableau 6 montrent cette répartition des régions. Un premier
groupe avec le plus haut effectif moyen d’admissions annuelles de nouveaux cas associait trois ré-
gions (Languedoc-Roussillon, Aquitaine, Pays de la Loire), avec des centres de MPR de la région
accueillant une moyenne de plus de 8 nouveaux cas annuels par unité déclarée. Le deuxiéme groupe
associait quatre régions (Alsace, Ile-de-France, Rhone-Alpes et Bretagne) avec une moyenne an-
nuelle comprise entre 6 et moins de 8 nouveaux cas. Le troisiéme groupe associait les 15 autres ré-
gions, avec une moyenne inférieure a 6 nouveaux cas par an. Au moins une unité accueillant au
moins 20 nouveaux cas de 1ésés médullaires par an était présente respectivement dans 100, 75 et
20% des premier a troisiéme NER. Deux régions avaient deux unités de recours, dont une région

appartenant au plus haut NER et un autre appartenant au second NER.
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n unités de MPR

n patients

[—1 <6nouveaux cas par an
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[ > 8 nouveaux cas par an

Figure 8: Répartition des régions francaises selon leur niveau d’expérience moyen

nombre d’unités nombre d’unités
populfztf'on nombre de ¢{e MPR NER de MPR de
Région par région nouveaux declflr.ant recours
(millions d’ cas de LME accueillir des (2 20 nouveaux
habitants) paran (n) LMEs en phase (n/p) cas annuels)
initiale (p)
Alsace 1,754 30 4 7,5 0
Aquitaine 29 77 8 96 1
Auvergne 1,311 16 3 53 0
Basse Normandie 1,429 3 6 0,5 0
Bourgogne 1,614 18 7 2,6 0
Bretagne 2,934 52 7 7,4 1
Centre 2,455 28 9 3,1 1
Champagne Ardenne 1,343 15 3 5 0
Corse 0,257 0 0 0 0
Franche-Comté 1,121 10 8 1,25 0
Haute Normandie 1,787 17 4 4,25 0
Ile-de-de-France (Paris) 11,002 120 16 7,5 2
Limousin 0,710 4 3 1,3 0
Lorraine 2,313 25 7 3,6 1
Midi-Pyrénées 2,576 37 7 53 0
Nord Pas-de-Calais 4,009 59 12 4,9 1
Picardie 1,865 6 5 1,2 0
Poitou-Charentes 1,651 7 7 1 0
Provence Alpes Céte d’Azur 4,552 55 11 5 0
Rhéne Alpes 5,698 101 13 7,8 1

Tableau 6: Densités régionales de population et NER au moment de ’enquéte Tétrafigap

Légende: LME = Iésion de la moelle épini¢re ; MPR = Médecine Physique et de Réadaptation ; NER
= niveau d’expérience régionale en MPR spécialisée pour les LME
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2- Caractéristiques de la population d’étude

Les données caractérisant la population de TSCIt incluse dans notre étude du point de vue
sociodémographique, des conditions de 1’accident, du niveau neurologique de la LME et de leur

situation sociale figurent dans le Tableau 7.

n (%)

Sexe

masculin 753 (80)

féminin 191 (20)
Niveau neurologique de la Iésion

C1-C4 214 (25)

C5-C8 647 (75)
Lésion initialement compléte

oui 604 (73)

non 222 (27)
Déficience sensitive compléte en 1995

oui 315 (35)

non 585 (65)
Déficience motrice compléte en 1995

oui 447 (50)

non 444 (50)
Etiologie de la LME

accident de la route 542 (58)

sport 195 (21)

accident domestique 51 (5)

autre 152 (16)
Traumatisme cranien associé

oui 237 (26)

non 664 (74)
Statut marital au moment de I'enquéte

en couple 441 (47)

pas en couple 503 (53)
Niveau d'éducation au moment de I'enquéte

jamais scolarisé ou primaire 192 (23)

secondaire 457 (56)

supérieur 169 (21)
Statut professionnel au moment de I'enquéte

en activité 636 (67)

sans activité 308 (33)
Age au moment de I'accident (moyenne en années +/- SD) 33 (+/- 14)
Délai moyen entre la Iésion et I'enquéte (années avec intervalle) 8 (+/-9)
Age au moment de I'enquéte (moyenne en années +/- SD) 42 (+/- 14)

Tableau 7: Caractéristiques de la population tétraplégique de I’étude 2

Légende: LME = Iésion de la moelle épinicre ; SD = écart-type
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Ces données ¢étaient en phase avec 1’épidémiologie connue des TSCIt, avec une forte pro-
portion d’hommes et de tétraplégies secondairement incomplétes, notamment sur le plan sensitif.
Les accidents de la route constituaient la majorité des causes traumatiques de LME. L’orientation
initiale vers tel ou tel NER apres la LME n’était pas significativement li¢ aux données démographi-
ques (sexe, age au moment de 1’accident), au statut neurologique initial (niveau neurologique de la
Iésion, 1ésion compléte ou incompléte, traumatisme cranien associé, trachéotomie initiale) ou statut
social (matrimonial, parental, éducatif, professionnel). Les admissions étaient associées a une
proximité géographique particulierement étroite pour le troisiétme NER puisque 72% des patients
avec une LME dans ces régions vivaient prés de leur centre d’admission initial (au niveau départe-

mental) contre 24 et 34%, respectivement, les deux autres NER (p <0,0001).

3- Facteurs associés a I’expérience régionale: analyse univariée

Nous avons ensuite comparé en fonction de I’expérience régionale les données démogra-
phiques, médicales et sociales caractérisant la population TSCIt aux différentes périodes apres la
survenue de la LME. Ces résultats sont présentés dans le Tableau 8. L’escarre était le principal
facteur discriminant les hauts NER de 1’autre groupe. Aussi bien a la période précoce (du début de
I’histoire médullaires des TSCIt a la sortie de la premiere rééducation) d’une part, que d’autre part
lors de I’enquéte Tétrafigap (en moyenne 8 ans plus tard), la présence d’escarres était moins fré-

quente dans les régions a forte expérience régionale en MPR spécialisée pour les LME.
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Niveau d’expérience
régionale en MPR
spécialisée pour les LME

Haut NER Autres NER

Caractéristiques des patients TSCIt (n=218) (n=726)
n % n % p
Période initiale
(de la survenue de la LME jusqu’a la fin de la premiére rééducation)
Sexe : masculin 171 78 582 80 0.58
Age > 45 ans 44 20 137 19 0.75
Etiologie de la LME : accident de la route 127 59 415 57 0.64
En couple au moment de la LME 106 48 335 46 0.52
Statut professionnel au moment de la LME : en activité 144 66 492 68 0.64
Trachéotomie en phase initiale 79 39 279 41 0.65
Lésion compléete 135 71 469 74 0.39
Niveau neurologique de la lésion = C4 9 4 55 8 0.08
Escarre au cours de la période initiale 116 54 444 62 0.03
Infection urinaire au cours de la période initiale 156 77 547 78 0.37
Infection pulmonaire au cours de la période initiale 93 50 293 47 0.38
Durée de la premiére rééducation fonctionnelle : 9-18 mois 129 61 405 59 0.56
Déficiences et activité au moment de I’enquéte
Déficience motrice compléte 110 54 337 49 0.25
Déficience sensitive compléte 71 35 244 35 0.95
Marche 57 27 186 26 0.88
Autonomie : élevée (compléte et intermédiaire) 82 38 269 37 0.32
Activité : score faible 141 65 460 63 0.86
Escarre au moment de I'enquéte 21 10 112 16 0.04
Réhospitalisation depuis la fin de la premiére rééducation 164 76 490 69 0.04
Suivi par un médecin généraliste 191 88 600 83 0.08
Suivi par un médecin MPR 59 27 163 22 0.16
Suivi par un/e infirmier/ére 99 45 303 42 0.34
Participation sociale and facteurs personnels au moment de I'enquéte
Statut professionnel : en activité 33 15 124 17 0.5
En couple 117 54 379 52 0.7
Réseau social : élevé 82 38 230 32 0.14
Bien-étre percu 151 72 485 69 0.44

Tableau 8: Comparaison des caractéristiques des patients TSCIt selon le NER

Légende: TSCIt = patient tétraplégique d’origine traumatique ; MPR = Médecine Physique et
de Réadaptation ; LME = 1ésion de la moelle épiniére ; NER = niveau d’expérience

régionale en MPR spécialisée pour les LME ; SD = écart-type
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4- Effet propre de ’expérience régionale: analyse multivariée

Les résultats de la régression logistique comparant les probabilités de complications et
d’¢léments de suivi en fonction de I’expérience régionale, toutes choses égales par ailleurs, figurent

dans le Tableau 9.

Haut NER versus Autres NER

Effet Od(ds ratio 95% IC p

Escarres aux différentes périodes
Période initiale
oui 0.692 [0.5-0.97] 0.03
non (ref) 1.0
Long terme
oui 0.55 [0.31-0.99] 0.04
non (ref) 1.0
Autres événements
Infection urinaire a la phase initiale
oui 0.81 [0.54-1.2] 0.29
non (ref) 1.0

Infection pulmonaire a la phase initiale

oui 1.14 [0.8-1.6] 0.81
non (ref) 1.0

Réhospitalisation
oui 1.48 [1.01-2.15] 0.04
non (ref) 1.0

Suivi pendant la période intermédiaire

Médecin généraliste
oui 1.79 [1.01-3.19] 0.04
non (ref) 1.0

Médecin MPR
oui 1.47 [1.0-2.16] 0.05
non (ref) 1.0

Infirmier/ere et/ou kinésithérapeute
oui 1.02 [0.69-1.5] 0.9

non (ref) 1.0

Tableau 9: Effets liés a un haut niveau d’expérience régionale

Légende: IC = intervalle de confiance ; NER = niveau d’expérience régionale en MPR
spécialisée pour les LME ; ref = classe de référence pour la variable ; MPR = Méde-
cine Physique et de Réadaptation
(controlé du sexe, de I’age, du niveau neurologique de la 1ésion, du caractére complet
de la 1ésion, de la durée de la rééducation, du suivi médical, du niveau de formation
et de I’activité professionnelle au moment de 1’enquéte)
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La prise en charge dans les hauts NER était associée a une moindre survenue d’escarres
pendant la prise en charge précoce et aussi au long terme (8 ans post-traumatiques en moyenne). A
I’inverse, il n’existait pas de différence significative selon le NER pour les complications urinaires
et pulmonaires. La gestion précoce dans les hauts NER conduisait a plus de réhospitalisations pen-
dant la période intermédiaire, aprés la sortie de la rééducation initiale et jusqu’a la période de
I’enquéte Tétrafigap. Le suivi par le médecin généraliste, et de fagon presque significative (p=0.05)
par le médecin MPR, était plus habituel si la phase précoce avait été effectuée dans une région a

forte expérience régionale.

IV- Discussion

Les escarres en phase post-traumatique initiale ont été moins fréquemment signalées dans
notre groupe a haut NER, et cette différence dans la déclaration des escarres est restée significative
8 ans en moyenne aprés une LME. Nous avons également noté un nombre plus élevé de réhospitali-
sations apres la sortie de rééducation initiale chez les personnes ayant recu un traitement précoce

dans une région a haut NER.

Nous nous sommes focalisés sur la déclaration d’une escarre a la phase précoce car notre
premiére étude 1’a confirmée comme facteur majeur déterminant la présence d’escarre au long
cours. Et des travaux issus de cohortes comme celle du registre canadien Rick Hansen ont montré
leur impact majeur dans de nombreuses activités de la vie quotidienne des 1ésés médullaires [102].
Nous avons analysé 1’escarre précoce en fonction d’une « expérience » rattachée aux notions de
collectivité, d’apprentissages et de généralisations des connaissances [101]. Ces escarres précoces
survenaient fréquemment dans notre deuxiéme étude, 54% pour le groupe a haut NER et 62% pour

I’autre groupe de notre étude, en notant que cette différence significativement rattachée au NER se
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confirmait a 8 ans en moyenne du traumatisme médullaire (respectivement 10% versus 16%).
L’escarre précoce, puis ultérieure aussi, apparaissait donc relativement évitée en cas de prise en
charge dans une région a haut NER, cette différence n’a pas été montrée pour les deux autres com-
plications principales (infections urinaire et pulmonaires) dont la fréquence n’était pas significati-
vement différente selon le NER. En effet, I’escarre peut étre d’emblée évitée par la mise en place de
moyens de prévention « aussi simples qu’efficaces » [103]. Par contre, les fonctions urinaire et res-
piratoire (et d’autant, pour cette dernicre, que notre population d’étude était exclusivement compo-
sée de tétraplégiques), nécessitent une période d’interventions et de contrdles réguliers au cours de
la période précoce (dans les services de réanimation, de neurochirurgie et de MPR) pour obtenir une
situation d’équilibre, sans forcément pouvoir éviter toute complication. Ce sont plutdt la fréquence
et les modalités de gestion des ces infections urinaires et respiratoires qui pourraient distinguer les
NER mais notre méthodologie ne permettait pas cette distinction.

Notre étude a aussi montré des réhospitalisations plus fréquentes au cours de la période post-
traumatique intermédiaire en cas de prise en charge précoce dans une région a haut NER, et donc
avec un taux plus faible d’escarre. Ce résultat pouvait paraitre paradoxal par rapport aux résultats
concernant les réhospitalisations dans la premiere étude, qui montrait un taux de réhospitalisation
plus élevé en cas d’escarre précoce. Néanmoins, dans la premicre étude, I’analyse a été effectuée
sur I’ensemble de la population alors que, dans la seconde, la population n’était pas strictement la
méme et ’analyse a été réalisée par sous-groupes en fonction de 1’organisation dans laquelle avait
¢été précocement intégrées les personnes tétraplégiques. Notre deuxieme étude ne permettait pas de
distinguer, d’une part, les bilans systématiques dans le cadre d’un suivi préventif spécialisé¢ [104,
105] et, d’autre part, les réhospitalisations pour complications [106]. Le questionnaire Tétrafigap ne
spécifiait pas la durée de réhospitalisation mais des évaluations cliniques et complémentaires peu-
vent étre régulierement effectuées en hopital de jour ou avec un séjour d'une nuit au maximum (par
exemple pour les personnes géographiquement les plus éloignées), ce qui pourrait étre rentable dans

un programme de prévention mais ceci reste a évaluer. La littérature a plutdt étudié les motifs de
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réhospitalisation liée aux complications, notamment cutanées [80]. DeJong et al. ont aussi montré
que les personnes réhospitalisées au cours de la premicre année suivant la rééducation avaient pré-
senté un délai plus long entre la survenue de 1’atteinte médullaire et ’admission en rééducation,
sans préciser si ces personnes ¢étaient hors filiere spécialisée ou avaient initialement présenté des
tableaux plus séveres. Cette équipe trouvait aussi un lien entre le taux de réhospitalisations et une
premiere rééducation « moins intense », donc potentiellement moins spécialisée, sur les plans kiné-
sithérapique, ergothérapique et récréatif [81]. De notre point de vue, puisque les taux de complica-
tions n’étaient pas différents entre nos deux groupes — et méme moindre pour les escarres dans le
groupe a haut NER -, la fréquence supérieure de réhospitalisation dans les régions a haut NER de la

deuxieme étude pouvait étre rattachée au suivi médical plus systématique.

L’escarre représente en France un marqueur de la qualité des soins dans les institutions de
santé publiques et privées. Comme nous 1’avons déja indiqué, plus de 200 facteurs de risque
d’escarre ont pu €tre mis en évidence chez le 1és¢ médullaire [42, 66, 67, 68], facteurs de risque
généraux (age, sexe...) ou médicaux, intrinséques (caractére complet ou incomplet de la 1ésion,
continences, réinsertion sociale...) ou extrinséques (tabagisme, nutrition, contexte psychiatrique...)
a la LME, mais la littérature a moins systématiquement mis en avant I’impact des modalités
d’organisation de filieres de soins spécialisées en vue d’Evidence-Based Management pour prévenir
les complications secondaires. Nous avons déja expliqué que notre taux plus élevé d’escarre préco-
ce par rapport aux études de Gélis (30% d’escarre précoce en unités spécifiques) [67] et de Chen
(entre un quart et un tiers au cours de la premiére rééducation au sein d’un modéle spécialisé) [40]
pouvait étre lié au caractére potentiellement polyvalent de la prise en charge précoce dans notre
étude. Le taux trouvé de 54,3% de survenue d’escarre au cours d’une hospitalisation pour premicre
rééducation dans 1’étude prospective au sein d’un centre spécialisé suisse était similaire a notre taux
pour le groupe a haut NER [78]. Aito et al. ont aussi rapporté la survenue exclusive de complica-

tions cutanées chez prés d’un quart de 588 patients italiens parmi ceux qui n’avaient pas été immé-
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diatement gérés dans une unit¢é PMR spécialisée [55]. Smith a montré la survenue plus fréquente
d’escarres chez des paraplégiques et tétraplégiques au sein de filiéres impliquant 11 unités spéciali-
sées du National Health Service britannique par rapport aux prises en charge non spécialisées [107],
et la comparaison de ce concept systeme (spécialisé) versus non-systeme a déja pu montrer la surve-
nue plus fréquente d’escarres dans le second cas pour les mémes caractéristiques cliniques de la
LME [86]. Les durées d’hospitalisation seraient aussi plus courtes en cas d’admission sans compli-
cation au sein d’une filiére de soins spécialisés pour 1€sés médullaires, alors que la survenue d’une
escarre dans 1’unit¢ d’amont pourrait allonger de prés de 40%, par rapport au délai moyen, tant le
délai d’admission dans 1’unité spinale que la durée d’hospitalisation totale en MPR [108]. Le retard
d’admission des 1ésés médullaires dans des unités spécialisées serait, lui, li¢ a des complications
survenues en amont de I’unité spinale (soit primaires liées a un diagnostic retardé ou a la stabilisa-
tion chirurgicale du rachis, soit secondaires et notamment la survenue d’escarre) ou a la disponibili-
té de lits en MPR [109, 110]. Ces deux causes pourraient elles-mémes dépendre du systéme de santé
national, en particulier des durées d’hospitalisation « acceptées » variables selon les pays, ou dé-
pendre de la perception des services d’amont quant a la notion d’ « unité MPR référente » d’aval [9,
111]. D¢ja, Tator et al. avaient émis 1’idée que ces retards n’étaient pas colt-efficaces du fait des

traitements surajoutés des complications et des durées d’hospitalisation augmentées [112].

A notre connaissance, notre recherche est la premiére dont la méthodologie a permis
d’analyser a un niveau national la survenue d’escarres a partir de modalités d’organisation de la
prise en charge précoce des 1ésés médullaires. L’étude d’Albert sur laquelle nous nous sommes ap-
puyés, outre de dernier calcul d’incidence des LME traumatiques en France, a montré que seules 38
unités sur les 148 déclarées accueillaient au moins 6 1ésés médullaires par an (moyenne nationale),
soit 85% des nouveaux cas annuels, et seulement 12 unités plus de 20 patients annuels [20]. La cir-
culaire ministérielle de 2004 recommandait quant a elle un nombre annuel de 20 nouveaux cas de

1ésés médullaires au sein de filieres spécialisées. Cette circulaire n’a jamais été publiée au Journal
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Officiel de la République Frangaise et reste par conséquent non opposable et souvent non respectée
[93]. De plus, plus de la moiti¢ des TSCIt de notre étude avait présenté une escarre a la phase pré-
coce de leur histoire post-traumatique, y compris dans le groupe a haut NER, ce qui laisse présager
que notre seuil de 8 nouveaux cas annuels restait insuffisant malgré les différences montrées entre
nos deux niveaux d’expérience. Dés 2005, '"Académie Nationale de Médecine a aussi recommandé
aux autorités sanitaires compétentes en France de hater 1’établissement d’une cartographie d’une
douzaine de centres de recours spécialisés associés a la constitution d’un fichier national des 1¢ésés
médullaires, « dont la répartition sur le territoire serait connue de tous les acteurs concernés » [113].
Cette répartition serait adaptée aux bassins de populations dans le cadre de réseaux de santé édu-
qués pour les 1ésés médullaires de fagon a associer soins spécialisés systématiques et soins de
proximité sécurisés [89]. Les premiers, plus spécialisés, seraient rattachés a des unités de recours a
forte expérience dans la prise en charge des 1ésés médullaires lors de leur premiére rééducation,
pourraient étre assimilées a une culture organisationnelle de type « métaphore », les seconds, de
proximité, reléveraient plus d’une culture organisationnelle de type « attributs » dans le cadre no-
tamment de structures de MPR plus polyvalentes, I’ensemble étant complémentaire pour la sécurité
et le confort des patients aprés une LME [5, 6].

Chaque région francaise comportait entre 0 et 16 centres de PMR qui accueillaient de nouveaux
1ésés médullaires en nombres annuels trés différents [20]. Selon nous, il existe une dilution
d’expérience en cas de multiplication d’orientation des nouveaux cas de LME vers de nombreux
centres au sein d’une région, avec une relation inverse forte entre moyenne régionale d’accueil des
1ésés médullaires pour leur premicre rééducation et complications cutanées. Cette pratique
d’orientation vers des unités de MPR plus ou moins spécialisées a probablement modifi¢ le NER
correspondant a des unités véritablement spécialisées, en entrainant une perte de la valeur moyenne
au sein de leur systéme régional (comme notamment I’Ile-de-France). Les modalités et objectifs
caractéristiques d’unités spécialisées ont déja été décrits dans la littérature depuis la prise en charge

initiale et jusqu’au suivi au long cours, évoquant une organisation capable d’assumer la gestion de
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chaque 16s¢ médullaire « from injury to grave »° [114]. Illis conseillait 40 lits spécialisés pour 8
millions d’habitants, ce qui correspondrait a 333 lits en France. Si on rapportait ce chiffre au décou-
page national en 12 centres de recours interrégionaux pronés par I’Académie de Médecine, ceci
concernerait en moyenne une trentaine de lits par centre hautement spécialisé. Les 934 nouveaux
cas annuels décrits en France dans 1’étude territoriale de 2000 [20] porteraient en moyenne a 78 les
nouveaux cas annuels par centre interrégional, correspondant a une durée moyenne de séjour
(DMS) de 130 jours, proche de DMS actuelles dans des unités spécialisées en France ou rapportées

dans la littérature au Canada, beaucoup plus longues qu’aux Etats-Unis [115].

Limites de [’étude

Nous avons justifié¢ plus haut le choix de comparer les régions, et essentiellement leur or-
ganisation partiellement autonome, plutot que le niveau de spécificité des unités de MPR, une telle
comparaison pourrait étre réalisée via un recensement actualisé et des études prospectives des tra-
jectoires des patients avec une LME. Le lien entre NER et escarre pourrait étre considéré comme
une approche limitée puisque les seules données territoriales disponibles proviennent de 1’enquéte
nationale de 2000, méme si les deux enquétes, individuelles et territoriales, étaient cependant
contemporaines. Comme pour 1’étude précédente, nos données étaient basées sur des autoquestion-
naires et, méme si elles permettaient d’obtenir des informations essentielles du point de vue des
patients, 1’estimation des données médicales et méme sociales pouvait étre sujette a erreur du fait de
la mémoire ou de I’interprétation des personnes interrogées. De plus, notre étude n’a concerné que
les TSCIt, 1I’épidémiologie des causes non traumatiques des Iésions médullaires est moins connue
mais leur incidence pourrait étre supérieure, avec des conséquences secondaires similaires [31, 32].
Enfin, ’enquéte Tétrafigap comportait deux interrogations, les mémes TSCIt interrogés en 1995

avaient été réinterrogés en 2006. Les pertes de vue associées aux restrictions géographique et tem-

® traduction : “depuis la lesion jusqu’a la tombe”
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porelle de notre méthode conduisaient & n’analyser que 324 questionnaires de 2006 (85 des hauts
NER et 239 des autres), la puissance statistique n’a pas permis de suivre notre hypothése de travail
jusqu’a cette deuxieéme période d’enquéte. Cependant, notre étude précédente a permis d’analyser
I’escarre précoce comme facteur de risque majeur d’escarre au long terme a partir des deux interro-

gations Tétrafigap [94].

Perspectives

Notre étude a montré, a 1’échelle d’un pays et au sein d’une organisation régionale des
soins, I’impact protecteur de I’expérience régionale sur la prise en charge précoce de 1ésés médullai-
res tétraplégiques. Elle a ajouté des données d’Evidence-Based Management aux préconisations de
la circulaire ministérielle de 2004 et de I’Académie Nationale de Médecine en 2005. Cet impact
protecteur a été évalué principalement sur 1’escarre précoce dont 1’évaluation du risque a déja été
désigné comme un marqueur officiel de la qualité des soins dans les institutions de santé frangaises,
mais qui constitue également un marqueur médical et social délétere tout au long de la vie des 1ésés
médullaires. Selon nous, la mise en place d’une perspective systématiquement préventive des soins
pour les paraplégiques et tétraplégiques, dés la phase initiale aprés la LME puis sur le long cours,
releve d’une organisation interrégionale associant des centres de recours et des réseaux de santé de
proximité. L’ensemble permettrait d’abord d’éviter un effet de dilution de soins holistiques qui doi-
vent conduire a un difficile équilibre multisystémique, par un programme de prévention continue
concernant tous types de complications des personnes paraplégiques et tétraplégiques de toute étio-
logie. La mise en place de cette organisation devrait étre adossée a une étude médico-économique
prospective. Elle pourra aussi s’appuyer sur notre étude suivante qui a cherché a comprendre la per-
ception par les patients avec une LME d’une gestion spécialisée au long cours qui, en quelque sorte,
s’impose a eux. Or, leur adhésion est essentielle pour que 1’optimisation des organisations de santé

qui leur sont consacrées ait du sens et puisse prétendre a une réelle efficacité.
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3*" PARTIE
Prévention du risque cutané et

adhésion au suivi médical au long cours

Une ¢tude qualitative a I’aune

du parcours des lIésés médullaires.
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«J’ai pris ma douche mais j’avais une baignoire et un siecge douche. Quand j’ai voulu revenir sur mon
fauteuil, le fauteuil, avec 'eau par terre, a glissé et je suis tombé entre la baignoire et le fauteuil, et je me
suis cogné la fesse. Je saignais. Bon, il n’y avait rien de méchant. Et le lendemain, j’avais un trou. Clest
arrivé en 24 heures, j’ai eu une belle escarre.

J’étais suivi par un chirurgien dans un hopital. J’avais une grosse escarre: « Il est beau, il est propre, on
fait rien, on continue les mémes pansements ». Ca a duré un an, un an et demi. Bon, il rétrécissait un
peu mais ¢a ne plaisait pas a mon infirmier. Mon infirmier, il I'a appelé, il lui a dit: « Ecoutez, ¢a
n’avance pas assez vite, il faut faire quelque chose », « Non, non, c’est propre, vous continuez », il lui a
dit mon chirurgien. Mon infirmier, il était a c6té de moi, il était outré. Mon médecin et lui m’ont envoyé
dans un autre hopital. J’arrive au rendez-vous, le chirurgien regarde: « C’est propre, c’est beau, on fait
rien ». Apres, a mon médecin traitant et a mon infirmier, je leur ai dit que j’étais un peu surpris. Ils
m’ont dit: « Ecoute, on va réessayer autre part ». Donc, je vais dans un autre hopital, pareil: « C’est pro-
pre, c’est beau, on fait rien ». Bon, on a continué les soins comme on faisait et, un jour, j’en ai eu marre.
(a stagnait, ¢a n’avangait plus.

Mon infirmier qui avait ’habitude des escarres et des ulcéres m’a dit: « Ton escarre, aurait da étre fer-
mée en six mois, huit mois ». Il m’a dit: « il faut qu’on fasse quelque chose, j’appelle ton médecin trai-
tant ». Il était la, a coté de moi, il a appelé mon médecin traitant. Pour ¢a, j’avais un trés bon infirmier.
Donc, on a vu tous les trois, justement pour aller a ’hopital voir un chirurgien. Et puis il y a rien eu. Un
jour, j’ai eu une dénutrition a cause de I'escarre. J’ai été hospitalisé. Mon infirmier m’a dit: « Tu verras,
quand tu vas rentrer dans 15 jours, trois semaines, tu m’auras plus, ils vont te mettre en Hospitalisation
A Domicile ». Et quand je suis sorti, je suis tombé en HAD. En HAD, j’ai eu douze personnes qui
m’ont suivi, douze a faire un pansement différent. Ils ont essayé la VAC thérapie': « Vous allez voir, en
deux mois, ce sera fermé ». Et il n’y a rien eu. J’ai eu la VAC thérapie pendant deux mois et ¢a n’a pas
progressé. Quand je suis rentré, il a fallu que je change d’infirmier parce que mon infirmier n’a pas pu
me reprendre, il était surbooké. L'infirmier que j’ai eu, il ne me plaisait pas. Il m’a dit: « Moi, je te suis
pendant quelques mois, maximum un an, pour voir évolution, si on peut le fermer, on le fermera et si
j’y arrive pas, je tenverrai quelque part ». Ca a duré quatre ans. L’infirmier, il venait, il n’aimait pas curer
parce que, pour lui, c’était un acte chirurgical. C’était pas a lui de curer, c¢’était au chirurgien. Le chirur-
gien: « Non, c’est a Iinfirmier, il est infirmier, il doit savoir curer pour fermer un escarre ». Et tous les
deux, ils ne s’entendaient pas. Moi, j’ai dit stop, je me suis dit: il faut ou que je change d’infirmier, ou
que je voie un autre chirurgien. J’ai commencé a voir un autre chirurgien. Pareil: « Cest propre, c’est
beau, on touche pas ». Il a essayé de m’envoyer dans deux centres de recours, mais j’ai été refusé a cause
des dialyses. Moi, ce que je voulais, c’était ¢tre soigné. Donc méme s’il fallait partir loin de la maison,
c’était ok.

On a fait un dossier pour un autre centre de recours, je n’ai pas eu de réponse pendant trois, quatre
mois. Un jour, j’ai eu un coup de téléphone, enfin mon chirurgien a eu un message, il m’a appelé, il m’a
dit: « IIs sont ok mais il n’y a pas de place, il faut que tu attendes ». Un jour, on m’a contacté, on m’a
téléphoné, on m’a dit: « Dans deux semaines, vous rentrez ». Pour moi, ce coup de téléphone, c’était la
délivrance. J’ai tout plaqué... ».

1- VAC thérapie = pansement complexe utilisant une pression négative positionnée au niveau de ’escarre

Encart 4: L’histoire de Baptiste

90




I - Introduction

L’absence de suivi constituerait un ¢lément déterminant dans I’apparition de complications
plus fréquentes et/ou plus graves a distance de la survenue d’une LME [116]. Le suivi a donc com-
me objectif principal de réduire ces deux facteurs, fréquence et sévérité des récidives, dont les es-
carres. Il n’y a pas de consensus vraiment établi concernant la régularité du suivi, c’est le plus sou-
vent un suivi annuel qui a été décrit [117], il peut étre plus rapproché a la phase initiale au cours
des deux ou trois premieres années pour des raisons d’équilibre physiopathologique particuliére-
ment fluctuant et pour vérifier 1’adaptation sociale des personnes avec une LME aprés leur sortie

[94, 118].

Comme pour un certain nombre de maladies chroniques (hypertension artérielle, diabéte
etc...), I’adhésion aux recommandations médicales dans une situation chronique est plus probléma-
tique que pour des états pathologiques aigus [117]. Une LME constitue de plus un état de dysfonc-
tionnement multisystémique dont 1’équilibre risque de n’étre obtenu que transitoirement et auquel
peuvent se rajouter les pathologies chroniques de la population générale. Les 1ésés médullaires pré-
senteraient une forte capacité a intégrer subjectivement leur santé a un niveau « global » plutot
qu’au seul niveau de chaque « condition secondaire » [33] et la littérature a décrit un échappement
plutdt croissant dans le temps a un suivi organisé, malgré les explications par les professionnels de
I’intérét de ce suivi, concernant en particulier les complications potentielles. En effet, la santé est
apparue comme un domaine peu anxiogene apres 1’équilibre global acquis au décours de la premie-
re rééducation d’une LME, I’inquiétude en lien avec les problémes de santé apparaitrait au-dela de
la dixiéeme année de paraplégie ou tétraplégie. Et dans la méme période augmente le taux de
« conditions secondaires » liées a 1’age et les hospitalisations en rapport, se surajoutant a celles di-
rectement liées a la LME [33, 117, 119]. Un des éléments « entravant » le suivi systématique serait
notamment li¢ a cet équilibre transitoirement acquis dans un état chronique « asymptomatique » qui

fait douter la personne de pouvoir développer a bas bruit une ou plusieurs complications [117].
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L’adhésion au suivi qui apparait protectrice pour la santé des personnes concernées a longtemps été
considérée relever d’une information adaptée, d’une planification de ce suivi et du bon sens des
personnes [117]. Des interventions pour favoriser 1’adhésion a un suivi aprés une LME ont été dé-
crites dans la littérature [117, 120], télémédecine, consultations externes, (outpatient consulting
hours), visites a domicile (home visits), gestion de cas et coordination (case management: coordina-
tion of care), ou mélange de ces interventions qui ont montré leur efficacité essentiellement sur du
court terme [40]. La littérature a donc aussi recherché des « profils» individuels prédisant

I’adhésion ou 1’abstention au suivi au long cours apres une LME.

Des données socio-démographiques paraissant «intuitives » n’ont pas non plus montré de lien évi-
dent avec I’adhésion a un suivi, que ce soit I’age, le niveau d’éducation, la classe socio-culturelle, le
statut professionnel ou la situation maritale. L impact du « support social », ou « soutien social »,
est variable dans la littérature, que ce soutien soit familial, amical ou professionnel [117, 121, 122].
Des facteurs matériels ont été recherchés en comparant des personnes avec une LME qui adhéraient
a un suivi systématique versus un autre groupe qui n’y adhérait pas, tels que le colt de la consulta-
tion, la distance a parcourir, la facilité des transports, le temps passé pour ce suivi, 1’inconfort glo-
balement occasionné, la présence d’un « bon » médecin de proximité et la conviction que le suivi
était nécessaire. Mais méme ces facteurs n’étaient pas consensuels et pouvaient apparaitre non uni-
voques, voire paradoxaux. Ainsi la distance a parcourir pour se rendre au suivi a pu étre considérée

comme relativement plus génante par les personnes qui justement ne se rendaient pas au suivi [117].

Des mesures de « santé perceptuelle » basées sur une auto-évaluation globale de la santé ont aussi
comparé des groupes selon leur adhésion a un suivi systématique apres une LME. Ces études se
sont plus attachées a des indicateurs « subjectifs » qui ont pu étre montrés comme de meilleurs pré-
dicteurs des états de santé des 1ésés médullaires que des indicateurs « organiques » [123]. Via par
exemple 1’auto-questionnaire « Check Your Health » couplé a un descriptif par questionnaire de 40

« conditions secondaires » potentielles (le « Secondary Condition Surveillance Instrument »), les
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auteurs ont montré prospectivement que les personnes qui ne se faisaient pas suivre évaluaient leur
santé globale a un niveau inférieur et pouvaient étre plus dépressifs que 1’autre groupe’. Il n’existait
pas de différence significative selon le niveau neurologique (paraplégiques versus tétraplégiques)
entre les deux groupes, le caractére complet de la LME était plus fréquent dans le groupe qui ne se
faisait pas suivre. Les femmes et les blancs (versus noirs et latins) étaient significativement plus
présents dans le groupe non suivi dans cette étude nord-américaine, et ce groupe était aussi de 9 ans
plus jeune que I’autre. Si les complications cumulées étaient dans leur ensemble plus fréquentes et
plus séveres au sein du groupe n’adhérant pas au suivi, I’escarre apparaissait dans la liste des condi-
tions secondaires déclarées sévéres (mais pas fréquentes) uniquement par le groupe suivi, en 3™
position apres la dysfonction sexuelle et le diabéte. Les trois conditions secondaires déclarées les

plus séveres par le groupe non suivi étaient les problémes de mobilité, la dysfonction sexuelle et les

difficultés d’écriture et de communication.

6 Les deux instruments utilisés pour mesurer les « conditions secondaires » étaient l'instrument de surveillance des
conditions secondaires (SCSI) et le questionnaire Check Your Health (CYH). En plus des questions démographiques, le
SCSI demande aux répondants d'évaluer sur une échelle de 0 a 3 40 conditions secondaires qu'ils ont pu connaitre au
cours de I'année précédente. Les 40 conditions secondaires sont énumérées avec une bréve description de la maladie
et sont ainsi cotées : 0 = la condition n'a pas été un probleme ; 1 = un probléme léger ou peu fréquent (limite I'activité
1 a5 h par semaine) ; 2 = un probléme modéré (limite I'activité 6 a 10h par semaine); 3 = un probléme important /

chronique (limite I'activité 211h par semaine).

En plus des mesures de la sévérité des « conditions secondaires », on a demandé aux participants d'évaluer leur santé

et leur indépendance au cours de I'année précédente comme étant excellentes, bonnes, passables ou médiocres.

L'instrument de dépistage Check Your Health (CYH) est composé de trois éléments tirés du SCSI. Ces éléments sont les
éléments percus de Santé et d'Indépendance et I'item Dépression. L'échelle pour les items Santé et Indépendance est
3 = excellent, 2 = bon, 1 = juste et 0 = médiocre. Pour l'item Dépression, I'échelle est 3 = cette dépression limite
I'activité zéroh,2=1a5h,1=6a 10 h, et 0 = 211h. Afin de maintenir la cohérence et la clarté que les scores élevés
étaient «bons», la note de I'échelle de dépression était inversée pour le CYH, de sorte qu'un score élevé reflétait un
meilleur résultat, c'est-a-dire une limitation de la dépression. Combinés, ces trois éléments fournissent donc une ap-
proximation pour les scores SCSI totaux lorsqu'il n'est pas possible d'administrer toute I'échelle SCSI. Ici les deux échel-

les ont été couplées.
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Enfin, des analyses de I’adhésion au suivi selon diverses échelles de « personnalité » ont également
été tentées. Il s’agissait notamment d’échelles basées sur le modeéle des croyances pour la santé
(Health Belief Model, HBM). Ce mod¢le a été décrit comme un des meilleurs modeles prédictifs de
comportement humain, les défenseurs de cette théorie suggérant qu’une sorte de déclic motivation-
nel doive influencer les comportements de santé pour éviter une perception purement abstraite du
danger: la crainte est clairement exprimée par des mots et des images, un lien est alors créé entre un
danger et un comportement et, enfin, le danger est personnalisé pour augmenter la perception d’une
vulnérabilité individuelle ; les individus doivent alors aussi croire en leur capacité a se comporter de
telle ou telle fagon pour réduire la menace et leurs craintes [124]. Un certain nombre d’échelles, et
de versions d’échelle, ont ét¢ mises au point sous forme de questionnaires pour objectiver les prin-
cipes du modele. Une deuxiéme théorie sur laquelle certains auteurs se sont aussi basés était le /o-
cus de controle de la santé (Heath Locus of Control, HLC) évaluant un niveau de contrdle interne
par les personnes (croyance d’une maitrise personnelle sur le maintien de la santé) versus le contro-
le externe rattaché a la chance, la fatalité etc...[117]. Les questionnaires qui ont appliqué ces théo-
ries a la question de 1’adhésion au suivi aprés une LME n’ont pas montré de résultats univoques
permettant de rattacher cette adhésion a un profil spécifique de patients. Concernant le HBM, les
réponses des participants rejoignaient les résultats extrémes du questionnaire dans le sens de
croyances absolues en leur statut de santé a risque et en leur capacité a I’influencer. Concernant le
HLC, I’ensemble des participants tendait a s’orienter pour les deux groupes comparés (suivi versus
non suivi) plutot vers un locus « interne », de facon assez classique selon les valeurs normales de
validation de I’échelle [125]. Les questionnaires validés, rattachés a ces deux modeles théoriques
(HBM et HLC), ne permettaient donc pas de discriminer clairement les personnes avec une LME

qui adhéraient et celles qui n’adhéraient pas a un suivi systématique.
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Le suivi médical systématique au long cours dans un environnement spécialisé aprés une
LME, proné dans la littérature « from injury to grave » [114], constitue un ¢lément organisationnel
réduisant en fréquence et en sévérité les complications cutanées. Aucune variable n’a jusqu’a pré-
sent pu étre clairement déterminée qui discriminerait une adhésion ou non des personnes a ce suivi,
au sein notamment des trés nombreux facteurs de risque individuels d’escarre de cette population.
Nous avons donc projeté d’explorer par une approche narrative les perceptions des personnes avec
une LME concernant le suivi médical préventif systématique de fagon a mieux comprendre leur
adhésion. Nous avons focalisé sur la prévention cutanée au long cours du fait de la fréquence de
cette complication et de ses conséquences médicales et sociales potentielles, avec un probable lien
avec 1’organisation du parcours des personnes des la survenue de leur LME. Notre objectif principal
¢tait de déterminer des facteurs communs qui conduisent tout au long de la vie ces personnes a ad-
hérer ou pas a un suivi médical, organisé dans une perspective d’équilibre durable des fonctions
altérées par la LME et de prévention des diverses complications secondaires. Nos objectifs se-
condaires étaient d’expliquer de fagon globale les variations de 1’adhésion au suivi, insuffisamment
comprises jusqu’a présent dans la littérature, selon les modalités de prise en charge de la LME
(comme celles de la premiere rééducation) ou de vie personnelle (notamment I’impact du soutien
social). Nous souhaitions concrétement aboutir a un cadre conceptuel représentant le suivi et la
promotion de la santé au long cours des personnes avec une LME, a partir de leur point de vue. La
construction de ce cadre conceptuel devait étre suffisamment pragmatique pour pouvoir s’y appuyer
afin d’organiser sans rupture un suivi médical adapté, tout en intégrant le risque de non adhésion

des personnes a ce suivi.
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II- Matériel et Méthodes

Une méthodologie relevant des Sciences Humaines et Sociales de type « sociologie-
action » nous a paru adaptée pour montrer des « dénominateurs communs »’ concernant la préven-
tion cutanée et le suivi médical au long cours issus directement des témoignages de personnes ayant
vécu avec une LME. Nous avons utilisé une approche qualitative par entretiens semi-directifs car
cette technique est particulierement utile pour améliorer la connaissance des domaines de soins dont
d’autres méthodes n’ont pas permis de parfaitement comprendre les fonctionnements et les résultats
[126, 127]. Nous avons choisi cette méthode pour permettre une exploration en profondeur associée
de deux champs: d’une part celui des expériences médicales et sociales des participants depuis le
début de leur histoire de LME — comprenant la premicre rééducation et les éventuels €pisodes
d’escarres ayant justifi¢ un encadrement médical et/ou chirurgical — jusqu’a leur vie quotidienne
actuelle ; d’autre part, le champ des opinions de ces personnes sur la prévention du risque cutané et
sur I’organisation d’un suivi médical systématique au long cours aprés une LME. Nous avons privi-
1égié autant que possible des entretiens en face-a-face, plutdt que téléphoniques, notamment en rai-

son du caractére potentiellement pénible et parfois confidentiel du sujet de recherche.

1- Cadre de la recherche

L’hopital terrain de notre étude comporte un service de MPR neurologique, avec une unité
reconnue par le Plan Régional de Santé (PRS) pour la premiére rééducation des patients paraplégi-
ques et tétraplégiques apres tout type de LME et que nous avons décrite précédemment. Cette unité
entre dans le cadre d’une filiére de soins qui accueille largement plus que les 20 cas annuels de

nouveaux lésés médullaires requis par les Tutelles [93], constituée d’un amont, d’abord avec un

Définition de dénominateur commun (Larousse, 2018) : caractére commun a plusieurs personnes qui en font I’unité
fondamentale.
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Service d’Assistance Médicale Urgente (SAMU) et aussi par des services de réanimation chirurgi-
cale et de chirurgie neuro-traumatologique, et d’un aval constitué par cette « unit¢ médullaire » de
MPR. Le suivi systématique a visée préventive d’une personne aprés une LME y concerne le
contrdle régulier du site 1ésionnel (radiographies de la colonne vertébrale et IRM de la moelle épi-
nicre), de 1’assise par des mesures anthropométriques et électroniques des pressions d’assise, le
contrdle direct de 1’état cutané, les contrdles respiratoire, orthopédique, neurologique et une discus-
sion sur la situation sociale. Le nombre de rendez-vous est de 3 a 4 au cours de la premiére année,
puis il s’espace pour étre en régle annuel et s’adapte au cours du temps selon la situation personnel-
le de chaque patient. Les recommandations officielles relévent de la circulaire ministérielle de 2004
mais aussi de la Haute Autorité de Santé via le guide pour 1’ Affection Longue Durée (ALD 20)
« Paraplégie et Lésions médullaires ». Ce dernier document édité en juillet 2007 voulait « expliciter,
pour les professionnels de la santé, la prise en charge optimale et le parcours de soins d’un patient
présentant une LME ». Les services de recours qui organisent ce type de suivi des patients avec une
LME, comme celui de notre terrain d’étude, affirment immédiatement une vision préventive de leur
santé au-dela de 1’équilibre initial. Ce que ne revendiquent pas les autres organisations, méme de
recours pour les LME, puisque le contact des 1ésés médullaires est alors susceptible de ne survenir

qu’en cas de complication secondaire.

2- Sélection des participants aux entretiens

Les participants étaient admissibles a I'¢tude s'ils présentaient un antécédent de LME, in-
dépendamment de 1'étiologie, du niveau d’atteinte de la moelle épiniére et de son caractére complet
ou incomplet mais avec une déambulation exclusive en fauteuil roulant. Les participants devaient
avoir plus de 18 ans au moment de 1'étude, vivre en France lors de la survenue de leur LME et jus-
qu’au moment de I’entretien car notre étude était basée sur I’organisation des services de santé fran-

cais. Avant leur inclusion, tous les participants ont été rééduqués en France et tous ont eu un contact
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pour leur santé a un moment variable de leur histoire post-LME avec le service de MPR neurologi-
que terrain de 1’étude. Les personnes devaient avoir achevé leur programme de premiére rééduca-
tion depuis au moins un an, pour avoir une expérience de vie apres le retour dans leur environne-
ment habituel et avoir théoriquement intégré un programme préventif et de suivi. Les participants
n'étaient pas inclus s'ils étaient incapables de participer personnellement a un entretien. Nous avons
voulu intégrer dans notre population d’étude des 1¢ésés médullaires différents au regard de deux va-
riables d’étude principales, d’une part le suivi médical systématique a visée préventive (suivi ou
non suivi) et, d’autre part, la survenue éventuelle d’au moins un épisode d’escarre encadré médica-
lement et/ou chirurgicalement depuis la sortie définitive du service de leur premiére rééducation

(antécédent d’escarre ou pas).

3- Echantillonnage

Un pré-screening visant a faciliter les inclusions avait été réalisé par les médecins du servi-
ce de MPR neurologique de 1’étude au cours des consultations de suivi et/ou des hospitalisations de
patients qui présentaient potentiellement les critéres d’inclusion au protocole. Quarante participants
ont été ainsi pré-screenés. Au-dela de 1’accord éthique, ces participants ont été screenés par une
technicienne d’étude clinique (TEC) formée a ce type de recherche et habituée a encadrer ces pa-
tients avec une LME, pour vérifier effectivement les critéres d’inclusion de chacun en veillant a la
répartition selon nos critéres annexes de suivi et d’antécédent d’escarre. J’ai ensuite contacté les
patients afin de leur présenter le projet de recherche, leur proposer de participer et, le cas échéant,
de valider leur inclusion. Les rendez-vous pour les entretiens ont ensuite été organisés par la TEC
pour ceux qui souhaitaient participer. Pour des raisons d’éloignement géographique pour réaliser
I’entretien, malgré une possibilité de remboursement des frais occasionnés prévue dans le protocole,

deux patients ont refusé de participer et deux entretiens ont été réalisés par téléphone.
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4- Recueil des données

Nous avons souhaité combiner une approche «descendante» (« top-down »), c’est-a-dire
partir d’une revue de la littérature sur notre problématique de recherche et une approche ascendante
(«bottom-up») permettant au fur et a mesure de 1’analyse le développement d’un cadre conceptuel
pouvant aider a des adaptations organisationnelles concrétes dans la gestion préventive des compli-
cations, et notamment cutanées, via le suivi systématique apres une LME. L'approche descendante,
telle que déja antérieurement décrite pour ce type de recherche [128], a conduit a élaborer un ta-
bleau-inventaire des items a aborder systématiquement lors des entretiens (T21), basé sur la revue de
la littérature présentée en introduction de ce travail et décrivant selon nous les grands domaines
(avec leurs sous-domaines et composantes) pouvant influer sur la gestion de la prévention cutanée
et le suivi (Figure 9). A été ajouté aux grands domaines de « premiére rééducation », de « suivi » et
d’ « environnement réglementaire », un domaine de « bien-étre » qui pouvait relever de divers fac-
teurs, certains cognitifs (satisfaction en rapport avec les divers aspects de la vie), d’autres plus sub-
jectifs et globaux, affectifs et émotionnels, constituant le niveau hédonique de la qualité de vie que

nous avons retenu [121].
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relations
apprentissages
REEDUCATION
INITIALE
adaptations
buts
SUIVI modalités
méthodes
visibilité
BIEN-ETRE .
autonomie
HEDONISTE
support social
tutelles
ENVIRONNEMENT assurances
REGLEMENTAIRE

cultures organisationnelles

unicité / globalité / partages /
confiance / respect

procédures professionnelles /
adaptation (« prét») /
modalités (« humour »)

choix / initiatives / essais /
échecs / stimuler / travailler

spécifiques (traitement,
prévention) / génériques (QdV,
participation sociale) caractére
longitudinal / continuité

fréquence / durée / distance

lieu / professionnels / bilans

conséquences visibles/
perceptibles gestion au quotidien
/ décision traitement médicalisé

fonctionnelle (immobilisation) /
relationnelle (vie sociale) /
culturelle (intimité, tabous)

conjoint / famille / amis
aidant / problématique

politiques de prévention /
statut centres référents /

standardisations vs « breaking
the rules »/

intégration patients /

financements

Figure 9: Tableau-inventaire des facteurs potentiels d’adhésion du patient au suivi
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Une équipe pluridisciplinaire spécialisée dans le champ des handicaps comprenant une sociologue,
un épidémiologiste et un médecin spécialiste de la MPR des LME ont validé ce T2i comme guide
d'entretien semi-structuré. J’ai réalisé les entretiens et utilisé¢ ce guide pour lancer la discussion au
cours de chaque entretien individuel, et pour m’assurer que tout item ainsi prédéterminé était abor-
dé. Les entretiens ont duré en moyenne une heure et ont été enregistrés numériquement, avec le
consentement des participants. Un consentement éclairé écrit a ét¢ obtenu de tous les participants
avant l'entretien et j’ai réexpliqué juste avant de réaliser 1’entretien le but et les modalités de I'étude,
rappelant a tous les participants que les entretiens étaient confidentiels et que les transcriptions se-
raient rendues anonymes avant I’analyse de leur contenu. Les participants étaient libres de répondre
avec leurs propres mots mais pouvaient étre incités a développer les réponses lorsque cela apparais-
sait nécessaire. J’ai noté les thémes qui émergeaient hors de ceux du T2i et rédigé des notes de ter-
rain pendant et juste aprés chaque entretien de manicre a consigner mes propres réflexions induites
au cours des discussions avec les participants. Les entretiens ont ét¢ menés entre mars 2016 et mai

2018 inclus et ont été analysés au fur et a mesure.

5- Considérations éthiques

L'approbation éthique a été obtenue le 4 novembre 2015 aupres du comité d'éthique local
(CEL) sous la référence Etude 25/15 - CPP N © 652/2015. Le protocole de recherche monocentrique
avait été présenté, discuté et validé collégialement lors de trois séminaires de recherche qualitative,
dans le cadre des formations doctorales de I’Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique (EHESP),
au cours d’un séminaire du Programme Handicap et Sociétés de I’Ecole des Hautes Etudes en
Sciences Sociales (EHESS), et enfin dans le cadre du module « Qualitative Research Methods » du
département de formation continue de I’Université d’Oxford. La réalisation des entretiens par un
médecin pouvant déja traiter les personnes interviewées a constitué un des points principaux de dis-

cussion, de méme que lors de la présentation du protocole a I’instance éthique. En résumé, il avait
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¢té¢ d’une part constaté que j’avais validé une formation académique et pratique suffisante, y com-
pris a partir d’entretiens avec des patients que j’avais pu déja suivre, d’autre part que le cadre d’un
suivi & moyen et long cours de la paraplégie ou de la tétraplégie pouvait potentiellement créer un
lien privilégié en vue de I’expression des perceptions individuelles liées a la problématique de la
recherche et ne paraissait en définitive pas rédhibitoire. De plus, la LME est responsable de pertur-
bations multisystémiques, dont I’escarre ne constitue qu’une des complications potentielles qui sont
interférentes entre elles et dont la vision holistique permettait aussi d’aborder la problématique de
notre recherche dans sa globalité au cours des entretiens. Il a été décidé au cours des séminaires et
de la discussion avec le CEL que les entretiens pourraient &tre proposés indifféremment aux per-
sonnes habituellement suivies par moi ou par mes collégues du méme service de MPR neurologi-
que, au hasard du screening décrit précédemment. Une cellule de contrdle de la qualité de ’analyse
a aussi €té mise en place qui intégrait un médecin MPR d’un autre centre spécialisé pour les LME

afin de vérifier le caractére « commun » des participants.

6- Analyse des données

Les entretiens ont été transcrits verbatim par une technicienne professionnelle expérimen-
tée. D'abord, j’ai lu les transcriptions tout en écoutant l'enregistrement correspondant pour vérifier
l'exactitude de la transcription et obtenir un apercu indicatif des données intéressantes a collecter.
Une approche thématique générale a été utilisée pour analyser les transcriptions en utilisant les
principes clés d’une théorisation « ancrée », modifiée par une méthodologie confirmative de notre
T2i (modified Grounded Theory), qui a permis de développer la théorie a partir de la collecte et de
l'analyse systématiques des données [129, 130]. Chaque transcription a été lue et relue plusieurs
fois, puis codée initialement ligne par ligne. J’ai utilisé¢ un logiciel d’analyse qualitative (Sphinx
1Q2) pour aider a réaliser ce codage et organiser les domaines d'analyse. J’ai répété ce processus
pour chaque transcription, puis les codes ont été déterminés et catégorisés en domaines et sous-

domaines. L'analyse était un processus progressif, car les transcriptions étaient constamment revues
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lorsque de nouveaux domaines émergeaient. La collecte et 1'analyse des données ont eu lieu simul-
tanément, de sorte que les domaines initiaux et les thémes émergeant des données analysées ont été
suivis au fur et a mesure des entretiens. Les transcriptions ont ensuite été analysées dans leur en-
semble par un processus de « comparaison constante » [131]. Dans le méme temps, j’ai tenu un
journal réflexif pendant tout le processus de recherche pour consigner toute pensée concernant les
codes émergents ou les idées résultant de l'analyse. L’objectif de notre analyse était de déterminer
des « dénominateurs communs » d’adhésion potentielle a un suivi et non pas d’analyser les facteurs
divergeant selon les variables annexes d’inclusion (suivi et antécédent d’escarre). Pour assurer la
fiabilité initiale, une chercheuse ayant l'expérience de la recherche qualitative dans le contexte du
handicap a lu les trois premiéres transcriptions et réagi a la qualité de l'entretien et de sa codifica-
tion. Apres discussion sur les thémes codés et les modalités d’entretien, il y avait un degré élevé
d'accord sur les principaux domaines et sous-domaines. Au fur et a mesure de ’analyse de contenu
des entretiens, du plus précoce au plus récent, j’ai révisé le T2i en fonction des nouvelles informa-
tions qui pouvaient émerger. J’ai ensuite mené une analyse continue des entretiens pendant la col-
lecte des données pour permettre d'affiner les domaines et les sous-domaines provisoires et éclairer
et orienter les entretiens ultérieurs. La saturation thématique a été atteinte a 28 entretiens car aucun
nouveau domaine ou nouveau sous-domaine n'était apparu au-dela, malgré la poursuite des entre-
tiens [132]. Les entretiens ont en effet été¢ portés jusqu’a un nombre de 32 pour nous assurer no-
tamment de 1’inclusion complémentaire de personnes non habituellement suivies et sans antécédent
d’escarre, moins accessibles et donc plus difficiles a inclure. Afin de décrire I'échantillon, nous
avons rapporté les caractéristiques démographiques, les caractéristiques neurologiques de la LME
selon les standards cliniques internationaux (étiologie de la LME, niveau neurologique de la 1ésion
et caractere complet ou incomplet de la paraplégie ou de la tétraplégie) et le type de service de MPR
dans lequel la premicre rééducation avait été effectuée, c’est-a-dire dans un service « centre de re-
cours » ou dans un service « non centre de recours » respectivement selon I’accueil annuel de > 20

ou < 20 nouveaux cas de LME ou, du moins, une fréquence d’accueil relativement élevée d’un cen-
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tre de MPR au sein d’une région frangaise conduisant a sa réputation de recours régional pour les
LME. Ces données socio-démographiques des participants figurent dans le Tableau 10. La partici-
pation selon le genre était franchement asymétrique, en lien avec 1’épidémiologie des LME en par-
ticulier traumatiques. Les prénoms ont été modifiés. Il avait été décidé, suite a un séminaire d'épi-
démiologie a I'EHESP, d'associer des tests psychométriques pour évaluer le statut anxio-dépressif
des personnes interrogées et leur niveau de résilience. Cet ajout avait été intégré au protocole avant
sa soumission au CEL mais ne sera pas spécifiquement présenté ici. Cette batterie d'auto-
questionnaires psychométriques a été expliquée aux participants et réalisée juste avant l'entretien,
elle a été remplie isolément par les participants mais ceux qui en avaient besoin (par exemple, les
personnes plus agées ou les personnes tétraplégiques) ont été aidés au remplissage sans influencer

les réponses par la TEC associée a I’étude.

Numéro entretien Prénom Genre Etiologie Age entretien (ans) Age LME (ans) Délai LME (ans) NLI grade AIS Suivi Complication Recours initial
1 Armand M T 23 15 8 T6 A NS C R
2 Baptiste M T 43 34 9 T2 A NS C NR
3 Charles M T 38 20 18 T2 A NS C R
4 Dorian M T 37 16 21 T3 A S NC R
5 Eric M T 33 15 18 T10 A S C R
6 Fabien M T 51 43 8 T10 A S NC R
7 Gatien M 1 68 41 27 T7 A NS C NR
8 Hugo M T 51 33 18 T4 B NS C NR
9 Isidore M T 62 25 37 T3 A NS C R

10 Justin M T 43 17 26 c8 B NS C NR
11 Katell F T 39 22 17 T3 A NS C R
12 Luc M T 32 27 5 T3 A S NC R
13 Maxime M T 41 20 21 c5 A NS C R
14 Noél M T 63 20 43 T3 A NS C NR
15 Oscar M T 56 17 39 T3 A S NC R
16 Patricia F T 35 4 31 T1 A NS c NR
17 Quentin M I 38 24 14 T12 A NS C R
18 Raphaél M T 34 21 13 T10 A S C R
19 Simon M CcM 78 64 14 T8 A S C R
20 Titouan M T 31 28 3 C4 B S NC R
21 Victoire F T 56 43 13 T5 A NS C NR
22 Walter M T 56 37 19 T4 A NS NC R
23 Xavier M T 63 27 36 T3 A NS NC R
24 Blanche F T 91 51 40 T12 A S C R
25 Théophile M T 66 42 24 C3 A NS C R
26 Zoé F T 53 25 28 C4 A S NC R
27 Yann M T 64 40 24 T3 A S C R
28 Serge M CcM 79 73 6 T8 C S NC R
29 William M T 46 20 26 L4 A NS NC R
30 Vincent M T 39 18 21 T4 A S NC R
31 Pierre M T 58 33 25 T10 A NS C R
32 Rodolphe M T 34 21 13 c5 A NS NC R
Tableau 10: Population de I’étude 3
Légende: T=traumatique ; I=ischémique ; CM=compression médullaire par hématome ;

LME=Iésion moelle épinicre ; AIS=ASIA Impairment Scale ; NLI=niveau neurolo-
gique 1ésion ; C=compliqué ; NC=non compliqué ; S=suivi ; NS=non suivi ;
R=centre de recours ; NR=non centre de recours
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III- Résultats: analyse de contenu des entretiens

Nous avons décidé de présenter nos résultats selon une analyse KABP®, employée pour des
enquétes de prévention basées sur des questionnaires dans le cadre de pathologies chroniques [124].
Nous les avons regroupés selon les connaissances et information, attitudes, croyances et pratiques
développées par les participants concernant 1’escarre, sa prévention et le suivi médical a visée pré-

ventive qui peut leur étre proposé au long cours.

Au plan terminologique, afin d’informer sur ’amplitude des données extraites des verbatim, les
termes toujours, universel, tous et exclusif/exclusivement renvoient a 100% des participants, sou-
vent, habituel/habituellement, en général/généralement, d’une fagon générale, en regle générale,
regulier/régulierement, essentiel/essentiellement, fréequent/fréquemment, beaucoup et la plupart a
>50% des participants, parfois, quelquefois et plutot a 25-50%, ponctuel/ponctuellement, occasion-
nel/occasionnellement, rare/rarement, limité et certains a <25%, et enfin isolé/isolément et un ou

une (cas, patient.e, participant.e, personne etc...) renvoient a une seule occurrence.

En premier lieu, les participant.e.s ont régulierement rapporté des histoires de vie ratta-
chées a leur parcours de soins nécessaire pour aboutir a une prise en charge adaptée en cas de déve-

loppement d’une complication cutanée secondaire.

1- Parcours complexes de prise en charge d’une escarre grave

Lorsqu’aucun suivi n’avait été organisé a la sortie de la période de premicre rééducation,
une nouvelle prise de contact était souvent difficile avec le service de MPR initial en cas de compli-

cation cutanée, méme s’il s’agissait d’un centre de recours pour les LME (CR). Aprés le départ de

¥ KABP = Knowledge - Attitudes - Beliefs - Practices = Connaissances (information) -Attitudes - Croyances - Pratiques
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services qui n’assuraient pas de suivi ultérieur, un relais pouvait avoir été pris par le médecin géné-

raliste habituel du patient, impliquant des apprentissages complémentaires:

« Apres, si j'avais un probleme, il fallait que je contacte mon médecin traitant. Avec mon médecin
traitant, on a des bons souvenirs parce qu'il connaissait rien du tout a la paraplégie, il a fallu qu'il

s'instruise, qu'il se renseigne bien (...) pour pouvoir me suivre comme il faut... » (Baptiste, E2)

Uniquement apres la sortie d’un CR, méme sans suivi organisé, les personnes pouvaient avoir par-

fois recu une information claire des modalités de contact en cas de probléme spécifique:

« Déja, je vais voir par moi-méme si en déchargeant ¢a s atténue. Si je vois que, au bout de quel-
ques jours, ¢a continue, j’appelle et je prends un rendez-vous. Je sais qu’ici, il y a un numéro de
téléphone, au moindre probleme, tu appelles, il y a toujours quelqu'un qui est la pour te répondre,

te donner un rendez-vous ». (Luc, E12)

Mais méme dans un CR, tout n’était pas toujours facile, avec des stratégies a trouver...:

« Non, non, c’est trés bien, a part si on a un probléme pour trouver quelqu'un. (...) Oui, au télépho-
ne, j'ai du mal a joindre quelqu’un. Comme quand j’ai eu mon infection, j’ai essayé de téléphoner
et a chaque fois ils me disaient - « les médecins sont pas la ». (...) Maintenant j’ai un numéro de
I’hopital de semaine. Mais au départ, je ’avais pas, j étais pas au courant. Moi, j’essayais de join-
dre les secrétaires. Non, j’appelais directement au standard. Chaque fois, ils me disaient de rappe-
ler ou ils vont essayer de trouver quelqu'un. Je laissais un message, qu’on me rappelle. Maintenant,

J appellerai directement [’hopital de semaine, a part si ¢a m’arrive un week-end. » (Quentin, E17)

Méme un CR, accueillant donc un nombre relativement important de 1ésés médullaires, n’assurait
pas nécessairement de fagon holistique toutes les conséquences de la LME — comme les traitements
chirurgicaux des escarres — et la difficulté était alors aussi habituellement de trouver le CR ad hoc.
La reprise de contact pouvait aussi concerner tout type de questions, comme la pratique sportive ou
la procréation, indépendamment de complications secondaires. Quel que soit le motif, les partici-
pants ont quelquefois évoqué la « chance » d’avoir trouvé le lieu qui aurait pu proposer d’emblée la

bonne réponse a leur question ou a leur probléme, plutoét que de connaitre des parcours complexes.

® Numéro d’entretien selon le Tableau 10 (ici entretien n°2)
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Le hasard qui orientait correctement la personne était essentiellement li¢ a la discussion avec
d’autres 1ésés médullaires, a la lecture de revues d’association ou a la rencontre inopinée de profes-

sionnels de santé informés.

Les complications cutanées étaient souvent gérées pendant de longues périodes - jusqu’a
10 ans parmi nos participants - par des équipes plus proches du domicile, associant médecins géné-
ralistes, médecins MPR non spécialisés dans la LME, infirmiers, voire chirurgiens. Cette gestion
locale poursuivie malgré 1’absence de résultats se débloquait, soit parce que le patient perdait pa-
tience, soit parce que survenaient des signes de gravité supplémentaires comme une fievre élevée.
De plus, les délais d’admission pour un traitement lourd dans des CR étaient régulierement longs,
indépendamment de la période d’errance préalable, souvent de quelques mois a un an et il était par-
fois difficile dans I’histoire de faire la part entre la durée de prise en charge locale et le délai

d’admission dans un CR adapté:

« Ca a duré un an, un an et demi. (...) (Mon escarre) stagnait. Apres j'ai trouvé un chirurgien (qui),
la premiere fois que je l'ai vu, m’a dit "on va monter des dossiers, j'essaye de t'envoyer a droite et a
gauche !". (...) S'il fallait faire 800 km pour me faire opérer, je (les) aurais faits. (...) Moi, ce que je
voulais, c'était étre soigné. (...) Il a contacté 6 centres de rééducation (spécialisés dans les LME),
Jjlai été refusé'’. (...) On a fait un (autre) dossier, j'ai pas eu de réponse pendant trois, quatre mois.
(...) Un jour, mon chirurgien m'a dit "ils sont ok mais il y a pas de place (pour l’instant)". Au bout

de six mois, on m'a téléphoné. "dans deux semaines, vous rentrez"... » (Baptiste, E2)

La réhospitalisation pour un type de complication (comme les escarres) pouvait aussi quel-
quefois conduire a régler dans le méme temps une autre complication, ou une situation fonctionnel-
le non équilibrée, urinaire par exemple. Au-deld de cette hospitalisation, la lourdeur du traitement
d’une complication cutanée constituait souvent un motif d’instauration ultérieure d’un suivi plus
systématique, rassurant le patient pour « prendre les choses a temps » et aussi pour savoir immédia-

tement ou aller « en cas d’alerte ». 11 s’agissait d’un des versants de la « peur » exprimée par tous

10 . p . . p . o .
a cause de la distance géographique ou de la dialyse rénale que nécessitait ce patient
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ceux qui ont présenté une escarre grave responsable de I’expérience d’une hospitalisation longue, de
2 a 11 mois pour nos participants. Cette expérience souvent déclarée « horrible » au cours des en-
tretiens, notamment du fait de la sensation d’« enfermement », d’« étre pire qu’un prisonnier »,

aucun ne pouvait imaginer la réitérer pour des raisons personnelles, familiales ou professionnelles.

2- Connaissances et information

Les connaissances des participants étaient issues d’apprentissages multiples au cours de la
premiére rééducation en vue d’une indépendance fonctionnelle optimale. Elles avaient notamment
trait au risque d’escarre et a sa prévention, mais aussi aux organisations de santé disponibles, en
particulier dans le cadre d’un suivi systématisé. Elles concernaient non seulement le patient lui-

méme mais aussi son soutien social.

2.1- Les connaissances des participants: les escarres et leur prévention

Les informations acquises par les patients en période de premiére rééducation, concernant
la prévention cutanée, étaient souvent intégrées dans les pratiques quotidiennes des divers profes-
sionnels, surtout aide-soignant.e.s et infirmier/eres lors des soins de nursing notamment, et les mo-
dalités d’apprentissage apparaissaient alors plutdt informelles et généralement difficiles a se remé-
morer. Lorsque ergothérapeutes, kinésithérapeutes et éducateurs sportifs étaient aussi concernés, en
particulier lors de ’apprentissage des transferts, les participants décrivaient plus précisément ces
modalités d’apprentissage. Le choix du fauteuil roulant et 1’adaptation de ’assise, notamment du
coussin, étaient aussi ponctuellement cités comme un moment important d’intégration de la préven-
tion cutanée. Parfois, un apprentissage plus formalisé passait par des séances d’éducation thérapeu-
tique du patient (ETP) mais alors uniquement dans 1’environnement spécialisé d’'un CR, et I’'ETP

pouvait alors méme étre assimilée a un « suivi » sur place dés I’hospitalisation initiale:
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« Oui, oui, il y avait un bon suivi. Oui, des stages de prévention directement sur place. Comment
surveiller sa peau. Ils nous expliquaient sur videéo, des trucs comme ¢a. Apres, il fallait vérifier les
rougeurs, défaire les points d’appui, comme ici. (...) lls prenaient le temps, si on comprenait pas,
on pouvait revenir. 1l y avait des stages qui concernaient différents domaines. Oui et si on avait
besoin, tout ce qui est rapport sexuel. C’était affiché et c’est les aides-soignantes qui nous deman-
daient. Et le médecin, il nous prenait séparément pour voir si on était prét a expliquer pour les rap-
ports, tout ¢a. Parce que c’est un traumatisme et au début, tu [’acceptes pas trop. (...) Pour le pro-
bleme de peau, on était tous obligés. Il y a que ce qui concernait la sexualité, c’était a la deman-

de. » (Quentin, E17)

Au cours de la premiere rééducation, les personnes devaient théoriquement apprendre a prévenir la
survenue d’escarres avant méme de vivre toute expérience de 1ésion cutanée puisque les program-
mes de prévention sont censés étre appliqués d’emblée, d’abord par le personnel soignant puis par

le patient lui-méme ou ses proches:

« On m’a dit au debut de faire trés attention a ma peau parce que je ne cicatrisais plus comme
avant. Si je me fais une plaie, au lieu de mettre admettons trois semaines, je vais peut-étre mettre
deux mois pour cicatriser. De faire attention parce que ¢a peut te bloquer longtemps. J ai rencontré
des personnes qui étaient en chariot depuis pas mal de mois a cause de certains escarres et ¢a peut

aller trés loin ». (Luc, E12)

Certains participants ont méme avancé une temporalité¢ dans 1’apprentissage, précisant qu’il fallait
du temps pour « comprendre » ce qu’était une escarre et le risque spécifique aprés une LME, par-
fois seulement aprés avoir expérimenté une premicre escarre. Les complications cutanées - comme
les déséquilibres urinaires et intestinaux - constituent de plus des épines irritatives qui majorent des
troubles aussi divers que ceux de la tension artérielle'', du tonus musculaire, des fonctions sexuelles
etc... Les symptomes dus a ces dysfonctionnements indirects faisaient occasionnellement partie des

apprentissages, et uniquement dans des CR:

11 , . s . ) ~ . .
hyperréflexie autonome, a risque mortel, dont un des signes d’alerte peut étre une céphalée
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« J’etais plein de contractures, maux de téte. Jeudi et vendredi, je suis retourné quand méme au
travail. Le samedi, I’abces rectal a éclaté. Du coup, je pensais que c’était une hémorroide qui était
infectée. Ca s’est passé le samedi apres-midi, j’ai attendu le lundi que mon médecin traitant passe a
la maison. Le lundi, il me dit - « soit tu vas en urgence a (I’hopital proche) ou demain a (ton centre
de recours) », j’ai dit - « je préfere aller directement demain ». Donc, je suis arrivé ici le mardi et

opéré en urgence dans la nuit ».(Luc, E12)

Les apprentissages semblaient toujours facilités quand tous les professionnels étaient em-
pathiques et avaient le méme discours, les connaissances théoriques et pratiques nécessaires a une
autonomisation et a la prévention paraissaient alors plus simples a s’approprier. Une situation ponc-
tuellement rapportée était celle ou des professionnels - médecin, kinésithérapeute ou éducateur
sportif - étaient eux-mémes paraplégiques, les participants décrivaient alors un sentiment de meil-

leure compréhension entre soignant et soigné:

« La prévention, c’était se soulever le plus souvent possible, des choses comme ¢a... (Le personnel)
était assez exigeant. J'ai souvenir (d’une) femme qui me suivait, employée pour [’éducation sporti-
ve, la-dessus elle nous tannait pour qu’on fasse gaffe. C’était une ancienne danseuse qui avait fait

de ’escrime apres en para Handisport. Oui, elle était en fauteuil, du caractere... » (Oscar, E15)

Les participants estimaient régulierement que leur expérience personnelle les autorisait a se
responsabiliser, a affirmer « connaitre leur corps » autant que les soignants, ou du moins suffisam-
ment pour « trouver un juste milieu » entre les avis scientifiques et cliniques des professionnels et
leur propre avis empirique concernant la LME et ses conséquences. De méme, I’influence d’autres
patients pairs est fréquemment apparue importante dans le processus d’apprentissage grace a
I’émulation issue de ceux qui étaient plus avancés dans leur programme de rééducation. Des
connaissances sur les complications cutanées et leurs traitements venaient aussi souvent de discus-
sions avec d’autres patients réhospitalisés pour le traitement d’escarres. Si les 1€sés médullaires dis-

cutaient entre eux « sans tabou », certains participants ont déclaré que parler aux patients sans LME
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de problémes spécifiques, comme les escarres, mais aussi les sondages urinaires intermittents ou les

problémes sexuels, était en revanche « décalé ».

2.2- Les connaissances des participants: les organisations de santé des LME et le suivi

Les apprentissages a acquérir au décours d’une LME étaient nombreux et représentaient
souvent des temps d’hospitalisation longs, en particulier dans les CR, afin que tout puisse étre géré
et adapté, y compris le logement et la conduite automobile. Dans d’autres centres, habituellement
non recours pour les LME (NCR), les objectifs étaient essentiellement d’obtenir une autonomie
maximale presqu’indépendamment des questions d’environnement habituel ou de restriction de
participation sociale ultérieure. L expérience successive des deux types de service, spécialisé et non
spécialis¢, par exemple pour des questions de rapprochement du domicile, conduisait réguliérement
les participants a les distinguer secondairement. La notion de centre de recours pour les LME restait
pourtant un concept flou pour la plupart des participants, « c’est un centre de rééducation », y com-
pris pour ceux qui avaient d’emblée été pris en charge dans une unité spécialisée. Ceux qui es-
sayaient quelquefois de I’expliquer rattachaient plutét ce concept a une notion assez vague de
« globalité », pouvant concerner aussi bien la prise en charge holistique de la personne paraplégique
ou tétraplégique que simplement la présence de divers services accessibles - par exemple pour les
soins dentaires - sur un mé€me site. Souvent, il y avait une assimilation entre les notions de recours
et de « proximité » géographique entre service de MPR et domicile. Ponctuellement, se rattachait

aussi celle de « gestion de ['urgence ».

Par contre, I’intérét du suivi et son organisation étaient en régle générale mieux compris
apres la sortie d’un CR, d’autant que la personne avait déja expérimenté une complication — méme
non cutanée —, mais les participants demandaient alors généralement a moduler dans le temps la

régularité du suivi:
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« De toujours controler. Je sais plus si c¢’était 2011 ou 2012, j’avais des calculs dans la vessie. Je le
savais pas, donc j’ai passé un scanner, un IRM et un rendez-vous (médical) apres et c’est la qu’(on)
avait vu qu’il y avait des calculs. Vu qu’on le sent pas, on peut pas trop savoir, a part les contractu-
res. C’est quand méme bien de controler et de faire un suivi (...), méme si ¢ca m’embéte des fois.
(...) Mais si, il faut continuer a avoir un suivi, méme si j ‘aimerais bien que ce soit un peu plus espa-

ce que tous les ans. » (Luc, E12)

2.3- Les connaissances du soutien social proche des participants

L’acquisition des mémes connaissances par les conjoints ou les parents, selon 1’age de sur-
venue de la LME, s’imposait paralléelement a celle du patient pendant la période de premiére réédu-
cation, puis plus concrétement apres le retour a domicile, et était en régle générale issue des infor-
mations fournies par le patient lui-méme. Les week-ends thérapeutiques, organisés au domicile ha-
bituel des patients dés que possible pendant cette période, permettaient aux patients et a leurs pro-
ches de prévoir leur future organisation, de s’entrainer et de se responsabiliser. Notamment pour les
tétraplégiques, le ou la conjoint.e avait fréquemment un rdle primordial dans la prévention cutanée,
au sein de l’organisation plus générale au domicile. Les décisions pouvaient alors avoir été

d’emblée concertées au sein du couple aprés la LME, comme pour Rodolphe et son épouse:

« Avec ma femme, on fait attention a ces différents points (d’appui) mais, personnellement, je n’ai
Jjamais éte sujet a des escarres. Ma femme m’aide a contrdler, systematiquement. On se connaissait
déja avant [’accident, ¢a faisait déja deux ans qu’on était ensemble avant [’accident et on a conti-
nué. (...) Naturellement elle est venue régulierement (dans mon centre de rééducation) et elle savait
au fur et a mesure les différents points a vérifier, notamment des que j’ai pu sortir en week-end chez
mes parents. L’équipe lui a montré un petit peu (...) et elle a intégré ¢a sans soucis. (...) Elle fait
attention a ce que je ne prenne pas trop de poids, mais tout comme moi. Sinon, c’est elle qui m’aide
au quotidien a m’habiller, a faire [’extraction des selles le matin aussi. Au tout départ, on avait une
infirmiere (...), ¢a s’est entre guillemets mal passé, pour incompatibilite d’humeur, et d’autant plus
qu’elle ne pouvait pas venir tout le temps tres tot le matin, ce qui m’embétait pour aller au travail.
Au fur et a mesure, on a réussi a faire ¢a tous les deux parce que ¢a a été plus simple. 1l faut le faire

donc ¢a ne la dérange pas plus que ¢a, ¢a a été un choix commun... » (Rodolphe, E32)
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La situation du soutien social a pu étre occasionnellement décrite comme « plus simple » dans cer-

tains cas ou la LME était déja survenue avant la rencontre du ou de la conjoint.e:

« C'est tout béte, elle m'a connu en fauteuil. Du départ, je lui ai expliqué comment étaient les cho-

ses, comment ¢a se passait une année de ma vie. A partir de la, c'est devenu la norme ». (Hugo, ES)

Le soutien social hors de la famille (et notamment conjoints et enfants) n’était en regle général

concerné que de fagon assez lointaine par la situation et le suivi a assurer dans le cadre de la LME:

« Dans le suivi, c’est ma femme et mes sceurs. Apres, si j’en parle c’est plus pour rassurer des amis
proches qui me connaissent bien et qui ont vécu toutes mes galeres. Ils font partie de la famille.
(Mais) j’ai pas rencontré de gens qui ne dorment pas par rapport a mon état de santé. A part Ma-

dame... Qui suit ¢a de pres. Oui, oui, elle me relance des fois, elle me dit - est-ce que t’as pensé a

ca? » (Oscar, E15)

La personne 1ésée médullaire devait pourtant parfois expliquer sa situation (comme 1’attention por-
tée a son assise) pour €tre mieux comprise, ce qui facilitait la poursuite d’activités amicales ou pro-
fessionnelles communes. Ponctuellement, le soutien social du participant était constitué par le per-
sonnel soignant de I’institution ou il vivait définitivement, et I’ajustement avec les recommanda-

tions du CR initial avait alors pu étre difficile a négocier:

« J'ai toujours été en institution, ma famille est éloignée (...). Dans [’établissement ou je suis, on
fait régulierement des retournements et on ne me met pas de couches. Je ne me suis pas rapproché
de ma famille (car) les EHPAD'", ils portent tous le méme nom, mais je peux vous dire que j’ai eu
du mal a trouver un EHPAD qui acceptait de faire des sondages et les TR”. Il faut savoir que
beaucoup sont réticents et que j’ai mis beaucoup de temps a trouver un EHPAD, que je suis arrivé
sans le connaitre, parce que je me suis dit que pour une fois qu’il y en a un qui accepte de me pren-

dre, il faut pas que je le laisse passer... ». (Serge, E28)

12 R s As .
EHPAD = établissement d’hébergement pour personnes agées dépendantes
3 TR = toucher rectal qui constitue une des modalités d’exonération des selles aprés une LME
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Au total concernant les connaissances, ’escarre et d’emblée sa prévention devaient étre
intégrées parmi les nombreuses connaissances a acquérir par les patients au cours de la période de
premiére rééducation apres une LME. L’émulation par les pairs a souvent été¢ décrite par les partici-
pants comme un moteur important des apprentissages, y compris pour la prévention cutanée, et les
personnes réclamaient aussi fréquemment une prise en considération de leur propre expérience. Les
mémes connaissances s’imposaient au soutien social des patients, notamment aux conjoints dont la
présence était en régle générale aidante. L’autonomisation optimale et la responsabilisation dans
leur environnement habituel conduisaient souvent a une longue hospitalisation, notamment dans les
CR. Les connaissances acquises concernaient habituellement de fagcon assez lointaine les organisa-
tions en faveur de la LME et les contacts adaptés en cas de survenue de complications lorsqu’un
suivi n’était pas immédiatement instauré. Le terme de recours était souvent associé a la notion de
globalité, pouvait aussi €tre assimilé a une « proximité » du domicile et a la « gestion de
['urgence ». Enfin, I'intérét du suivi systématique était mieux compris apres la sortie d’un CR mais

une demande des participants était généralement de le moduler dans le temps.

3- Attitudes

La prévention cutanée était percue comme faisant partie des apprentissages initiaux essen-
tiellement chez nos participants issus d’une premiere rééducation en CR et sous réserve « d’étre
bien dans sa téte pour pouvoir l’'intégrer », ce qui pouvait varier dans le temps. L’expérience de la
premicre rééducation, au contact de 1’environnement humain et structurel d’un service de MPR,
influengait des attitudes variables a 1’égard d’un suivi organis¢ dont 1’objectif est principalement
préventif. Le mode de vie extérieur apres le retour a domicile, intégrant le soutien social des per-
sonnes, avait aussi un impact sur ces attitudes plus ou moins préventives et I’adhésion au suivi sys-

tématique. Nous avons donc défini précisément le terme « attitudes » par « la disposition a I’égard
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de quelqu’un ou de quelque chose, un ensemble de jugements et de tendances qui pousse & un com-

portement »,

3.1- Les attitudes des participants: |’environnement humain de la rééducation

Au sein des CR et des NCR, la bonne entente habituellement décrite par les participants
entre patients et professionnels de santé relevait d’un encadrement axé sur une confiance en une
équipe médicale et paramédicale. Tous les membres de cette équipe n’avaient pas forcément tout a
fait le méme discours ou du moins la méme facon de dire les choses mais avaient un méme rela-
tionnel favorable et « mettaient (la personne) petit a petit dans ce qu’allait étre sa vie », sans la
« diminuer » en insistant systématiquement sur ses €checs ou ses réticences. Un discours clair et
direct des médecins était souvent considéré comme rassurant pendant la période de premicre réédu-
cation qui avait pu étre longue mais, au-dela, parfois simplement le fait d’avoir vu « trop de blouses
blanches engageait a les fuir ». La perte d’autonomie induite par la LME conduisait habituellement
les patients a « se battre » pour « revenir a ce qu’(ils) étaient avant ». Les participants pouvaient
expliquer s’étre aussi occasionnellement battus contre des professionnels de la rééducation, par
exemple pour choisir le matériel indispensable a leur autonomie, comme leur fauteuil roulant selon

le mode de vie dans lequel ils se projetaient.

Une réhospitalisation dans un CR pour le traitement d’une escarre constituait aussi occasionnelle-
ment le contexte de frictions résultant du hiatus entre les connaissances et les expériences acquises

du patient avec une LME et celles du personnel soignant:

' définition dictionnaire Robert 1976 ; proche de celle de Maisonneuve en 1973 dans son Introduction a la psychoso-
ciologie : « position (plus ou moins cristallisée) d’un agent (individuel ou collectif) envers un objet (personne, groupe,
situation, valeur) », citée in Van Campenhoudt, Marquet & Quivy, Manuel de recherche en sciences sociales, Dunod
2017, p.187.
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« Quand on connait la vie a l'extérieur, qu'on a ses habitudes, etc., revenir dans un centre de re-
éducation, c'est comme si on revenait au service militaire un peu, faut faire comme ci, comme ¢a.
(...) Au quotidien, c'est pas comme ¢a, dans la vraie vie je veux dire, (...) surtout au bout de tant
d'années de handicap. (...) Je disais ‘Attendez, je sais que vous avez l'habitude mais moi, j'ai l'habi-
tude aussi’. Il faut se remettre comme si on était au debut du handicap. (...) J'avais pas envie de
perdre mon énergie la-dedans, surtout quand on est alité pendant 8 ou 9 semaines.., j'avais autre

chose a penser que de me justifier... ». (Charles, E3)

Le ressenti n’était habituellement pas celui d’une responsabilité de soi-méme mais celui d’une in-
fantilisation, d’une culpabilisation, et parfois & nouveau celui d’une impression de bagarre pour
défendre son point de vue a propos de la gestion d’un quotidien au lit et souvent des problémes an-
nexes tels que le sevrage du tabac ou le choix des menus. Soit le patient se résignait, soit il ne pen-
sait qu’a ressortir, il demandait & nouveau que son expérience soit prise en compte mais sans forcé-
ment beaucoup négocier. Certains participants ont pu décrire également le contraste entre leur point
de vue et celui du médecin MPR spécialiste des LME concernant le suivi systématique apres la sor-
tie, comme Justin qui a expliqué cette négociation a un moment de sa vie qui I’a conduit a reprendre

contact:

« La priorité, c'était de reprendre les études. (...) Je suis retourné dans le lycée ou j'étais (car), en-
tre-temps, tous les travaux (avaient été faits) et j'ai pu réintégrer ma classe. Je faisais un peu de
kiné chez un kiné local, mais pas plus de suivi. (...) Donc, j'ai fait tout le cursus d'études (puis) je
suis parti en Angleterre pour tenter une expérience. J'ai trouvé du boulot. J'ai passé trois ans la-
bas. C'est en rentrant en France que je me suis dit - Tiens, je ferais bien du kayak. Par contre, avec
ma lésion haute, il me faut une coquille pour tenir dans un kayak, donc on m'a orienté vers (votre
service) ou je vous ai rencontré. Et la, vous m'avez dit - Mais attendez, on vous connait pas, ¢a fait
combien de temps que vous n'avez pas fait de bilan? Ca faisait déja peut-étre trois-quatre ans. La,

on a fait le bilan total. Apres j'ai eu le droit a une prescription pour une coquille kayak! » (E1)
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3.2- Les attitudes des participants: |’environnement structurel de la rééducation

L’opinion de la personne dissociait fréquemment le versant « médical » d’un centre de
MPR, plutot en faveur des CR, de son versant « environnemental », plutot en faveur des NCR. Le
dilemme entre les diverses caractéristiques des services de MPR qu’un méme participant avait pu
connaitre distinguait en regle générale respectivement les NCR des CR selon 1’environnement de
« bien-étre » versus la « compétence professionnelle », le « petit centre convivial » versus le « gros
centre usine », le « temps passé pour discuter avec les personnes » versus le « temps effectif de re-
éducation des patients ». L’infrastructure du service de premiére rééducation est apparue souvent
trés importante pour le vécu des patients, et concernait particulie¢rement 1’environnement général
(bord de mer versus environnement urbain), et les modalités d’hébergement, comme le nombre de
douches par semaine ou la qualité des repas. La présence ou 1’absence de lieux de convivialité (ca-
fétéria, salle de sport, bowling...) permettant de s’occuper et de discuter tranquillement entre pa-
tients pendant les périodes de temps libre, ou entre les patients et leur famille, constituait un facteur
d’évaluation essentiel de la qualité d’une structure de rééducation, indépendamment de sa réputa-

tion pour les LME:

« Nous, on avait un distributeur, comme ici. Et on avait la Maison du Lac et on pouvait la réserver
pour les week-ends. C’est une maison, et autour de la maison, il y a un lac. On pouvait recevoir la
famille. On pouvait rentrer a plus de trente personnes dedans. Oui, les week-ends, ceux qui res-
taient la-bas, il y avait une personne qui s occupait de nous et on mangeait ensemble dans cette
maison-la. On discutait, on refaisait le monde! Ca changeait tout, ¢ était bien. Quand tu sortais pas
les week-ends, ¢a aidait bien. Le temps était moins long. (...) Tu avais méme des patients qui pé-
chaient le gardon. (...) Oui, c’était une ambiance différente. C’était dans le centre. Tu sortais du

centre, tu faisais 200 m, t’avais la Maison du Lac. » (Quentin, E17)

De plus, la proximité parfois sur le méme site de services emblématiques d’autres situations stigma-
tisantes comme la psychiatrie surtout, ou la gériatrie, était particulierement mal vécue du fait

d’assimilations implicites a une catégorie « a part » par certains patients et les craintes parfois géné-
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rées par les cris ou les menaces de patients psychiatriques. Ces souvenirs créaient alors habituelle-
ment une inquiétude en cas de reprise de contact avec un service de MPR. Mais les participants qui
¢taient suivis dans un CR et ne s’étaient jamais compliqués, et ceux qui avaient été initialement
rééduqués en NCR et s’étaient secondairement séveérement compliqués au plan cutané, privilé-
giaient en régle générale la compétence d’un CR aux autres critéres, ce d’autant qu’il n’était pas

trop ¢loigné de leur domicile et malgré une charge émotionnelle parfois clairement exprimée:
« C’est pas tous les jours facile de venir ici (pour le suivi) parce que j’en ai un tres, trées mauvais

souvenir. Mais c’est aussi une question de proximité et de compétences, faut dire ce qui est... ».

(Dorian, E4)

3.3- Les attitudes des participants: le soutien social

Apres la sortie de la premiere rééducation, des facteurs interférents ponctuels liés au sou-
tien social habituel du patient, a valence négative telle que le décés d’un proche, ou positive telle
que la naissance d’un enfant, pouvaient aussi constituer réguliérement une charge cognitive et/ou

physique réduisant les gestes de prévention, ou méme I’application d’un traitement curatif:

« En fait, j’avais un compagnon, on a galéré et a 23 ans, je suis tombée. On vivait dehors, on
n’avait pas de maison, on vivait au camping (...) et je suis tombée. C’est comme ¢a que j’ai eu mon
premier escarre. (...) Je m’en suis rendue compte, oui. On a un petit peu soigné et apres je suis
tombée enceinte. Je pense que c’est pour ¢a qu’on n’a pas... On s’est plus préoccupé du bébé que
de la peau. (...) Jallais a I’hépital, au CHU". En fait, moi ce que je craignais le plus..., ¢’est
comme j attendais mon bébé, j’avais beaucoup de questions. Je me posais plein de questions et
¢’est comme ¢a qu’on m’a fait rencontrer Jeanne'’. Voila, ¢ est ¢a. En fait, Jeanne elle s’en foutait
completement de mes questions, elle, tout ce qu’elle voulait, c’est voir ma peau. C’est comme ¢a

que je suis arrivée ici. » (Patricia, E16)

15 . N .. o . A . .
11 existe une filiere de suivi obstétrical pour les femmes avec une LME au sein de ’hdpital terrain de notre étude.
Le prénom a été changé.
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La présence d’un soutien familial constituait fréquemment un argument fort exprimé par
les participants pour ne pas récidiver. Elle aidait a systématiser les comportements de prévention, y

compris le suivi systématique, mais pouvait aussi I’influencer selon les événements de la vie:

« Ce qui a fait que j'ai été plus attentif, ¢a a été mon escarre et ¢a a été aussi mon épouse (...). En
fin de compte, c'est plus par rapport a mon épouse qui me disait de faire plus attention. Ca faisait
un moment qu’on n'en parlait plus (du suivi) mais, entre guillemets, ma femme me disait " ce serait
bien que tu refasses un peu le point ". Ca aurait été moi tout seul, j'aurais pas refait le point. C'est
vrai que j'avais un peu enchainé les hopitaux (...). Il y a eu la naissance de mon fils et, quatre mois

apres, le déces de ma mere... » (Charles, E3)

La rencontre du/de la conjoint.e ou le projet de créer une famille pouvait quelquefois « faire pren-
dre conscience » de I’'importance de la prévention. De méme, lorsque la personne était un parent
isolé, les rapports directs avec I’enfant et/ou les appels itératifs de 1’école alors que la personne était
alitée pour une escarre pouvaient ponctuellement constituer a la fois un motif d’inquiétude et de

motivation:

« Je me suis séparée de mon compagnon. C’était dur. (Pendant mon hospitalisation) la plus longue,
en 2009-2010, mon fils a été pris en charge par ma sceur a Angouléme. Donc, il est quand méme
parti presque cing mois. C’est peut-étre pour ¢a aussi que j’ai pris beaucoup conscience, en me
disant - mon fils est né en 2004, on est en 2009, je suis tout le temps hospitalisée, donc il voit tou-
Jjours sa maman hospitalisée, il faut que je prenne conscience que j’ai un fils et qu’il faut que je
fasse attention a ma santé. C’est ¢ca qui a fait 'impact aussi. Il me disait qu’il en avait marre que je

sois a [’hopital, qu’on se voyait pas, que je prenais pas soin de lui. » (Patricia, E16)

La présence protectrice d’un soutien social qui « dédramatise » les obligations liées a la LME
concernait aussi souvent les personnes qui n’avaient pas expérimenté d’escarre et qui ont ponctuel-
lement comparé le risque de réhospitalisation a une perspective d’ « enfermement », impossible a
imaginer avec leur vie familiale et professionnelle en cours. Et la disparition du principal soutien
social, sa sceur dans le cas de Noél, pouvait favoriser la survenue d’une situation d’escarre gravis-

sime;:
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« La, j’ai eu plein de problemes. Ma sceur étant malade, était a I’hopital, y retournait sans arrét. Et
toujours comme ¢a, jusqu’au jour ou je voyais bien que ¢a allait mal. Je me préoccupais méme pas
de moi. Je profitais d’elle. Ben oui, un jour, il était 5 heures moins 10 du matin, coup de téléphone
et on vous dit - «Voila, c’est fini ». La, je me trouvais comme un con. Quand elle est partie, j’ai

laissé tomber tout... » (Noél, E14)

Occasionnellement, I’implication systématique du conjoint pouvait par contre, soit étre vécue com-
me trop contraignante par la personne avec une LME, soit « user » le/la conjoint.e en cas de surin-
vestissement durable lorsque le retour a domicile avait été mal organisé ou en cas de confusion en-
tre les réles de conjoint et de soignant. Une attitude trop protectrice des proches pouvait aussi de

facon ponctuelle entraver les efforts et les progres attendus par les participants:

« Et ma maman, trés protectrice. Ca, par contre, ¢a a été un peu un souci pour moi pendant ma
rééducation. Bon, on a toujours été fusionnelles mais la, c'était... Ca s'est pas bien passé. (...) Moi,
elle me bloquait. Elle me disait - ma fille, comment tu vas faire, comment tu vas faire ?-. Je voulais

pas un dialogue comme ¢a, moi j'étais déja partie de l'avant... » (Katell, E11)

Apres la sortie du service de MPR en fin de premiére rééducation, réguliérement, les proches pou-
vaient ainsi rappeler de fagon trés unilatérale la nécessité d’auto-surveillance a ceux qui commen-

caient a ne plus faire attention aux gestes de prévention:

« Ah oui, ’entourage se fait plus de soucis. Tout ce qui concerne les rougeurs, les escarres, mes
parents s’inquiétent plus que moi. Ils sont en panique. Ills savent trés bien que je vais rester pas mal
de temps a [’hopital. A chaque fois que je viens a [’hopital, c’est six mois. C’est pas évident pour
eux. (...) Ils me disent qu’ils se font beaucoup de soucis. Mais ils se font du souci depuis que je suis
paraplégique, alors ¢ca change pas. On discute, on se dit tout. (...) La, j’ai eu un trou dans [’aine,
elle me telephone tous les deux jours ma mere. D habitude, on s appelle une fois dans la semaine,
voire une fois dans le mois. (...) Depuis ma paraplégie, mes parents s’inquietent. « Fais attention,
reste allongé ». C’est pas évident de rester tout le temps allongé aussi. Ben oui, ¢a aide beaucoup.
Oui, oui, c’est eux qui me motivent plus qu’autre chose. Le suivi, c’est eux qui le font. Le fait qu’ils
soient la..., c’est mieux. lls me disent - « il faut faire gaffe ». Quand je dis que j’ai une rougeur

alors la, j’ai le droit de rien faire! Et ils ont raison. C’est la fatalité! » (Quentin, E17)
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3.4- Les attitudes des participants: motif du suivi systématique et son organisation

Lorsqu’il était instauré, a tout moment de 1’histoire des participants, le suivi était souvent
percu comme « contraignant et rassurant a la fois », car il permettait a la fois de « tout mettre a
plat » et de « récupérer des informations actualisées ». Le suivi au long cours était aussi quelque-
fois pergu comme bénéfique par les participants du fait de leur « vieillissement naturel », indépen-
damment de la LME. L’acceptation du suivi dépendait aussi en général des modalités
d’organisation, de la fréquence des rendez-vous — souvent annuelle - et des modalités de réalisation
des examens de contrdle imposés par ce suivi, les participants ne souhaitant plus en général
« revenir, redormir ni remanger dans les centres » et « savoir quand on y entre et quand on en
sort ». Si le suivi apportant des éléments « concrets » comme la révision de 1’assise et un change-
ment de coussin était compris, le déplacement « seulement » pour une consultation était par contre
moins bien accepté en cas d’éloignement géographique du domicile. Néanmoins, la surveillance
médicale spécialisée systématique donnait habituellement le sentiment d’étre mieux entouré, d’étre
« dans le droit chemin ». Au cours du suivi, les participants attendaient de fagon générale du prati-
cien MPR spécialiste de la LME de la compétence, de I’écoute, d’étre pris au sérieux dans une
« confiance réciproque » et la prise en considération de la dimension psychologique. Lorsque le
suivi était repris, un bilan a minima pouvait explorer en premier lieu les éléments de santé les plus a
risque, mais si une complication survenait aprés cette reprise de contact concernant d’autres situa-
tions non immédiatement dangereuses, comme la survenue d’une stérilité suite a des infections gé-
nitales, la personne pouvait par contre amerement reprocher ce manquement au médecin du CR. Le
suivi conduisait parfois a la constatation de diverses complications, déja pergues par les patients ou
pas, I’escarre pouvant étre une complication moins visible, plus facilement cachée par rapport a des
fuites urinaires & un moment impromptu ou de grandes débacles de selles en pleine réunion de tra-
vail. En cas d’activité professionnelle ne permettant aucun absentéisme, comme une période

d’essai, une escarre pouvait étre plus facilement tolérée et masquée, malgré I’angoisse induite.
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Les participants a I’étude se sont souvent déclarés « changés » par I’expérience d’une réhospitalisa-
tion pour traiter I’escarre qui les a « handicapés ». Et ceux qui n’ont pas expérimenté d’escarre gra-
ve ont néanmoins fréquemment décrit la méme inquiétude parce que « [’élément cutané reste pre-
gnant car ¢a veut dire alitement ». Le maitre-mot était la peur et « la pire parmi toutes les galeres

possibles » qui poussaient en général les personnes a s’astreindre a un suivi plus systématique:

« Moi j'ai véecu les deux "ne pas étre suivi et étre suivi ". Quelque part, j'ai pris conscience avec ce
qui m'est arrivé que c'est mieux de se faire suivre, de faire un check-up, de faire un bilan, méme des
trucs qui vont me saouler. (Pour) les médicaments, on va me rappeler qu'il faut faire comme ci,
comme ¢a, de changer les sondes (etc...). C'est pas le truc que je préfere faire mais bon, je me dis

que c'est pas plus mal de le faire. » (Charles, E3)

Au total concernant les attitudes, beaucoup de participants utilisaient une métaphore de
combat pour qualifier la période de premicre rééducation, souvent contre la LME et parfois aussi
contre les professionnels de santé pour se responsabiliser, s’autonomiser et pour optimiser leur
choix de vie ultérieure. La confiance fréquemment déclarée envers 1’équipe de premicre rééducation
passait par un discours homogene orienté vers la vie future du patient. Les participants dissociaient
souvent les versants « médical » et « environnemental » des centres de MPR qu’ils avaient pu
connaitre dans leur parcours de soins mais les deux versants pouvaient influencer le maintien ou la
reprise de contact pour le suivi. La compétence d’un CR était en définitive habituellement privilé-
giée par ceux qui avaient d’emblée été suivis et ne s’étaient pas compliqués, et par ceux qui
n’avaient pas été suivis mais qui avaient été pris en charge dans un CR pour une escarre sévére. La
présence réguliere d’un soutien social constituait souvent une aide a la prévention sauf en cas de
surinvestissement inadapté de ce soutien ou en cas d’aide et/ou de rappel a I’ordre unilatéraux, et
I’inverse en cas de rupture sentimentale ou de perte du soutien principal. Le suivi au long cours était
fréquemment per¢u comme rassurant, notamment aprés un épisode de réhospitalisation pour le trai-

tement d’une escarre, et la contrainte était relative si son organisation était bien structurée. Enfin,
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les réhospitalisations pour une complication permettaient parfois de régler plusieurs dysfonction-
nements dans la méme période, mais elles étaient parfois la source de conflits entre I’expérience du

patient et I’exigence des professionnels de santé.

4- Croyances

Les croyances participant a la construction d’une vérité personnelle exprimées par les par-
ticipants concernaient d’une part les modalités de survenue d’escarres et leur gravité, I’influence du
soutien social et, d’autre part, 1’intérét d’un suivi variablement percu selon qu’il avait été organisé

ou non a la sortie de la premiére rééducation.

4.1- Les croyances des participants sur la survenue d’escarres

La survenue d’une escarre leur « tombant dessus, comme ¢a, du jour au lendemain » était
plutot rattachée par les participants ayant expérimenté cet événement a la croyance de son caractére
presque inéluctable, li¢ a une « assise devenue plus fragile avec le temps » ou a des anomalies ana-
tomiques insolubles - « un sacrum pointu » - qu’a des causes directes comme une chute ou un trans-

fert mal réalisé:

« Je surveille toujours et ca m’empéche pas d’avoir des grosses escarres aussi. A chaque fois, moi
c’est une rougeur et a l’intérieur ¢a creuse. (...) Je reste (alors) alité. Je me mets en décharge le
plus possible. C’est vis-a-vis de mon transfert, vu que je suis para, je fais beaucoup de transferts. Si

¢a se trouve ¢a peut étre un choc ou un truc comme ¢a, qu’'on se rend pas compte » (Quentin, E17)

L’évocation de ce caractere inéluctable pouvait aussi étre ponctuellement rattachée a des croyances

médicales infondées, toujours exprimées en dehors d’un environnement spécialisé¢ des LME:
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« Qu’est-ce qui a fait qu’on a abouti a cette situation d’escarre trés importante? Ca, j’en sais rien,
c’est mon corps qui est mal fait, c’est pas possible. (...) A la maison, je mettais un miroir pour re-
garder. Si c’était rouge, j’appelais le médecin. Le médecin m’avait toujours dit - vous aurez des
escarres toute votre vie et ¢a vous pourrira la vie. (...) Il m’avait dit que j’avais une peau a escar-

re. » (Noél, E14)

La malnutrition était souvent incriminée par nos participants, volontiers du fait des modifi-
cations alimentaires a la sortie du centre de premicre rééducation et également du fait de I’absence
de conjoint.e ou de parents chez les personnes vivant seules. Le sentiment ponctuel d’avoir de
I’embonpoint abdominal, parfois chez des personnes trés minces, conduisait aussi a restreindre les
apports alimentaires, alors que cette impression était liée au déficit des muscles de 1’abdomen. La
gravité de 1’escarre pouvait aussi étre per¢ue dans certains cas par le patient non pas en se basant sur
la complication cutanée elle-méme et ses conséquences, mais sur des données associées comme des
prélevements bactériologiques (« staphylocoque », « les cing plus gros germes » etc...) trouvant des

bactéries multiples banales de la sphere pelvienne.

Le participant pouvait aussi croire en une meilleure gestion de la situation si le ou la
conjoint.e était un.e professionnel.le de santé, infirmier.e, aide-soignant.e..., qui avait pu, a un mo-
ment, guérir une escarre apres de longues recherches pour trouver « miraculeusement » le panse-
ment ad hoc. Ponctuellement, cet accompagnement pouvait étre décrit comme la clé de maintien
d’un bon état de santé¢, comme Yann qui, sur 23 ans de paraplégie, a pass¢ plus de 7 ans hospitali-
s¢ dans le CR de I’étude:

« On est cocoonés quand on est ici... J'ai trouvé un autre amour aupres d ‘une soignante depuis pas
mal d’années. (...) Celle qui est toujours ma femme sur le papier a rencontré quelqu'un aussi et on
s ‘entend parfaitement. On a de la chance que ¢a se passe comme ¢a. Depuis quelques mois, la per-
sonne qui s’occupe de moi parfois dans le service, on vit ensemble (...). Comme on préconise de
regarder les fesses avec un miroir tous les matins, moi je le fais pas parce que c’est ma femme qui
regarde, mais pas tous les jours évidemment mais de temps en temps, suffisamment pour que ¢a
prenne pas une ampleur déemesurée. (...) Moi j’ai la chance qu’on me surveille plutot que moi je me

surveille. Si j’étais seul, je sais pas si je me surveillerais autant. » (Yann, E27)
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4.2- Les croyances des participants: le suivi préventif

Beaucoup de participants pensaient que, si on leur avait proposé un suivi systématique, ils
I’auraient sans doute accepté méme s’ils pouvaient craindre des annonces potentiellement angois-
santes. Néanmoins, les participants se percevaient quelquefois « costauds » ou « ordinaires apres le
retour a domicile », et croyaient ne pas relever de « soins particuliers » puisque leur situation était
équilibrée et qu’ils étaient autonomes. Lorsqu’aucun suivi systématique n’avait été proposé a la
sortie de la premicre rééducation, les personnes considéraient souvent qu’un suivi généraliste de

proximité géographique pouvait suffire:

« J’étais suivi par un médecin (généraliste) qui était trés bien, je ne voyais pas [’utilité de me faire
suivre pour mon handicap. Avec la vie et le quotidien de “Monsieur Tout le monde”, qu'on soit
handicapé ou pas handicapé, je crois qu'on se surveille moins, on va moins chez le médecin, on fait
moins attention. Je crois que c'est tout le monde comme ¢a. Par exemple des choses bétes, on fait
plus attention aux vaccins — alors ¢a n'a rien a voir — et maintenant je fais aussi plus attention a
mes vaccins. Je pense que plus on avance dans le temps et plus on est, entre guillemets, dans la vie

normale, et que si tout va bien, tout va bien! » (Charles, E3)

Les participants comprenaient souvent mal la qualification de centre de recours pour les LME, ils
croyaient pouvoir la rattacher, le cas échéant, pas tant a leur expérience personnelle d’escarre grave
et a sa prise en charge qu’a des indices annexes. C’était le cas de Katell qui, malgré un parcours
initial long et complexe et deux chirurgies d’escarres dans I’unité réservée aux 1ésés médullaires du

CR de I’étude, exprimait son doute quant au sens de « recours »:

« ‘Centre de recours pour les lésés médullaires’ ? Ici, peut-étre oui. Ca se développe plus ici pour
les lésés médullaires. Mais bon, je le ressens quand on voit la salle d'attente, que ¢a arrive de loin,
on se dit que c'est un bon centre. Les gens, ils viennent de loin ici pour avoir la consultation. Et
puis moi, dans mon entourage, je fais partie de l'Association des Paralysés de France, il y a deux,

trois collegues qui viennent ici. On est tous a venir (ici). C'est rassurant ! » (Katell, E11)
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Au total concernant les croyances, si les participants se percevaient quelquefois comme
revenus & une situation ordinaire de santé aprés la période de premicre rééducation, beaucoup pen-
saient qu’ils auraient accepté un suivi systématique si celui-ci leur avait d’emblée été proposé. Ils
croyaient néanmoins pouvoir intégrer ce suivi spécialis¢ dans une gestion en définitive généraliste
de leur santé, semblable a celle de la population générale, au moins au début de leur histoire post-
LME et avant la survenue de complications et de parcours de soins complexes. La survenue d’une
escarre était pergue comme un événement plutdt inéluctable, souvent rattaché a 1’age et aussi a une
période de manultrition. La plupart ne concevait pas clairement ce qu’est un centre de recours pour
les LME, méme en cas de longue histoire personnelle de complications. Dans certains cas, les pa-
tients évaluaient la gravité de leur escarre a partir de données annexes, comme une bactériologie
sans valeur spécifique, plutot que des conséquences directes, locales, générales et méme sociales de

la complication cutanée.

5- Pratiques

Nous avons montré plus haut que les participants qui n’avaient pas intégré d’emblée une fi-
liere spécialisée décrivaient parfois des parcours complexes et aberrants en cas de survenue de
complications cutanées. La plupart semblait pourtant avoir acquis des pratiques de base pour préve-
nir les complications cutanées. L’appropriation de la prévention pouvait apparaitre secondaire dans
I’esprit des patients selon le type de service, CR ou NCR, ou avait été effectuée la premicre réédu-
cation et selon 1’acquisition d’une indépendance fonctionnelle optimale. Les pratiques de préven-
tion, dont le suivi systématique est censé faire partie, pouvaient impliquer le soutien social apres le

retour a domicile.
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5.1- Les pratiques des participants: la prévention cutanée

L’auto-inspection cutanée des fesses avec un miroir, ou la prise de photo avec un téléphone
portable, avant de se lever au fauteuil roulant et de se coucher est apparue comme une pratique uni-

verselle lorsque la personne était autonome pour la réaliser.

« Je sors de chez moi, je fais mon transfert voiture, je vais voir les copains. Je fais du basket, vélo,
triathlon. Je peux pas rester en place. Et oui, tous les soirs miroir ou tous les deux soirs. (...) Géné-
. . . A . . . 17 . . .

ralement, je sais que je le controle tout le temps quand je fais mon Peristeen'" puisque je le fais tous
les deux jours. Quand je me rallonge apres la douche, je contrdle la peau a chaque fois apres le
Peristeen. Et le soir en me couchant, généralement je le fais régulierement. Dés qu’il y a la moindre
rougeur, je décharge au maximum ». (Luc, E12)

D’une part, elle a été¢ régulierement décrite comme « automatisée », « réflexe », comme un geste
réalisé plus par habitude que consciemment, ou pouvant au contraire « ne pas constituer une priori-
té » avant la survenue de tout épisode d’escarre aprés la sortie de la premiére rééducation. D’autre
part, ’apprentissage de cette surveillance d’un risque cutané potentiel pouvait ponctuellement avoir
été vécu comme psychologiquement marquant lorsqu’on « donnait un miroir au patient des le
deuxieme jour », ce qui laissait présager un événement grave en cas de manquement. Cette peur de
la survenue d’une escarre décrite plus haut chez les personnes qui ont connu une longue hospitalisa-

tion secondaire au traitement chirurgical était souvent décrite d’emblée par les participants qui n’en
avaient jamais présenté.

« C’est un peu une phobie, [’escarre. J'ai vu des photos sur Internet... Oui, parce qu’on m’en avait
parlé et a chaque fois, c’était tout le temps des petites escarres de stade 1, voire stade 2. Une fois,

J ai tapé sur Internet, j’ai mis « Image », je me suis dit - je veux pas de ¢a ». (Luc, E12)

Certains patients ont méme évité d’avoir acces a cette information extréme...:

7 Péristeen® est un systéme d’irrigation rétrograde transanale (auto-lavements) particulierement utilisé dans le cadre de
troubles intestinaux rebelles apreés une LME.
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« Voir les différents stades d’escarre ? Non, non. J aime bien les films d’horreur mais il y en a cer-

tains... » (Oscar, E15)

Quelques cas isolés ont méme évité de s’auto-inspecter, par peur aussi, rendant alors invisible la
survenue effective d’une escarre ; celle-ci s’est alors aggravée et a conduit a une réhospitalisation,
suivie de I’application d’un controle de la peau ultérieurement plus systématique. Plusieurs autres
moyens préventifs ont aussi été décrits: appliquer une pommade, se masser, se soulever du fauteuil
ou se retourner dans le lit, mettre des « especes de chaussons protecteurs ». Certains ont bien expli-

qué qu’ils « allégeaient la journée par rapport a ce qui pouvait étre prévu, en cas de rougeur ».

L’accumulation fatigante de « tout ce qui doit étre fait dans une journée quand on est bles-
sé médullaire » conduisait parfois a une hiérarchisation. Le temps li¢ a la surveillance cutanée pou-
vait alors entrer en compétition dans la « vraie vie » avec un certain nombre d’activités, comme

trouver un logement, reprendre une activité scolaire ou professionnelle ou la poursuivre:

« J'ai fait une formation de dessinateur en bdtiment, il me restait une semaine de stage et une se-
maine pour rendre notre expose. J’ai eu un poil incarné qui a formé un bouton et qui a formé un
petit escarre. Je me suis dit - soit je fais les quinze jours ou je m’arréte et je sais pas combien de
temps je vais m’arréter, quand est-ce que je vais pouvoir finir la formation? J’ai négligé un peu la
sante, j’ai préféré finir les quinze jours de formation, derriere j’ai fait deux mois de lit a la maison.

Etj’ai eu mon examen, impeccable ! » (Luc, E12)

La gestion d’autres fonctions altérées et plus ou moins équilibrées pouvait entrer aussi en compéti-
tion avec le temps pris pour la prévention cutanée. Si la situation urinaire est souvent apparue aussi
centrale que celle des déficits des membres dans la prise en charge des participants au cours de la
premicre rééducation, le mode mictionnel pouvait néanmoins ne pas &étre adapté, voire constituer
une source de complications trés invalidantes pour les personnes. Les autres fonctions, comme le
transit intestinal et la défécation, pouvaient en outre ne pas étre équilibrées lors de la sortie des pa-

tients, car placées au second plan essentiellement dans des NCR. En matiére de confort et de pré-
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vention, certains participants ont pu décrire dans cet environnement initial non spécialisé une sorte
de délégation inadaptée du choix de leur fauteuil roulant et du contrdle de leur assise a des profes-
sionnels comme « la pharmacie de mon patelin » ou a des vendeurs de matériels qui choisissaient

presque sans 1’intervention du patient et le déresponsabilisaient d’une décision importante.

Un ¢épisode d’escarre grave constituait un moment de vie a part et les participants décla-
raient habituellement renforcer ensuite leurs pratiques de prévention, méme les personnes qui rap-
portaient ne pas avoir compris les circonstances de survenue de leur escarre: surveillance de la peau
plus rapprochée, retournements plus réguliers, soulévements plus fréquents, installation d’un cous-
sin au poste de conducteur dans la voiture... Au moindre doute, la personne qui avait cette expé-
rience de complication tardait moins a se mettre en décharge et a montrer sa peau en consultation
spécialisée, quitte a s’arréter de travailler quelques jours malgré I’imputation sur le salaire. Certains
avaient modifié leurs comportements, ne prenant plus de somnifére pour ne pas prendre le risque de
ne pas se réveiller trop longtemps sans bouger, ou méme déclarant avoir arrété la prise de drogue

pour ce motif comme Eric:

« Il y a eu une ou deux fois ou j'étais pas tres bien au niveau de la drogue, donc je laissais un peu
trainer. (...) Il y a une fois, je savais pas que j'avais un escarre et des que je l'ai vu, j'ai halluciné, je
l'ai montré direct. (...) C'est vraiment le fait que je prenais plus soin de moi au niveau de I'hygiene
et tout ¢a. D'ailleurs, c'est pour ¢a que j'ai arrété complétement parce que c'était pas possible de
vivre en tant qu'handicapé et comme ¢a. Ca me posait trop de problemes, trop de complications.
Autant j'aurais été valide ¢a aurait été différent, mais la en tant qu'handicapé, je pouvais pas me

permettre » (Eric, ES)

5.2- Les pratiques des participants: le role du soutien social

Le soutien social intervenait de facon variable dans les pratiques de prévention cutanée.
Parfois, les horaires des conjoints étaient concordants, quand 1’un se léve tot pour aller travailler et

que I’autre doit se sonder ou changer de zone d’appui cutané au méme moment. En régle générale,
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I’aide au contrdle cutané par un tiers proche était ponctuelle, en cas de doute ou de difficulté a véri-
fier une zone a risque, ou pour assister la personne qui ne pourrait pas se lever en cas de mise en
décharge d’une zone abimée. Parfois cette aide était réalisée avec certaines réticences de la part du

patient:

« Je vis chez mes parents. Je suis entre chez mes parents et mon amie. Je peux demander a mon
amie de m’aider (si je dois m’aliter). Mais c’est pas évident, elle est pas la pour ¢a non plus. Ca se
passe bien, il y a pas de soucis. Ca se passe tres bien. Quand je suis chez mes parents, ils m’aident.
Non, avec mon amie, ¢a pose pas de problémes mais c’est génant pour moi, pour ma personne. Je
suis un gargon, c’est a moi de [’aider, c’est pas a elle de m’aider. Je suis un peu macho ! » (Quen-

tin, E17)

L’aide était en effet utile en cas de survenue d’une escarre nécessitant uniquement une mise en dé-
charge au domicile, méme chez un patient autonome mais qui risquait de s’aggraver en cas de lever:

« (Pour) un petit escarre ou il y avait juste le vernis qui était parti (...), ils m’ont dit - « Tu restes ici
», j'ai dit - « Non, je veux pas rester ici, je peux étre a la maison, j’ai l'infirmier qui peut venir a
domicile, ma mére qui est pas loin, qui peut s occuper de moi, il y a pas de souci ». C’est moi qui
lui dis quand je suis bloqué de m’apporter ¢ca ou ¢a pour la toilette. Et puis j’ai plein d’amis autour
qui passent régulierement. Donc, j'avais passé deux mois a la maison en revenant tous les quinze

Jjours pour controler l’évolution de [’escarre ». (Luc, E12)

Lorsque le/la conjoint.e était un.e professionnel.le de santé, infirmier.€re ou aide-soignant.e, le
contrdle associé était alors en régle générale plus systématique. En cas d’alitement, le/la conjoint.e
pouvait éviter a la personne un lever potentiellement délétére en lui préparant ce dont il/elle avait
besoin pendant la journée. Lorsque le soutien social était constitué par les parents, un probléme
pouvait étre celui de 1’age du pére ou de la mere, parfois méme des la période de premicre rééduca-
tion quand les kilométres étaient nombreux a parcourir. Dans la situation ponctuelle ou les deux
membres d’un couple étaient paraplégiques, chacun « gérait ses problémes », sans hésiter a deman-
der a I’autre de contrdler si besoin. D’une fagon générale, la paraplégie ou la tétraplégie du conjoint

pouvait conduire a une surcharge de travail si la situation fonctionnelle du 1és¢ médullaire n’était
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pas équilibrée avant le retour a domicile, liée a ce moment-1a aux obligations familiales, administra-
tives et aux complications potentielles a gérer. Les relations amicales semblaient rarement interve-
nir dans le contréle cutané, les amis « de longue date » pouvaient néanmoins connaitre des précau-
tions a prendre afin d’éviter les complications cutanées. Enfin, I’entraide du voisinage était parfois
utile, déclarée ponctuellement plus facile a la campagne ou la solidarité paraissait plus aller de soi

qu’en ville.

5.3- Les pratiques des participants: le suivi

Quand une relation empathique avait été créée avec un médecin MPR pendant la période
de premiére rééducation, le patient pouvait s’attendre a étre suivi par lui, ce qui était rarement le cas
et exclusivement dans des CR. Le centre de MPR était en régle générale percu comme un milieu
trés protecteur et le suivi précoce apres la sortie de la premiére rééducation, rapproché tous les 3-4

mois au cours de la premiére année, était rassurant, voire percu comme réellement aidant:

« Quand on faisait le bilan avec le médecin rééducateur, (...) on abordait plein de choses. (...) C'est
bien d'avoir ce genre, on va dire de rapports, on essaye de faire un peu un bilan parce que, quand
on est en centre de rééducation, on est quand méme dans un milieu tres, tres protégé. Quand on
sort dans la vraie vie, que, du jour au lendemain, faut aller faire ses courses, moi, au début, j'avais
beaucoup de difficultés a étre seul dans un magasin. C'est vrai que, ces liens, ¢a permet de savoir
ou on en est, oul en est notre paraplégie, comment on se sent et comment se passe le quotidien aus-

si. » (Charles, E3)

Dorian (E4), réguliérement suivi et sans complication, a décrit ce suivi précoce comme une « base
créatrice » qui devait s’appuyer initialement sur « un objectif plaisant, que ce soit scolaire, univer-
sitaire, professionnel: un projet ». Si la charge des activités du quotidien a souvent été décrite
comme un ¢élément interférant avec la surveillance ad hoc de la peau, un équilibre de vie retrouvé
au-dela de la période de premicre rééducation apres la LME constituait néanmoins plutot un facteur

de motivation pour éviter les complications cutanées. Une des questions évoquées était la gestion
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associée du suivi, de la famille, du travail... Les « choix de vie » pouvaient conduire a tout mettre
en ceuvre pour limiter le risque d’escarre dont la survenue pouvait « bousiller » le quotidien. Et au-
dela du suivi précoce, si leur vie était équilibrée, les participants ne percevaient alors pas forcément

un bénéfice du suivi systématique:

« J'y suis retourné une fois pour valider mon permis et une autre fois comme ¢a, 15 jours, pour voir
musculairement ou j'en étais. Je n'y suis pas allé plus souvent parce qu'on ne me l'a pas redemande.

Et puis moi, je me sentais bien. J'étais retourné dans la vie active ». (Baptiste, E2)

Certains participants issus d’un CR, ou ayant eu un contact avec un CR apres un épisode de compli-

cation secondaire, avaient cependant intégré I’intérét d’un avis spécialisé régulier a plus long terme:

« C’est plus rassurant. (...) C’est un peu comme la visite de la médecine du travail. Ca veut dire
qu’on file un tampon et allez hop, on continue. C’est pas pour ¢a qu’on se reldche mais bon. C’est
un métier, c’est ce que je dis a mes collegues, je dis - « je fais deux métiers - para et informaticien !
». Parce que c’est du temps, c'est vrai que le matin, il faut faire attention a faire son hygiene mini-
mum. (...) Lui, (mon médecin généraliste), c’est pas trop son truc. Le probleme, c’est qu’il y a eu
cette coupure avec (mon centre de recours). J aurais continué, comme ici en ce moment, d voir tous
les ans ou tous les deux ans une équipe qui me suit, ¢ca me permet, le jour ou il y a une consultation,
de sortir tous mes petits bobos, mes interrogations, méme si elles ont aucun fondement. Mais au
moins, j’'ai quelqu'un en face de moi qui me rassure. Comme je sais qu’il y a une structure, autant
consulter. (...) Si j’ai le méme probleme, un petit bouton qui commence a basculer du coté obscur,

la je me génerai pas, je sauterai le médecin géenéraliste. » (Oscar, E15)

Un suivi systématique était quelquefois immédiatement organis¢ apres la premicre réédu-
cation et il était alors souvent monothématique, souvent uniquement axé autour de la surveillance
urinaire. Quand un suivi systématique existait, il était toujours assuré au sein d’un CR, soit
d’emblée, soit apres le traitement d’une escarre, et les participants y voyaient I’intérét de « ne pas
étre laissés dans la nature » et d’étre en confiance dans un milieu d’expertise sur les divers proble-
mes de la LME, en particulier cutanés. La modalité¢ primordiale souhaitée par les participants était

en régle générale de regrouper la batterie d’examens pour réduire la durée d’hospitalisation, le

132



nombre de déplacements — y compris pour une question de cotits pour la Sécurité Sociale, et facili-
ter I’organisation personnelle des patients. Les patients tétraplégiques étaient génés par des rendez-

vous tot le matin ou au contraire tardifs dans la journée comme 1’a expliqué Maxime:

« Moi, ce qui m’énervait, c’était de faire la route. On perdait une grosse journée pour faire ¢a. (...)
En plus, c’était pas regroupé. 1l fallait venir un jour et il fallait revenir deux, trois jours apres pour
autre chose, pour un autre rendez-vous. Je trouve que quand on nous demande de venir plusieurs
fois (...), par exemple on vient un jour, la semaine d’apreés il faut revenir - moi, il me faut une heure
de chez moi pour venir ici - oui, moi je trouve que c’est contraignant. En plus, pas forcément a des
heures... Des fois, c’est de bonne heure le matin. C’est pas évident au niveau organisation. »

(Maxime, E13)

Un seul patient (Serge, E28) a évoqué I’emploi potentiel de la télémédecine car il vivait dans une

institution de long séjour qui commengait a 1’utiliser.

Sinon, étre pris a ’heure en consultation constituait la deuxiéme modalité importante pour
nos participants, liée a un vécu pénible de la plupart des personnes qui s’astreignaient & un suivi.
Certains mémes s’organisaient lorsque le retard du praticien était trop systématique lors de rendez-

vous de suivi:

« Le plus chiant, c’est quand tu as rendez-vous a 2 heures et que tu passes, il est 5 heures. Apres,
J’avais trouvé la solution. J arrivais, je me présentais - « Il y a combien de temps de retard, vous
avez mon numero de teléphone, vous m’appelez une demie heure avant et j’arrive ». Comme ¢a, je

retourne au supermarché, je fais mes courses et quand on m’appelle, je reviens. » (Luc, E12)

La question de 1’absence au travail du fait de la journée de bilan ne constituait habituellement pas
un probléme rédhibitoire, soit parce que les personnes s’organisaient pour que les horaires coinci-
dent, soit parce qu’elles posaient un jour de congé et/ou considéraient ne pas « étre redevable(s) »
au travail de ces impératifs d’organisation. Le probléme éventuel de la distance pour venir aux bi-

lans de suivi était toujours financiérement pallié par le systeme francais d’assurance maladie (Sécu-
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rité Sociale) qui prend en charge les transports sanitaires des 1ésés médullaires a 100% (sous réserve
de la plus courte distance du CR choisi). Ponctuellement, nos participants organisaient le trajet par
rapport a leur lieu de travail ou en profitaient pour revoir de la famille vivant a proximité du CR.
L’objectif percu de ce suivi était essentiellement médical — d’autant que 1’histoire médullaire initia-
le s’¢loignait sans complication — mais aussi occasionnellement de prendre des informations aupres
de divers professionnels de santé dans tous les domaines techniques, concernant 1’assise au fauteuil

roulant, le vécu, la situation professionnelle.

Au total concernant les pratiques, celles rattachées a la prévention des complications
cutanées impliquaient les personnes elles-mémes, mais également leur soutien social, habituelle-
ment aidant, et le type de service de MPR qui les avait initialement accueillis. Les pratiques de pré-
vention ¢taient assez standardisées, passant essentiellement par I’auto-inspection de la peau.
D’autres pratiques adaptées ou plus ou moins rationnelles ont été décrites. La prévention était habi-
tuellement renforcée aprés un épisode d’escarre sévere. Un suivi systématique (souvent monothé-
matique et notamment neuro-urologique) était quelquefois aussitdt proposé, toujours dans des CR, il
¢tait alors per¢cu comme utile essentiellement dans les mois qui suivaient la sortie du centre ou apres
I’expérience d’une escarre sévere et comme « base créatrice » associée a un projet de vie. Les par-

ticipants ont aussi réguliérement souhaité pouvoir négocier des modalités d’organisation du suivi.
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IV- Discussion

Nous avons choisi de rapporter les résultats de nos entretiens selon les connaissances, atti-
tudes, croyances et pratiques de nos participants, concernant la prévention cutanée au long cours et
le suivi médical systématique, afin de comparer nos données a celles de la littérature. Des analyses
KABP de données touchant a la perception de risques de santé par des personnes d’une population
générale ou d’une population exposée a un risque spécifique ont en effet déja été réalisées en vue de
promouvoir des interventions de santé appropriées en faveur de programmes de prévention [133].
Ces ¢tudes KABP ont employé des méthodes transversales par questionnaires, éventuellement re-
nouvelées de fagon similaire dans le temps pour évaluer les modifications de santé perceptuelle de
la population-cible. Des questionnaires ont aussi été utilisés dans des études appliquées aux LME et
ont montré que les personnes — adhérant ou non au suivi médical systématique — semblaient croire
pleinement au risque de complications (notamment neuro-urologiques) et a I’importance d’un suivi
régulier a visée préventive aprés une LME, tout en croyant peu probable qu’ils auraient des compli-
cations séveres dans les cinq ans [117]. De méme, et de facon spécifique aux complications cuta-
nées, une équipe nord-américaine a montré que, parmi 62 personnes avec une LME qui avaient tou-
tes un antécédent d’escarre, plus de 6 sur 10 avaient conscience que I’escarre est une complication
sévere mais plus de 8 sur 10 croyaient qu’elles ne récidiveraient pas au cours de I’année suivante
[72]. Les résultats de ces études par questionnaires directement développés a partir des modéeles
socio-cognitifs, et en particulier du Health Belief Model (HBM) testé spécifiquement chez le 1ésé
médullaire, n’étaient en définitive pas discriminants pour prévoir I’adhésion a un suivi selon le ris-
que percu de complication secondaire. Des méthodes qualitatives issues des Sciences Humaines et
Sociales, par entretiens, nous semblaient adaptées pour apporter un complément de compréhension.
Le développement du modéle HBM, qui prenait en considération les croyances des individus, avait
comme objectif de prédire des comportements issus de facteurs cognitifs, concernant les évaluations
et les perceptions préventives des personnes. Le mod¢le original de Rosenstock rattachait cette pré-

vention a la vulnérabilité per¢ue par rapport a une maladie donnée, la perception de la graviteé de
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cette maladie, les bénéfices a attendre de I’adoption d’un comportement préventif et les inconve-
nients perc¢us liés a ce comportement préventif. Ce modele a été opportunément complexifié par
I’ajout progressif de dimensions concernant les comportements des individus quant a la santé en
général, les antécédents socio-démographiques et personnels, et I’effet de signaux déclencheurs. On
a reproché a ces divers modéeles socio-cognitifs de croyances vis-a-vis de risques de santé d’avoir
«opérationnalis¢ la notion de croyance de fagon réductriceet fragmentaire», en
« décontextualisant » les croyances étudiées [134]. De nouveaux modéeles ont été élaborés pour pré-
dire des comportements préventifs en tenant compte de ces critiques. Ainsi, le modéle transthéori-
que du Health Behaviour Change (HBC) soutient que les personnes qui changent de comportement
passent par cinq phases successives conditionnées par 1’élaboration de stratégies d’ajustement et la
perception d’une auto-efficacité: la précontemplation, la contemplation, la préparation, ’action puis
le maintien [135]. La détermination de la phase en cours pour un patient donné permettrait des in-
terventions personnalisées a tout moment, comme cela a déja été appliqué efficacement pour I’aide
au sevrage tabagique [134, 136]. Nous nous sommes ainsi appuyés sur le cadre conceptuel que
Manns & May ont développé en se basant sur le modele transthéorique HBC (Figure 10). Les deux
auteurs ont mis en place des focus groups pour intégrer la perception de personnes avec une LME et
de leurs aidants formels ou informels quant aux besoins d’informations et de services favorisant leur
santé au long cours [137]. Le cadre conceptuel de Manns et May revét un aspect pyramidal dont le
sommet est constitué par ’item « promotion de la santé au long cours des personnes avec une

LME ».
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Figure 10: Facteurs contribuant a optimiser la santé au long cours des personnes avec
une lésion de la moelle épiniére, selon Manns et May.
Des études par entretiens ont aussi précédemment ¢été réalisées dans le contexte des LME avec la
problématique de la prévention cutanée, ainsi King & al. ont regroupé sous le vocable « croyances »
des données correspondant a la fois a des connaissances, des attitudes et des pratiques en se basant
sur le modele HBM [138]. L’analyse KABP que nous avons effectuée est inhabituelle car elle a été
construite a partir d’entretiens semi-dirigés mais nous 1’avons utilisée pour rattacher un modele so-
cio-cognitif déja étudié chez le 1¢s¢ médullaire au contexte spécifique li¢ a la LME. Le double inté-
rét de notre méthode était de donner acces a des informations exprimées par les participants dans
leur contexte social et médical personnel a partir de leur histoire complete depuis la LME et aussi
d’analyser ces données de facon a la fois inductive et déductive. Trois domaines principaux ont
émergé de notre analyse et ont été particulicrement utiles pour construire un cadre final de compré-
hension du suivi préventif du point de vue des patients: établir sa « propre » vérité, intégrer diffé-
rentes périodes de vie et négocier le suivi apreés une LME. Les notions que nous souhaitions mettre
en avant dans cette discussion sont inscrites en italiques (iii), celles issues de la littérature que nous
citons sont inscrites entre parenthéses (« iii ») et enfin celles extraites des verbatim sont en italiques

et entre parenthéses (« iii »).
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1- Etablir sa « propre » vérité sur le risque cutané: la notion de « responsabilité »

Une vérité scientifique a été établie tout au long du XXeéme siecle concernant les condi-
tions secondaires a une LME. Des prises en charge en ont résulté, orientées sur la gestion de dys-
fonctions potentiellement graves pour les paraplégiques et tétraplégiques, avec un versant stricte-
ment médical pour éviter entre autres les complications neuro-urologiques et les escarres, et avec
aussi un versant organisationnel avec une admission précoce des ces personnes dans des unités spé-
cifiques de la LME [56]. Des experts médicaux ont de plus recommandé¢ un suivi systématique a
visée préventive [57]. L’ensemble a permis d’améliorer nettement le pronostic fonctionnel et vital
des 1ésés médullaires [9, 37, 38]. Des organisations de soins ont donc été mises en place pour per-
mettre aux patients d’étre suivis réguliérement, « from injury to grave » [93, 114], mais soit les pa-
tients n’ont pas forcément acces a ces organisations spécialisées pour divers motifs (information,
barricre géographique, etc...) également montrés en France dans les grandes conférences concer-
nant ’acces aux soins des personnes handicapées [139, 140], soit ils peuvent ne pas adhérer stric-
tement a cette vision médicalisée préventive. Ils construisent alors une autre vérité, adaptée a leur

propre perception de leur santé et intégrée dans leur histoire personnelle et leur vie quotidienne.

1.1- Connaissances versus pratiques

Méme avec une bonne connaissance des risques cutanés rattachés a une LME, les person-
nes que nous avons interrogées n’intégraient pas forcément un suivi préventif systématique. La plu-
part du temps selon nos participants, les connaissances €taient acquises de fagon assez informelle
venant des infirmier.e.s et des aides-soignant.e.s car les apprentissages faisaient partie du nursing
quotidien, et de fagon plus pragmatique sur le plateau technique car alors en lien avec des apprentis-
sages techniques plus directement rattachés au risque cutané (soulevers, transferts et aussi choix du
fauteuil roulant...). Le manque d’évaluation concernant les connaissances a acquérir par les 1ésés

médullaires a été compensé par des instruments tels que la SMnac (Skin Management needs as-
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sessment checklist) qui, a partir d’une échelle a 4 degrés, évalue le niveau d’éducation au risque
cutané¢ selon 20 items de gestion de la prévention et de la survenue d’une escarre [141].
L’appropriation des connaissances est bien sir une étape indispensable avant qu’elles puissent étre
appliquées. Ensuite, les pratiques décrites par les participants de notre étude étaient assez standardi-
sées, avec notamment des soulevers du fauteuil roulant, des retournements, des contrdles réguliers
de I’état cutané. Des études antérieures ont montré que ces pratiques standard ne discriminaient pas
forcément les 1ésés médullaires qui tendaient a récidiver des autres pour les complications cutanées,
indépendamment de la question d’une déclaration sincére des pratiques habituelles [90]. Des études
KABP concernant d’autres pathologies ont aussi montré ce hiatus entre connaissances d’un risque
et les pratiques préventives, par exemple contre le VIH [133]. De méme, dans une population a ris-
que de cancer colorectal, plus de 80% des personnes avaient conscience de ce risque accru mais,
outre le fait que moins de 50% adhéraient effectivement aux controles recommandés, seulement
22% a 52% de ces patients connaissaient les recommandations du délai de controle coloscopique
selon le niveau de risque [142]. Et de méme que les campagnes de prévention primaire des trauma-
tismes de la moelle épinicre (sécurité routiére, plongeons en eaux peu profondes etc.) n’empéchent
pas la survenue de cas de paraplégies et de tétraplégies, comme probablement toute campagne de
prévention n’atteint pas ses objectifs de facon optimale, I’ensemble des personnes n’adhére pas a
une attitude préventive des complications cutanées aprés une LME. La littérature médicale a bien
évoqué une « opposition considérable » a laquelle doivent faire face les publications officielles
concernant la qualité des soins, opposition issue non seulement des professionnels mais aussi des

usagers [143].

1.2- La vérité « informelle »

L’adhésion aux normes subjectives sociales concernant la prévention d’un risque est varia-
ble d’un individu a I’autre et peut étre influencée par 1’avis des pairs [133, 134]. Les pairs pouvaient

étre source d’émulation dés la période de premiere rééducation dans notre étude (et les profession-
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nels ayant eux-mémes une LME bénéficiaient d’une crédibilité particuliere), ou lorsque les pairs
¢taient hospitalisés pour des complications cutanées. Garrino & al ont ainsi décrit une « vie par pro-
curation » s’appuyant sur le parcours d’autres 1ésés médullaires et qui permettait aux patients de
planifier les stades de leur propre progression [144]. Avec le temps, nos participants réclamaient
une prise en considération de leur expérience personnelle, sans dénier les connaissances scientifi-
ques des professionnels de santé. Cette notion d’ « expertise de soi » a déja été rapportée dans la
littérature, sans pour autant exclure 1’aide potentielle de tiers professionnels ou informels, et était
liée a celle de « responsabilité » éventuellement partagée ou réciproque [138]. Le caracteére chrono-
phage de la prévention cutanée décrit dans notre étude a aussi été signalé au cours d’entretiens de
1ésés médullaires [138] et nos participants intégraient une vision confort de la gestion au quotidien
d’un certain nombre d’obligations imposées par la LME, qui pouvait entrer en compétition avec une
vision sécurité des professionnels de santé pour aboutir a une situation physiologiquement équili-
brée. D’autant qu’entre divers discours médicaux, spécialisés et non spécialisés, les patients

n’étaient pas nécessairement capables de faire la part des choses au cours de nos entretiens.

1.3- La vérité « spécialisée »

Un probléme décrit par Manns & May concernant le maintien au long cours d’un bon état
de santé était d’une part ’acces aux soins mais aussi a des soins de spécialité compétents [137], nos
participants ont ainsi exprimé des rapports peu avertis avec leur médecin généraliste dans le cadre
du suivi de la LME ou de la survenue d’une escarre. Manns & May proposaient une ligne télépho-
nique dédi¢e et ouverte 24h/24 comme solution a ce probléme d’acces, avec une assistance infir-
micre spécialisée. En comparaison, le service spécialisé terrain de notre étude posseéde déja une as-
treinte médicale de MPR neurologique 24h/24 et 7j/7, et I'intérét d’un acces téléphonique facile a
¢été souligné par nos participants. Les personnes que nous avons interrogées pouvaient aussi se ren-
dre compte secondairement des différences entre milieu spécialisé et milieu polyvalent lors d’une

hospitalisation dans une unité dédi¢e aux LME. Elles avaient été trés sensibles a 1I’environnement
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agréable ou non d’un lieu de rééducation, et les mauvais souvenirs de la période initiale pouvaient
rendre peu engageante la mise en place d’un suivi systématique, indépendamment de la perception
d’une compétence supérieure des CR. Cependant, méme hospitalisés en milieu médical de recours
pour la premiére rééducation ou secondairement pour le traitement d’escarres graves, les 1ésés mé-
dullaires qui ont participé a notre étude n’avaient souvent pas conscience d’avoir intégré un envi-
ronnement treés spécialisé pour les LME, alors méme que les échanges au sein de I’ensemble de la
population cotoyée dans un service de MPR restaient spontanément privilégiés avec les autres pa-
tients avec une LME. Un indice de « recours » décrit par nos participants pouvait étre le temps né-
cessaire pour trouver un service adapté au traitement d’une escarre grave et/ou trainante puis y étre
admis, sinon le recours était plutot assimilé a un centre permettant 1’accés a divers types de soins,
méme non spécifiques comme les soins dentaires, voire a un centre proche du domicile et/ou gérant
les urgences. Les difficultés a acquérir le matériel adapté, et notamment le fauteuil roulant, figu-
raient parmi les facteurs contextuels interférant sur la santé au long cours des personnes dans
I’étude de Manns et May [137] et elles ont aussi été rapportées par certains dans notre étude lorsque

la premicre rééducation n’avait pas été effectuée en CR.

1.4- La verité « formelle »

Les modalités d’information concernant les risques interférent aussi sur I’efficacité du
message. Ainsi, les campagnes qui avaient été mises en place lors de 1’émergence du SIDA étaient
émotionnellement fortes, voire volontairement anxiogenes, et les études KABP sur ce sujet ont
montré que les connaissances des personnes restaient trés solides longtemps aprés avoir recu
I’information ; ce qui n’était pas le cas par exemple du risque sexuel de 1’hépatite B dont les cam-
pagnes de prévention ont été¢ beaucoup moins « spectaculaires » [145]. L’information spécifique
actualisée reléve d’un milieu médical expert et des études concernant 1’observance du traitement

dans des pathologies chroniques, telles que les bronchopneumopathies chroniques obstructives ou
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les troubles déficitaires de I’attention avec hyperactivité a 1’age adulte, ont aussi évoqué un lien
entre le manque d’information précoce, bien comprise du patient puis suivie, et un échappement au
traitement prolongé [131, 146], un diagnostic tardif pouvant justifier un encadrement ultérieur enco-
re plus drastique [131]. L’ information concernant les conditions secondaires aprés une LME reléve
de milieux spécialisés [144], de fagon plus ou moins informelle lors des nombreux apprentissages
acquis pendant la phase initiale de rééducation [50] et sous forme de séances structurées
d’éducation thérapeutique du patient (ETP) [147]. La cohérence au sein de 1’équipe de rééducation
constituait un aspect fondamental de 1’encadrement percu par les patients pendant la période de
premiére rééducation dans une étude italienne par entretiens [144] et nos participants ont effective-
ment indiqué I’importance d’un discours univoque, méme avec des termes différents selon les pro-
fessionnels. Certains thémes, comme le risque cutané apparaissaient « obligatoires » lorsque les
programmes d’ETP existaient dans les CR ou certains avaient été rééduqués. Une revue de la littéra-
ture sur les ETP dans le cadre des LME en France a montré que les besoins éducatifs et les enjeux
biomédicaux se rejoignaient sur certains thémes comme les troubles vésico-sphinctériens, la préven-
tion cutanée, les troubles du transit ou la sexualité [147]. Selon les auteurs, les « grands concepts
psychologiques, cognitifs et comportementaux appliqués au processus éducatif sont une clé de
compréhension importante pour les thérapeutes ». Or, la peur est un des ¢léments trés souvent dé-
crits par les participants de notre étude, soit percue des la phase de rééducation qui a suivi la LME
et ayant toujours motivé une attention drastique au risque cutané, soit au décours de
I’hospitalisation prolongée pour le traitement d’une escarre grave. La littérature a rapporté une forte
proportion de 1 épisodes parmi les 1ésés médullaires hospitalisés pour le traitement d’une escarre
— les trois quarts dans I’étude de King & al [138] — suggérant que la premiére réhospitalisation pour
ce motif constituerait une « lecon » suffisamment importante pour favoriser ultérieurement une ges-
tion plus préventive des problémes cutanés [148]. Les participants de notre étude ont rattaché les
recherches qu’ils ont pu faire concernant des stades avancés d’escarre a des visions d’horreur, et

certains ont méme pu éviter d’y avoir acces. Le caractére potentiellement « spectaculaire » des pro-
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grammes d’ETP orientés vers les conséquences d’une LME n’a pas été vraiment décrit dans la litté-
rature. La peur décrite par les participants ayant ou non connu personnellement des complications
cutanées pouvait étre rattachée a la vulnérabilité percue — notion du HBM — aux escarres, et aussi a
la perception de leur gravité, directe ou indirecte, médicale ou sociale. Voire, chez nos participants,
a des ¢éléments indirects plus ou moins rationnels, comme le type de germes mis en évidence dans
I’escarre. King & al ont aussi rapporté cette sensation décrite par des personnes avec une LME au
cours d’entretiens de quelque chose de « terrible » qui surviendrait en cas d’escarre, avec une per-
ception prémonitoire de vie interrompue, d’isolement et de dépression [138]. La prise de conscience
¢clairée de I’histoire naturelle et des conséquences effectives d’une escarre pourrait représenter le
signal déclencheur pour un suivi préventif systématique comme nos participants 1’ont décrit, soit
aprés une expérience personnelle de complication cutanée, soit aprés échange avec des pairs
concernés. Dans d’autres études, certains patients ont d’ailleurs déja réclamé des discours non sys-
tématiquement rassurants de la part de leurs pairs mais aussi des témoignages sur des situations
difficiles et la facon dont leurs acteurs les avaient affrontées, voire surmontées [144]. Il est probable
que la participation aux séances d’ETP dédiées au risque cutané de patients pairs, durablement sans
complication et/ou ayant au contraire des antécédents d’escarre sévere et de réhospitalisation en
lien, puisse avoir un impact supplémentaire en faveur de I’adhésion au suivi systématique, comme
I’ont suggéré certains auteurs [143] ou le réalisent déja certains CR comme celui du terrain de notre
¢tude. King & al ont insisté sur la difficulté aprés une LME d’avoir tout intégré au cours de la pé-
riode de premiére rééducation du fait de la quantité d’informations, comme 1’ont rappelé certains de
nos participants, et d’avoir pu aussi confronter les divers apprentissages a la vie extérieure quoti-

dienne, justifiant ainsi notamment un suivi au long cours [138].

1.5- L’impact du soutien social proche
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Le soutien social habituel des personnes que nous avons interrogées avait en régle générale
aussi un role notable dans la prévention cutanée, soit directement pour les retournements ou la sur-
veillance cutanée en cas de tétraplégie, soit sur un mode plus ou moins impérieux de conseil. Nos
participants ont décrit des situations favorables en cas de réciprocité avec le soutien social, excluant
le fait de seulement recevoir de I’aide mais aussi d’en apporter sur d’autres activités, comme 1’ont
déja décrit Anson & al. en rattachant cette réciprocité a une moindre survenue de problémes de san-
té [149]. La réciprocité pouvait s’exprimer de diverses fagons, par exemple au sein des couples
(choix communs d’un couple pré-existant avant la LME ; roles bien déterminés pour un couple
constitué aprés la LME ; couple de paraplégiques ou chacun se gére mais peut s’entraider etc...),
alors qu’un apport unilatéral apparaissait moins protecteur (gestion multiple des activités du couple
par le conjoint.e, contrdle occasionnel de la peau ou rappels a I’ordre itératifs par un tiers etc...).
Les relations liées au soutien social interféreraient précocément sur la promotion de la santé au long
cours selon Manns et May qui ont aussi décrit les stress et challenges pergus au sein des couples en
particulier au cours des premiers temps apres la premiere rééducation [137]. King & al ont rapporté,
d’une part le discours de personnes qui prenaient a cceur la prévention cutanée aprés une LME de
facon a éviter du stress et de I’inquiétude chez leurs proches, et d’autre part 1’incapacité d’adapter
soi-méme ses pratiques en cas de problémes cutanés quand la surveillance était réalisée par des tiers
[138]. L’auto-gestion et 'importance de se responsabiliser ont été constatées dans plusieurs études
antérieures en tant que facteur préventif de survenue ou de récidives d’escarres [138, 144, 150]. Un
de nos participants paraplégiques ayant connu des récidives multiples d’escarres a ainsi décrit la
délégation complete d’une surveillance cutanée occasionnelle a sa conjointe, en dramatisant méme
ce qui aurait pu se passer s’il avait effectué seul cette surveillance. Son cas correspond pourtant a
une situation fonctionnelle qui ne reléve théoriquement pas de I’aide d’un tiers pour vérifier la peau,
alors qu’une personne tétraplégique de haut niveau neurologique peut nécessiter des aides humaines
mais elle peut aussi conserver entiérement le controle des décisions a apporter par rapport aux cons-

tatations cutanées, a 1’installation au lit ou au fauteuil roulant, etc...
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2- Intégrer différentes périodes de vie aprés une LME: la notion de « disposition »

Aprées le retour initial a une « vraie vie », et malgré la surcharge d’activités liée a la LME a
régler ou a gérer apres la sortie de la période de premiére rééducation, nos participants se sont trou-
vés dans une situation qu’on peut qualifier d’asymptomatique de leur paraplégie ou de leur tétraplé-
gie comme cela a déja été décrit [117]. Dans une étude qui comparait un groupe n’adhérant pas au
suivi a un groupe y adhérant, les complications cumulées étaient dans leur ensemble plus fréquentes
et plus sévéres au sein du premier groupe et celui-ci semblait ne pas se détacher des conséquences
initiales de la LME mais déclarait comme conditions secondaires séveres surtout celles qui concer-
naient des fonctions altérées d’emblée: mobilité, fonction sexuelle, écriture et communication, sans

intégrer de risques supplémentaires comme les problémes cutanés [33].

2.1- La période du suivi précoce

La période suivant I’acquisition d’une situation d’équilibre aprés la premiere rééducation
semblerait une période médicalement peu anxiogéne [117]. La sortie de premiére rééducation a
d’abord été associée par nos participants a des questions de réinsertion sociale, avec des situations
familiales et professionnelles soit a finaliser, soit a créer ou a recréer. Cette sortie encadrée par un
suivi au sein du milieu « protecteur » de MPR permettait, selon eux, de se rassurer par rapport a
leur retour a la vie a I’extérieur, et permettait un contrdle médical associé, sous réserve que ce suivi
soit proposé. En effet, une des principales causes de non-adhésion a un traitement serait déja
I’absence de détection des personnes qui en justifient [151]. Nos participants percevaient le bénéfice
d’un suivi précoce essentiellement pour vérifier 1’équilibre de leur situation dans les activités du
quotidien et la participation sociale. Ce suivi précoce a méme été¢ déclaré « base créatrice » dans
notre étude, sous réserve qu’il soit effectivement associé a un « projet » personnel concret, méme

pour des participants qui n’ont jamais développé d’escarre, comme une rampe de lancement d’un
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intérét immédiatement percu mais a entretenir par la suite. La notion de phase de lancement a aussi
¢été décrite par d’autres auteurs entre les périodes de préparation de la sortie au domicile en fin de
rééducation et de vie effective dans le monde réel [152]. De plus, les participants de notre étude ont
bien évoqué des périodes potentiellement différentes au cours de leur vie aprés une LME, et des
comportements ¢galement différents vis-a-vis de la prévention ; il est effectivement reconnu qu’une
interaction complexe entre patient, famille, économie, société et professionnels de santé influence la

réinsertion sociale des personnes avec une LME, paraplégiques ou tétraplégiques [50, 153].

2.2- Les périodes liées au soutien social

Le soutien social interférait aussi précocement, les roles sont apparus trés variables au sein
de notre population entre les interventions pour la prévention cutanée, avec en régle générale une
aide ponctuelle sauf pour les tétraplégiques qui pouvaient nécessiter une aide plus réguliére, et les
interventions pour la gestion plus globale du quotidien avec alors un risque d’épuisement. L’apport
du soutien social constitué par le/la conjoint.e n’est pas apparu toujours univoque selon que le cou-
ple était déja constitué ou pas avant la LME. Le couple pré-existant a la LME pouvait surmonter
ensemble sa survenue et s’organiser pour la gérer au quotidien, y compris sur un plan préventif,
avec une organisation ad hoc du retour a domicile apreés une prise en charge en CR. La création
d’une relation sentimentale postérieure a la LME pouvait aussi représenter un épisode favorable,
avec une indépendance clairement voulue au sein du couple. D’autres événements a valence égale-
ment positive, comme la naissance d’un enfant, ont pu paradoxalement constituer un moment de
relachement dans les comportements de prévention cutanée y compris 1’adhésion au suivi, proba-
blement du fait d’activités supplémentaires. Enfin, une rupture et les événements potentiellement
dépressogenes de la « vraie vie » constituaient en régle générale aussi des périodes a risque pour la
prévention. Notre étude a ainsi souligné 1’importance du soutien social mais selon des modalités

non univoques (valences positives et négatives a effets variables, période de constitution et durée
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d’existence d’un couple, roles respectifs et organisation générale du quotidien...), pouvant expli-
quer les difficultés des études par questionnaires a fixer précisément 1’impact du soutien social sur
la survenue des complications et sur leur prévention. Nous avons déja discuté de cette question dans
la partie de cette thése concernant la question des facteurs de risque au long cours des escarres du
1ésé médullaire. Nous considérions d’une part que I’impact du soutien social — comme le statut ma-
rital — pouvait peut-étre varier dans le temps et s’intégrer progressivement a une notion plus globale
de « réseau social » qui concerne un soutien social large, marital, familial, amical, professionnel
etc..., et d’autre part que les différences méthodologiques rendaient difficile la comparaison entre
les études qui traitaient de ces données sociales [94]. Dans notre étude, le soutien social pouvait
ponctuellement revétir un caractére plus médicalisé, tel le participant qui a déclaré a la fois avoir
trouvé 1’amour auprés d’une soignante d’une unité spécialisée et se considérait « cocooné » dans
une ambiance « familiale » quand il était réhospitalisé pour des complications cutanées. Jones & al
ont aussi décrit ces patients qui confiaient que les séjours a I’hopital pour traiter des escarres consti-

tuaient des périodes de « vacances » par rapport a leur vie quotidienne a la maison [49].

2.3- La période de suivi au long cours

Des études antérieures ont rapporté une absence de perception d’un risque de récidive a
moyen terme par des personnes avec une LME qui avaient présenté des épisodes d’escarres, malgré
la connaissance spécifique de ce risque [72]. Un échappement au suivi organis¢ serait croissant dans
le temps, indépendamment des conditions secondaires non directement liées a la LME mais liées au
vieillissement [117]. L’échappement progressif aux moyens préventifs a également été montré pour
d’autres programmes de prévention concernant d’autres états chroniques, tels que ceux concernant
le HIV [117, 133] et il semble que 1’existence d’un traitement possible, méme imparfait comme la
trithérapie anti-HIV, ait alors pu favoriser ce comportement. Dans le cadre de I’escarre pelvienne, il

existe un traitement dont le premier, au premier stade de la complication, est la mise en décharge
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censée €tre appliquée par le patient lui-méme ; le traitement ultime est une chirurgie, lourde indé-
pendamment d’éventuelles surcomplications a traiter en méme temps et dont le patient peut avoir
connaissance mais pas forcément conscience avant d’en relever éventuellement [65]. Dans notre
¢tude, ’expérience créée par la survenue d’une escarre grave conduisait régulierement a la réinstau-
ration d’un suivi plus systématique, soit pour une question de réassurance des patients, soit parce
que le traitement chirurgical de 1’escarre, outre le vécu défavorable qu’il pouvait induire, permettait
une prise de contact avec un CR assurant un suivi systématique. Cette expérience aurait aussi modi-
fié certains comportements, comme 1’addiction a des drogues selon le témoignage d’un patient, ou
aurait conduit conjointement a la reprise d’un programme de vaccination par un autre. Concernant
les phases de vie, I’expérience liée aux complications cutanées a aussi été discutée dans des articles
abordant I’age comme facteur de risque de survenue d’escarres. Les discussions n’étaient pas uni-
voques. En effet, d’une part devaient étre dissociées les notions d’age calendaire des personnes et
I’ancienneté de la LME. D’autre part, se discutait la question de 1’dge rattaché au vieillissement
physiologique, en soi facteur de risque [42, 82] versus I’age comme facteur d’expérience apres une
LME [87]. L’age pouvait interférer avec la mise en place du suivi dans notre recherche notamment
du fait de la finalisation des études pour intégrer une activité professionnelle qui concernait plutot
les participants les plus jeunes au moment de la survenue de la LME ; les questions du logement et
de la vie affective les concernaient aussi mais les distinguaient moins des participants plus agés.
D’une facon générale, un age relativement jeune a pu étre montré comme facteur de moindre suivi
systématique dans une étude nord-américaine [123]. Le syndrome ectodermique, trés spécifique de
certains paraplégiques mais que nous n’avons pas cherché a isoler dans notre étude, a rattaché des
facteurs psychologiques a 1’origine des escarres du patient paraplégique ou tétraplégique. Ce syn-
drome est caractéris¢ par la fréquence et la durée d’hospitalisation et concerne pres-
qu’exclusivement I’absence d’attention au risque cutané (et peut-étre aussi urinaire). Ce comporte-
ment qui concerne essentiellement des sujets masculins jeunes a été décrit comme « un déni du

handicap s’exprimant plus souvent dans les actes que dans les mots » [154] et, si les criteres
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d’évaluation psychologique semblent étre difficiles a définir, il n’y a pas obligatoirement de profil
autodestructif trés net. Des éléments de passivité ou d’instabilité ont pu étre détectés dans leurs
traits de personnalité, les conseils itératifs de prévention cutanée étaient méconnus ou oubliés. Cer-
tains auteurs ont méme évoqué une impossibilité d’encadrer ces patients hors d’un environnement
médicalisé spécialis¢ et ce choix devrait étre fait précocément [77]. Dans une étude australienne sur
les causes de réhospitalisation aprés une LME, 1’escarre ne représentait que 6,6% de 1’ensemble des
réhospitalisations mais un taux « disproportionné » d’occupation des lits (27,9%) et plus de la moi-
ti¢ des réadmissions concernaient seulement 5 patients parmi les plus jeunes des 40 1ésés médullai-
res concernés [80]. De par sa mission, I'unité spécialisée pour les LME de notre étude s’engage
aussi a reprendre en charge tout patient qui se complique mais le contrat qui existe tacitement pour-
rait — ou devrait — étre celui de 1’organisation a visée préventive.

King & al estimaient, en conclusion d’une étude par entretiens, que les visites de suivi constituaient
une opportunité pour évaluer périodiquement a tout moment de la vie des personnes les croyances
et les routines du quotidien, mais aussi les barriéres éventuelles, les fausses croyances, le scepticis-
me rattachés aux soins et les ambivalences [138]. Mais, comme 1’a décrit Anselm Strauss concer-
nant I’ ordre « négocié » de I’hopital, quiconque observe la maniére dont des ententes sont établies
se rend compte qu’une période précise ou une date d’expiration sont souvent incluses dans un ac-
cord. Or, parmi un « continuum allant de dates d’échéances spécifiées a des périodes d’expiration
tout a fait mal précisées », aucune contractualisation n’est vraiment formalisée concernant le suivi
systématique des LME qui intégre plutdt des contrats tacites [155]. Ceci rattache aussi ces divers
moments de vie a la notion de disposition — « readiness » — avancée par Manns et May dans le déve-
loppement de leur cadre conceptuel pour optimiser la santé au long cours des lésés médullaires
[137]. Dans une analyse de contenu d’entretiens, les auteurs ont insisté sur le fait que les personnes
sont disposées, prétes a intégrer les informations a visée préventive comme la gestion du risque
d’escarre @ un moment donné, pouvant correspondre a I’apprentissage initial mais aussi a différen-

tes époques selon des facteurs liés a leur situation médicale et sociale.

149



3- Négocier le suivi systématique apreés une LME: la notion de « modulation »

Le simple fait d’annoncer aux personnes paraplégiques ou tétraplégiques qu’elles sont « en
bonne santé » une fois par an n’est jusqu’a présent clairement pas apparu dans la littérature comme
un ¢lément suffisant pour favoriser I’adhésion au suivi. Certains auteurs ont décrit la nécessité d’un
« retour sur investissement », ¢’est-a-dire sur leur effort consenti pour adhérer a un suivi systémati-
que [117]. Les théories de I’interactionnisme portées par Anselm Strauss ont également décrit ce
rapport « donnant-donnant » et ont montré, parmi les diverses négociations qui existent au sein de
I’hopital, dans un méme service et entre services différents, la part que prend le patient dans les
négociations qui le concernent. Des patients « marchandent » avec divers professionnels de santé de
fagon a « obtenir des privileges plus étendus », cherchant ainsi a influer sur le type et le déroule-
ment de leur traitement. Strauss a méme affirmé que « quelquefois, les malades sont autant les gar-
diens de I’ordre dans un service que les infirmic¢res » [155]. Outre ces « priviléges », les patients
négocient aussi afin « d’obtenir des informations précieuses et pertinentes pour leur propre compré-

hension de leur maladie ».

3.1- Les négociations dans les apprentissages

Les négociations peuvent exister dés la phase de premiére rééducation, au moment ou le
role des divers acteurs professionnels est de mener a une appropriation par les 1ésés médullaires des
connaissances et des compétences transmises. Les prises de décision adaptées et la gestion autono-
me ne sont pourtant pas toujours aussi ¢videntes par rapport a ce qui a pu étre effectué par le pa-
tient, et éventuellement par son environnement humain, en milieu rééducatif avant le retour a domi-
cile [50, 156]. Plus précisément, les patients sembleraient attendre des infirmiéres — et sans doute
des professionnels soignants d’une facon générale — des compétences « spécifiques » exprimées
sous la forme de « m’aider a traverser » (Getting me through), « employer ’humour » (Using Hu-

mor), mais aussi « casser les régles » (Breaking the Rules), cette derniére sous-entendant pour le
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soignant d’étre capable de prendre du recul par rapport a I’orthodoxie du soin concerné, tout en
ayant suffisamment de connaissances et d’expériences pour ne pas faire prendre de risques au pa-
tient [50]. D’une part, ces compétences qui permettent la prise de recul nécessaire aux appropria-
tions du patient relévent, selon nous, des CR du fait de la maitrise optimale d’un référentiel spécia-
lisé. Doivent s’associer alors des capacités relationnelles et de communication qui peuvent justifier,
outre les compétences professionnelles, la mise en place de formations spécifiques [144]. D’autre
part, méme si ’ambiance était en régle déclarée bonne pendant cette premiere période de rééduca-
tion dans notre étude, comme souvent dans la littérature [144, 150], et malgré une durée
d’hospitalisation souvent déclarée usante, les apprentissages concernant la prévention cutanée
étaient acquis presque imperceptiblement (hors ETP) et I’appropriation semblait s’effectuer plus
spontanément apres la sortie définitive en s’adaptant a la vie quotidienne. Les périodes de réhospita-
lisation conduisaient ensuite a d’éventuelles frictions entre les pratiques professionnelles et celles
du patient. Lors des réhospitalisations pour complication, toujours en CR, nos participants ne se
sont jamais déclarés en force pour négocier des adaptations par rapport a 1’orthodoxie du soin, y
compris préventif (comme les retournements réguliers au lit ou la régularité des sondages), ortho-
doxie a laquelle ils ont di se plier « militairement ». De plus, la prise en considération prépondéran-
te des durées moyennes de sé¢jour (DMS) d’hospitalisation pour la premiére rééducation pourrait
remettre en question des organisations antérieurement reconnues et influencer les résultats en ter-
mes de performances des patients. Lucke considérait la performance sur la DMS comme une consé-
quence de la réduction du temps de présence entre professionnels du soin et le risque de complica-
tions potentielles, voire de réhospitalisations, au-dela de la période de retour a domicile des patients
par insuffisance d’apprentissage initial. D’autant que dans ce champ du soin ou la standardisation
est encouragée, les patients ont pu déja décrire antérieurement comme facteur d’efficacité et de per-
formance ultérieures le fait de « casser les regles » pour revenir a une prise en charge plus indivi-
dualisée [50]. De Vivo, rappelant que seulement 10 a 15% des nouveaux cas étaient intégrés dans le

systéme de santé spécifique des LME aux Etats-Unis, a aussi montré que la réduction progressive
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des durées d’hospitalisation entre le début des années 70 et des années 2000 a conduit les 1€sés mé-
dullaires a quitter leur service de premicre rééducation avec un niveau d’indépendance fonctionnelle
parallelement plus faible [9], potentiellement a risque de favoriser la survenue de complications
ultérieures. Cet argument était retenu aussi dans 1’étude de Manns & May, avec un impact des diffé-
rences de DMS sur les « états de disposition » des personnes hospitalisées par manque de délivrance

ajustée des informations en faveur de la prévention des conditions secondaires [137].

3.2- Les négociations du suivi externe

Une forte demande de négociation a été clairement exprimée dans notre étude pour
I’organisation du suivi, pour le rendre acceptable parmi les obligations du quotidien. Les demandes
des participants concernaient d’abord le regroupement des examens et des consultations au cours du
suivi annuel, afin d’éviter plusieurs déplacements, et de respecter des horaires de consultation adap-
tés aux situations des personnes. Ces problémes d’horaires sont apparus particulierement importants
pour les patients qui habitaient loin du CR assurant le suivi — sauf ceux qui anecdotiquement en
profitaient pour revoir de la famille ou des amis a proximité — et pour les patients tétraplégiques
dont les aides a domicile nécessitent un temps suffisant le matin et le soir. Dans le CR de notre étu-
de, un nombre de patients est fixé par demi-journée de consultation médicale pour assurer le suivi
annuel de tous, selon les heures d’ouverture des accueils et secrétariats et la présence des personnels
paramédicaux qui assistent le médecin pendant la consultation. La durée théorique d’une consulta-
tion est de 30 a 45 minutes, qui peuvent étre facilement dépassées pour chaque patient et conduire a
un retard qui s’aggrave au fur et a mesure de la demi-journée. Certains de nos participants ont décrit
une adaptation a ce probléme, comme aller faire ses courses pendant I’attente et se faire appeler
pour revenir au moment d’entrer en salle de consultation, mais la solution pergue par eux n’a néan-
moins jamais ét¢ d’organiser le suivi hors du CR. Enfin, une négociation efficace est aussi apparue
lors de complications cutanées ayant nécessité une mise en décharge des zones d’appui, soit dans un

premier cas parce que le patient avait trouvé des modalités d’organisation pour assurer le traitement
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chez lui avec ’aide de son soutien social (parents et amis), soit dans un second cas, un report pour
finaliser d’abord une formation professionnelle tout en assurant la cicatrisation immédiatement
aprés. Un autre point de négociation était celui d’une modulation’® du suivi en fonction de la situa-
tion médicale au fur et & mesure qu’on s’éloignait de I’histoire initiale de la LME, les rendez-vous
pouvant étre rapprochés ponctuellement en cas de période de déséquilibre d’une fonction (cutanée,
urinaire, intestinale, etc...). Jones & al ont aussi rapporté cet avis de patients dont le probléme cuta-
né récidivait et qui exprimaient le souhait de rendez-vous moins fréquents mais qui seraient rappro-
chés en cas d’aggravation, ce qui ferait néanmoins sortir le suivi d’un strict objectif de prévention
[49]. Une modulation du suivi relevait habituellement selon nos participants de la compétence du
médecin, avec lequel il devait néanmoins étre possible de négocier. Les théories interactionnistes
ont bien évoqué ce schéma général dont dispose le médecin qui précise ce que seront ses interven-
tions, en quoi elles seront efficaces et les moyens dont il doit disposer pour qu’elles aboutissent
favorablement: il s’agit d’un schéma de trajectoire, dont la prévision des composantes est
« imaginée » par le médecin tout en s’appuyant éventuellement sur des recommandations de socié-
tés savantes et/ou tutélaires [93, 118], mais qui n’est pas prévu dans les moindres détails, ce qui
peut laisser une place a la négociation [157]. Selon Strauss, le terme de trajectoire fait référence
«non seulement au développement physiologique de la maladie de tel patient mais également a
toute /’organisation du travail déployée a suivre ce cours, ainsi qu’au retentissement que ce travail
et son organisation ne manquent pas d’avoir sur ceux qui sont impliqués ». Les trajectoires peuvent
alors étre modulées en fonction des cycles et des styles de vie des patients et exiger leur participa-
tion pour la mise en forme de leur trajectoire. C’est le cas dans 1’organisation du suivi des LME
puisqu’il s’agit d’un suivi au long cours. Et toute réalisation de la négociation a un « aspect tempo-
rel » constituant les fondements d’un « bon ordre, prévu, sans surprise, assuré, bien réglé », car cette

réalisation n’est jamais définitivement conclue [155].

18 (i .. - . . . . . .
Définition Larousse 2018 : variation, adaptation, modification de quelque chose selon certains critéres ou certaines
circonstances.
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3.3- L adaptation négociée du systeme de santé

Cette relation de négociation a aussi été mise en relief par le Chronic Care Model (CCM)
qui insiste sur les changements a créer tant du c6té du patient que de celui du systéme de santé, en
vue d’interactions productives pour gérer des problémes chroniques de santé [158]. Le succes de
programmes d’ETP pourrait en effet étre 1i¢ au degré d’implication des patients dans la définition
de leurs besoins, des questions prioritaires les concernant et du contrdle des solutions, de
I’évaluation de leurs progreés [159]. En se basant sur le modéle CCM, Rintala & al. ont décrit un
programme de suivi au long cours, dans le cas particulier de la récidive aprés une chirurgie
d’escarre, en montrant son efficacité sur la base d’une éducation personnalisée au moment de
I’hospitalisation qui incluait aussi celle du support social et des contacts téléphoniques mensuels
pour suivre leur situation cutanée pendant deux ans [158]. Le programme était plus efficace en ter-
mes de fréquence et de délai de récidive chez les patients qui en bénéficiaient dés leur premicre
intervention chirurgicale d’escarre et les auteurs ont donc insisté sur le besoin d’une mise en place
précoce d’un tel programme de soutien. Les auteurs estimaient aussi que 1’emploi d’un 0,5 Equiva-
lent Temps Plein d’infirmiére, de kinésithérapeute ou d’ergothérapeute était rentable au sens du
cout-efficacité. Rintala & al, comme plusieurs autres auteurs, ont aussi rapporté 1’intérét de métho-
des informatiques pour 1’éducation de moyens préventifs cutanés et dans la recherche d’information
médicale sollicitée apres une LME [147, 158]. Internet a été aussi régulierement évoqué, comme
I’ont fait nos participants, mais la littérature a rapporté une certaine réticence de la part des 1¢ésés
médullaires considérant les difficultés a retirer une information adaptée au sein de la quantité
d’informations déposées sur la Toile [137]. Des essais de prime financiere a la prévention ont aussi
été tentés aux Etats-Unis, les patients étant alors gratifiés proportionnellement a leur situation cuta-
née a divers contrdles. Le bénéfice durable n’était pas clair en matiére de récidive, notamment a
I’arrét de la rétribution, mais les auteurs signalaient que cette aide financiére pouvait étre importante

pour réduire la récidive au moins chez certains patients en améliorant leurs conditions de vie, en
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particulier pour acheter une alimentation plus adaptée [49]. La question de la nutrition a aussi cons-
titué¢ un élément régulier d’incrimination sur la survenue d’escarre par nos participants. De méme,
dans le cadre de la prévention des complications secondaires des 1ésés médullaires ou de leur détec-
tion précoce, le Département américain des Affaires des Anciens Combattants (DAAC, Veteran
Affairs) a mis en place une évaluation annuelle holistique préventive basée sur le modéle CCM
[150]. L’objectif était de promouvoir des interactions entre un patient informé et pro-actif et une
équipe ayant une pratique rodée, a partir d’une check-list de conditions secondaires a évaluer au
cours d’une consultation interne, ou d’une hospitalisation si les patients habitaient loin du centre
d’évaluation. La synthése de cette évaluation était adressée a chaque 1ésé médullaire avec des pré-
conisations quant aux soins nécessaires a faire réaliser. L’échantillon qui avait répondu a 1I’enquéte
du DAAC sur cette évaluation annuelle — comparé a 1’échantillon non répondeur — était constitu¢ de
personnes qui avaient plus récemment utilisé des services de santé spécialisés et avaient plus sou-
vent été hospitalisées, sans différences d’age, de genre, de statut marital ni de revenu. Les personnes
qui avaient bénéfici¢ d’une évaluation annuelle au cours de I’année précédent habitaient significati-
vement a moins de 2 heures du centre d’examen et celles qui considéraient avoir un soutien social
proche déclaraient aussi une satisfaction supérieure par rapport a ce suivi. Les six principaux pro-
blémes cités par les personnes étaient directement liés a leur LME, depuis les situations neuro-
urologique et intestinale jusqu’aux problémes de matériel ; les problémes cutanés déclarés comme
sujet d’intérét au cours de I’évaluation annuelle par 44% des personnes apparaissaient en 7™ posi-

tion [150].

Selon Anselm Strauss, 1’idée que le patient est « un cas individuel » constituerait une
«virtuelle profession de foi des professionnels ». Autrement dit, « les régles ne peuvent servir de
guide et d’impératif qu’a une faible part de la totalité¢ de I’action concertée qui se développe autour

du malade. La ou I’action n’est pas réglementée, elle doit étre 1’objet d’un accord » [155].
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4- Limites de 1’étude

Les limites méthodologiques de notre étude ont été décrites plus haut. Nous souhaitions
dans un premier temps analyser les données issues des entretiens afin de faire émerger des domai-
nes d’intérét indépendamment de données psychométriques associées aux entretiens, bien qu’il
existe certainement une interférence des facteurs psychologiques dans la question de 1’adhésion au
suivi. Les études ayant intégré des tests de personnalité n’ont cependant pas pu jusqu’a présent dé-
terminer de profils spécifiques [117]. Nous avons intégré des tests psychométriques orientés vers
I’anxiété, la dépression, le coping et la résilience, validés par le conseil d’éthique sollicité pour no-
tre étude. Mais dés le montage initial de ce travail, nous avons choisi de ne pas les présenter avec
les résultats issus des entretiens. Ils feront I’objet de résultats complémentaires. De plus, les partici-
pants que nous avons inclus ont tous eu & un moment ou un autre un contact avec le centre de re-
cours de I’étude, ce qui ne présage bien silir pas des perceptions de ceux qui n’y auraient jamais eu
acces. Enfin, notre étude est monocentrique, ce qui pouvait créer un risque de perceptions univo-
ques de la part des personnes incluses, mais elle a été contrdlée notamment par un universitaire spé-

cialis¢ dans la LME qui est responsable d’une autre unité frangaise de recours.

5- Perspectives

Les participants de notre étude étaient « préts » a adhérer a des modalités de prévention de
facon variable aprés une LME. Cette disposition que nous avons rattachée a la vie socialisée des
personnes, pas seulement au moment de la premiére rééducation mais a tout moment au long cours
apres la LME, se distingue de la notion de modulation que nous avons associée a la vie médicalisée
des 1ésés médullaires, négociée selon 1’avis médical spécialisé au fur et a mesure du suivi.

Les apprentissages initiaux, et notamment 1’éducation thérapeutique, doivent selon nous
concerner le patient mais aussi son soutien social et inclure la notion de réciprocité entre tiers et

d’auto-gestion du patient pour son nursing et ses soins divers. La rééducation premicre est axée
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autour d’un projet personnel orienté vers la sortie du patient et sa participation sociale, et elle
conduit a la mise en place systématique d’un suivi précoce qui constitue la base créatrice du suivi
médical et social au long cours. La dialectique qui traite de cet apparent paradoxe entre sortie d un
patient qui s’autogere et retour précoce pour le suivi s’appuie sur 1’équilibre instable au long cours
constitué par la LME et sur les conditions secondaires surajoutées, sur lesquels interférent des fac-
teurs médicaux mais aussi sociaux qui justifient d’étre contrélés régulierement [10, 104]. Une in-
formation spécifique solide doit impérativement étre fournie au patient et a son soutien social et doit
concerner les organisations des soins, tant sur I’importance d’un milieu de MPR spécialisé dans les
LME pour la prise en charge en premiere rééducation, que sur la notion pratique d’acces au recours.

L’environnement MPR spécialisé doit s’assurer a tout moment que la personne est dispo-
sée a accepter les informations extérieures et un acces aux ressources de soins a disposition, et
qu’elle peut considérer activement la mise en ceuvre des stratégies de prévention. Les 1ésés médul-
laires peuvent alors adhérer a un suivi dont ils comprennent le sens préventif, organisé, et modulé
selon des critéres médicaux explicites au fur et @ mesure des années post-LME. Le recours reste de
toute fagon accessible a tout moment par des moyens simples dont le patient est clairement informé
(numéro d’appel unique), au mieux pour des interventions préventives, sinon pour des traitements
curatifs sur des situations les moins compliquées possibles. Concernant spécifiquement la peau,
l'intérét du suivi est celui de rappeler un certain nombre d'éléments théoriques, de contrdler préven-
tivement le matériel et aussi d'adapter ces informations au moment de vie dans lequel se situe le
patient et qu'il peut verbaliser [138]. L’ensemble est impacté par des « facteurs contextuels » envi-
ronnementaux et personnels comme ceux décrits dans la Classification Internationale du Fonction-
nement, du handicap et de la santé. Manns et May rappelaient qu'un systéme de santé adapté reléve
de l’attention portée a la fois par les professionnels et les utilisateurs, et que les patients reconnais-

sent la primauté de leur responsabilité dans la « défense » de leur propre santé au long cours [137].
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Conclusion générale

Construction du cadre conceptuel en faveur du suivi préventif au

long cours apres une 1ésion de la moelle €piniere.
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Notre travail de recherche a confirmé la phase post-LME initiale comme essentielle pour la
prévention secondaire des personnes lésées médullaires. Nous avions choisi les escarres comme
sujet d’études. D’ une part, nous avons montré que 1’existence de complications cutanées précoces
favorisait trés significativement la présence d’escarres a long terme chez le TSCIt. 11 est probable
que le risque cutané puisse concerner I’ensemble des personnes ayant expérimenté une LME, méme
si des facteurs protecteurs comme le caractére complet ou incomplet de la LME, notamment les
capacités motrices et en particulier la marche, modulaient aussi ce risque cutané. Nous avons pu
aussi affirmer un impact préventif du soutien social proche en terme de complications, pouvant va-
rier selon sa nature non univoque et sa structure potentiellement évolutive dans le temps [94].
D’autre part, nous considérons que 1’organisation de la prise en charge initiale des 1ésés médullaires
reléve de services de recours hautement spécialisés dans la LME. Cette organisation protectrice
¢viterait un phénomene délétere de dilution de I’expérience dans le cadre de réseaux régionaux ou
interrégionaux, associant aussi des structures de relai de proximité. L’ensemble permettrait dés la
survenue de la LME, mais aussi au long cours avec le suivi systématique, d’assurer a la fois le
confort et la sécurité¢ des personnes dans le sens d’une standardisation des pratiques préventives

communes aux patients et aux professionnels [160].

Nous préconisons en effet une application pragmatique de nos résultats qui nous ont per-
mis de construire un cadre conceptuel final, en nous appuyant sur le modele de promotion de la san-
té au long cours des personnes avec une LME de Manns et May [137]. Un des intéréts majeurs de
ce modele était I’intégration de la disposition (« readiness ») comme notion centrale. Des fluctua-
tions des états de disposition peuvent sans doute étre encadrées particulierement, comme les débuts
d’une activité professionnelle réguliére ou la naissance d’un enfant, par exemple pour majorer tran-
sitoirement les aides compensant une surcharge d’activité et/ou tester 1’ergonomie de nouvelles or-
ganisations personnelles. Nous avons conservé 1’item « promotion de la santé » du cadre conceptuel

de Manns et May comme objectif ultime de notre recherche (Figure 11).
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Promotion
de la santé
au long cours
aprés une LME

Accésau 4  SUIVI
RECOURS “|” organisé

(téléphone direct, FCSP, etc...) (horaires, ETCP, etc...)
4

MODULATION

RESPONSABILITE

DISPOSITION I

LANCEMENT du suivi
SUIVI PRECOCE : "base créatrice”
PROJET personnel

/ APPRENTISSAGES initiaux - EBMgt
EDUCATION THERAPEUTIQUE
patients et support social

Figure 11: Cadre conceptuel en vue de favoriser un suivi préventif et 1a santé au long cours
des personnes avec une lésion de la moelle épiniére (LME)

Légende: EBMgt = Evidence-based management ; FCSP = formation continue spécialisée des
personnels ; ETCP = éducation thérapeutique continue des patients

La base de notre cadre conceptuel final est constituée par les nombreux apprentissages initiaux
d’evidence-based management, au sein des centres experts assimilables a une culture organisation-
nelle « métaphorique » du recours spécialisé de la LME. L’opinion de la personne dissociait fré-
quemment le versant « médical » d’un centre de MPR, plutét en faveur des CR, de son versant
« environnemental », plutot en faveur des NCR. L’infrastructure du service de premicre rééducation
¢tait importante pour le vécu des patients, avec un risque de rejet de I’environnement du centre de

recours initial plutét qu’une adhésion a son offre de suivi préventif.

Les moyens d’information du cadre conceptuel de Manns et May incluaient les pairs (« mentors »),
les moyens d’information proposés a la famille, mais aussi la formation des professionnels de santé
dont I’insuffisance constituait une des principales barriéres a des soins adaptés. Les personnels des

unités spécialisées doivent recevoir une formation spécifique concernant les LME et leurs condi-
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tions secondaires, intégrant les connaissances ad hoc mais aussi des objectifs relationnels et de
communication, a revalider périodiquement sous forme de formation spécialisée continue des per-
sonnels (FSCP). De méme, I’ETP initiale doit impliquer des pairs avec une LME et doit étre renou-
velée au cours de la vie des patients pour actualiser leurs connaissances et pratiques en ciblant leur
disposition a tout moment de la vie, sous forme d’éducation thérapeutique continue du patient
(ETCP). Cette ETCP pourrait constituer un moyen d’associer les pairs a des moments différents de
leur histoire post-LME. Nous avons considéré que la responsabilité et la modulation constituaient la
synthése de facteurs contextuels majeurs interagissant et influencant au long cours I’organisation
d’un suivi systématique, le premier étant directement rattaché au patient et particulicrement focalisé
entre sa disposition et les divers modes d’accés a son centre de recours, le second relevant d’abord

du domaine médical entre suivi et promotion de la santé au long cours.

Outre les facteurs physiologiques et organisationnels, les facteurs personnels interférent
bien siir et des informations complémentaires concernant le suivi aprés une LME devront certaine-
ment étre tirées de 1’étude ancillaire a ce travail selon les formes de coping et de résilience de nos
participants. Une des difficultés sera de déterminer a quel moment les personnes sont disposées a
bénéficier d’une mise en concordance des programmes d’éducation thérapeutique, idéalement basés
sur les problémes et les questions des 1ésés médullaires, et du plan d’action au niveau de la personne
mais aussi d’un territoire sanitaire donné [117]. Le succes de ce plan devra donc passer par la colla-
boration réciproque a la fois des patients et de leur famille, des aidants et des soignants, des déci-
deurs politiques et des infrastructures territoriales. Ceci pourra faire 1’objet d’une recherche com-
plémentaire issue de celle que nous venons de mener, dans le cadre par exemple d’un Programme

Hospitalier de Recherche Clinique national.
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Depuis la premiére entrée en service ou en centre de rééducation

NB : - Linformatisation des données de ce questionnoire est soumise @ Poccord de la Commission Nationale de
Finformatique et des Libertés.
- Ne pas uliliser les cases grisées, desfinées au codoge informaticue,
- Si vous avez du mal @ répondre aux questions, contctez votre médecin [voir cocrdonnées & ka fin du dacument),

Sexe: A Masculin (2 Féminin

Daledenaissonce: /o /19

VOTRE SITUATION AU MOMENT DE L'ACCIDENT

* Situation familiale au moment de l'accident
Vous étiez (w seul choixf s - Célibetaire s Mariélelfvie mariale Q: Vaufive] . Civorcélel/séparéle|
Nombre d'enfont(s] au moment de l'accident: |

* Situation professionnelle au moment de l'accident

Vous éliex un sewd choix): L Retraité(e) : En octivité professionaell: 015 En recherche d'emploi 0« Aure situation

Si vous exerciez un emploi, précisez laquel & ... ... e
Bexwous: o Budiooel L Béadok
* Votre accident

M*l'ﬂ“i*m: | A fl_l f’ 19

Type daccident s O Accident delovwiepubligue s Accident domestique. L Sport
3+ Guerre, crime, agression s Accident chirurgicd L Tentalive de suicide
Tl PR it B sk S S bbb [
" Yool ou un tlers responsable fors de Focddent? 00w O Non
Sagit-il d'un accident de travail ? QiCvi  Q:Non
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ENTRE L'ACCIDENT ET LA FIN DU SEJOUR EN REEDUCATION

Date de volre premiére admission en service ou centre de rééducation: /. /19
Combien de mois a duré votre rééducation (aprés 'accident : L1 1 mois

* Données medicales

2

Niveau lésionnel de voire tétraplégie fex: C4,C7..)s L1 |

Aviez-vous une atteinte compléte initiale ? Q:1Ouvi  O:2Non
 Avez-vous eu un fraumatisme cranien lors de F'accident ? U:i1Oui  O2Non B 'y
Si oui, a-til nécessité une rééducation spécifique ? 0:i1Oui  Oz2Non

* Complications

Avez-vous eu une trachéotomie ? Q1 Qui 02 Non

Avez-vous eu une ou des escarres ? 01 Oui 02 Non

Avez-vous eu des poussées de fiévre en rapport avec :

- des problémes urinaires ? 0:1Oui  QzNon
- des problémes pulmonaires ? Q:0ui  Q2Non
- d'autres causes ? Q:10ui  Q2Non
si oui, laquelle ou lesquelles 2 ...............cccooiiiiiicinic s D'mm

Avez-vous eu d'aufres tompliwﬁs (ostéome(s), fracture(s)), si oui, lesquelles ? .................oooviirieiii e

EVOLUTION DEPUIS LA FIN DE LA REEDUCATION

Quel est le 17 centre ou service de rééducation dans lequel vous avez été pris(e) en charge ?

Etes-vous passéle) dans d’autres centres ou services de rééducation depuis {y compris pour de simples bilans)? 01 Qui - 0z Non

Avez-vous été rehospitalisé(e) depuis la fin de la rééducation fen rééducation ou dans un autre service) ? Q:Qui  O:2Non

* Si vous avez été réhospitalisé

Combiende fois 2 L Combien de temps au total fen mois)?

Pour quel(s) motif(s) (cochez une ou plusieurs cases)
Q1 Bilan systématique U= Escarre(s) 0 s Complication urinaire 0 +Complication respiratoire
Qs Complication intestinale O+ Douleurs 7 Ostéome(s) 0 sContractures génantes
Q¢ Fractures(s| des membres supérieurs non opérée(s) 1 1o Fractures(s) des membres supérieurs opérée(s)

O 1 Fractures(s) des membres inférieurs non opéréels) Q12 Fractures(s) des membres inférieurs opérée(s)

0 12 Autres causes éventuelles d’hospitalisalion, PréEisez 1 ....c.cvevieieriiieieriise e
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SITUATION ACTUELLE (au moment oi: vous remplissez ce questionnaire)

¢ Situation familiale actuelle

Vous étes actuellement (un seul choix]: 01 Célibataire 02 Marié(e)/vie maritale Q: Veuf{ve) 0+ Divorcé(e)/séparé(e)

Combien d’enfant(s) avez-vous actuellement ?

Votre situation familiale a-t-elle changé depuis votre accident ? 01Cui  U2Non

¢ Etat médical actuel

Avez-vous une paralysie compléte sous le niveau de la lésion ? Q1 Oui  Q:zNon
Avez-vous une perte de sensibilité compléte ? Qy Oui_ g Q2 Non
~ Avez-vous une frachéostomie (actuellement) ? 0:Oui  OzNon
Avez-vous une ou des escarres (actuellement) ? 01 0Oui  WzNon
Avez-vous des confractures génantes ? QiNon  Q:Parfois Qs Souvent
Avez-vous des fuites urinaires génantes ? Q1 Non O:Parfois O s Souvent
Avez-vous des fuites de selles génantes ? WiNeh Pkl DSl
Avez-vous des crises de transpiration ? 0+ Non Q2 Parfois O s Souvent
Avez-vous d-’uutres complications ? Q1 Non  Q:Parfois O s Souvent
5i oui. précisex lesquelles 2 ... iinnniiiniimenmia s e e D*ﬁ:ﬁ“&:‘m
Avez-vous des douleurs ? : O1Non Oz Parfois Lz Souvent -

Si oui, de quelle intensité ? (notez de 0 ¢ 10 en meftant une croix sur la ligne graduée ci-dessous)

Absencede douleur © ' %2 4 4 5 6 7 & 9 10 poyleyr intolérable

* Traitement et prise en charge

Quel(s) médicament(s) prenez-vous et & quelle dose 2 ...

Avez-vous des soins & domicile par :

Q Un kinésithérapeute, et si oui, combien de fois par semaine ? L1 fois par semaine
Q Un infirmier, et si oui, combien de fois par semaine ? L fois par semaine
(1 Un autre soignant, et si oui, combien de fois par semaine ? L1 fois par semaine _
etlequel P ..o D i?;“:f;’m
Etes-vous suivi(e) par un service : 0 d'hospitalisation & domicile

12 de soins & domicile

03 par un (ou plusieurs) autre(s) service(s) & domicile -

Etes-vous suivi(e), e; a quelleifréquence par :
0 Un médecin généraliste, et si oui, combien de fois par an ? L fois par an
0 Un médecin spécialiste en rééducafion, et si oui, combien de fois par an ? L1 fois par an
Q Un autre (d’autres) spécialiste(s), et si oui, lequel (lesquels) ?
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* Indépendance fonctionnelle

Depuis la fin de voire rééducation, voire indépendance fonctionnelle (auionomie) :

O Sest améliorée Q2 N'a pas bougé 03 A diminvé

Volre indépendance est-elle limitée par d’autres causes que votre paralysie :

QiNon  O: Raideur arficulaire Q1 Réfracfions 0« Ostéomels) Qs Dovleurs Qs Autre(s)

Chacune des fiches suivantes est réalisée par vous (cochez une seule case par ligne)

Toilette 01 Sanscide D2 Avec aide partielle 03 Avec aide tofale, ou activité impossible
Habillage O Sansaide 02 Avec aide partielle 03 Avec aide totale, ou acfivité impossible
Faire des mictions O Sonscide 02 Avec cide parfiele 011 Avec aide totale, ou activité impossible

Aller & la selle (non compris ransferts) 01 Sanscide 012 Avec cide parfielle 03 Avec aide totale, ou activité impossible
Prise du repas O1Sanscide D2 Avec aide partielle O 2 Avec aide fotale, ou activité impossible
Ecriture O Sanscide Oz Avec aide partielle 03 Avec aide fotale, ou activité impossible

Propulser un fauteuil roulant fmanvel) Q1 Sans aide 012 Avec cide parfielle 0+ Avec aide fotale, ou activité impossible

Transferts au WC 01 Sans aide D2 Avec aide partielle Q'+ Avec aide totale, ou acfivité impossible
Transferts au bain O Sanscide D2 Avec aide partielle Q'3 Avec aide fotale, ou acfivité impossible
Transferts du lit au fauteuil Q1 Sans aide 02 Avec aide partielle 05 Avec aide totale, ou acfivité impossible

Si vous utilisez une aide humaine dans la vie courante dans la journée, laquelle (lesquelles), et combien de temps ?

Tierce personne hors famille, rémunérée par vous ; si oui combien d'heures par semaines ? L. heures par semaine
Une auxiliaire de vie dépendant d'un service ; si oui combien d'heures par semaines ? L1 heures par semaine
Une aide menagére ; si oui combien d’heures par semaines ? |11 heures par semaine
Une personne de votre famile, rémunérée ; si oui combien d’heures par semaines ? L. heures par semaine
Une personne bénévole de votre famille ; si oui combien d’heures par semaines ? 1 heures par semaine
Une personne bénévole extérieure & votre famille ; si oui combien d’heures par semaines ? L1 heures por semaine
Avez-vous une aide humaine la nuit ? 01 Non Q2 Qui, non rémunérée Qs Qui, rémunérée

si oui combien d’heures par semaines ? 1 heures par semaine

* Aides techniques

Pouvez-vous marcher seul{e) ? {un seul choix) 01 Non Q2 Qui, & lintérieur (sol plat) 03 Oui, & l'extérieur

Utilisez-vous habituellement pour vos déplacements ? {cochez une ou plusieurs cases)
O Une ou deux cannels) U2 Déambulateur O Appareillage (orthése) des membres inférieurs

O+ Fautevil roulant manvel 05 Fauteuil électrique Q¢ Autre {chariot plat...) Q7 Aucun déplacement

Quels autres types d'appareillages ou d'aides fechniques utilisez-vous ? {cochez une ou plusieurs cases)
Q1 Un matériel d'aide & la prévention des escarres au fauteuil ex. : coussins...)

Q2 Un matériel d'aide & la prévention des escarres au it fex. : matelas spécial...]

Q3 Une ceinture abdominale 0« Un lit adapté O Assistance respiratoire {oxygéne, respirateur...)
Qs Un verticalisateur 07 Un léve-malade O+ Un siége-douche

Q> Une aftelle pour écrire Q0 Un téléphone adapté Q1 Un ordinateur

0 2 Une téléalarme 015 Un contréle d'environnement

186



* Logement
Ou habitez-vous actuellement? 01 A domicile Q2 En insfituticn {dont hépital, rééducation)

Si vous étes a domicile,

Vous habitez : Q1 Enville (miliey urbain) Q2 Ala compagne {milieu rural)

Votre logement est : Q1 Une maison individuelle 02 Un apparfement

Vous &tes : O Propriétaire du logement O 2 Locataire
Qs Chez vos parents O Chez un autre membre de votre famille
Qs En famille d'accueil Qs Logé a titre gratuit fex... : chez des amis)

Si vous étes en institution ou a I'hépital,

Vous éfes : QA |’h6pifo|/en rééducation 02 En Foyer ouMAS O3 Maison de refraite

O+, Autre situation; préeisez 3 e aipess i v ibaemis e i

Quel que soit votre iogemenl (domicile ou institution),

Accédez-vous seul a votre logement ? O Oui Q2 Non
Avez-vous changé de logement depuis volre accident ? 0+ Qui 0z Non
Avez-vous aménagé voire logement ? Q: Oui 02 Non
D’autres aménagements faciliteraient-ils votre vie @ domicile 2 Q1 Oui Q2 Non

Si oui, lesquels :

* Relations sociales

Voyez-vous des amis ? O Jomais Q2 Tous les jours ou presque
O Une fois par semaine Qs Une fois par mois, ou moins

Soﬂéz-vous de votre lieu de vie ? Q1 Jamais Q2 Tous les jours ou presque
Q3 Une fois par semaine 0+ Une fois par mois, ou meins

Selon vous, les personnes handicapées constituent-elles un groupe social ? Q: Oui Q2 Non

Si oui, avez-vous le sentiment d'appartenir @ ce groupe ? 01 Qui Q: Non

* Transports (extérieur)

Votre principal moyen de transport extérieur est (un seul choix] :

O+ La conduite d'un véhicule personnel non aménagé 0 » La conduite d'un véhicule personnel aménagé

Qs Passager d'un véhicule non aménagé O+ Passager d'un véhicule aménagé
Qs Transport en commun non spécialisé O s Transport en commun adapté/spécialisé
O~ Véhicule sanitaire leger (VSL) Qe Taxi

Qs Fauteuil roulant (si moyen de transport le plus usuel hors domicile)

0o Autre (si c'est voire moyen de fransport principall, précisez

Avez-vous un permis de conduire "adapté” ? O Ovi Qa1 Non

Conduisez-vous ? - 0 Qui 02 Non-

* Situation professionnelle actuelle
Vous étes : O En activité professionnelle Q2 Retraitéfe)

0+ Au chémage/demandeur d'emploi Q+« En formation professionnelle

Qs Autre situation
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Si vous avez une activité professionnell

e .

Quel emploi exercez-vous ?

A quelle catégorie professionnelle cet emploi appartient-il ?

Q1 Agriculteur exploitant

Q: Artisan, commercant ou chef d'entreprise

03 Cadre supérieur ou profession intellectuelle (fibéraux, professeur, ingénieur, informaﬁon/arfs/speci‘ncfes, cadre de I

fonetion publique, cadre administratif, commercial ou technique de lenfreprise...)

0+ Profession infermédiaire (insfituteur, paramédical, travailleur social, technicien, contremaitre, agent de mailrise)

Qs Employé femployé civil/agent de service fonction publique, policier, militaire, employé administratif des entreprises,

employé de commerce, V.R.P, personnel des services directs aux particuliers - auxiliaire de vie]

O« Ouvrier (qualifié, non qualifié, agricole...}

Précisez votre statut :

U Salarié de I'Etat Q> Sclarié d'une collectivité locale

Qs Salarié d'une entreprise publique O+ Sclarié d'une entreprise privée

Qs Travailleur indépendant O Milieu profagé O Autres
Travaillez-vous @ domicile ? 01 Non O: Partiellement O3 Totalement
Votre activité professionnelle est : O+ Réguliere Q2 Irréguligre

Vous travaillez :

O Atemps plein Oz Amitemps = Q3 Autre temps partiel

Avez-vous bénéficié d'un financement de 'AGEFIPH ? Q1 Non 02 Oui : éude ou aménagement de poste
{ou d'vn fond national d'ide ¢ F'emploi) 3 Oui, pour formation Q4 Oui: prime & I'embauche
Date de votre reprise de fravail aprés laccident? /. /190

Avez-vous le méme employeur quavant I'accident ? 0 Oui Q: Non

Avez-vous le méme emploi qu

"avant Faccident ? Q0 Oui 02 Non

Que vous ayez ou non une activité professionnelle :

Avez-vous une activité bénévole et/ou associative ? 21 Oui Q2 Non

Si oui, laquelle ?

Avez-vous une autre activité ? QO+ Qui 02 Non
G5 0T, HIUBIE Z ... vev i coreessommssssssasasssssassssgssssansmssaasasasssassssessasssotdns s sissosss s vesss 6ok Vo R SRR L
~ Etes-vous actuellement étudiant(e) ? O+ Oui 02 Non
Sinon, avez-vous été étudiant{e) depuis votre accident ? 01 Oui Q2 Non
* Formation - Niveau acquis
Formation suivie (un seul choix] O Vous n'avez jamais &té scolariséle) Q2 Etudes primaires
O Etudes secondaires O« Efudes supérieures

Niveau acquis ? (un sev! choix)

Q1 Vous n'avez cucun dipléme

Q¢ Cerfificat d'études primaires (CEP. CPPN, CPA ; vous avez cessé vos études avant la classe de 3)
Qs CAP, BEP, BEPC (vous avez arrété vos éudes avant la fin de la classe Terminale)

O+ “Niveau Bac” (vous avez arrété vos études oprés la Terminale, ou sans autre dipléme que le Bac)
Qs Dipléme Bac + 2 ans {DUT, BTS, DEUG)

Q¢ Diplome des formations sanitaires et sociales (paramédicaux, travailleurs sociaux], instituteurs

Q- Dipléme de second cycle universitaire (licence, maitrise), ingénieur maitre

0 « Dipléme de troisiéme cycle universitaire (doctorat, DFA...}, grande école, expert comptable
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¢ Loisirs

Quelles sont vos principales activités de loisirs a I'intérieur ?

0 Teélévision 02 lecture Os Jeux 0+ Recevoir amis, familles

Quelles sont vos principales activités de loisirs & I'extérieur ?

O Voyages Q2 Sorties culturelles Q= Spectacles (cinéma, thédire)

0+ Sports Qs Aller chez des amis ou des parents

* Evaluation du bien-étre

Comment vous sentez-vous ? {un seul choix)

Q1 Trés mal 02 Mdl Qs Plutst mal O+ Plutst bien Qs Bien Qe Trés bien

Votre bien-étre actuel : O Soméliore  Q: Sedégrode DO Reste stable

Avez-vous des souhails ou des projets pour améliorer votre bien-éire, si ovi le(s)quel(s) ?

Vous estimez-vous Q1 Relafivement pau handicapé(e) Q2 Moyennement handicapéle)

O Lourdement handicapéle) O+ Trés lourdement handicapé(e)

Parmi les difficultés liées & vos déficiences, indiquez le pourcentage de celles qui, selon vous et dans I'idéal, pourraient étre résolues

par des mesures sociales ou politiques ? RS

* Ressources financiéres

Vos ressources financiéres sont [un seul choix) :

U Insuffisantes Q2 Suffisantes pour le strict nécessaire O Suffisantes pour vivre convenablement

Quelle est la nature de votre revenu personnel (un ou plusieurs choix) :

0 Salaire Q2 Revenu professionnel indépendant U Refraite

Q.+ Chémage Qs Pension invadilite O+ Pension militaire

Q7 Rente accident de travall Qs Indemnisation dommage corporel W+ Revenu d'un capital

Qo Allocation adulte handicapé O Allocation logement 02 Allocation compensatrice fierce personne

Avez-vous été indemnisé(e) par une assurance ? U Oui Q2 Nen

Si oui, combien de temps aprés |'accident ? (en mois): L1 mois

Est-ce sous forme (un seul choix) : O+ D'une renfe Q2 D'un copital Q= Capital + rente
Aprés quelle procédure ? (un seul choix) 0+ Transaction amiable, sans conseil (ni avocat, ni médecin personnel)

02 Transaction amiable, avec conseil (avocat ef/ou médecin personnel)

O Reglement judiciaire
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8
Ce questionnaire va permetire une premiére approche de vos conditions de vie. Afin de préciser certains points et de mieux
prendre en compte votre avis et vos souhaits, accepteriez-vous :

De remplir dans quelques mois un petit questionnaire complémentaire ? Qi Oui QzNon

D’Etre contacté(e) par un enquéteur en vue d'un entretien a votre domicile ? Qi 0ui Q:Non

Si oui, dans I'un ou l'autre cas, merci d'indiquer vos coordonnées (INB : Ces données ne seront pas informatisées mais permefiront, le cas échéant,
de vous contacter) :

e T e ey Tty PrERONT & cociiianimsnmisimmii s o s sl s v

AAFESSE ottt et et eeesee et ee e ss et A e SRR s eSS R 8RRt b eR e R SRR R8s SR an R bR ettt e et

Cotaspoial. Lol b T VISR s iorusssasvusomsisssenss ssvsssussoissossbeasospossevessspssessgssvsiasisoberinodse DNOPAIITIEIE S osspusiissossss i 5653 iisspinkisessins i

Avez-vous des précisions a apporter sur votre situation, des suggestions ou des propositions a formuler ?

Merci d’avoir bien voulu remplir ce questionnaire.
Pourriez-vous le renvoyer a I'adresse ci-dessous :

D' M. D =
ASSOCIATIOY prg ELCHE’--W
i = FRANG
17, Iblai:qui ¢

f
B

W

3

o

Informatique et Libertés : les données de ce questionnaire devant, sauf celles concernant vos coordonnées (adresse, téléphone), &tre informatisées, confor-
mément & la loi 78-17 du 6 janvier 1978 relative @ I'Informatique et aux Libertés, nous vous rappelons le caractére Facuh'uii?des réponses qui pourraient vous
&fre posées pour compléter les informations recueillies par ce questionnaire, la possibilité qui vous est offerte de vous opposer a l'informatisation des données
vous concernant, le droit d'accés et de rectification qui est le véire, sur simple demande auprés du secrétariat général de I'Association Francophane
Infernationale des Groupe d'Animation de la Paraplégie, sous la conduite de laquelle ce travail d'enquéte est réalisé gréice & votre concours (AFIGAP, Dr. J.-F.
Désert, CRN de Coubert, route de Liverdy, 77170 Coubert).
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IFR ;s ki

Institut Féd ératif
de Recherche Réseau andicap

ENQUETE SUR LE DEVENIR DES
TETRAPLEGIQUES :

SUIVI a 10 ANS

informatique et liberté : Les informations reccueillies font I'objet d'un traitement informatique (sauf celles concernant vos
coordonnées, nom, prénom, adresse et téléphone qui ne sont pas enregistrées) destiné a étudier le devenir & long terme
des personnes tétraplégiques. Les destinataires de ces données sont les membres du comité de pilotage de I'enquéte
Tétrafigap Il. Conformément & la loi "Informatique et Libertés" du 6 janvier 1978, vous bénéficiez d'un droit d'accés et de
rectification aux informations qui vous concernent. Si vous souhaitez exercer ce droit et obtenir communication des
informations vous concernant, veuillez vous adresser & I'Institut Fédératif de Recherche sur le Handicap (IFRH, Dr J-F
Ravaud, INED, 133 Bd Davout, 75980 Paris cedex 20).
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Recommandations pour remplir le questionnaire

Vous devez répondre ersonnellement aux questions osées, avec I'aide d'un tiers si nécessaire.
P p

Nous vous remercions par avance de respecter les consignes suivantes au moment de remplir le questionnaire :

La case (ou les cases) cotrespondant & votre situation doit (ou doivent) &tre cochée(s) (d'une maniére a votre
convenance mais en écrivant dans la case), il ne faut pas entourer les réponses (sauf lorsque cela est explicitement
demandé, par exemple pour la question 73).

Lorsque vous devez écrire une date ou un nombre, inscrivez un seul chiffre par case.
Vous pouvez utiliser un stylo bleu ou un stylo noir (feutre ou bille), n'utilisez pas de crayon & papier.

Sj vous faites une erreur, cochez la case qui correspond & la bonne réponse et rayez lintitulé de la réponse
erronée comme ¢i-dessous :

78, Faites-vous partie d'une association de personnes handicapées 7

1 Bui-en-tant-gue-responsable— 1 Oui, en tant que simple adhérent(e) [ Non

Sj vous avez bescin d'un renseignement complémentaire pour remplir ce questionnaire, vous pouvez
contacter Maude Espagnacq : 01-56-06-22-32 ou maude.espagnacq@ined.fr
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l. Situation personnelle ]

| Sexe O Masculin O Féminin 2 date de naissance | | l/ I | |/ |1 | 9| | |

A. Situation familiale

3. Vivez-vous actuellement en couple 7 OO0ui O Non
Si oui, depuis quelle année ? [
Sinon, avez-vous déja vécu en couple depuis vatre accident ? O0Cui  OONon
4 [uelle est votre situation maritale légale 7 O Célibataire [ Marié ou pacsé OVesf O Divorcé
Si vous etes divaree(e) ou séparé{e), en quelle année a eu lie votre séparation effective 7 |
Si vous etes veuf (ou veuve). en quelle année est décede votre conjoint 7 L1

Si vous tes sépare(e). divorcé(e) ou veuf(ve), combien d'années a duré votre dernigre union 7

B. Lieu de vie

5. U habitez-vous habituellement 7
[ Logement individuel (appartement/maison)
[ Hopital ou centre de rééducation
O Foyer d'hébergement (MAS, foyer de vie...) } 81 vous vivez en institution, depuis quelle annge 7 |_|_|_|_J

[ Etablissement pour perscnnes dgées
B. Habitez-vous Iz méme Iogement qu'en 1955 7 OOui  DONen

Sivous habitez dans un Ingement individuel. combien de personnes {y compris vous-meme) vivent dans ce logement

(si vous vivez seul(e) mettez 01} ?

C. Situation médicale actuelle

7. Avez-vous une paralysie compléte sous le niveau de la lesion 7 OOui O Non
8 Avez-vaus une perte de sensibilit complate 7 OOui  OONon
3 Avez-vaus vne trachéatamie 7 OOui  [INon
Si ui, depuis quelle année ? | |
1 Avez-vous des contractures génantes 7 OOui [OParfois [ Non
I Avez-vous une ou des gscarre(s) 7 O0ui ONon
Si aui, depuis quelle anngz ?
12 Avez-vous d autre(s} complication(s) ? OOui DONon

Si oui, laquelle (lesguelles) ? -

13, Avez-vous des douleurs 7 OOui [JParfois  [Non
Si oui, de quelle intensité 7 (Entourez, le chiffre correspondant a votre situation sur ['echelle suivante)  exemple K; ) } '

pasdedoulesr | O} 1 2 | 3 1 4|5 |6 |7 8 |9 |10 duyeursintolérables

Ne rign inscrire dans cette case
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D. Situation fonctionnelle actuelle

14, Une fois que la nourriture est préte. mangez-vous st buvez-vous sans aide 7
[ Oui, sans aucune difficulte [ Non, il me faut une aide
{1 Oui, mais avec des difficultés [ Je suis nourri(e) par sonde

15 Faites-vous vatre toilette sans [aide de quelgu'un 7
1 Oui, sans aide et sans aucung difficulté [ Non, j'ai besoin d'une aide partielle (pour les pieds, le bas du dos...)

[ Oui, sans aide mais avec quelques difficutiés. {1 Non, j‘ai besoin d'aide pour tout.
3 Oui, sans aide mais avec beaucoup de difficultés.

16 Vous habillez-vous et déshabillez-vous entigrement Sans side 7
{1 Oui, je me débrouille sans aide et sans aucune difficuté [ Non, quelqu'un prépare les habits que je dois mettre
T Oui, je me débrouille sans aide mais avec des difficultés 1 Non, j'ai besoin d'une aide pour tout
[ Non, quelqu'un m'aide pour les choses difficiles ou les fermetures (boutons

(7 Vaus servez-vous des toilettes sans [aide de quefgu'un ?
[ Oui, sans aucune difficulté [ Non, il faut que quelqu'un m'aide
[ Oui, mais avec des difficultés [ Je ne me sers pas des toilettes
18 Avez-vous des difficultés pour contréler vos selles ou vos urines 7
[1 Oui, seulement les urines 1 Oui, seulement les selles 1 Oui, les selles et les urines
1 Anus artificiel et sonde vésicale [ Non, jamais

19 liilisez-vaus un systeme dévacuation de [uring? C10ui I Non

Si oui, lequel T 01 Sonde & demeure 1 Collecteur d'urines
[ Sondages intermittents OJ Autres, précisez —— — — — ———— — ——

911 Vous couchez-vaus et vous levez-vous du I sans aide 7
3 Oui, sans aucune difficulté. 1 Non, il me faut une aide uniquement technique

[ Oui, mais avec des difficultés. 1 Non, il me faut une aide humaine (ou une aide humaine et technique)

71 Potivez-vaus (seul(e)) 7 (plusieurs réponses possibles)

[ Tenir debout L1 Marcher sur un terrain accidenté
[0 Effectuer quelques pas [ Monter un escalier
1 Marcher sur un terrain plat [ Rien de tout cela

79 Si vaus utilisez on fauteui rofant, effectugz-vous vos transterts (it douche, WE, viture..) sans aide 7
[ Oui, sans aucune difficulté. [1 Non, il me faut une aide uniquement technique

[ Oui, mais avec des difficultés 1 Non, il me faut une aide humaine (ou une aide humaine et technigue).
[ Je n'utilise pas de fauteuil roulant

93 Pouver-vous effectuer les gestes suivants 7

a. Ouvrir ou fermer une porte 03 Oui, sans aucune difficuité 1 Oui, mais avec des difficultés 1 Non, c'est impossible
b. Utiliser un crayon 01 Oui, sans aucune difficulté 1 Oui, mais avec des difficultés 1 Non, c’est impossible
c. Boutonner un vétement [ Oui, sans aucune difficulté  [1 Oui, mais avec des difficultés  CT Non, ¢'est impossible

24 Pouvez-vous vaus déplacer avec un fauteuil manuel ?
O Oui, sans difficuité [ Non, il me faut {ou faudrait) une aide
0 Qui, sans difficulté mais sur une courte distance { dans votre logement par exemple) [ Je n'utilise pas de fauteu roulant

1 Qui, mais avec des difficultés

L. 2
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E. Occupations ]

25, Vous stes 7 01 En activité professionnelle  [J En formation professionnelle 0 Au chémage [ En retraite  [J Autre

A. Sivous avez une activite, depuis quelle année ?

B. Si vaus ne travaillez pas actuellement, avez-vous eu une activité professionnelle depuis votre accident 7 OOui I Non
. o A . N . 1 - l?

L. Sivous avez déja travaillé depuis votre accident combien d'années au total ?

0. Emplai actuel ou dernier emploi pocups

28 Faitas-vous partie d'une association dz personnes handicapées 7
O Oui, en tant que responsable 1 Oui, en tant que simple adhérent{e) [0 Non
Sioui, pour quefle(s) raison(s) avez vous adhéré {plusieurs réponses possibles)
O Pour rencontrer des personnes qui me ressemblent [3 Pour défendre une cause, &tre utile
O Pour pratiquer une activité O Pour faire respecter mes droits.

O Pour avoir accés a des renseignements ou des services
27 Faites-vous partie d me association d une autre nature ? OOui [ Non

Si oui, laquellz (lesquelles)

28, Pratiquez-vaus réguligrement une (ou plusieurs) des activité(s) suivanta(s) 7

[ Lecture [ Sorties culturelles

[ Voir ou recevoir des amis, de la famille [J Spectacles (cinéma, théatre)

O Télévision O leux

O Sport [ Autres, précisez

O Voyages
29 Avez-vous acces 3 un ordinatesr 7 1 Oui, j'en posséde un [ Oui, occasionnellement [ Non
30, Avez-vous acces a aternet 7 OOui ONon

Si oui, d'of avez-vous acces & 'Internet 7 (plusieurs réponses possibles)
O De chezmoi [0 D'un cyber café [ Autravail [ De chez des amis ou de lafamille [ D'une association

Sivous avez un acces régulier & Internet, cela a-t-il une influence sur votre quotidien 7 (plusieurs réponses possibles) :
[ Qui j'ai un meilleur accés & l'information [ Autre influence, précisez

[ Oui, je peux discuter avec d'autres persornes {forum, rencontre. ..)

[ Qui, cela me permet de faire des achats [ Non, aucune influence

F. Procréation et sexualité

31 Combien d'enfants vivants avez-vous aujourd hui (qu'ils habitent ou non avec vous), y eompris les enfants adoptés? I_l__]

32 Lombien denfants avez-vaus eu avent lsccident 7 | 33 Lombien d'enfants avez-vous ev aprés lsccident 7 L 1 |

Si vous n'avez pas eu d'enfant depuis votre accident, voulez {au vouliez) vous en avoir 7 O0ui L1 Non
Si vaus avez eu un (ou des) enfant(s) aprés vatre accident . avez-vous eu recours & ?

1. Uine aide médicale 0 Oui O Non
2. Une adoption O Oui O Non

3. Autre, précisez

34 Avez-vous des relations sexuelies 7 OOui [ClINon
J5. Fn Btes-vous satisfait(e) 7 OO [Non
3. Sur ce sujet avez-vous abtent les informatians souhaitées 7 OOCui  ONon

Sioui, par qui ? O Médecin 01 Infirmiére, personnel soignant [ autres, précisez
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G. Bien-étre et handicap
37 I'expérience du handicap a-t-elfe (ou a-t-efle eu) des conséquences sur votre :

a. Vie professionnelle OOui DONon sioi [ négatives [ positives [ les deux

b. Vie familiale O0Oui ONon sioyi O négatives  [J positives [ les deux

c. Vie affective OO0ui O Non gsioui O négatives [ positives [ les deux

d. Fagon de veir les choses, personnalite 01 Oui - 1 Non sioui [ négatives [ positives [ les deux

e. Relation avec les autres OOui  ONon gipui [1négatives [ positives [ les deux
38 Lomment vaus sentez-vous 7 OTrésmal [ Mal [OPutétmal [ Plutét bien [IBien O Trés bien
38, Votre bien-gtre actus! [ S'améliore 3 Reste stable [ Se dégrade
41 Vaus estimez-vous 7 [ Relativement peu handicapé [ Moyennement handicapé

O Lourdement handicapé [ Trés lourdement handicapé

~ H.Reconnaissance du handicap

4 Avez-vous déjg déposé un dossier devant la COTUREF 7 0w [ Non
A. Si oui, quelle décision a até rendue la derniere fois que le dossier est passé en COTOREP 7 ( plusieurs réponses possibles)

[ La décision n'a pas encore été rendue O Orientation vers une structure d'hébergement (foyer, MAS)

I Reconnaissance comme travailleur handicapé [ Orientation vers une structure occupationnelle de jour (ATQ...}
[ Reconnaissance d'un taux d'incapacité O Autre

O Attribution d'allocations O Aucune aide accordee

[ Orientation vers un établissement de travail protégé (CAT, AP}

[ Orientation vers une structure de réinsertion professionnelle (centre de rééducation prof,, de pré-orientation... )

B Si on vous a reconnu la qualité de travailleur handicape, dans quelle catégorie vous a-t-on classé(e) 1
[ Catégorie A (Iéger) [ Catégorie B (modéré) [ Catégorie C (grave)
42 Vous a-t-on reconny un taux d'invalidité ou dncapacité 7 (accordé par fa sécurité sociale, les COTOREP assurances..) DO 0w O Non
Sioui, dans quel cadre ? {plusieurs réponses possibles)
[ Catégorie d'invalidité déterminée par la Sécurité Sociale (1°, 2° ou 3°)....
[ Taux d'incapacité lié a un accident du travail
O Taux d'incapacité déterminé par une COTOREP
O Taux lié & une pension militaire d'invalidité

[ Taux d'incapacité permanente déterminé par une société d'assurance

Il. Environnement
A.Relations familiales et sociales

43, Votre pére habite-t-il dans le méme logement que vous ? O0ui  ONon
A Sinon:
I Un logement proche de chez vous [ Plus loin en France
O La méme ville ou ses environs [ Al'étranger
O La méme région O Pére décédé
B. A quelle fraguence le voyez-vous ?
I Au moins une fois par jour O Une fois par an ou moins
O Au moins une fois par semaine O Jamais

3 Plusieurs fois par an

L ¢
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44 Votre mere habite-t-elle dans le méme logement que vous ? O0ui  ONon

A. Sinon:
O Un logement proche de chez vous 3 Plus loin en France
[ La méme ville ou ses environs [J A I'étranger
[ La méme région [ Mére décédée

A. A quelle fréquence la vayez-vous ?
O Au moins une fois par jour O Une fois par an ou moins
[ Au moins une fois par semaine [ lamais

O Plusieurs fois par an

45. i vaus avez des enfants, combien habitent dans le méme lagement que vous 7 [ | I
4. 8i vous avez des enfants gui vivent dans un autre lagement, fe plus proche géographiquement habite :

[ Un logement proche de chez vous 3 Plus loin en France
[1 La méme ville ou ses environs O A l'étranger
O La méme région O Pas d'autre enfant dans un autre logement

A quelle fréquence le voyez-vous 7
00 Au mins une fois par jour 3 Une fois par an ou moins
3 Au moins une fois par semaine O Jamais
O Plusieurs fois par an

47 Avez-vous av moins un frére (gu une sseur) vivant(e) ? OOui O Non
48 Aver-vaus au moins un de vas grands parents vivant 7 OOui [ONen
48 Avez-vaus au mains un petit enfant vivamt 7 C10ui O Non
5l Avez-vaus des contacts fréquents (une fois par semaing) avec fos personnes suivantes ?
[ Petits-gnfants Ooui OWNon 5 Vaisinls) O0ui O Non
2. rands-parents D10 DINon £ [oflague(s) ou ancien(s) colégue(s) B Oui - L1 Non
3 Frére(s)/seur(s) OOu DOMNon 7 Amifs) O0ui ONon
4. Autre(s) membre(s) de Ia famille O Oui ONon & Partenaire(s) { copain, petit ami)  LI10ui I Non
B.Accessibilité
3l Lomment accédez-vaus 3 votre lsgement 3 partir de fa rug ? (plysisurs répanses passibies)
O De plain-pied O Par une rampe d'accés [ Par un ascenseur
O Par un élévateur £ Par un escalier ou quelques marches
52 Eprouvez-vous des difficultés paur accéder seul(e) a lentrée de votre logement depuis a rue 7 OOui  ONon

3. Avez-vaus besain d'side pour aller de la rus jusqu's votre logement 7 (plusieurs réponse possibles)

O Oui, pour entrer dans fimmeuble (ou la maison) O Oui, du hall & 'entrée de mon logement
O Non, je n'ai pas besoin d'aide

34 Pouvez-vous accéder sans difficults & toutes les pidces de votre lngement 7 C3Oui- O Nen

34, uelle(s) pigce(s) sont difficiles d'accés ? (plusieurs réponses possibles)

O Votre chambre

0O La salle de séjour (ou la salle & manger, ou le salon)

1 La cuisine

O La salle de bains

OLlesW.C

[ Le grenier, la cave, d'autres pieces Ne rien inserive dans cetin case
O Aucune difficutté Ty T
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56, Disposez-vous des amenagements spécialement adaptes suivants :

a. W.L. adaptés (sitge percé, élévateur. barre d'appui... )
b. Baignoire, douche ou lavabe adaptés

c. Table adaptée (inclinable, réglable, roufante... )

d. Cuisine adaptée

e. Siege adapté

f. Lit adapté

g. Dispositifs de soutiens (barres d'appui, mains-courantes)
h. Dispositifs pour ouvrir, fermer (portes. fenétres..)

i. Telephone adapté

j. Elargissements de portes

k. Elevateur d'escalier

|. Monte-charge, ascenseur

m. Aménagement de Facces d'un véhicule automabile

n. Aménagement de la conduite d'un vehicule automohile

0 Qui
O Qui
O Oui
B Oui
0 Oui
3 Oui
O Qui
O Oui
0O Oui
0 Oui
03 Oui
O Oui
[ Oui
O Oui

[ Non, mais j'en aurais besoin
1 Non, mais j'en aurais besoin
[ Non, mais j'en aurais besoin
[ Non, mais j'en aurais besoin
{1 Non, mais j'en aurais besoin
[J Non, mais j'en aurais besoin
] Non, mais j'en aurais besoin
[ Non, mais J'en aurais besoin
[ Non, mais j'en aurais besoin
I Non, mais j'en aurais besoin
[ Non, mais j'en aurais besoin
[ Non, mais j'en aurais besoin
[ Non, mais j'en aurais besoin

1 Non, mais j'en aurais besoin

57 A quelle période les principaux amenagements gni-ils 6t6 réalisés 7

] Avant ma sortie du centre de rééducation
[ U'année suivant ma sortie du centre de rééducation

CNyaentre5et 10ans

O ly a moins de 5 ans

[ Non, je n'en ai pas besoin
[ Non, je n'en ai pas besoin
[ Non, je n'en ai pas besoin
[ Non, je n'en ai pas besoin
1 Non, je n'en ai pas besoin
L1 Non, je n'en ai pas besain
[ Non, je n'en ai pas besoin
[ Non, je n'en ai pas besoin
[ Non, je n'en ai pas besoin
[ Non, je n'en ai pas besoin
[ Non, je n'en ai pas besoin
1 Non, je n'en ai pas besoin
1 Non, je n'en ai pas besoin

[ Non, je n'en ai pas besoin

1 Au fur et & mesure, sans date précise

[ Aucun aménagement réalisé

58 Avez-vous dd attendre ung indemnisation pour réaliser ces amenagemants 7

C10ui [0 0ui,enpartie [ Non

58 Avez-vous bénéficié de financements extérisurs pour ces amenagements 7

1 Pas d'indemnisation

Si oui, de quelle provenance 7 (plusieurs réponses possibles)

O de I'Etat

O d'associations

7 d'une mutuelle

O de collectivités locales
O de la Sécurité Sociale

O Autre, lesquelles ?
C.Aides techniques
0 Oui

[ Non, mais j'en aurais besoin

Si aui, laquelle (lesquelles) ?

O Commande a distance [ Pinces

O Télémanipulateur

O Oui

[ Non, je n'en ai pas besoin

[0 Statien robotisée

O Nen

501 Utilisez-vous des aides pour saisiv o manjouler 8 distance 7 (commande & distance. automatismes, pinces..)

O Automatismes

Bl Wtilisez-vaus des systemes de compensation d |3 fanction des mains ou des doigts 7 (préhension, licarne, baguette buccale..)

0 Qui

Si oui . leque! {lesquels) ?
[ Préhension [ Licorne

L s

T Non, mais j'en aurais besoin

[ Baguette buccale

1 Couverts adaptés

[ Non, je n'en ai pas besoin

0 Attelle pour écrire




.

§2 tilisez-vous § votre domicile un matériel de prévention ou de compensation ? (Assistance respiratoire, Matérie! anti-gscarres...)
O Oui [ Non, mais j'en aurais besoin £ Non, je n'en ai pas besoin

Si oui, lequel {lesquels) 7 [ Assistance respiratoire {respirateur, aspirateur, oxygénothérapie)
O Stimulateur électrigue anti-douleurs
[ Matériel anti-escarres {coussins, matelas...}
[ Aides technigues de rééducation : verticalisateur. . ..
O Léve-malade
[ Aides technigues pour les activités sexuelles

63, Utilisez-vous des aides technigues pour marcher ou pour vous déplacer?
OOui O Non, mais j'en aurais besoin [ Non, je n'en ai pas besoin

Sioui, laquelle (lesquelles)? O Cannes ou béquilles
O Appareillage (orthése) des membres inférieurs
[ Déambulateur
[ Fauteuil roulant manuel
[ Fauteuil roulant manuel avec assistance a ia propulsion
[ Fauteuif roulant électrigue

[ Autres, précisez

54 Disposez-vaus d'une téléalarme 7 O Oui [ Non, mais j'en aurais besoin 1 Non, je n'en ai pas besoin

; D.Aides humaines

5. Y a-t-il une ou des persannes gui vous aidemt régquliérement & sccompliv certaines tches de la vie quotidienne 7
O0ui ONon

Si oui, A. Recevez-vous une aide pour 7

a. Les snins personnels (toilette, habillage, repas...) OOui O Non
b. Les taches ménageres (ménage, lessive, repassage..) ~ [JOui  CONon
c. Faire les courses, acheter les médicaments O Oui [ Non
d. Sortir de votre lngement OOui B Non
e. Assurer une présence, une compagnie OOui  CINon

f. Autres activités, précisez

B. Quelles sont les personnes qui vous fournissent frequemment de ['aide 7

a. Un professionnel rémunéré OOui [ONon
b. Votre conjoint OCui [ Non
t. Vos parents OOui DO Non
d. Vos enfants OOui [Non
e. Un vaisin OOui [INon
f. Un autre membre de |a famille OOui [ONon
g. Un ami OOu [ONon

. Autre, précisez - i

L. Barmi les personnes professiamelles qui vaus aident, certaings sont-elles rémunérées par vous 7
O Gui DONon {[Pas d'aide de professionnel

I Vous arrive-t-il de rémunrer des membres de votre famille pour (aide gu'ils vous apportent 7
OOu [ONon [ Pasd'aide de lafamille
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A. Evolution médicale :

Ill. Evolution en 10 ans

BB Ftes-vaus réquiicrement suivi(e) par 7 (plusieurs réponses passibles)

[ Un médecin généraliste
O Un médecin spécialiste en rééducation
3 Un urologue

[J Un autre spécialiste lequel ?

O Une équipe de soins a domicile
O Une (ou des) infirmiére(s}

O Un kinésithérapeute

B7 Fes dix dernicres années avez-vous ey :

a. Une ou des escarres O Non, jamais 3 Oui, une fois [ Oui, entre 2 et 10 fois
b. Des problemes urinaires O Non, jamais [ Oui, une fois [ Oui, entre 2 et 10 fois
. Des problemes respirataires [ Non, jamais 1 Oui, une fois O Qui, entre 2 et 10 fois
58 [es dix derniéres années, avez-vous sié hospitalisé(e) 7 O0ui CINon

Si oui, pour quelles raisons ?
(plusieurs réponses possibles)

O Escarre(s)
[ Probléme respiratoire
[ Probléme urinaire

O Douleurs

O intervention(s) chirurgicale(s) : laquelle (lesquelles)

B8 [es dix dernigres années, avez-vous 6ié opéré(e), dans le but d'améliorer votre autonomie 7

Siovi:dequni? O Llavessie

[ Membres supérieurs

O Contractures
[ Probléme digestif
0 Simple bilan

O Plus de 10 fois (soit 1 fois par an)
O Plus de 10 fois {soit1 fois par an)

O Plus de 10 fois (soit1 fois par an)

[ Autres, précisez —

701 Blobalement. cette (ou ces) apération(s) a (ant)-t-glle(s) permis une réelle améhioration 7

O Qui, trés importante [ Oui, légere

71, Les di dermigres années une (ou des) persame(s) qui vaus aidai(en)t réguigrement a-(ont)-elle(s) arrété de le faire 7

OOui ONen )
A Sioui il s'agit de: & Votre canjoint L3 Oui
' " b.Votre pére et/ou mére 01 Oui

c. Un enfant O Oui

[ Non, ¢a n'a rien changé

Ooui [ONon
O Autre, précisez
ONon  d.Unautre membre de la famille 01 Oui  £1 Non
ClNon e Unami O0ui  ONon
ONon . Autre O0ui  ONon

B. Si oui, cela a-t-il provoqué un changement important pour vous ?

O3 Oui, un placement dans un centre spécialisé

3 Oui, une perte importante d'autonomie

O Non, quetqu'un I'a remplacé

[ Autre, précisez

77 Ces dix derniéres années, une (ou des) persenne(s) qui ne vaus aidaien)t pas régulidrement s'est-elle (se sont-elles) mise(s) 8 le faire 7

O0ui ONon

a. Yotre conjoint &1 Oui
b. Votre pare et/ou mére O Oui
c. Un enfant 0O Oui

A Sioui. il s'agit de:

B. §i oui, pour quelle raison ?
0 J'ai eu besoin d'une aide supplémentaire

[ Pour remplacer quelqu'un

O Non d. Autre membre de la famille [ Qui
[ Non e Un ami O Oui
O Non f Autre O Oui

[ Elle a eu envie de le faire

[ Autre, précisez -

O Non
[ Non
[ Non

L. Si oui, cela a-t-il provoqué un changement important pour vous ?

1 Oui, un maintien (ou un retour) a domicile
O Qui, un gain important d'autonomie

L

O Autre, précisez _

| VI

200



C. Evolution globale

73, Indiguez sur les échelles suivantes les évolutions depuis [0 ans : (Fntourez, le chiffre correspondant 4 votre situation )

A e I3 réalisation de vos activités quotidiennes exemple ; lﬂ

" tris dégradée | -5 |-4 /-3 |-2 -1 | 0 | 1 |2 |3 |4 |5 trés améliorée

8 -De vos capacités fonctionnelles :

tres dégradée [-5 | -4 |-3|-2 -1, 0|1 |2 |3 |4 |5 trés ameliorae

§ -Je Ia qualits de votre environnement ( accessibifité, soutien et attitude de vatre entaurage)

trés dégradée [~-5 | -4 (-3 1-2|-1 1 0|1 |2 3 |4 5 trés ameliorée

[-Dg l2 qualité de vatre santé :

-1, 01 ‘2 \3 4 |5 trés améliorée

trés degradee | -5 | -4 [-3 |-2

74 0ui a rempli le questionnaire 7
3 Vous-méme seul [ Quelqu'un sous votre dictée [ Un tiers sans votre présence

75, Pouvez-vaus indiquer, en quelques lignes, ce qui a le plus influencé [ valution de vatre situation générale depuis I ans 7

Ne rien inscrire dans cette case

Tournez la page SVP.
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Ce questionnaire va permetire une nouvelle approche de vos conditions de vie. Afin de préciser certains points et de
mieux prendre en compte votre avis et vos souhaits, accepteriez-vous :

De remplir dans quelques mois un petit questionnaire camplémentaire ? OOui [ONon
D'stre contacté(e) par un enquéteur en vue d'un entretien a votre domicile 7 O0Oui [ONon

Si oui, dans I'un ou l'autre des cas merci d'indiquer vos coordonnées (NB : (es données ne seront pas informatisées
mais , le cas échéant, elles permeitront de vous contacter) :

NOM oo voreeevessississeecessenisasssisaisssstsessesssssesseassssssssassasmissasssssarssssnrisorassareaes PLONOM......ccoosivreeiveriveesvesasierssininsassssssssssssssressasiossans

Codepostal | { | | | | VIIE coorverecrasrimirnisesmsissssissesssssssssessossasseses

PaYS.errestvssvciaeriissssscsssssrat s rsississssisssssssssnssssssas s TEIBDRONE ...ovvvvvvvvvessrccriirirsimsssnsssssrssscisissenscssssrasias

Avez-vous des précisions 2 apporter sur votre situation, des suggestians ou des propositions formuler ?

Merci d'avoir bien voulu remplir ce questionnaire. Pourriez-vous le renvoyer accompagr
de I'échelle de qualité de vie dans I'enveloppe "T" ci-jointe sans |'affranchir 7

Or Jean Frangois Ravaud
IFRH-25 Ined
133, Bd Davout
75980 Paris cedex 20

10
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MINISTERE DE LA SANTE

ET DE LA PROTECTION SOCIALE
Secrétariat d'Etat

aux personnes handicapées

Direction de I'hospitalisation

et de l'organisation des soins
Direction générale de la santé
Direction générale de 1'action sociale

Circulaire DHOS/SDO/01/DGS/SD5D/DGAS/PHAN/3 B n° 2004-280 du
18 juin 2004 relative a la filiere de prise en charge sanitaire, médico-sociale et
sociale des traumatisés cranio-cérébraux et des traumatisés médullaires

NOR : SANH0430304C
(Texte non paru au Journal officiel)
Date d'application : immédiate.

Références :

Loi 2002-2 du 2 janvier 2002 rénovant 'action sociale et médico-sociale ;

Loi 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et des usagers du systeme de santé ;
Code de la santé publique : articles R. 712-90 a R. 712-95 et D. 712-104 a D. 712-126 relatifs a la
réanimation, aux soins intensifs et a la surveillance continue ;

Code de la santé publique : articles D. 766-1-1 a D. 766-1-7 relatifs aux réseaux de santé ;

Décret n° 2003-1010 du 22 octobre 2003 relatif a la gestion comptable et financiere pris en application
de la loi du 2 janvier 2002 ;

Circulaire DH/EO4/97 n° 841 du 31 décembre 1997 relative aux orientations en mati¢re d'organisation
des soins de suite et de réadaptation ;

Circulaire DHOS/O2/DGS/DGAS/N° 288 du 3 mai 2002 relative a la création d'unités de soins dédiées
aux personnes en €tat végétatif chronique ou état pauci-relationnel ;

Circulaire DHOS/SDO n° 2002-413 du 27 aofit 2003 relative aux établissements de santé pratiquant la
réanimation, les soins intensifs et la surveillance continue ;

Circulaire DHOS/DSS/CNAMTS/ N° 610 du 19 décembre 2002 relative aux réseaux de santé ;
Circulaire DHOS/SDO/n® 238 du 20 mai 2003 relative a la prise en charge de 1'enfant et de I'adolescent
aux urgences ;

Circulaire DAS/DE/DSS n°® 96-428 du 4 juillet 1996 relative a la prise en charge médico-sociale et a la
réinsertion sociale et professionnelle des personnes atteintes d'un traumatisme cranien ;

Circulaire DGAS/PHAN/3A/2002/522 du 11 octobre 2002 relatif a la mise en place d'un dispositif de
soutien a domicile des personnes handicapées et plus particulicrement des personnes lourdement
handicapées ;

Circulaire DGAS/PHAN/3A/2003/156 du 31 mars 2003 relative aux modalités d'utilisation des crédits
destinés au financement des forfaits d'auxiliaire de vie ;

Circulaire DHOS/O/ n° 44 du 4 février 2004 relative a 1'hospitalisation a domicile ;

Circulaire n° 101/DHOS/0O/2004 du 5 mars 2005 relative a 1'élaboration des SROS de troisieme
génération.

Annexes :

http://www.sante.gouv.fr/fichiers/bo/2004/04-26/a0261926.htm Page 1 sur 25
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Recommandations pour la prise en charge des traumatisés cranio-cérébraux graves (annexe I) ;
Recommandations pour la prise en charge des enfants traumatisés cranio-cérébraux (annexe II) ;
Recommandations pour la prise en charge spécifique des traumatisés cranio-cérébraux légers
(annexe III) ;

Recommandations pour la prise en charge des traumatisés médullaires (annexe IV) ;

Les partenaires sanitaires, médico-sociaux et sociaux des réseaux de prise en charge des traumatisés
craniens et médullaires (annexe V).

Le ministre de la santé et de la protection sociale ; la secrétaire d'Etat aux personnes handicapées a
Mesdames et Messieurs les directeurs d'agence régionale de 1'hospitalisation (pour mise en oeuvre) ;
Mesdames et Messieurs les préfets de région (directions régionales des affaires sanitaires et sociales
[pour mise en oeuvre]) ; Mesdames et Messieurs les préfets de département (direction départementales
des affaires sanitaires et sociales [pour mise en oeuvre])

INTRODUCTION

Chaque année, en France, environ 155 000 personnes (1) sont hospitalisées pour un traumatisme cranio-
cérébral (dont environ 8 500 pour un traumatisme cranio-cérébral grave) et 1 200 personnes sont victimes
d'un traumatisme médullaire, essentiellement du fait des accidents de la route.

Alors que la qualité des prises en charge, tout au long du parcours sanitaire, médico-social, social, de ces
personnes et de leurs familles est un gage essentiel de réinsertion et de qualité de vie, 1'organisation de
cette prise en charge reste largement insuffisante : elle n'est pas assez adaptée aux spécificités des
traumatisés cranio-cérébraux et des traumatisés médullaires, souffre de ruptures trop fréquentes et ne
s'inscrit pas dans la durée.

La qualité de la prise en charge des traumatisés cranio-cérébraux et des traumatisés médullaires est
essentiellement fonction de la rapidité et de la pertinence des secours, de 1'orientation du blessé aupres
d'établissements organisés, équipés, mobilisés pour cette prise en charge, que ce soit a la phase aigué ou
en rééducation. Elle dépend de la coordination en réseau de tous les professionnels, a toutes les €tapes,
dans les domaines sanitaire et médico-social. Elle requiert également de prendre en compte les
spécificités physiques et psychiques du traumatisme cranio-cérébral et du traumatisme médullaire et de
veiller a I'accompagnement médical, physique et psycho-comportemental, social et économique des
patients, ainsi que de leurs familles, et ce tout au long de leur parcours.

La présente circulaire a donc pour objet de donner aux agences régionales de 'hospitalisation (ARH),
aux directions régionales des affaires sanitaires et sociales (DRASS), aux directions départementales des
affaires sanitaires et sociales (DDASS) et aux acteurs de terrain les principes d'organisation de la filiere
de prise en charge des traumatisés cranio-cérébraux et des traumatisés médullaires qui doivent servir de
base a 1'élaboration des schémas régionaux d'organisation sanitaire, en lien étroit avec les acteurs
médico-sociaux. Elle précise dans ses annexes les prises en charge des traumatisés cranio-cérébraux
graves, des enfants traumatisés cranio-cérébraux, des traumatisés cranio-cérébraux légers et des
traumatisés médullaires.

I. - LE SCHEMA REGIONAL D'ORGANISATION SANITAIRE (SROS) STRUCTURE
L'ORGANISATION DE LA PRISE EN CHARGE SANITAIRE DES TRAUMATISES CRANIO-
CEREBRAUX GRAVES ET DES TRAUMATISES MEDULLAIRES A LA PHASE AIGUE

1. La prise en charge en urgence doit étre rapide et adaptée

L'alerte doit étre donnée par 'appel au numéro 15. En cas d'appel aux 18, 17 ou 112, celui-ci doit étre
retransmis au Samu, Centre 15, grace a l'interconnexion qui permet l'intervention dans les meilleurs
délais. Plus le Samu est prévenu tot, meilleures sont les chances de survie et de qualité de vie des
personnes accidentées. Le Samu déclenche la réponse la plus adaptée, s'assure des disponibilités
d'hospitalisation, organise les transports, terrestres ou héliportés, et veille a I'admission du blessé dans un

http://www.sante.gouv.fr/fichiers/bo/2004/04-26/20261926.htm Page 2 sur 25
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établissement adapté.

11 est essentiel que les équipes de Smur mobilisées par le Samu soient formées a la spécificité de la prise
en charge des traumatisés crinio-cérébraux et des traumatisés médullaires (score de coma de Glasgow,
recherche des 1ésions associées, échelle ASTA) (2) et respectent les recommandations de bonnes
pratiques de I'Agence natuonale de l'accréditation et de 1'évaluation en santé (ANAES) en ce domaine.
Le transport des blessés doit étre fait en unités mobiles hospitalieres (UMH). Ce véhicule doit étre vaste
et disposer du matériel adéquat (matelas-coquille, minerve, saturometre, monitorage de la pression
artérielle). D'autres vecteurs sont possibles, comme le transport héliporté, plus adapté aux zones blanches
ou aux zones d'acces difficile. Le transport doit €tre organisé dans le souci de la trés grande réactivité
que demande une éventuelle intervention chirurgicale (cf. paragraphe 2.2, page 4).

Le Samu doit disposer de la liste, régulierement actualisée, des sites identifi€s dans le SROS pour la
prise en charge en aigu 24 heures sur 24 des blessés cranio-cérébraux ou des blessés médullaires.

2. Le SROS identifie les établissements qui assurent la prise en charge a la phase aigu€ de ces blessés,
en fonction d'un certain nombre de caractéristiques

2.1. Les caractéristiques de la prise en charge clinique

Les équipes respectent les recommandations de prise en charge de ' ANAES. (cf. bibliographie en
annexe et site Internet de ' ANAES : http ://www.anaes.fr)

2.2. Les caractéristiques structurelles

Les traumatisés sont orientés vers un établissement disposant d'une réanimation chirurgicale ou
polyvalente conformément aux dispositions de la circulaire « DHOS/SDO n° 2002-413 du 27 aofit 2002
relative aux établissements de santé pratiquant la réanimation, les soins intensifs et la surveillance
continue » et ayant l'expertise de la réanimation des traumatisés cranio-cérébraux ou des traumatisés
médullaires. Celle-ci s'appuie notamment sur le respect des recommandations de bonnes pratiques de
I'ANAES (3) ainsi que sur la prise en charge, a titre indicatif, d'environ 40 nouveaux traumatisés crinio-
cérébraux séveres ou 20 nouveaux traumatisés médullaires chaque année. Pour les traumatisés cranio-
cérébraux, ceux-ci sont orientés de facon préférentielle vers une réanimation neurochirurgicale.

L'avis d'un chirurgien senior est indispensable en cas de traumatisme cranio-cérébral grave
(neurochirurgien) ou de traumatisme médullaire (neurochirurgien ou orthopédiste). La concertation entre
le réanimateur et ce chirurgien doit donc étre immédiate. Elle permet, en effet, dans I'urgence de poser
l'indication d'une éventuelle intervention chirurgicale (évacuation d'un hématome intra-cranien, délai
inférieur a 3 heures, décompression médullaire et stabilisation du rachis, délai inférieur a 6 heures).

Si le neurochirurgien ou l'orthopédiste n'est pas sur place, I'appel au chirurgien de référence doit étre
organisé. Ce chirurgien de garde doit étre 8 méme de donner un avis 24 heures sur 24 sur ['état du blessé
a partir d'un transfert d'images par télémédecine. Cette concertation permet de définir les conditions d'un
transfert éventuel vers I'établissement de référence.

L'acces, éventuellement répété, 24 heures sur 24, a un scanner, qui reste I'examen de premiere intention
lors des 3 premieres heures, est impératif. Le scanner multibarrettes est adapté, car il prend en charge le
patient globalement et en imagerie par coupes. L'TRM constitue la méthode la plus efficace et la plus siire
pour le suivi. Le recours a des radiologues formés en neurotraumatologie est essentiel dans la qualité de
la prise en charge.

2.3. Les conditions d'accueil hospitalier des blessés
L'admission du blessé a I'hdpital est préparée des I'appel du SAMU. L'accueil des blessés est assuré par
une équipe médico-chirurgicale, en salle d'accueil spécialisée pour la prise en charge des urgences

vitales. Celle-ci est située de préférence a proximité de 1'imagerie, du bloc opératoire et de la
réanimation.
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Des l'admission du blessé, la famille est accompagnée dans le respect de la « Charte d'accueil des
familles de victimes de la violence routiere ». L'établissement doit s'organiser de fagcon a prévoir un lieu
spécialement dédié a 1'accueil et l'information de 1'entourage du blessé. Au premier chef, 1'équipe
médicale tient la famille informée de la situation du blessé. Le psychologue de 1'équipe pluridisciplinaire
peut apporter un soutien et travailler a contenir 1'angoisse et la douleur inhérentes a la violence de
I'événement.

Un médecin référent du patient est désigné au sein de 1'équipe médicale, dans les meilleurs délais, et ce
jusqu'au départ en structure de médecine physique et de réadaptation.(MPR). La famille en est informée.

2 4. L'intégration du projet de rééducation
et de réadaptation du blessé des la phase aigué

Des la réanimation, 1'intervention d'un médecin de médecine physique et de réadaptation (MPR) est
nécessaire. Elle a deux objectifs essentiels : prescrire les gestes de rééducation appropriés ainsi que les
mesures préventives des complications fonctionnelles, permettre également 1'articulation étroite entre
réanimation et structure de MPR. La prise en charge en MPR doit s'inscrire en effet dans la continuité du
court s€jour, de facon a éviter des ruptures préjudiciables au patient et a sa famille.

Le médecin de MPR a ainsi pour mission, des la réanimation, d'évaluer le blessé de facon a décider, en
concertation étroite avec le médecin référent, le patient et son entourage, de l'orientation de la personne
et de son admission en unité de MPR, éventuellement en unité d'éveil. Il a également pour mission de
préparer l'accueil du patient en MPR, de s'assurer qu'il s'effectue dans de bonnes conditions, tant pour le
patient, son entourage, que pour les équipes.

Les relations entre unités de soins aigus et unités de MPR sont définies et formalisées. Elles font 1'objet
d'une charte ou d'une convention, qui décrivent notamment les conditions et les modalités de transfert
entre structures et équipes soignantes. Ces conditions concernent 1'état du patient, la transmission des
informations nécessaires a son admission. La possibilité de retour en réanimation ou en service aigu en
cas de complications doit étre prévue.

IL. - LE SCHEMA REGIONAL D'ORGANISATION SANITAIRE IDENTIFIE LES STRUCTURES DE
REFERENCE DANS LA PRISE EN CHARGE EN MPR DES TRAUMATISES CRANIO-
CEREBRAUX GRAVES OU MEDULLAIRES

Tout traumatisé cranio-cérébral grave, tout traumatisé médullaire doit bénéficier d'une prise en charge en
structure de médecine physique et de réadaptation (MPR) spécialisée pour les pathologies neurologiques
cérébrales et/ou médullaires. En fonction de 1'état du patient, de son évolution, de la nature du
traumatisme, l'orientation peut se faire vers une unité d'hospitalisation compléte, de semaine ou de jour,
elle peut également se faire vers une unité d'éveil (4) (cf. annexe I relative a la prise en charge des
traumatisés cranio-cérébraux graves).

1. Les missions des structures de MPR

Les unités de MPR ont une mission de rééducation, de réadaptation et de réinsertion. Elles ont pour
objectifs la poursuite du traitement, la limitation des handicaps d'origine physique, neuro-psychologique
et comportementale, ainsi qu'environnementale, I'éducation thérapeutique du patient et éventuellement de
son entourage, la préparation de sa sortie et sa réinsertion familiale et sociale.

Le travail de réadaptation et de réinsertion débute, en effet, deés la prise en charge en MPR et s'articule
avec le dispositif de suivi médical, médico-social et social élaboré dans le cadre du ou des réseaux de
prise en charge. Il comporte également l'accompagnement au long cours du patient et de son entourage
(cf. circulaire DH/EO4/97 n°® 841 du 31 décembre 1997). 1l s'appuie sur le milieu associatif qui
développe une offre spécifique d'accueil et d'accompagnement médico-social, social et d'insertion
professionnelle.

La prise en charge en MPR favorise le développement d'un nouveau projet de vie qui integre 1'entourage
familial, la vie a domicile, le travail, les loisirs, elle prend en compte les possibilités juridiques de
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réparation (5).

Dans un premier temps, I'équipe de MPR élabore un projet thérapeutique de rééducation personnalisé et
pluridisciplinaire. Ce programme de soins est a la fois neuromoteur, cognitif (traumatisme cranio-
cérébral) et psycho-comportemental. Puis le blessé entre dans la phase de réadaptation et de réinsertion.
Le séjour en MPR est jalonné de syntheses régulicres réunissant 1'ensemble de 1'équipe. Ces syntheses
sont l'occasion de mettre en commun les évaluations du patient par les différents professionnels et de
réajuster les objectifs et les modalités des soins en fonction de 1'évolution.

Il est important que la famille et I'entourage soient régulierement informés de la progression du blessé,
de fagcon a préparer la vie post-hospitaliere et a éviter les décalages déléteres. La famille doit étre
considérée a la fois comme acteur mais souvent aussi comme sujet de soins, du fait de la souffrance qui
découle pour chacun de ses membres du drame qu'ils traversent. Avec 'accord du patient, la famille peut
étre soit associ€e aux syntheses, soit bénéficier d'une restitution régulicre. Une offre préventive d'écoute,
d'accompagnement, voire de soins, dédiée a la famille est importante aussi dans cette phase.

L'équipe pluridisciplinaire de MPR s'organise spécifiquement pour préparer la sortie du patient en liaison
étroite avec les acteurs concernés. La préparation a la sortie doit étre formalisée, personnalisée et réalisée
avec les proches qui accueillent le patient. Des modalités transitionnelles de prise en charge doivent étre
prévues comme, par exemple, hopital de jour, hospitalisation & domicile et consultation de suivi.

Cette préparation doit s'appuyer sur :

e une information visant a permettre aux proches de soutenir et accompagner le blessé. Cette
information est délivrée dans le respect des droits du patient ;

e des permissions thérapeutiques, permettant au blessé et a ses proches d'étre confrontés aux nouvelles
conditions fonctionnelles de vie ;

e une ou plusieurs visites a domicile de 1'ergothérapeute et de l'assistant(e) social(e) afin d'adapter au
mieux toutes les conditions environnementales (techniques, humaines, sociales, etc.) ;

o l'information, 'aide et I'accompagnement des personnes et de leurs familles pour engager, au moment
opportun, les démarches aupres des différentes instances que sont les CDES, COTOREP, SVA

(6) : ces instances sont parties prenantes dans la définition des réponses a apporter aux besoins des
personnes handicapées, et leurs décisions sont nécessaires pour permettre la mise en oeuvre des diverses
mesures sociales, médico-sociales, scolaires ou professionnelles (allocations, financement des aides
techniques et des aménagements du logement, orientation scolaire, professionnelle en milieu ordinaire ou
en travail protégé ou vers un établissement ou service médico-social) ;

e une liaison précise avec les acteurs du secteur ambulatoire ;
e ]la mise en oeuvre autant que nécessaire de la démarche précoce d'insertion (DPI), mise en oeuvre
par ' AFNOR (« département santé, agroalimentaire et action sociale).

Les centres de MPR doivent préter une attention particulieére aux personnes isolées, démunies
d'entourage, en concertation étroite avec les associations de patients ou de familles de patients et les
structures médico-sociales.

2. Les compétences

L'unité de MPR neurologique doit rassembler une équipe pluridisciplinaire expérimentée et formée. Elle
comprend notamment les compétences suivantes : médecin de MPR, équipe soignante, kinésithérapeute,
ergothérapeute, psychomotricien, orthophoniste (traumatisme cranio-cérébral), neuropsychologue
(traumatisme cranio-cérébral), psychologue, éducateur, assistant(e) social(e). Les équipes peuvent faire
appel, par convention, a des conseillers en bilan et orientation professionnelle (pouvant étre financés par
I'AGEFIPH et ou les conseillers régionaux).

L'évaluation et le soutien psychologique du patient et de son entourage et sa prise en charge
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psychiatrique, lorsqu'elle est nécessaire, reposent sur des compétences spécifiques (psychiatres mais
également psychologues et infirmiers de secteur psychiatrique). Celles-ci sont disponibles soit au sein de
I'équipe de MPR, soit dans le cadre d'une collaboration étroite et continue avec les équipes de secteur
psychiatrique (activités de réseau et de liaison). Cette collaboration est formalisée, sous forme de
convention par exemple. Les équipes de secteur peuvent alors constituer une équipe ressource et
contribuer a la formation des équipes de MPR et a I'évolution de leurs modes de prise en charge de la
souffrance psychique.

3. Les modalités de prise en charge, I'hébergement et le plateau technique

Les modalités de prise en charge évoluent avec I'état du blessé, celui de son entourage familial, social, et
doivent tenir compte de son environnement. La prise en charge se déroule généralement d'abord en
hospitalisation compléte, parfois pour plusieurs mois, puis éventuellement en hospitalisation de semaine,
en hospitalisation de jour ou en consultation de suivi lorsque le blessé est sorti de la structure de MPR.
Le plateau technique doit offrir des possibilités de travail individuel ou collectif dans les différentes
disciplines. En ce qui concerne les traumatisés cranio-cérébraux, compte tenu de leurs difficultés de
repérage, la signalisation des locaux doit faire 1'objet d'attention particuliere.

La chambre est un des lieux des soins (toilette, habillage, maitrise sphinctérienne, ré-autonomisation dans
les actes de la vie quotidienne, régularisation comportementale et, éventuellement, kinésithérapie
respiratoire, ergothérapie). La personne doit €tre accueillie, de préférence, en chambre individuelle.
L'équipe soignante, infirmiere, aide-soignante, a un role important a jouer dans le processus de ré-
automisation.

III. - LE SUIVI A LONG TERME DES PATIENTS ET DE LEURS FAMILLES EST ASSURE DANS
LE CADRE D'UN RESEAU SANITAIRE ET MEDICO-SOCIAL

1. Enjeux et éléments constitutifs de 1'organisation en réseau

Le suivi est un enjeu majeur tout au long de la vie d'un blessé cranio-cérébral ou vertébro-médullaire.
L'objectif est de soutenir et d'accompagner la réinsertion familiale, sociale et professionnelle. Il s'agit de
prévenir et d'accompagner les ruptures d'équilibre ou de prise en charge, de soutenir 1'entourage, de
prévenir la désocialisation du blessé, tout au long d'un parcours de vie difficile.

Les acteurs (7) de la prise en charge doivent se coordonner au sein d'un réseau formalisé, sanitaire,
médico-social et social. Cette organisation doit étre opérationnelle pour la personne considérée des la
sortie de la structure hospitaliere. La phase de sortie de médecine physique et de réadaptation, apreés des
mois de séjour hospitalier, apparait en effet comme une période de fragilité toute particuliere pour les
blessés et leurs familles qui découvrent les difficultés de la vie quotidienne, sans un soutien
suffisamment structuré. Ils doivent étre accompagnés et guidés vers les aides qui leur sont devenues
nécessaires.

La structure de MPR peut étre la garante de la continuité de la prise en charge. Elle veille notamment a
l'organisation du suivi médical et a I'effectivité du relais médico-social.

C'est pourquoi le réseau est constitué par les structures de MPR existantes, les structures et services
d'aide et d'accompagnement a domicile : services d'accompagnement a la vie sociale (SAVS), les
services d'accompagnement médico-social pour personnes adultes handicapées (SAMSAH) et les
dispositifs d'aide a la vie autonome.

Il doit également comprendre ou établir des relations avec les équipes de soins a domicile (SSIAD, HAD,
autres équipes mobiles...), les unités d'évaluation de réentralnement et d'orientation socioprofessionnelle
pour les patients cranio-cérébraux (UEROS), les professionnels du secteur libéral (médecins, infirmiers,
kinésithérapeutes, orthophonistes), les établissements d'accueil médico-sociaux et le milieu associatif.
Ces dispositifs sont décrits en annexe V a la présente circulaire.

1.2. Les missions du réseau
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Le réseau a pour objet de favoriser l'acces aux soins adéquats, la coordination, la continuité et
l'interdisciplinarité des prises en charge, quels que soient les champs d'action concernés : sanitaire,
médico-social et social, établissement ou ville. A cet effet, 1'identification, I'adhésion, la participation et
la coordination de tous les acteurs impliqués ou ayant a faire face aux demandes de prise en charge
globale et continue de ces personnes, sont nécessaires.

Le réseau définit les principes organisationnels et porte une attention particuliere aux protocoles de prise
en charge. Il s'assure que l'organisation définie permet effectivement le suivi régulier des blessés depuis
leur prise en charge en court séjour et tout au long de leur vie si nécessaire, 1'évaluation (8) ainsi que le
réajustement éventuel de leur prise en charge. Il a aussi une mission d'accompagnement, de conseil, de
veille, de formation et d'information, tant des patients que de leurs familles et des professionnels.

Les membres du réseau s'impliquent également dans les projets de recherche épidémiologique, clinique
et sociale indispensables a une meilleure connaissance de ces populations et de leurs familles et a
I'amélioration du service rendu. Ils s'engagent a suivre les formations pluridisciplinaires proposées au
sein du réseau et a respecter les modalités prévues tant pour le partage des données sanitaires et sociales
du patient que pour 1'évaluation des actions ainsi menées.

2. Les modalités de suivi a long terme
du patient et de son entourage

L'objectif est de prévenir les complications et de suivre les blessés aussi longtemps que nécessaire,
éventuellement tout au long de leur vie, a la fois sur le plan médical, médico-social et social, en prenant
en compte les possibilités juridiques de réparations. Il est donc indispensable de mettre en place les
acteurs, outils, modalités de prise en charge qui jalonneront le parcours du patient et seront pour lui-
méme, pour sa famille et pour les professionnels de santé autant de points de repere.

L'organisation de la prise en charge prévoit de proposer au patient un référent, des sa sortie de MPR. Il
permet d'organiser un accompagnement personnalisé du patient, de sa famille et de son entourage. Le
référent est a méme, par l'intermédiaire du réseau, de les adresser au bon interlocuteur, au moment
opportun.

Le référent peut étre, selon les organisations locales, le médecin de MPR, un neuro-psychologue, un
psychologue, un kinésithérapeute, un ergothérapeute, un orthophoniste ou un travailleur social, ayant une
compétence dans la prise en charge des traumatisés cranio-cérébraux et des traumatisés médullaires.
Les services d'accompagnement existants (SAVS, équipes mobiles) et a terme (SAMSAH) sont membres
du réseau, ils sont les acteurs les plus proches et les plus quotidiens du patient et de sa famille ou de son
entourage. A ce titre, ils sont particulierement a méme d'assurer a leur tour cette fonction dans le long
terme.

e sur le plan médical, les consultations de suivi 2 moyen et long termes, a orientation MPR, doivent
se développer au sein de structures référentes dans la prise en charge des traumatisés cranio-
cérébraux et des traumatisés médullaires. En liaison avec le médecin traitant, elles assurent la
cohérence médicale du parcours du patient.

e sur le plan psychique, des consultations de suivi a court, moyen et long termes peuvent €tre
proposées au patient et a son entourage pour prendre en compte leur souffrance de famille et,
éventuellement, le traitement de cette derniere. Ces consultations peuvent, par exemple, s'inscrire
dans une approche systémique.

e un carnet de suivi tel qu'il a été congu par le groupe « Traumatisés craniens Ile-de-France »
apparait comme un outil efficace de recueil des informations concernant I'histoire médicale du
patient. Il constitue un outil de communication entre le blessé, sa famille et les professionnels.

Les modalités spécifiques du suivi sanitaire, médico-social et social des traumatisés cranio-cérébraux et
des traumatisés médullaires sont détaillées dans I'annexe V.
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IV. - MISE EN OEUVRE DES SROS ET EVALUATION

L'élaboration de ce volet du SROS s'inscrit dans les territoires de santé, en cohérence avec la circulaire
du 5 mars 2004 relative a I'élaboration des SROS de troisieme génération.

L'organisation de la prise en charge spécifique des traumatisés cranio-cérébraux et traumatisés
médullaires doit s'inscrire dans les réflexions plus globales menées sur la prise en charge des patients
neurologiques centraux en structures de soins de suite et de réadaptation.

Cette organisation s'appuie sur deux dispositifs fondamentaux :

e |'¢état des lieux de l'offre de soins doit faire 1'objet d'une cartographie précise et partagée, qui
permet d'identifier les établissements de référence, les différentes activités de soins, les
compétences existantes et potentielles, le plateau technique déja mobilisé, qu'il soit adulte ou
pédiatrique, les coordinations et les projets des différents acteurs ;

o le besoin de santé doit également étre évalué, au regard des données existantes au niveau de la
région ;

e ['élaboration du SROS doit également associer étroitement les acteurs du champ médico-social, de
facon a inscrire l'organisation de la prise en charge des patients dans la continuité. L'articulation du
SROS avec les schémas médico-sociaux départementaux et régionaux concernant les personnes
handicapées est d'une grande importance. En ce qui concerne les traumatisés cranio-cérébraux, la
mise en place, dans certaines régions, de comités régionaux pour ces patients pilotés par les
DRASS pourrait contribuer a cette articulation.

Depuis plusieurs années, des programmes, médico-sociaux prévoyant des moyens nouveaux ont été mis
en oeuvre pour améliorer la palette des réponses apportées aux personnes handicapées (pour les enfants
et adolescents, création de places en établissements et en SESSAD ; pour les adultes, création de places
médicalisées en MAS et en FAM, de places de SSIAD, de places externalisées aux établissements pour
les personnes les plus lourdement handicapées et de places de CAT). Parallélement, sont dégagées,
depuis 1996, des enveloppes de crédits spécifiquement destinées au développement de structures et
services pour traumatisés cranio-cérébraux (UEROS, places médicalisées en MAS et en FAM, services
d'accompagnement, équipes mobiles...).

Cette offre est encore insuffisante, et de nouveaux crédits sont prévus en 2004 pour en poursuivre le
développement ; il y aura tout avantage, pour les futurs programmes, que les besoins des personnes
traumatisées cranio-cérébral et traumatisées médullaires soient mis en évidence de facon concertée, en
s'appuyant sur les réseaux associant les secteurs sanitaire et médico-social.

Le schéma régional d'organisation sanitaire doit également prévoir les modalités de son évaluation sur la
base d'indicateurs synthétiques et précis.

Il vous est demandé de mettre en oeuvre ces recommandations et d'adresser a la DHOS - bureau O1 un
état annuel de mise place de la filiere de soins des traumatisés cranio-cérébraux et des traumatisés
médullaires.

Je vous saurais gré de bien vouloir me tenir informé de toute difficulté rencontrée dans 1'application des
recommandations de la présente circulaire, en prenant contact, le cas échéant, avec Mme Nivet
(Laurence) ou Mme Sideratos (Marie-José), direction de 1'hospitalisation et de I'organisation des soins,
sous-direction de 1'organisation du systeme de soins, bureau de 1'organisation générale de 1'offre
régionale des soins, par e-mail (laurence.nivet@sante.gouv.fr ou mariejose.sideratos@sante.gouv .fr) par
téléphone : 01-40-56-47-45 : Mme Laurence Nivet ou 01-40-56-45-28 : Mme Marie-José Sidératos).
La présente circulaire sera publiée au Bulletin officiel et mise sur le site Internet du ministere de la santé
et de la protection sociale.

Philippe Douste-Blazy
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M.-A. Montchamp

ANNEXE I
LA PRISE EN CHARGE SPECIFIQUE
DES TRAUMATISES CRANIO-CEREBRAUX GRAVES
I. - DEFINITIONS

La population des traumatisés cranio-cérébraux recouvre trois grandes catégories de blessés, chacune
d'entre elles nécessitant une prise en charge adaptée.

Le traumatisme crinio-cérébral grave : score de coma de Glasgow inférieur ou égal a 8. Cette évaluation
s'entend apres correction des fonctions vitales.

Le traumatisme crinio-cérébral modéré : score de coma de Glasgow compris entre 9 a 12, coma inférieur
a 6 heures, amnésie post-traumatique comprise entre 1 h a 24 h, hospitalisation inférieure a 48 heures
(Kraus et al), ou bien un score supérieur a 12 a la GCS associé a des 1ésions focales observables a
I'imagerie. Les traumatisés cranio-cérébraux modérés doivent étre distingués des traumatisés cranio-
cérébraux l€gers : leurs troubles cognitifs récuperent plus lentement, habituellement entre 3 a 12 mois.
Certains d'entre eux gardent des séquelles cognitives a terme. Les traumatisés cranio-cérébraux modérés
représentent 8 % de l'ensemble des traumatisés craniens.

Le traumatisme cranio-cérébral 1é€ger : score de coma de Glasgow compris entre 13 et 15. C'est une
population particulierement difficile a prendre en charge, parce qu'elle échappe tout particulieérement au
systeme de soins. Ces blessés ont un suivi tres insuffisant alors que les séquelles a moyen long terme
peuvent étre réelles (cf. annexe III, la prise en charge spécifique des traumatisés cranio-cérébraux légers).

II. - CARACTERISTIQUES ET SPECIFICITES

Le traumatisé cranio-cérébral est le plus souvent un sujet jeune, frappé par la violence de l'accident. Ce
choc et ses conséquences déstabilisent brutalement et définitivement son projet de vie et celui de sa
famille.

Le traumatisé cranio-cérébral souffre de trois types de séquelles : physiques, cognitives, et
comportementales.

Les formes les plus évidentes vont du coma persistant a 1'état végétatif chronique ou 1'état pauci-
relationnel.

Les séquelles physiques sont initialement au premier plan et peuvent le rester : hémiplégie unique ou
double, éventuellement associée a des tremblements, une incoordination motrice, une amputation du
champ visuel... Le plus souvent, ces séquelles visibles disparaissent ou régressent fortement et
rapidement. Le blessé peut avoir alors une apparence qui, a tort, laisse penser a une absence de séquelles.
L'atteinte cognitive ou intellectuelle est souvent trés conséquente. Elle associe, a des degrés divers, des
difficultés mnésiques, des troubles de I'attention et de la concentration, des difficultés de planification et
d'organisation, des troubles du raisonnement. Le diagnostic n'est pas toujours aisé et nécessite parfois une
analyse fine, voire une mise en situation notamment professionnelle.

Les troubles du comportement vont d'une apathie extréme a des troubles des conduites sociales par
désinhibition qui peuvent cohabiter chez le méme patient.

Les séquelles intellectuelles et comportementales constituent un frein considérable a la réinsertion
familiale, professionnelle et sociale de la personne. Elles génerent un handicap « invisible », difficile a
appréhender pour l'entourage et souvent nié par la personne, en raison notamment du phénomene
d'anosognosie (9). Pour la personne traumatisée cranio-cérébrale et son entourage, la prise de conscience
de la situation de handicap est longue et douloureuse et la demande d'aide peut se trouver de ce fait tres
différée.

La prise en charge s'inscrit donc dans la durée et doit étre assurée par une équipe multidisciplinaire,
formée aux spécificités de cette pathologie.
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I1I. - DONNEES EPIDEMIOLOGIQUES

En France, la seule enquéte €pidémiologique d'envergure est celle de 1'Observatoire régional de la santé
d'Aquitaine, qui, en 1986, a suivi une cohorte de 407 traumatisés craniens. Par extrapolation de l'enquéte
régionale, on évaluait, a 1'époque, l'incidence annuelle des traumatisés cranio-cérébraux hospitalisés a
155 000.

L'extrapolation, a partir de cette cohorte, du handicap a 5 ans, en fonction de 1'échelle de suivi de
Glasgow, conduit a évaluer a 139 000 le nombre de cas de « bonnes récupérations », a 8 500 le nombre
de personnes handicapées de gravité moyenne (gardant des séquelles physiques ou mentales limitant leur
réinsertion), a 1 800 le nombre de personnes séverement handicapées (ne pouvant rester seules plus de
24 heures), chaque année en France.

Dix-sept ans apres l'enquéte d'Aquitaine, cette incidence annuelle doit probablement étre réévaluée de
facon a tenir a la fois compte des progres de la réanimation et de la neurochirurgie qui ont réduit le
nombre de déces et contribué a accroitre, indirectement, le nombre de personnes nécessitant une prise en
charge sanitaire et médico-sociale. Il faut également tenir compte de 1'évolution actuelle des données de
l'accidentologie, qui a une incidence sur le nombre des victimes.

Les accidents de la voie publique représentent environ 60 % des traumatismes cranio-cérébraux. Les
autres causes et, en particulier, les chutes chez les personnes agées et les traumatismes liés au sport, aux
accidents du travail et aux agressions vont en s'accroissant. Les hommes représentent 2/3 a 3/4 des
traumatisés cranio-cérébraux. Le traumatisme cranio-cérébral frappe les enfants, adolescents, adultes
jeunes. Les 3/4 des traumatisés cranio-cérébraux graves ont moins de trente ans, il existe également deux
pics d'incidence, avant cing ans et apres soixante-cing ans.

Le traumatisme cranio-cérébral représente ainsi un des grands fléaux de santé publique, de par le
nombre, la jeunesse des blessés, le handicap, d'origine intellectuelle et comportementale, tandis que
l'espérance de vie des survivants est proche de la normale, ce qui engendre une forte prévalence.

IV.- LA PRISE EN CHARGE SANITAIRE

Il convient de rappeler que 'ANAES a publié en 1998 des recommandations relatives a la prise en
charge en aigu des traumatisés craniens graves. Ces recommandations sont toujours d'actualité.

Au-dela des principes généraux de la prise en charge des traumatisés cranio-cérébraux présentés dans le
corps de la circulaire, deux grandes spécificités sont a considérer : d'une part, l'orientation d'une personne
continuant a présenter des troubles de la conscience, et d'autre part, I'importance d'une prise en charge
psychologique et/ou psychiatrique tout au long du parcours de vie.

1. L'orientation d'une personne continuant a présenter
des troubles de la conscience
1.1. L'orientation en unité d'éveil (10)

Apres l'accident, le traumatisé cranio-cérébral peut traverser différentes étapes : le coma, I'état végétatif,
1'état pauci-relationnel, I'amnésie posttraumatique. Il peut nécessiter au départ une orientation en unité
d'éveil.

Il est recommandé d'identifier, au sein de ces unités de rééducation pour cérébro-1€sés, un secteur dédié
aux blessés en état d'éveil, au mieux a proximité d'une unité de réanimation, permettant ainsi de pallier
une éventuelle complication grave.

Les traumatisés cranio-cérébraux en phase végétative, non dépendants d'une technique de ventilation
artificielle, peuvent étre orientés vers ces unités d'éveil. Celles-ci accueillent le blessé a la sortie des
unités de soins aigus ou de réanimation. L'état du blessé doit €tre stabilisé. Il ne doit pas nécessiter
d'investigations diagnostiques complémentaires relevant d'un plateau technique spécifique de court
séjour. La surveillance clinique nécessaire et les traitements sont définis au regard des compétences
normalement attendues en MPR. Les risques doivent €tre évalués avant la décision de transfert. Ces
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risques sont respiratoires, digestifs, infectieux et généraux.

Le transfert du blessé en structure d'éveil doit s'accompagner d'un certain nombre d'informations
indispensables, que sont notamment la description de la morbidité et de 1'état antérieur, les éléments de
surveillance et de traitement, le signalement d'un port de BMR (11), le score de dépendance, le contexte
social.

Compte tenu des spécificités des patients cérébro-1€sés, ceux-ci sont pris en charge par une équipe
pluridisciplinaire spécialisée comprenant médecins, infirmieres, aide-soignants, kinésithérapeutes,
ergothérapeutes, orthophonistes, psychologues, psychomotriciens, assistante sociale.

L'objectif de la structure d'éveil est de mettre en place un programme multidisciplinaire, coordonné,
structuré et personnalisé, visant a stimuler le patient de fagon adaptée et différenciée. Ce programme est
ajusté a la progression du patient. L'objectif est également d'écouter, informer et accompagner les
familles, qui peuvent étre associées au programme d'éveil. L'organisation des soins au sein de 1'unité de
MPR doit étre formalisée (protocoles de soins) et le personnel, spécifiquement formé.

L'unité d'éveil doit pouvoir faire appel a un médecin d'astreinte et avoir un recours rapide a un médecin
qualifié en médecine d'urgence d'astreinte, soit dans le service, soit dans 1'établissement, soit par
convention avec un autre établissement proche.

La structure d'éveil assure la surveillance de 1'état neurologique, des parametres vitaux et
hémodynamiques. L'avis de réanimateurs, neurochirurgiens, neuroradiologues est disponible 24 heures
sur 24, soit sur place, soit par télémédecine.

La capacité en lits par unité doit étre étudiée de fagon a permettre une surveillance étroite des blessés et
un accompagnement correcte des familles.

Ces unités sont placées sous la responsabilité d'un médecin de MPR qui coordonne la prise en charge
régulierement réévaluée en équipe.

L'unité d'éveil doit disposer du matériel de surveillance respiratoire, hémodynamique et cardiovasculaire,
thermique et nutritionnelle, et du matériel pour les gestes d'urgence (appareil de ventilation, valise
d'urgence et de réanimation cardiaque et respiratoire). L'unité d'éveil doit pouvoir avoir recours aux
laboratoires de biologie, de bactériologie, d'électrophysiologie, aux installations de radiologie et
d'échographie.

Elle organise le transfert des patients en urgence si les traitements ne peuvent étre effectuées dans 1'unité
d'éveil, vers la réanimation, la neurochirurgie, la neuroradiologie.

Les conditions de surveillance, de sécurité, de sonorisation doivent €tre adaptées (éveils agités, cris,
fugues, troubles du comportement.)

Le schéma régional d'organisation sanitaire prévoit la mise en place d'au moins une structure de ce type
par région fonctionnant en réseau avec les autres services (neurochirurgie, structure de MPR, les
structures d'aval dont les unités pour patients en état végétatif chronique ou en état pauci-relationnel), de
maniere a permettre aux familles de se rendre souvent aupres de leurs proches hospitalisés et d'éviter
ainsi des déplacements trop excentrés par rapport a leur domicile.

A la sortie de 1'unité d'éveil, le patient est soit orienté vers une prise en charge en MPR, soit accueilli
dans une unité pour personnes en état végétatif chronique ou en état pauci-relationnel.

1.2. Les personnes en état végétatif chronique ou en état pauci-relationnel
Lorsque 1'état végétatif persiste plus de 12 & 18 mois, on parle selon les données cliniques (réactivité)
d'EVC ou d'EPR. Ces personnes relevent d'unités spécifiquement dédiées, telles qu'elles ont été décrites

par la circulaire DHOS/02/DGS/DGAS n° 288 du 3 mai 2002.

2. L'organisation de la prise en charge psychologique
et psychiatrique du traumatisé cranio-cérébral

Le traumatisme cranio-cérébral a des conséquences majeures sur le comportement, les capacités
intellectuelles et les relations de la personne accidentée avec son entourage. Les principaux troubles sont
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la régression, le défaut d'initiative, le défaut de contréle émotionnel, l'irritabilité, I'agressivité, I'anxiété, la
dépression. Ces troubles peuvent nécessiter une prise en charge spécifique, a la fois psychologique et
psychiatrique, tant des patients que de leur entourage et des équipes soignantes.

2.1. Le role des psychologues cliniciens
et des neuropsychologues

Ces psychologues ont un réle majeur tout au long des différentes étapes de la prise en charge des
traumatisés cranio-cérébraux, de leur entourage et des équipes soignantes.

Les psychologues cliniciens doivent pouvoir intervenir des 1'accueil en réanimation, et tout au long du
parcours du blessé. Ils offrent un espace d'écoute aux familles lors de la phase aigué ainsi que la
possibilité d'un soutien psychologique individuel au patient. Ils apportent enfin un soutien aux équipes
confrontées a cette prise en charge et a la souffrance des familles. Du fait des difficultés d'introspection
des traumatisés cranio-cérébraux, ces psychologues sont de préférence formés aux spécificités de cette
prise en charge (DIU).

Les neuropsychologues interviennent a toutes les étapes de la prise en charge des traumatisés cranio-
cérébraux, mais la rééducation neuropsychologique est un élément essentiel de la prise en charge en
médecine physique et de réadaptation. Les structures de MPR doivent comporter des neuropsychologues
qui ont pour mission essentielle d'évaluer et de prendre en charge les troubles intellectuels et leur
évolution (étude des troubles cognitifs : attention, mémoire, langage, raisonnement). Ces évaluations
jalonnent la progression du patient et sont particulierement nécessaires lors de 1'évaluation des séquelles.

2.2. Le rdle des équipes de psychiatrie aupres du blessé

La prise en charge des dimensions psychologique et psychiatrique des besoins des traumatisés cranio-
cérébraux doit pouvoir reposer sur des compétences spécifiques.

Le psychiatre participe, avec 1'équipe de MPR, a 1'élaboration du volet psychiatrique et psychologique du
projet de soins. Il intervient notamment, lorsque cela est nécessaire, a la mise en place des traitements
des troubles affectifs et du comportement, en particulier médicamenteux. Plus largement, le psychiatre
est garant de la mise en place, du suivi et de la réévaluation réguliere d'un programme de soins
psychologiques et psychiatriques adapté.

La mise en oeuvre de ce programme de soins ne repose toutefois pas exclusivement sur le psychiatre et
bénéficie utilement des compétences de professionnels expérimentés dans la prise en charge de la
souffrance psychique (psychologues et infirmiers de secteur en particulier), de préférence expérimentés
ou formés a la spécificité du traumatisme cranio-cérébral.

Les prises en charge proposées peuvent alors s'organiser selon différentes modalités :

e un psychiatre et un (des) psychologue(s) sont membres de 1'équipe soignante ;

e une coopération est formalisée avec 'équipe de secteur de psychiatrie, sous la responsabilité du
psychiatre.

La forme la plus aboutie de cette coopération peut donner lieu a la formalisation de réseaux de prise en
charge des traumatisés cranio-cérébraux graves, bénéficiant de 1'intervention de psychiatres connaissant
les symptomes comportementaux de ces patients.

De maniére générale, la qualité de cette prise en charge repose sur la continuité et la fréquence de la
coopération, garanties par des échanges réguliers et suivis de I'équipe de psychiatrie avec I'équipe de
MPR, notamment dans le cadre d'une participation a des réunions de synthese. De méme, il est
souhaitable que I'équipe de secteur identifie un référent plus particulierement impliqué aupres de la
personne traumatisée cranienne et connu a la fois par le patient, par son entourage et par 1'équipe de
MPR.

http://www.sante.gouv.fr/fichiers/bo/2004/04-26/a0261926.htm Page 12 sur 25

214



Bulletin Officiel n°2004-26 05/08/12 22:42

A l'inverse, la structure psychiatrique ayant pris en charge un traumatisé cranio-cérébral le nécessitant
peut demander un avis ou des soins a I'équipe de MPR neurologique.

2.3. L'accompagnement des équipes soignantes et des familles

La formation des équipes médicales et paramédicales, référentes dans la prise en charge des traumatisés
cranio-cérébraux, doit comprendre un volet consacré a I'approche relationnelle et systémique des patients,
des familles et des équipes. Au-dela, il est important de proposer une régulation des équipes et un
contrdle des prises en charge, dans toutes les situations de conflits ou de difficultés persistantes. Cette
intervention est différente de 1'indispensable soutien psychologique dont doivent bénéficier les équipes.
Elle peut prendre la forme d'une consultation qui assure un accompagnement et un suivi au long cours
des patients et de leur entourage. Lorsque cela est nécessaire, cette consultation peut avoir une fonction
de recours pour les équipes peu formées ou ayant a faire face a des situations particulierement difficiles
(cf. annexe : un exemple, la consultation « handicap et famille », mise en place au centre hospitalier
régional et universitaire de Bordeaux).

V.- LE SUIVI A LONG TERME
DES TRAUMATISES CRANIO-CEREBRAUX

Une attention toute particuliere doit étre portée & 'articulation entre le secteur sanitaire et le secteur
médico-social, compte tenu des conséquences spécifiques du traumatisme cranio-cérébral grave et dans
la mesure ou les patients et leurs familles rencontrent des difficultés particulieres a appréhender la
situation nouvelle de handicap et a faire appel aux aides nécessaires.

Il est primordial que la structure de MPR garde un lien avec le patient apres sa sortie afin de faciliter
l'acces aux structures et services médico-sociaux et que le réseau soit particulierement vigilant a la
structuration du suivi (référent, consultation de suivi, carnet de suivi), (cf. le corps de la circulaire).

ANNEXE IT ; . o
LA PRISE EN CHARGE DES ENFANTS TRAUMATISES CRANIO-CEREBRAUX
I. - EPIDEMIOLOGIE ET CARACTERISTIQUES

Le traumatisme cranio-cérébral grave chez l'enfant constitue un probléme de santé publique important
puisqu'il s'agit de la troisieme cause de mortalité avant un an, et la premicre au-dela. Avant 1'dge d'un an,
certains traumatismes cranio-cérébraux sont dus au syndrome du « bébé secoué ». Puis, dans la petite
enfance, les chutes sont les plus fréquentes (défenestrations, en particulier). Ensuite, plus I'enfant grandit,
plus la part due aux accidents de la route prédomine.

Des lors que les I€sions ne sont pas focalisées, I'enfant n'a pas de capacités de récupération particulieres ;
plus il est jeune au moment de la 1ésion, plus celle-ci a des effets cognitifs et comportementaux
déléteres. L'évolution motrice de 1'enfant est, par contre, de meilleure qualité et plus rapide que celle de
l'adulte, ce qui peut accroitre les difficultés de dépistage des séquelles intellectuelles et comportementales
du traumatisme cranio-cérébral.

L'évaluation présente plus de difficultés que chez le patient adulte. Celle-ci est en effet rendue plus
délicate du fait que I'enfant, en tant qu'étre en devenir, ne peut étre évalué par rapport a un « avant ».
Cette évaluation requiert temps et compétences pour appréhender les troubles de I'enfant.

Du fait de la méconnaissance des spécificités du traumatisme cranio-cérébral, de nombreux enfants
échappent a une prise en charge en rééducation.

II. - L'ORGANISATION DE LA PRISE EN CHARGE

Tout au long du parcours de prise en charge, 1'organisation de la filiere de soins doit respecter la double
spécificité de 1'enfant et du traumatisme cranio-cérébral. Il faut donc veiller a la proximité du domicile
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familial, dés que cela est possible, et a la formation des professionnels. Elle doit également répondre au
triple souci de santé, d'éducation et de socialisation dans le respect du projet de la famille. Celle-ci, qu'il
s'agisse des parents ou de la fratrie, est étroitement associée a la prise en charge de I'enfant. Elle est aussi
accompagnée et soutenue.

De fagon générale, la charge en soins est plus importante que chez 1'adulte et les qualifications des
personnels, plus diversifiées. Une prise en charge globale et pluridisciplinaire est indispensable, qui
associe notamment médecin de MPR, pédiatre, psychologue, neuropsychologue, psychomotricien,
orthophoniste, pédopsychiatre, assistant social, éducateur, enseignant.

La place des éducateurs est essentielle : ils sont membres de 1'équipe a part entiere. Ils ont une double
mission : vis-a-vis des enfants, en travaillant a la rééducation du comportement dans ses dimensions
individuelles et sociales, aupres des parents, en les aidant a restaurer leurs capacités éducatives.

La scolarité : 1'école fait partie intégrante de la prise en charge des enfants, tout d'abord parce qu'elle est
un signe de normalité pour I'enfant et sa famille, également parce qu'elle est un témoin de « I'avant ».
Elle doit pouvoir accueillir I'enfant et lui proposer un accueil individualisé a sa sortie. Il est important
que les médecins scolaires soient formés a la spécificité des enfants traumatisés cranio-cérébraux.

1. La prise en charge initiale : 'alerte, I'orientation, la réanimation

Tous les enfants traumatisés cranio-cérébraux graves doivent étre transférés dans un établissement
hospitalier disposant d'une réanimation pédiatrique, d'un scanner et pouvant bénéficier de 1'avis d'un
neurochirurgien soit sur place, soit par télémédecine (cf. circulaire DHOS/SD0/2003/238 du 20 mai 2003
relative a la prise en charge de l'enfant et de 1'adolescent en urgence).

2. La prise en charge a moyen terme

Tout enfant traumatisé cranio-cérébral doit pouvoir bénéficier d'une évaluation par un médecin de
médecine physique et de réadaptation deés son séjour en réanimation ou en chirurgie. Cette évaluation
complémentaire permettra de guider la rééducation initiale puis d'orienter 'enfant, si possible des que le
pronostic vital n'est plus en jeu, vers un service de médecine physique et de réadaptation (en unité d'éveil
ou non), en prenant en compte de la proximité familiale. Dans tous les cas, un séjour dans un autre
service dans l'attente d'une place disponible en rééducation doit étre évité.

Les médecins de médecine physique et de réadaptation ont un réle fondamental a jouer dans
l'organisation, la mise en place et la coordination des soins, car ils sont a l'articulation des différentes
spécialités qui portent la responsabilité de I'accompagnement des enfants présentant un handicap. La
prise en charge d'un enfant ne peut se résumer a un seul projet de soins, mais est indissociable d'un projet
de vie global, éducatif, social, psychologique.

3. La prise en charge a long terme

La sortie de la phase de rééducation et réadaptation doit étre préparée avec l'enfant et sa famille. Pour les
enfants en EVC ou EPR, la sortie peut se faire a domicile ; lorsque cela est possible et choisi par la
famille, elle peut se faire dans une structure adaptée.

Pour aider et accompagner les enfants traumatisés cranio-cérébraux dans leur parcours, mais aussi leurs
familles et la fratrie, plusieurs types de soutien doivent étre proposés, dés 1'entrée en service de MPR et
ensuite 2 moyen et long termes, de fagon préventive, informative, voire thérapeutique.

L'enfant doit &tre suivi de fagon rapprochée, éventuellement en hospitalisation de jour, qui apparait
comme une modalité de prise en charge transitoire a favoriser, puis en consultation spécialisée dans la
prise en charge des traumatisés cranio-cérébraux. Il est nécessaire d'évaluer périodiquement ses capacités
d'apprentissage et d'ajuster les modalités de prise en charge, sans rupture a l'entrée dans 1'dge adulte.

La scolarité peut revétir plusieurs formes : accueil en classes ordinaires avec l'appui, sur décisions des
CDES, des services de soins et d'éducation spéciale a domicile (SESSAD) et/ou I'accompagnement des
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assistants d'éducation, I'accueil en classes spécifiquement dédiées a I'éducation des enfants en situation
de handicap (classes d'intégration scolaire - CLIS - dans le primaire, et unités pédagogiques - UPI - dans
le secondaire).

Lorsque se posent des problemes d'orientation ou d'insertion familiale, scolaire, sociale qu'un suivi
habituel ne peut résoudre, les structures mises en place en Ile-de-France et dans la région Rhone-

Alpes (12) dans le cadre de la circulaire du 4 juillet 1996 ont tout leur intérét. En effet, une équipe
multidisciplinaire spécialisée, mobile et joignable peut intervenir de maniere ciblée aupres des familles et
des intervenants scolaires, paramédicaux et sociaux. Elle apporte informations, formations, conseils.

Les enfants et adolescents qui ne peuvent suivre une scolarité a temps plein au sein des établissements
scolaires sont pris en charge en établissements d'éducation spéciale de type IME. La encore, la diversité
des modalités d'accueil doit étre privilégiée (accueil temporaire, séquentiel...) en lien avec le projet
familial et le projet de soins.

Si les séquelles persistent, il est nécessaire d'envisager les besoins qui seront les siens en tant qu'adulte.
En effet, aucun élément ne permet de dire hors état végétatif persistant et pauci-relationnel que
l'espérance de vie de ces enfants est diminuée. D'autre part, la cellule familiale est immanquablement
amenée a évoluer avec disparition des parents. L'évaluation précise des besoins par des personnes
formées aux spécificités du traumatisme cranien de 1'enfant ne peut se faire avant la fin de la deuxieme
décennie.

ANNEXE NI o )
LA PRISE EN CHARGE DES TRAUMATISES CRANIO-CEREBRAUX LEGERS
I. - EPIDEMIOLOGIE ET CARACTERISTIQUES

Les traumatisés cranio-cérébraux légers représentent 70 a 80 % de l'ensemble des traumatisés cranio-
cérébraux, soit 100 a 120 000 blessés par an. C'est une population jeune (quinze a vingt-neuf ans), tres
mal connue sur le plan épidémiologique, dont la prise en charge est mal définie, et qui, compte tenu de la
fréquence des I€sions associées, échappe le plus souvent a la prise en charge spécifique du traumatisé
cranio-cérébral, alors que la « légereté » initiale ne préjuge pas de I'évolution ultérieure du patient.

Les criteres initiaux de qualification du traumatisme cranio-cérébral léger sont les suivants : le score de
coma de Glasgow est supérieur a 12, s'il y a perte de connaissance ; elle est de durée inférieure a 1 heure,
il n'y a pas de signe de focalisation neurologique a 'examen clinique. L'évaluation ultérieure de
I'amnésie post-traumatique la chiffre 2 moins de 24 heures.

80 % des traumatisés cranio-cérébraux légers récuperent spontanément, entre trois et six mois. 20 %
d'entre eux, soit environ 10 a 20 000 personnes, garderont des séquelles de leur traumatisme, qui peuvent
étre de deux types, soit neurosomatiques et neuropsychologiques communes, soit constituant plus
spécifiquement le syndrome postcommotionnel (cé€phalées, vertiges, fatigabilité intellectuelle). Ces
séquelles sont facteurs de handicap souvent sous-estimés.

Or, il est possible d'identifier les patients qui auront plus de difficultés a récupérer, de facon a prévenir,
par une prise en charge adaptée, l'aggravation progressive de leur état.

II. - LES MODALITES DE LA PRISE EN CHARGE

La prise en charge des traumatisés cranio-cérébraux légers est actuellement pénalisée par la difficulté a
identifier cette population et a organiser un suivi efficace. Aussi faut-il assurer 1'information/formation
des médecins consultés en premier recours : urgentistes, médecins libéraux, généralistes et spécialistes,
médecins scolaires et médecins du travail. Cette information/formation peut prendre la forme d'un arbre
de décision initial, transmis a chacun.

Des l'arrivée aux urgences, le médecin procéde a un bilan clinique qui a notamment pour objet de
dépister les facteurs de risques et d'éventuelles complications. Selon les cas, un examen est effectué, un
avis neurochirurgical est demandé. Le blessé est placé en observation.

Dans tous les cas, il doit étre remis au patient les coordonnées d'une consultation spécialisée de suivi
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avec, autant que possible, une date de rendez-vous. Un courrier d'information a ce sujet est adressé au
médecin traitant.

Il est en effet essentiel qu'a tres court terme, une semaine apres l'accident, le blessé et son entourage
puissent étre recus en consultation. Celle-ci a pour objectif de rassurer le patient, d'évaluer ses capacités
neuropsychologiques, notamment par rapport a I'attention, la mémoire, l'apprentissage, le langage.

Elle a également pour objet de rechercher les facteurs de risques d'une évolution défavorable parmi les
facteurs prémorbides (1'dge, le niveau d'instruction, les facteurs psychoaffectifs, les addictions) et, d'autre
part, éviter les facteurs post-traumatiques : stress, manque d'information, difficultés liées aux procédures
de réparation juridique.

Cette consultation est assurée soit par le médecin traitant, soit par un médecin référent dans la prise en
charge des traumatisés cranio-cérébraux.

A cet égard, il appartient au réseau de prise en charge des traumatisés cranio-cérébraux de veiller a la
bonne information des services d'urgence et des médecins libéraux.

Si le blessé fait partie des patients a risques secondaires, il est orienté vers un suivi spécialisé. Ce suivi
s'appuie sur une structure référente dans la prise en charge des traumatisés cranio-cérébraux.

Par Ia suite, un bilan approfondi en UEROS pourra &tre proposé si nécessaire.

_ ANNEXE IV ) )
LA PRISE EN CHARGE SPECIFIQUE DES TRAUMATISES MEDULLAIRES
I. - DEFINITION

La lésion traumatique de la moelle épiniere est secondaire a un traumatisme du rachis (fracture,
luxation...) responsable d'une agression mécanique de la moelle : commotion, contusion, hémorragie,
section.

Les Iésions du systeme nerveux central (cerveau, moelle) ont pour caractéristique générale d'évoluer dans
le temps : 1€sion initiale, puis secondaire, puis tertiaire.

Cette évolution peut étre limitée, par différentes interventions, comme :

e lever les causes de compression (libération de la moelle, acte décompressif) ;

e assurer la gestion des parametres généraux principalement hémodynamiques et respiratoires ;
e mettre en place une protection pharmacologique précoce.

Ces Iésions génerent également des complications « indues » nécessitant la mise en place de véritables
programmes de prévention. Elles occasionnent des séquelles plus ou moins définitives a 1'origine de
déficiences et handicaps (chroniques) chez des blessés dont I'espérance de vie est souvent proche de la
normale, une fois passée la phase initiale.

Les conséquences d'une Iésion traumatique de la moelle sont fonction, d'une part, du niveau de l'atteinte
le long de 1'axe de la moelle (lombo-sacré, thoraco-lombaire, thoracique, cervical), ce qui détermine la
localisation des troubles aux membres inférieurs (paraplégie), ou aux 4 membres (tétraplégie), d'autre
part de I'étendue de la 1ésion a l'intérieur de la moelle, ce qui détermine le caractére complet ou
incomplet des déficits neurologiques.

II. - CARACTERISTIQUES ET SPECIFICITES
Les conséquences directes de la 1€sion se manifestent par :
e des troubles moteurs (paralysie, spasticité) des membres inférieurs ou des quatre membres,
impliquant des difficultés pour le déplacement, la gestualité et la réalisation des activités de vie

quotidienne ;
e des troubles sensitifs, anesthésies plus ou moins completes, privant le blessé des informations des
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membres et des visceres ;

e des troubles végétatifs : vésico-sphinctériennes, avec paralysie de miction, digestives, avec
ralentissement du transit et troubles de 1'exonération ; respiratoires, avec insuffisance respiratoire et
encombrement ; cardio-vasculaires, avec désadaptation a l'orthostatisme. Ces troubles peuvent
concerner la régulation thermique, en particulier chez les tétraplégiques.

L'évaluation clinique de ces déficiences est réalisée par le score ASIA, celui-ci porte essentiellement sur
la motricité de 5 groupes musculaires clefs de membres et sur la sensibilité des métameres (AFIGAP
1999).

Ces déficiences diverses expose a la survenue de complications « indues » que I'on doit absolument
prévenir par des procédures spécifiques : escarre, ankylose articulaire, thrombo-phlébite, infection
urinaire, encombrement respiratoire...

Un traumatisme médullaire et ses conséquences, chez une personne le plus souvent jeune, en pleine
possession de ses facultés intellectuelles, expose a un risque dépressif majeur et justifie un
accompagnement psychologique. Les personnes auront a découvrir, avec leur entourage, la réalité des
situations du handicap, a réorganiser leur vie et a trouver les aides devenues nécessaires.

La gestion de I'ensemble de ces problemes implique I'organisation d'une filiere de prise en charge depuis
l'accident jusqu'a la réinsertion telle qu'elle est décrite dans le corps de la circulaire, a chaque stade de
prise en charge, sans oublier les considérations dues a la famille et a I'entourage.

I1I. - DONNEES EPIDEMIOLOGIQUES

On estime que 1'incidence annuelle des nouveaux blessés médullaires est de 1 200 en France, soit

19,4 traumatisés médullaires par an et par million d'habitants, et que la population de traumatisés
médullaires frangais est de 40 000 personnes. Chez les nouveaux blessés, 40 a 50 % (43,3 % dans
l'enquéte AFIGAP) seraient tétraplégiques et 50 a 60 %, paraplégiques (56,6 %). La moyenne d'age de
survenue est évaluée a 35 ans. L'enquéte AFIGAP précise la répartition suivante : 15-30 ans : 38 %, 30-
45 ans : 27,2 %, 45-60 ans : 22,4 %, plus de 60 ans : 9 %. La prédominance masculine est forte (73 %),
la fréquence est moindre chez 1'enfant.

La majorité de ces traumatismes est liée a 1'accidentologie routiere. On retiendra également une forte
représentation des accidents du travail et des pathologies psychiatriques. Le nombre des traumatismes
médullaires a augmenté sur les quarante dernieres années, tandis que la mortalité était en régression. Au-
dela de la premiere année, l'espérance de vie de cette population se rapproche de celle de la population
générale, notamment pour les paraplégiques (13).

IV.- LA PRISE EN CHARGE SANITAIRE

Les progres réalisés en cinquante ans dans le domaine de la prise en charge des traitements ont
radicalement changé le pronostic vital de ces victimes. Les conséquences directes et indirectes des
lésions de la moelle engagent le pronostic fonctionnel.

L'organisation de la prise en charge intra puis extra-hospitaliere en filieres et réseaux, I'organisation du
suivi du patient, la formalisation des programmes et procédures des soins sont les éléments clés des
soins, de la réinsertion et de la baisse de la morbidité. L'organisation en réseau doit également faciliter
les actions de recherche clinique et leur évaluation.

1. La prise en charge a la phase aigué
La prise en charge en urgence est précisée dans le corps de la circulaire. L'évaluation clinique
préhospitaliere des blessés médullaires doit prendre en compte 1'utilisation du score ASIA, la réanimation

cardio-respiratoire, la nécessité d'une pression artérielle optimale. L'assistance ventilatoire de ces blessés
qui présentent notamment une Iésion cervicale doit également faire I'objet d'une considération
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particuliere.
Les aspects psychologiques de la prise en charge du blessé et de son entourage, ainsi que la douleur
doivent étre pris en compte et organisés. (14)

2. La prise en charge en médecine physique et de réadaptation

Les équipes de MPR investies dans la prise en charge d'un traumatisé médullaire doivent assurer la
sécurité des patients par la prévention des complications, notamment thrombo-emboliques, respiratoires,
urinaires et articulaires.

2.1. L'équipe pluridisciplinaire

La prise en charge des traumatisés médullaires est coordonnée par le médecin de MPR et fait appel & des
compétences multidisciplinaires : médecins rééducateurs, chirurgiens spécialisés, ergothérapeutes et
kinésithérapeutes, parfaitement au courant des techniques chirurgicales et de leurs implications.

Les équipes doivent notamment connaitre les problemes neurophysiologiques et neuro-urologiques, avoir
un savoir-faire en kinésithérapie respiratoire, une connaissance des technologies et des limites de la
stimulation électrique fonctionnelle, ainsi qu'une bonne connaissance de l'appareillage. Les problemes
urinaires comme les questions sexologiques nécessitent qu'au moins un praticien, en dehors de l'urologue
consultant, ait une formation personnelle lui permettant un abord global de ces problemes. La prise en
charge nécessite également de pouvoir faire appel a un réseau de correspondants en orthopédie, neuro-
urologie, entéro-proctologie, chirurgie des escarres et gynéco-fertilité.

2.2. Les spécificités des soins

En ce qui concerne la kinésithérapie, les traumatisés médullaires lourds a la phase initiale justifient d'une
prise en charge quotidienne de kinésithérapie. Celle-ci sera moins importante en phase d'autonomie.
Ainsi, un masseur kinésithérapeute peut s'occuper a temps plein de 6 blessés médullaires lourds a la
phase initiale et de 9 ou 10 en phase d'autonomie.

Un tétraplégique doit bénéficier d'une heure par jour d'ergothérapie en travail individuel et d'une heure en
travail de groupe. La prise en charge en ergothérapie d'un paraplégique est plutot d'une demi-heure par
jour.

Le recours a un psychologue permet l'approche systémique et psychothérapeutique du blessé médullaire ;
il doit prendre en compte 1'entourage et les problématiques institutionnelles.

L'équipe soignante assure les soins spécialis€s, I'aide a 1'autonomie personnelle et participe a 1'éducation.
Enfin, les éducateurs d'activités physiques et sportives assurent le réentrainement a 1'effort et participent a
la réadaptation en fauteuil.

2.3. L'hébergement et le plateau technique

L'ensemble de 1'établissement doit étre accessible et 'environnement, adapté au blessé en fauteuil
roulant.

Le plateau technique permet le développement des programmes spécifiques de rééducation, notamment
un secteur d'évolution en fauteuil roulant, un secteur de réentrainement a 1'effort, une piscine de
rééducation, un parc d'essai de fauteuil roulant, et des solutions techniques d'aide au handicap
(appareillage, domotique, contrdle d'environnement, informatique, souleéve-malade...).

Les traumatisés médullaires doivent avoir acces a des installations d'urodynamique et d'appareillage sur
site.

3. La phase de sortie de MPR, la réinsertion
et le suivi médical au long cours
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Il appartient a chaque équipe d'organiser un suivi longitudinal régulier des patients de facon a ce que soit
maintenu un bon état de santé et a diminuer le nombre de réhospitalisations éventuelles. Ces rendez-vous
réguliers a deux mois, six mois, puis tous les ans, aupres d'un médecin de MPR spécialisé en rééducation
neurotraumatologique permettent de :

réaliser les bilans nécessaires cliniques et paracliniques, afin de dépister les complications ;
prévenir les complications liées aux dysfonctionnements multisystémiques ;

mettre a disposition les nouvelles thérapeutiques ;

réévaluer les aides techniques et les conditions environnementales de vie ;

accompagner la réinsertion sociale, voire socioprofessionnelle ;

optimiser la qualité de vie de la personne.

Ces examens peuvent nécessiter une hospitalisation programmée de courte durée. En fonction des
besoins, la personne doit pouvoir faire appel a un dispositif de consultations en neuro-urologie,
dermatologie, neuro-orthopédie, spasticité, troubles génito-sexuels.

V.- LORGANISATION DE LA PRISE EN CHARGE
DES TRAUMATISES MEDULLAIRES EN RESEAUX

Les centres de référence dans la prise en charge en aigu, en médecine physique et de réadaptation, en
réinsertion, en structures et services médico-sociaux impliqués dans 'accompagnement des traumatisés
médullaires s'organisent en réseaux.

Ces réseaux régionaux ont pour mission d'assurer la continuité et la qualité de la prise en charge,
conformément aux missions des réseaux rappelées dans le corps de la circulaire. Ces réseaux peuvent se
fédérer sur le plan national, de facon a promouvoir I'élaboration et la mise en oeuvre de protocoles de
prise en charge communs aux équipes engagées aupres des traumatisés médullaires.

De méme, une organisation nationale des réseaux régionaux, appuyée sur les centres de MPR,
permettrait de mieux connaitre la population des traumatisés médullaires, d'améliorer 1'organisation
générale de leur prise en charge. Cette organisation permettrait aux acteurs de mener a bien des actions
d'évaluation des protocoles, des pratiques, de promouvoir également des projets de recherche clinique et
sociale.

ANNEXE V )
LES PARTENAIRES SANITAIRES, MEDICO-SOCIAUX
ET SOCIAUX DES RESEAUX DE SANTE

Les membres des réseaux de prise en charge des traumatisé€s cranio-cérébraux et des traumatisés
médullaires sont multiples, tant au sein du secteur sanitaire que dans le secteur médico-social et social.

I. - DANS LE SECTEUR SANITAIRE

Le médecin traitant est le référent quotidien de patients parfois tres isolés. La formalisation du réseau
doit lui permettre un acces rapide et efficace aux partenaires extérieurs, afin d'éviter les ruptures de prise
en charge.

Les services d'hospitalisation aigué.

Les structures de MPR.

L'hopital de jour : la prise en charge d'un traumatisé en hopital de jour de MPR peut représenter un mode
de transition tres utile entre I'hospitalisation conventionnelle et un suivi plus espacé.

L'hospitalisation & domicile : la prise en charge en hospitalisation a domicile doit étre renforcée et
permettre la mise en oeuvre d'un projet de réadaptation. Elle offre aux personnes un projet thérapeutique,
qui permet d'associer les compétences hospitalieres (ergothérapie, prise en charge psychologique) a
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celles de la ville.

Les secteurs de psychiatrie : les équipes de psychiatrie, générale ou infanto-juvénile, constituent un
partenaire privilégié de la prise en charge de la dimension psychologique et/ou psychiatrique des patients
victimes de traumatismes cranio-cérébraux ou de traumatismes médullaires. Ces personnes peuvent ainsi
bénéficier d'une réponse a ces besoins grace a la formalisation d'une coopération des équipes de secteur
avec les équipes de MPR dans le cadre de leurs activités de liaison et de réseau, a la phase
d'hospitalisation en particulier. Au-dela de cette phase, la continuité de la prise en charge peut étre
assurée par les équipes de secteur, au travers de leurs activités ambulatoires de proximité, qu'il s'agisse
de consultations dans les centres médico-psychologiques (CMP) notamment, de visites a domicile ou
d'activités de liaison et de réseau dans des services ou structures sociales et médico-sociales.

II. - DANS LE SECTEUR MEDICO-SOCIAL ET SOCIAL

Des travaux relatifs a la politique menée en direction des traumatisés cranio-cérébraux sont en cours et
devraient déboucher sur un document d'orientation. Les développements qui suivent présentent le
dispositif actuel.

1. Le dispositif d'orientation et d'évaluation

Deux commissions, 1'une pour les enfants, I'autre pour les adultes, sont au coeur du dispositif
d'évaluation et d'orientation des personnes handicapées : les CDES et les COTOREDP. Elles procedent a
une évaluation individualisée, globale et pluridisciplinaire de la situation de la personne. Les
informations transmises par 1'équipe soignante ou les autres partenaires du réseau constituent un des
éléments essentiels de cette évaluation. Il sera donc utile de rechercher des mesures qui permettent
d'améliorer la qualité et les procédures d'échanges d'informations, le cas échéant sous forme de
conventions. La transmission des informations nécessaires aux commissions est essentielle pour leur
permettre de se prononcer rapidement et de fagon pertinente.

Les commissions départementales d'éducation spéciale (CDES) : 1a CDES est chargée d'évaluer la
situation de l'enfant dans son ensemble, aussi bien sur le plan éducatif, pédagogique que sur le plan
médical, et d'apprécier les mesures approprié€es a chaque enfant.

Elle fixe, a 'aide du guide baréme, le taux d'incapacité permettant I'ouverture du droit a 1'Allocation
d'éducation spéciale (AES) et éventuellement a 1'un de ses compléments, a la carte d'invalidité, voire a la
carte européenne de stationnement pour personnes handicapées. Elle oriente également l'enfant,
concretement, elle peut lui proposer suivant la situation :

e projet d'intégration en établissement scolaire ordinaire (avec, éventuellement, des enseignements
de soutien, des rééducations ou des traitements ambulatoires) ;

e une prise en charge en éducation spéciale (IME, IMPRO, IR...) ;

e une prise en charge par un service d'éducation spéciale et de soins a domicile.

Les commissions techniques d'orientation et de reclassement professionnel (COTOREP) : la COTOREP
est compétente pour les adultes handicapés a partir de 20 ans. Elle fixe le taux d'incapacité permettant
l'attribution de prestations financieres : 1'Allocation aux adultes handicapés(AAH) ou 1'Allocation
compensatrice pour l'aide d'une tierce personne (ACTP).

Par ailleurs, la COTOREP reconnait la qualité de travailleur handicapé, qui permet d'avoir acces aux
dispositifs spécialisés d'aide a l'insertion professionnelle et a la formation et ouvre aux entreprises le
bénéfice des aides liées a I'emploi de travailleurs handicapés. Elle oriente également les intéressés soit
vers la formation, soit vers 1'emploi, en milieu ordinaire ou en milieu protégé de travail. Enfin, la
COTOREP oriente vers des services médico-sociaux ou, pour les personnes qui ne peuvent pas étre
intégrées en milieu ordinaire de travail ou de vie, vers des établissements médico-sociaux.

Les sites pour la vie autonome (SVA) : le dispositif pour la vie autonome permet de développer 'acces
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aux solutions de compensation fonctionnelle des incapacités pour les personnes handicapées, quels que
soient l'origine ou la nature de leur déficience, leur age et leur lieu de résidence.

Chaque département devrait etre doté en 2004 d'un site pour la vie autonome. Un financement de 1'Etat
permet d'accompagner la mise en place du dispositif, de soutenir les équipes techniques d'évaluation
(appui a la mise en place, mise en réseau, formation...) et de contribuer avec d'autres partenaires
(mutuelles, conseils généraux) au financement, en complément des dispositifs 1égaux, des aides
techniques et des aménagements de lieux ordinaires de vie prescrits par ces équipes.

2. Les services et les établissements médico-sociaux

Le code de I'action sociale et des familles tel que modifié par la loi du 2 janvier 2002 rénovant l'action
sociale et médico-sociale prévoit une grande souplesse d'intervention pour I'ensemble des établissements
et services médico-sociaux, et notamment pour les structures d'accueil et d'accompagnement des enfants,
adolescents et adultes handicapés : prises en charge temporaire sur des durées courtes et variables, mode
séquentiel, a temps complet ou partiel, interventions a domicile ou dans le milieu de vie ordinaire.

En fonction des différents modes de prise en charge et des besoins de soins ou d'accompagnement des
personnes, il convient de faire appel aux services et structures médico-sociaux les plus adéquats,
conjugués en tant que besoin aux prestations de soins dans le champ sanitaire.

2.1. Les services et les centres ambulatoires

Les centres d'action médico-sociale précoce (CAMSP) : ils interviennent aupres des enfants de O a 6 ans
et de leurs familles pour le dépistage précoce des déficiences motrices, sensorielles ou mentales.

Les centres médico-psychologiques (CMPP) : ils assurent, pour les enfants et des adolescents de 3 a

18 ans, le dépistage et la rééducation de troubles neuropsychologiques (difficultés psychomotrices,
orthophoniques, troubles de 1'apprentissage) ou de troubles du comportement susceptibles d'une thérapie
médicale, d'une rééducation médico-psychologique ou d'une rééducation psychothérapique ou psycho-
pédagogique sous autorité médicale.

Les services d'éducation spéciale et de soins a domicile (SESSAD) : en 15 années de développement sur
I'ensemble du territoire, ils sont devenus un instrument incontournable de 1'intégration scolaire, mais aussi
sociale, des enfants et des adolescents. De la qualité de leur intervention dépendent souvent le
développement des capacités et la qualité de la vie du futur adulte. Ces services interviennent sur
décision des commissions départementales de 1'éducation spéciale (CDES).

Les services d'accompagnement a la vie sociale (SAVS) : plusieurs centaines de ces services, dont
certains concernent les traumatisés cranio-cérébraux, interviennent d'ores et déja a travers le pays, parfois
sous la dénomination d'équipes mobiles. Un projet de décret en préparation conforte leurs missions au
sein des structures prévues par le code de l'action sociale et des familles. Il est prévu qu'ils interviennent
sans médicalisation, avec pour vocation de favoriser le maintien ou la restauration des liens familiaux,
sociaux, scolaires, universitaires ou professionnels et de faciliter I'accés des personnes handicapées a
I'ensemble des services offerts par la collectivité.

Les services d'accompagnement médico-social pour les personnes adultes handicapées (SAMSAH) : le
projet de décret précité concernant les SAVS prévoit également la création des SAMSAH. Ces services
auront pour vocation, dans le cadre d'un accompagnement médico-social adapté comportant des
prestations de soins, de réaliser les missions d'intégration sociale et professionnelle également dévolues
aux SAVS.

Ces deux types de services d'accompagnement (SAVS et SAMSAH) interviendront sur décision de la
COTOREP, qui aura estimé au préalable que I'intéressé€ a besoin d'un accompagnement global et régulier.
Ces services auront donc pour vocation de suivre au jour le jour I'évolution des possibilités d'insertion de
la personne traumatisée et ce, en relation avec son environnement familial, social et, le cas échéant,
professionnel. Ainsi seront-ils 8 méme de signaler aux membres du réseau concernés les difficultés
rencontrées, de maniére a permettre une intervention rapide et adaptée des participants au réseau
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(nouvelle évaluation demandée a la COTOREP ou suggestion d'une nouvelle évaluation par I'UEROS...).
Les services de soins infirmiers a domicile (SSIAD) : ces services assurent, sur prescription médicale, et
essentiellement aux personnes dgées malades ou dépendantes, les soins infirmiers et d'hygi¢ne générale,
éventuellement d'autres soins relevant d'auxiliaires médicaux. L'intervention aupres des personnes
handicapées est actuellement possible, mais par dérogation.

Un projet de décret en préparation vise a compléter leur champ d'intervention, d'une part en élargissant
les publics bénéficiaires (ouverture aux adultes de moins de soixante ans) et, d'autre part, en précisant
leur mission, par la coordination avec les services d'aide a domicile, voire par 'ouverture d'un service
polyvalent d'aide et de soins a domicile.

La prescription est faite par le médecin traitant, sans intervention de la COTOREP, l'intervention de ces
services n'ayant pas pour objet un accompagnement global de la personne dans son milieu familial et
social.

2.2. Les établissements médico-sociaux

Les établissements pour enfants et adolescents : lorsque l'enfant ou 1'adolescent ne peut suivre une
scolarité au sein des établissements scolaires, il peut étre pris en charge, sur orientation de la CDES, par
les instituts médico-éducatifs (IME), les instituts médico-pédagogiques (IMP) et les instituts médico-
professionnels (IMPRO) ou par les instituts d'éducation motrice (IEM).

Les établissements pour adultes : lorsque les personnes ne peuvent retourner ou rester au domicile, des
structures d'hébergement peuvent les accueillir. Selon les besoins de soins et d'aide de la personne, un
accueil en foyer occupationnel (FO), en foyer d'accueil médicalis€ (FAM) ou en maison d'accueil
spécialisée (MAS) peut étre proposé. Les divers modes de prise en charge prévus par le code de 1'action
sociale et des familles (internat, accueil de jour, séjours temporaires, intervention a domicile...)
favoriseront 1'insertion de la personne. Ces orientations se font sur décision de la COTOREP.

Les foyers d'accueil médicalisés (FAM) et les maisons d'accueil spécialisées (MAS) : ces établissements
médico-sociaux ont vocation a accueillir des personnes lourdement handicapées et polyhandicapées. Ils
recoivent des adultes handicapés qui ne peuvent travailler, qui ont besoin d'aide pour effectuer les actes
essentiels de la vie et dont I'état nécessite une surveillance médicale et des soins constants.

Les soins constants ne sont pas des thérapeutiques actives, ni des soins intensifs qui ne pourraient étre
dispensés que dans un établissement de soins. Il s'agit essentiellement d'une surveillance médicale
réguliere avec recours au médecin, en cas d'urgence, et de la poursuite des traitements et des
rééducations d'entretien, des soins de maternage et de nursing requis par l'état des personnes accueillies.
Ces établissements apportent aux résidents l'aide constante due a leur absence d'autonomie. Leur sont
également proposées des activités occupationnelles et d'éveil, ainsi qu'une ouverture sur la vie sociale et
culturelle, destinée notamment a préserver et améliorer leurs acquis et prévenir leur régression.

Des services externalisés, adossés a des MAS ou des FAM, se mettent progressivement en place. Ils
assurent la prise en charge a domicile pour les personnes trés lourdement handicapées. La vie a domicile
peut, en effet, &tre une alternative possible a la vie en établissement. C'est pourquoi ce dispositif permet
de recourir au plateau technique des établissements et de bénéficier de 1'expérience du personnel en
matiere de soins et d'accompagnement aupres des personnes lourdement handicapées.

Les foyers occupationnels : ces établissements médico-sociaux accueillent des personnes qui ne sont pas
en mesure de travailler mais qui, disposant d'une certaine autonomie physique ou intellectuelle, ne
relevent pas des maisons d'accueil spécialisées, ou des foyers d'accueil médicalisés. En général, ces
foyers sont ouverts toute I'année. Ils peuvent offrir un accueil a la journée ou a temps complet. Une
équipe composée en majorité de travailleurs sociaux et, éventuellement, de personnel médical et
paramédical assure le fonctionnement de la structure.

2.3. Les établissement médico-sociaux concourant a 1'évaluation et a la réinsertion

Les unités d'évaluation de réentrainement et d'orientation socioprofessionnelle (UEROS) plus spécifiques
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pour les traumatisés cranio-cérébraux : les UEROS sont au nombre des établissements et services de pré-
orientation et sont spécifiques pour les traumatisés cranio-cérébraux. Elles sont chargées d'évaluer les
difficultés et les potentialités de la personne, d'élaborer un programme de réentrainement a la vie active
et un projet d'insertion sociale et éventuellement professionnel, d'informer les intéressés, leurs familles,
les professionnels et les commissions sur les handicaps constatés, de conseiller sur les orientations et
d'assurer un suivi de la personne a la sortie.

Une réflexion est actuellement en cours sur 1'élargissement de leurs missions, un meilleur positionnement
a l'articulation entre les champs sanitaire et médico-social et, en conséquence, une évolution de leur
mode de fonctionnement.

Les centres de préorientation : ces structures, qui peuvent étre rattachées a des établissements de
réadaptation fonctionnelle ou de rééducation professionnelle, accueillent des personnes reconnues
travailleurs handicapés par la COTOREP, qui nécessitent une évaluation approfondie et un
accompagnement pour I'élaboration d'un projet professionnel.

2 4. Les établissement médico-sociaux concourant a l'insertion professionnelle

Concernant l'insertion ou la réinsertion professionnelle, la COTOREP reconnait, s'il y a lieu, la qualité de
travailleur handicapé des personnes, qui permet selon les besoins d'accéder aux dispositifs spécialisés
d'aide a l'insertion professionnelle et a la formation, et donne acceés aux mesures de ' AGEFIPH.
L'orientation professionnelle proposée aux personnes peut se faire vers :

o la formation : stage de préorientation, stage en centre de formation ordinaire ou spécialisé (centre
de rééducation professionnelle), contrat d'apprentissage ou d'insertion en alternance ;

e l'emploi en milieu ordinaire, via ' ANPE ou le réseau de placement spécialisé cap emploi ;

o le milieu protégé de travail : centre et service d'aide par le travail (CAT/SAT), atelier protégé.

L'objectif de réinsertion professionnelle fait I'objet de démarches spécifiques en direction de personnes
lourdement handicapées (notamment traumatisés médullaires et cérébro-1€sés). L'association COMETE-
France, qui regroupe des médecins de MPR, promeut des actions, sur la base d'une convention avec
I'AGEFIPH visant a favoriser 1'élaboration de stratégies d'insertion sociale et professionnelle précoce. 11
existe également des dispositifs particuliers, développés dans le cadre des programmes départementaux
d'insertion des travailleurs handicapées relevant des DDTEFP et financés par les conseils régionaux,
I'AGEFIPH, les conseils généraux.

Les centres de rééducation professionnelle (CRP) : la mission des CRP consiste a dispenser une
formation qualifiante aux personnes handicapées en vue de leur insertion ou réinsertion professionnelle,
soit vers le milieu de travail ordinaire, soit vers le milieu protégé. La COTOREP oriente vers un CRP les
personnes dont le handicap nécessite une pédagogie ou un accompagnement médico-social personnalisés.
Les centres et services d'aides par le travail (CAT/SAT) : les CAT sont des établissements médico-
sociaux qui offrent aux personnes handicapées des activités productives en méme temps qu'un soutien
médico-social. L'admission dans un CAT constitue I'une des étapes vers une réinsertion sociale et
professionnelle. La situation de la personne concernée doit étre réexaminée régulierement.

3. Les associations d'usagers
Le réseau doit naturellement, en fonction des possibilités locales, comprendre les associations d'usagers
et de familles. Celles-ci expriment les attentes, besoins et difficultés des personnes ; en retour, elles ont
besoin d'aide pour sortir de I'isolement et pour assurer I'accompagnement quotidien des personnes

traumatisées et de leurs proches.

Liste des abréviations
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AAH : Allocation aux adultes handicapées.

ACTP : Allocation compensatrice pour l'aide d'une tierce personne.

AES : Allocation d'éducation spéciale.

AFIGAP : association internationale des groupes d'animation de la paraplégie.
AGEFIPH : Association nationale de gestion du fonds pour l'insertion des personnes handicapées.
ANAES : Agence nationale d'accréditation et d'évaluation en santé.

APF : Association des paralysés de France.

ARH : Agence régionale de I'hospitalisation.

CAMSP : Centre d'action médico-sociale précoce.

CAT/SAT : Centre et service d'aide par le travail.

CDES : Commission départementale d'éducation spéciale.

CLIS : Classe d'intégration scolaire.

CMPP : Centre médico-psychologique.

COTOREP : Commission technique d'orientation et de reclassement professionnel.
CRP : Centre de rééducation professionnelle.

DIU : Dipléme inter-universitaire.

DRASS : Direction régionale des affaires sanitaires et sociales.

EVC : Etat végétatif chronique.

EPR : Etat pauci-relationnel.

FAM : Foyer d'accueil médicalisé.

FO : Foyer occupationnel.

HAD : Hospitalisation a domicile.

MAS : Maison d'accueil spécialisée.

MPR : Médecine physique et de réadaptation.

IEM : Institut d'éducation motrice.

IME : Institut médico-éducatif.

IMP : Institut médico-pédagogique.

IMPRO : Institut médico-professionnel.

SAMSAH : Service d'accompagnement médico-social pour les personnes adultes handicapées.
SAMU : Service d'aide médicale d'urgence.

SAVS : Service d'accompagnement a la vie sociale.

SFAR : Société frangaise d'anesthésie et de réanimation.

SMUR : Service mobile d'urgence et de réanimation.

SROS : Schéma régional d'organisation sanitaire.

SSR : Soin de suite et de réadaptation.

SSIAD : Service de soins infirmiers a domicile.

SESSAD : Service d'éducation spéciale et de soins a domicile.

SVA : Site pour la vie autonome.

UEROS : Unité d'évaluation de ré-entralnement et d'orientation socioprofessionnelle.
UMH : Unité mobile hospitaliere.

UPI : Unité pédagogique d'intégration.
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Abstract

Objective: To identify the long-term clinical, individual, and social risk factors for the development of pressure ulcers (PUs) in traumatic spinal
cord—injured persons with tetraplegia (TSCIt).

Design: Cohort survey with self-applied questionnaires in 1995 and 2006.

Setting: Thirty-five French-speaking European physical medicine and rehabilitation centers participating in the Tetrafigap surveys.
Participants: Tetraplegic adults (N=1641) were surveyed after an initial posttraumatic period of at least 2 years. Eleven years later, a follow-up
was done for 1327 TSCIt, among whom 221 had died and 547 could be surveyed again.

Interventions: Not applicable.

Main Outcome Measures: The proportion of PUs documented at the various defined time points, relative to the medical and social situations of
the TSCIt, by using univariate analyses followed by logistic regression.

Results: Of the participants, 73.4% presented with a PU during at least 1 period after their injury. Four factors had an effect on the occurrence of
PUs in the long-term. Protective features for this population were incomplete motor impairment (odds ratio, 0.5) and the ability to walk (odds
ratio, 0.2), whereas a strong predictive factor was the development of a PU during the initial posttrauma phase (odds ratio, 2.7). Finally, a
significant situational factor was the lack of a social network (odds ratio, 3.1).

Conclusions: We believe that the highlighting of a motor incomplete feature of SCI (protective against the development of a PU) and of a medical
risk factor, an early PU (which served as a definitive marker of the trajectory of TSCIt), together with a social situational factor, indicates the
crucial role of initial management and long-term follow-up.

Archives of Physical Medicine and Rehabilitation 2017;98:1782-91
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A spinal cord injury (SCI) causes physiological disturbances
leading to multisystem deficiencies, which result in activity lim-
itations and restrictions in social participation,’ linked to the
immediate consequences of the SCI but also to complications.”
The use of this biopsychosocial framework for SCI research is
strongly encouraged by the World Health Organization, notably
through the International Perspectives on Spinal Cord Injury
report, in order to improve comparability by using standards for
data collections.” Some high-income countries have established a
central registry of SCI—for example, in Canada,” where the

Disclosures: none.

registry has improved clinical care by standardizing assessment,”
or in the United States.”’ For instance, Chen et al® demon-
strated a recent increase in the prevalence of pressure ulcers (PUs),
with the advantage of including a large number of subjects over a
long period, by using the National Spinal Cord Injury Database.
PUs thus constitute a characteristic complication experienced by
persons with Neikg

Most studies concerning PUs in SCI have used a cross-
sectional approach, highlighting >200 individual PU risk factors
(RFs),'"” and the guidelines of the National Pressure Ulcer Advi-
sory Panel and the European Pressure Ulcer Advisory Panel
described population-specific RFs and included preventive rec-
ommendations.'' Cohort studies'>"? (eg, the Swiss SCI survey)
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are a particularly appropriate study design to describe functioning
over time in persons with SCI and could facilitate on a longer term
the establishment of factors that actually lead to PUs'* and to PU
recurrence.'” There are no SCI registries in French-speaking
Europe, despite the need for a comparison of epidemiologic
knowledge,'®!” and the 2 Tetrafigap surveys represented an op-
portunity to get European disability data from social surveys, with
self-reporting.'*'”

Tetrafigap were multicenter surveys carried out in Europe on a
single population of traumatic spinal cord—injured persons with
tetraplegia (TSCIt), who were surveyed on medical and social
data.'® Their analysis has already underlined PUs as a long-term
clinical RF of death in TSCIt, suggesting the need for a more
in-depth study of Tetrafigap data concerning skin complications, '’
also supported by an epidemiologic increase of cervical injury
over time.'” No difference in the incidence of PUs between
paraplegic and tetraplegic patients could be systematically
demonstrated.”’ Nevertheless, Krause’' and Verschueren®” and
colleagues described the occurrence of PUs during the initial
phase in approximately one third of SCI populations, with a
particular risk in persons with tetraplegia.

The main objective of our current study was to identify the
medical and social factors linked to the long-term occurrence of
PUs in TSCIt. Our secondary objective was to provide a longi-
tudinal description of the prevalence of PUs secondary to SCI.

Methods

Study population and core variables

A cohort of French-speaking TSCIt was initially identified in 1995
by 35 French, Swiss, and Belgian physical and rehabilitation
medicine centers (Tetrafigap survey) in order to carry out an
exhaustive census of TSCIt, with the general objective of evaluating
their life conditions in the community. The survey initially con-
sisted of a self-administered questionnaire and included persons
with cervical SCI, aged >16 years at the time of injury and with a
minimum 2-year delay before the start of the survey.'® TSCIt were
asked whether they would agree to participate in a second survey
with a new questionnaire. Each of the 2 surveys, conducted 11 years
apart, explored several domains based on 119 single or multiple-
choice questions and 18 open questions in 1995 (150 and 7 ques-
tions, respectively, in 2006). First, domains were social and medical
situations and their evolution at any delay after the accident. TSCIt
were also questioned about their human and technical environ-
ments, autonomy, and perceived health. We determined 5 distinct
periods of analysis for the current study (fig 1): (1) period P1, be-
tween the accident and the time of discharge to home after
completion of the first rehabilitation; (2) period P2, between the end
of the first rehabilitation and the first survey conducted in 1995; (3)

List of abbreviations:

AIS American Spinal Injury Association
Impairment Scale
PU pressure ulcer
RF risk factor
SCI spinal cord injury
TSCIt traumatic spinal cord—injured persons with
tetraplegia
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the situation in 1995; (4) period P3, between 1995 and 2006; and (5)
the situation during the second survey of 2006.

The Tetrafigap survey questions were, among others, related
to complications that TSCIt experienced since their accident and
notably about the presence of at least 1 PU of any grade at each
of the 5 periods. The stated presence of PUs at both cross-
sectional periods, 1995 and 2006, was considered to be current at
the time of answering the questionnaire. Some core variables had
to be constructed for analysis (appendix 1) as standardized
specific tools; for example, the French translation of the Inter-
national SCI Data Sets was not available at the time of the
Tetrafigap surveys.

TSCIt were questioned in 1995 and again in 2006 (see fig 1). After
determining the vital status of survey dropouts, by querying the French
National Directory of Individuals, we found that 221 persons had died
since the first survey and before completing the second question-
naire.'” A total of 547 TSCTIt returned their questionnaire in 2006. Our
study population thus consisted of 768 subjects and, among their
questionnaires, 742 could be used for a PU-related longitudinal study.

Statistical methods

Statistical analysis was performed by using SAS version 9.4"
software. We first carried out descriptive statistics on the pres-
ence of PUs along the defined study periods and compared the
characteristics of the population samples that completed the
questionnaire in 1995 and responded again, or not, in 2006. Then
we sought for factors associated with PUs in 2006 by means of
univariate analyses (comparisons were done by means of a
Student 7 test or a chi-square test with the usual significance
threshold of P<.05). We studied medical and social data likely to
influence the presence of PUs: predictive factors (ie, those of P1
and 1995) and situational factors (ie, coexisting with the PUs in
2006). Then we created a model combining control variables
(individual characteristics and neurologic status—specific data)
with significant PU-predictive RFs in a multivariate analysis, as
we aimed to predict the 2006 situation, relying on earlier data.
Only the variable “social network” did not exist in the first
questionnaire and was significant in the univariate analyses. We
thus decided to include this situational factor alone in the
multivariate analysis.

The second survey, 11 years after the initial survey, was per-
formed after having received a favorable ruling from the French
Advisory Committee for data processing in terms of research in
the field of health, along with authorization from the French Na-
tional Data Protection Commission, in accordance with French
legal obligations.

Results

Participants

A comparison of the demographic and clinical characteristics of
the population included in this study, first surveyed in 1995 and
again in 2006, is provided in table 1. In 1995, the mean age + SD
of the population included in this study was 43.6+13.5 years. In
2006, the mean age £+ SD of the participants who answered the
second survey was 51.0+10.9 years. Responders and non-
responders in 2006 were not different for sex and neurologic
level of injury. Nonrespondents in 2006 were older at the time of
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> 2 years post-trauma

= 1641 TSCIt surveyed

I 314 TSCIt not traceable

no agreement to participate a
2nd time or unknown adress

v

Periods of analysis
(current study)
‘ Injury
P1
Rehabilitation
A4
t I
. |
! before inclusion
v h 4
1995 First Survey
P3
A 4
2006 Second Survey

= 1327 TSCIt followed-up

- 559 TSCIt missing

refusal to participate
or not living at the indicated
address orno answer

- 221 TSCIt died

before completing the 2nd
questionnaire

v

547 TSCIt completed the 2" questionnaire

Fig 1  Chronology and samples of the 2 Tetrafigap surveys. P1, P2, and P3: longitudinal periods of the study.

their accident than the TSCIt who completed the second ques-
tionnaire, and the significantly different factors between re-
sponders and nonresponders in 2006 were mainly the sensory
(but not motor) completeness of injury and marital sta-
tus in 1995.

PUs at the different periods

Figure 2 shows the PU rate declared by TSCIt in the Tetrafigap
surveys at periods P1, P2 to 1995 inclusive, and finally in 2006.

The presence of a PU during one of the periods was significantly
related to the presence of a PU during the previous period (P<.05),
and 73.4% of the 742 TSCIt presented with a PU during at least 1
postinjury period. A PU was present at all periods in 6.3% of our
population. However, 20.7% of TSCIt alive in 2006 and 5.8% of
the deceased subjects had never declared any PUs. Nearly 60% of
TSCIt without a PU during the initial period, versus 34% with a
PU, declared no PU during the subsequent periods. Retrospec-
tively, in 137 survivors with a PU in 2006, 64.2% had declared a
PU during P1, in contrast to only 29.1% of the 384 survivors with
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Table 1  Compared characteristics of study samples
Respondents vs
Nonrespondents
Respondents in Deceased Before Respondents in Nonrespondents in in 2006
Characteristics 1995 (N=1641) 2006 (n=221) 2006 (n=547) 2006 (n=873) P*
Sex .84 NS
Men 1315 (80) 189 (86) 435 (80) 691 (79)
Women 326 (20) 32 (14) 112 (20) 182 (21)
Neurologic level of injury .49 NS
Cl-4 106 (7) 16 (7) 38 (7) 52 (7)
C5-6 1114 (75) 150 (79) 394 (75) 570 (73)
C7 or lower 274 (18) 24 (13) 93 (18) 157 (20)
Initial complete injury .01
Yes 1100 (75) 139 (76) 391 (79) 570 (73)
No 359 (25) 43 (24) 103 (21) 213 (27)
Sensory complete .003¢
impairment in 1995
Yes 581 (37) 92 (45) 217 (41) 272 (33)
No 981 (63) 114 (55) 314 (59) 553 (67)
Motor complete .08 NS
impairment in 1995
Yes 820 (53) 130 (64) 285 (54) 405 (49)
No 731 (47) 74 (36) 241 (46) 416 (51)
Cause of injury .12 NS
Road accident 941 (58) 122 (56) 304 (57) 515 (59)
Sport 365 (22) 29 (13) 145 (27) 191 (22)
Home accident 74 (5) 17 (8) 17 (3) 40 (5)
Other 249 (15) 51 (23) 72 (13) 126 (14)
Brain injury at accident .03/
Yes 390 (25) 56 (27) 113 (22) 221 (27)
No 1171 (75) 152 (73) 412 (78) 607 (73)
Marital status in 1995 .007*
Partner 681 (42) 125 (57) 190 (35) 366 (42)
No partner 958 (58) 9 (43) 357 (65) 507 (58)
Occupational status in 1995 .83 NS
Active 1106 (67) 163 (74) 365 (67) 578 (66)
Other 533 (33) 56 (26) 182 (33) 295 (34)
Age at time of accident (y) 31413 3715 28410 31+13 <.001°
Delay between injury and 12.9 (2—50) 14.1 (3—40) 12.7 (2—50) 11.7 (2—43) .30 NS

first survey (y)

NOTE. Values are n (%), mean =+ SD, mean (range), or as otherwise indicated.

Abbreviation: NS, not significant.
* Student t test or chi-square test.
T P<.05.
' p<.01.
§ P<.001.

no PU in 2006 (P<.001). Of 221 TSCIt who died between 1995
and 2006, 74.7% had declared a PU during P1 and 41.2% during
all periods before death.

Risk factors for PUs in 2006

Factors associated with presence of PUs in 2006

Tables 2 and 3 present the univariate analyses of the study vari-
ables at the various posttraumatic periods according to the pres-
ence of a PU in 2006. The only significant variable at the initial
posttrauma period was the presence of a tracheotomy. Then, early

www.archives-pmr.org

and subsequent PUs, and their technical means of prevention,
were associated factors with a later occurrence of a PU, as well as
the follow-up by a nurse or physiotherapist, or both. Incomplete
sensory and motor impairments, walking, and functional inde-
pendence were protective associated factors. Finally, among social
participation restrictions and personal factors, unemployment, a
weak social network, and a poor perceived well-being were linked
to late PUs.

Factors predictive of PUs in the long-term
The logistic regression (table 4) performed on the earlier
(initial and 1995) factors, which were significant at the previous
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. Intermediate
Initial phase phase Late phase
(P1) (2006)
(P2 - 1995)

Deaths =
91 (48%)

Deaths =
74 (25%)

Deaths =
13 (37%)

Deaths =
43 (19%)

Fig2 Longitudinal description of the presence of PUs at the different phases since the accident in 742 TSCIt. Each percentage is relative to the
responding population from the previous phase.
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Table 2  Rate of persons with PUs in 2006 according to initial
factors, early skin complications, and follow-up

Initial Period n  PUs (%) P*

Sex .27 NS
Male 422 27
Female 108 22

Age at time of accident .66 NS
<31y 391 26
31—45y 97 29
>45y 42 21

Severity of initial injury 47 NS
Complete 381 27
Incomplete 98 23

Neurologic level of injury .59 NS
C1-4 128 29
C5-6 289 25
C7 or lower 91 23

Brain injury at accident .21 NS
Yes 108 31
No 402 25

Tracheotomy <.001
Yes 180 36
No 334 21

Rehabilitation duration .16 NS
<9mo 126 21
9—18mo 319 29
>18mo 59 24

Skin Complications and Follow-Up n  PUs (%) P*

PU during the initial phase <.001'
Yes 319 32
No 202 17

PU in 1995 <.001
Yes 55 62
No 455 22

Protective equipment in 1995 .004
Yes 370 30
No 160 18

Protective equipment in 2006 <.001"
Yes 297 36
No 233 14

Followed by at least 1 physician 1995 .68 NS
Yes 478 26
No 52 29

Followed by a nurse 1995 <.001"
Yes 196 36
No 334 21

Followed by a physiotherapist 1995 <.001'
Yes 248 34
No 282 20

Followed by at least 1 physician 2006 .17 NS
Yes 494 26
No 36 36

Followed by physiotherapist or nurse 2006 .06 NS
Yes 340 29
No 190 22

Abbreviation: NS, not significant.
* Chi-square test.
T p<.001.
+ p<.01.

www.archives-pmr.org

step, showed that the declaration of a PU during the initial period
was the only P1 factor predictive of the presence of a PU in 2006,
and was the strongest predictor. The clinical motor data in 1995
were predictive of PU development in 2006, with a significantly
lower risk in cases of incomplete motor impairment and the ability
to walk. Finally, lack of a social network in 2006 was significantly
linked to the presence of PUs.

Discussion

Our model for the long-term presence of PUs in TSCIt combined 3
predictive factors—2 clinical protective features (motor incom-
plete impairment and the ability to walk) and 1 medical RF (the
first skin event and notably an early PU)—with a situational factor
related to the social participation of TSCIt (absence of so-
cial network).

A high proportion of our population (almost three quarters of
the TSCIt) presented with a PU at one period or another, in line
with the findings of Byrne and Salzberg,'” who reported a rate of
up to 85% during the lifetime of persons with SCI. In 2006, 23.6%
of TSCIt presented with a PU, with a mean posttraumatic
perspective of nearly 24 years (vs 14.1% in 1995>%). This 23.6%
annual rate beyond 20 years after the trauma was consistent with
the previous literature.”’ The rate trended upward during the fixed
interval between our 2 surveys, and Chen® also showed a steady
risk of PUs during the 10 first years, which increased at 15 years
postinjury. Post-SCI delay was already shown as an RF for PUs,”*
but although our survey was cross-sectional at 2 periods inde-
pendent of time after injury, the initial PU again appeared to be
associated with the later occurrence of PUs. Virtually two thirds of
our TSCIt population declared having developed a PU during the
initial posttraumatic phase. Gélis et al’’ reported a rate of
approximately 30% at admission to rehabilitation, and Chen
et al” reported a 23.7% to 31.7% rate of PUs during the initial
rehabilitation. These rates pertained to patients admitted to
specialist units or included in a specific SCI management model,
respectively.”’*> With a prospective design, Scheel-Sailer et al*®
reported a 54.3% rate of PUs in 35 patients during initial reha-
bilitation (and 11.4% at admission) in a Swiss clinic specializing
in SClIs. Initial rehabilitation was shown as an RF in this study,
contrary to the level of injury (paraplegia or tetraplegia) for
instance. Our population was, instead, exclusively composed of
TSCIt and was recruited in part from specialist units and in part
from polyvalent units. Verschueren et al*® also found that the
occurrence of a PU during acute rehabilitation phase was the
strongest RF for subsequent PUs.”” Some authors have described a
“disproportionate” number of hospitalization days for persons
with SCI presenting with recurrent skin complications,””** and
other researchers have reported subsequent recurrences after a first
PU episode, such as Chen® in a follow-up study between 1984 and
2002, or Garber et al”’ during a shorter periocl.24

With a mean perspective of >23 years in our study, PUs
remained associated with other various conventionally incrimi-
nated factors.*'®*°** We considered initial tracheotomy associ-
ated with PUs in the long-term as a marker of the initial severity of
injury, in accordance with Gélis et al.”’ More classically, studies
reported mobility as a significant protective factor against PUs, in
accordance with our findings.**** Chen® showed a lower risk of
PUs for persons with American Spinal Injury Association
Impairment Scale (AIS) grade C and particularly grade D SCIs,
compared with more severe AIS grades (complete injury and
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Table 3

Rate of persons with PUs in 2006 according to im-

pairments, activity limitations, restrictions of participation, and

personal factors

Impairments and Activity Limitations n

PUs (%) P*

Motor complete impairment in 1995 <.001'
Yes 279 34
No 230 17

Sensory complete impairment in 1995 .18 NS
Yes 213 30
No 301 24

Motor complete impairment in 2006 <.001'
Yes 316 32
No 200 17

Sensory complete impairment in 2006 012
Yes 220 32
No 304 22

Independence in 1995/ <.001'
Group 1 (dependant) 186 39
Group 2 (intermediate) 216 24
Group 3 (independent) (ref) 126 11

Walking in 1995 <.001'
Yes 112 8
No 404 31

Walking in 2006 .009°
Yes 147 18
No 383 30

Social Participation Restrictions

and Personal Factors n PUs (%) P*

Level of education 1995 .49 NS
No schooling or primary 75 28

education

Secondary education 295 27
Higher education 122 22

Occupational status in P1 .07 NS
Employed 355 24
Unemployed 175 31

Occupational status in 1995 .03
Employed 160 21
Unemployed 370 29

Occupational status in 2006 .006°
Employed 107 16
Unemployed 423 29

Marital status in P1 .69 NS
In a relationship 182 27
Not in a relationship 348 26

Marital status in 1995 .53 NS
In a relationship 258 25
Not in a relationship 272 28

Marital status in 2006 .16 NS
In a relationship 280 24
Not in a relationship 249 29

Social network in 2006 .003°
Low 76 41
Moderate 278 26
Strong 176 20

Family network in 2006" 74 NS
Weak or moderate 328 26
Strong or very strong 202 27

(continued on next column)

Table 3 (continued)

Social Participation Restrictions

and Personal Factors n PUs (%) P*
Activity score in 1995 .74 NS
Low 308 28
Moderate 200 25
Strong 200 27
Activity score in 2006 .07 NS
Low 263 29
Moderate 225 26
Strong 42 12
Perceived well-being in 1995 .008°
Good 412 24
Poor 104 37
Perceived well-being in 2006 <.001'
Good 373 21
Poor 148 41

Abbreviations: NS, not significant; ref, reference.
* Chi-square test.
T p<.001.
' p<.05.
5 p<.01.
I Data not in the 2006 questionnaire.
9 Data not in the 1995 questionnaire.

sensory incomplete impairment). Scheel-Sailer”® found that
completeness of the lesion was an RF for PUs during hospital
stays, and Middleton et al’’ also reported the same trend relative
to repeat hospitalizations due to PUs, having compared AIS grade
D (protective) with grades A to C. Other usual important RFs,
such as age at injury, did not emerge as significant in our study or
in the selected models in the review by Marin et al.** We hy-
pothesize that some relevant RFs may become less in evidence
with time, such as delay since injury, which some authors have
linked with a progressive acquired experience that could protect
against PUs.* The same could apply for occupational status and
marital status, which might be integrated into wider concepts such
as “social network” in long-term assessments. This social factor
appeared to be independent in our study as a situational factor.
Other studies”*® found social factors to be linked to PU devel-
opment, in terms of employment status, health practice and belief,
and level of activity, among other factors, but less clearly in terms
of social networks and community reintegration, and with
methods that may be particularly difficult to compare. Within
these methods, surveys of patient self-reported prevalence were
excluded from the latest review of RFs for PU development in SCI
because of potential recall bias.>* Nevertheless, these subjective
data represent key factors for access to appropriate health care,”
and the specific relationship that we found between lack of a
social network and occurrence of PUs has also been described
previously.”!

Our results suggest that skin prevention programs are impor-
tant from the early phase onward,” as the initial PU dictated the
whole trajectory of TSCIt. The establishment of major acute SCI
centers thus led to the concept of system versus nonsystem
management, and Richardson and Meyer”® already reported that
the prevalence of PUs was significantly lower in system patients in
6 categories according to the neurologic level and the complete-
ness of injury. Although initial care management has been shown
as a significant RF for PUs in persons with SCI,** the literature is
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Table 4 Correlation of predictive and situational factors with
the occurrence of long-term PUs (logistic regression)

Effect OR  95% Cl P*

Sex
Male 1.2 0.7-23 .51 NS
Female (ref) 1.0

Age at time of accident
>45y 1.0 0.98—1.03 .67 NS
<45y (ref) 1.0

Neurologic level of injury
C5 or lower 09 0.8-1.2 .75NS
Higher than C5 (ref) 1.0

Rehabilitation duration
>9mo 1.0 0.96—1.01 .31 NS
<9mo (ref) 1.0

Tracheotomy at initial period
No 0.9 0.5—1.4 .56 NS
Yes (ref) 1.0

Initial PU
Present 2.7  1.6—47 <.001
Absent (ref) 1.0

Occupational status 1995
Employed 0.7 0.4—1.4  .34NS
Unemployed (ref) 1.0

Independence 1995
Group 1 (dependent) 1.4 0.6—3.5 .46 NS
Group 2 (intermediate) 1.0 0.4—2.4 .90 NS
Group 3 (independent) (ref) 1.0

Perceived well-being 1995
Poor 1.2 0.6—2.2 .59 NS
Good (ref) 1.0

Motor impairment 1995
Incomplete 0.5 0.3-0.9 .03¢
Complete (ref) 1.0

Walking in 1995
Yes 0.2 0.1-0.6 .003"
No (ref) 1.0

Protective equipment in 1995
No 1.7 0.8-3.3 .17 NS
Yes (ref) 1.0

Follow-up by a nurse 1995
No 1.3 0.7—-2.2 41 NS
Yes (ref) 1.0

Follow-up by a physiotherapist 1995
No 1.5 0.9-2.6 .10 NS
Yes (ref) 1.0

Social network in 2006
Low 3.1 1.5-6.5 .003°
Moderate 1.2 0.7-2.1 48NS
Strong (ref) 1.0

Abbreviations: CI, confidence interval; NS, not significant; OR, odds
ratio; ref, reference class for each variable.

* Chi-square test.

' p<.001.

+ P<.05.

§ p<.01.

scarce about the impact of a systematic follow-up. No link was
found in our study to medical follow-up, but paramedical follow-
up (by a nurse or a physiotherapist) was associated with an

www.archives-pmr.org

increased risk of PUs in the univariate analyses. We approximated
this apparently paradoxical result to a previous finding that a
nursing-home stay could be a significant RF for PUs*; however, on
the one hand, our data were unable to distinguish between care for
skin complications or for more global nursing involving more
severe neurologic features of SCI (potentially at risk of a higher
PU incidence rate), and on the other hand, this finding did not
remain in our multivariate analysis that theoretically provides a
greater statistical power to the relationship between variables.
However, according to Marin,”* potentially important RFs for PUs
could be identified through univariate analyses or other methods,
which should not be systematically disregarded. Moreover,
DeVivo® noted that long-term mortality rates showed no recent
improvement, and newer and more effective methods of preven-
tion and treatment needed to be developed. We believe that this
should lead not only to a comprehensive initial management in
specialist units but also to multidisciplinary networks for SCI
organizing follow-up between specialist units and community
health care,”’ as already recommended by all senior medical and
paramedical staff at the National Spinal Cord Injury Centre in
July 2001.%!

Study limitations

Despite the in-depth research, the missing contact details could
not be found. A systematic search of the vital status of all
dropouts provided us with a precise number of deaths and led to a
previous article.'” Our data were also based on self-
questionnaires and, although these provided essential informa-
tion concerning the patients’ point of view, the estimation of
medical and even social data was subject to error because of
memory effects or interpretation. In our study, TSCIt did not have
to report the precise grade of their PUs (as most often used in
studies including physical examinations), since it may be difficult
for them to remember the grade rather than the consequences of
PUs (bed rest, rehospitalization, etc). We also did not have pre-
cise information concerning the psychological status of the TSCIt
in our study, which may have some influence on the genesis of
PUs in this population and is also often lacking in the litera-
ture.”****? In the Tetrafigap surveys, psychological factors were
evaluated by using multiple-choice questions about perceived
“well-being” as a resulting factor. This link between self-
perceived health, well-being, and social and psychological fac-
tors has already been addressed in the literature,”"> and we also
found an association between the level of perceived “well-being”
and the long-term presence of PUs.

Conclusions

The presence of PUs in TSCIt, long after the traumatic injury, was
limited in cases of an incomplete motor feature and the ability to
walk, was promoted by the existence of skin complications during
the early posttraumatic phase, and was associated with a low so-
cial network. According to the World Health Organization report
in the context of the Global Disability Action Plan,” these results
should give rise to additional studies aimed at analyzing the long-
term effects of initial management methods, and then of medical
and paramedical follow-up, on the prevention of skin complica-
tions in persons with SCI after their reintegration into
the community.
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Appendix 1 Description of Core Variables

The independence of TSCIt was classified into 3 groups according
to human assistance needs, assessed in 10 activities of daily living
(ADL): toileting; eating; dressing; bladder and bowel manage-
ment; writing; locomotion with a manual wheelchair; and bed,
toilet, and tub/shower transfers. Group 1 was dependent for all
ADL, group 2 for 5 to 9 ADL, and group 3 for 1 to 4 ADL. Social
network involved relationships with friends, neighbors, col-
leagues, and/or partners, and was considered according to the
number of contacts per week: low social network meant no con-
tact, moderate social network meant less than 1 contact per week,
and strong social network meant at least once a week of contact.
Family network involved relationships with a father, mother, child,
brother, and/or sister, and was classified from weak (no family) to
very strong (regardless of whether TSCIt were co-living with
family or had contact with family members at least once a week).
Paramedical follow-up was defined as regular management by a
nurse and/or a physiotherapist during the 2 intermediate periods
(P2 for the 1995 questionnaire and P3 for the 2006 questionnaire).
Activity was scored as low (0—3 activities), moderate (4—7 ac-
tivities), or strong (8—11 activities) according to a list including
television watching, reading, playing games, friends or family
reception, traveling, cultural activities, entertainments, sports,
involvement in associations, and computing. Finally, well-being
was assessed as poor (very bad, bad, or rather bad) or good (rather
good, good, or very good) on a 6-level Likert scale.
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Background: Pressure ulcer risk assessment provides an indicator of quality of care in French health establishments.
The reliability and validity of assessment tools have been shown to be lower for people with spinal cord injury
(SCl). We hypothesized that skin complications would be less frequent in people with traumatic SCI and tetraplegia
(TSCIt), who were initially managed in French regions with a high level of specialized SCI rehabilitation experience.
Methods: First, we used the most recent French territorial survey about SCl to determine a ‘Level of Regional
Experience (LRE) in Specialized Physical Medicine and Rehabilitation’. We then studied the individual variables
reported in the Tetrafigap survey (which compiled a cohort of TSClts people to assess their trajectory and life
conditions following their return to community life by questionnaires) using univariate analysis according to these
LREs (chi? test using a significance threshold of P < 0.05). Finally, we performed a series of logistic regressions to
determine the link between LREs and pressure ulcers. Results: Management in high-LRE regions was linked with a
lower declaration of pressure ulcers during early treatment and in the long term (on average, 8 years post-
trauma). Conclusions: Using pressure ulcers as a marker, our study showed the protective element of regional
experience in the early management of TSCIts patients. A dilution effect between SCI specialized units and more
polyvalent physical medicine and rehabilitation departments should be prevented within each region within the
scope of a regional organization that would link referral centres and local health care networks.

Introduction

Since 2008, French Health Authorities have been developing
indicators of quality and safety of care (IQSCs), which are
currently imposed for all health establishments. In addition to
internal steering, these indicators should also meet the demand for
transparency by users and facilitate decision-making regarding inter-
vention policies at regional and national levels. Pressure ulcer risk is
one of these IQSCs. It is evaluated based on clinical judgment and
assessment scales, none of which can report perfect reliability or
validity for certain populations, such as patients with spinal cord
injury (SCI)."' The incidence of traumatic SCI in European countries
ranges from 5.5 to 195.4 cases per million inhabitants® with 19.4
cases per million inhabitants in France and approximately 1000 new
cases per year.” In Belgium, Kiekens examined the cost of SCI patient
management, the mean cost for tetraplegic inpatient rehabilitation
was $51 000" and, in Spain, total mean lifetime cost for an individual
with an SCI would be approximately $170 000.> Pressure ulcers,
which have daunting life-long clinical and social consequences
in this population, may account for 25% of the overall cost of
treating patients with SCL°® A relationship was reported between
the time before initial admission for management in a specialized
SCI unit and the incidence of complications.”'® Comparison of
healthcare service data worldwide as a function of health systems
and treatment choices for patients with SCI'"'? is important,
according to the framework of the Global Disability Action Plan
2014-2021 of the World Health Organization (WHO) and its

associated report ‘International Perspectives on Spinal Cord
Injury’."?

Laws have mandated organization of the French health system
into administrative zones consistent with 27 ‘regions’ (18 since
January 2016), divided into 22 metropolitan and 5 overseas
regions. This system binds each ‘Agence Régionale de Santé’ (ARS,
Regional Health Agency) to the government via multiannual
agreements specifying objectives and resources. The ARSs mainly
evaluate the implementation of organizations and care actions in
all health care establishments of a region—including physical
medicine and rehabilitation (PMR) departments—by the IQSCs,
which provide information regarding the adequacy of practices
and lead to financial incentives as part of the quality policies.
However, the National Public Health Council reported health
inequalities among regions.'* Additionally, a French study using a
territorial approach carried out in 2000 indicated that a national
annual mean of 6 new traumatic SCI patients were treated in
PMR departments (including those very occasionally admitting
SCI patients) with considerable variability among regions.” The
eradication of certain infectious diseases during the 20th century
has essentially reoriented the mission of PMR departments toward
accidentology, which is the main cause of traumatic SCI. A particu-
larly strong road traffic injury prevention policy was implemented in
France at the end of the 1970s that considerably reduced road
deaths.'® A French law for disabled people was also passed in 1975
that outlined the foundations for social reintegration, thus
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favouring an expansion of PMR departments involved in SCI
patients’ rehabilitation.'® Since then, the continuous reduction in
road mortality has been associated with a stable number of level 5
(including traumatic SCI) cases according to the European
Maximum Abbreviated Injury Scale (M.AIS: six levels increasing in
severity).'"”'” A ministerial circular based on ‘good practice’
provided a scheme of healthcare organization at a regional level
for the initial care of acute traumatic SCIs in 2004.' It is first an
emergency transport system organized for high reactivity and direct
orientation towards the nearest suitable structure. Subsequent
transfer to a PMR department that belongs to an SCI network
managing >20 new cases per year was recommended in the
circular. This circular has not been published in the Official
Journal of the French Republic, is therefore not enforceable and is
consequently respected in very different manners among French
regions. After the ‘upstream’ phase of the health services network
(emergency medical services, intensive care units, neurosurgery
and/or orthopedics), a patient could be initially admitted in a
PMR department that manages few annual cases and eventually
transferred to a referral SCI unit (>20 new cases per year) within
the same region. These secondarily admitted patients could present
complications, notably pressure ulcers, acquired from the previous
steps. A change of region can be carried out after stabilization of a
patient’s general state, especially for family reunification or because
of a lack of referral SCI units in the region, subject to prior
agreement of the regional health insurance.

Therefore, we compared management among regions that we
hypothesized to influence the strictly isolated management of
PMR departments. ‘Evidence-based management’ (EBMgt) is an
important factor for improving health care systems, particularly
for chronic conditions.'” Our research hypothesis was that, within
the regional health care system in France, pressure ulcers would be
less frequent in people with traumatic SCI and tetraplegia (TSCIt)
who were managed early after their trauma in regions with signifi-
cant experience (defined as ‘knowledge acquired by a community as
a result of training and summarized in terms of generalizations™")

Methods

Our study design was based on crossing two available studies
concerning SCI people in France. The first study was the aforemen-
tioned study with a territorial approach that calculated the latest
incidence rate of traumatic SCI in France in 2000 and included a
health services analysis through a national multicentre complex
census.” We used this territorial study only to calculate a ‘level of
regional experience (LRE) in specialized PMR’. First, the authors
reported the number of new cases admitted annually per French
region to all PMR departments that reported treating patients with
SCI. Second, each French region contained between 0 and 16 PMR
departments that reported receiving patients with SCI. We have
determined a LRE variable according to these two indicators,
calculating each region’s mean annual admission rate of new cases
according to its number of PMR departments. Any regional mean
was below the recommended 20 new cases and, for our analysis,
we therefore decided to follow three regional groups previously
described in terms of the number of annual SCIs cases in the terri-
torial approach study to avoid a selection bias caused by an alter-
native choice.®

All other variables came from a second study with an individual
approach, the Tetrafigap survey, which recruited a cohort of TSCIt
patients in 1995 following a European census performed by 35
French-speaking PMR departments.”'>* This individual approach
allowed us to use pressure ulcers as our main study variable, which
was declared by SCI patients at any moment of the early period (i.e.
from the onset of SCI to discharge from initial rehabilitation) and at
the time of the survey (8 years later on average). The reported

presence of pressure ulcers at this latter period was considered
current at the time of answering the questionnaire.

The setting of our study was regional healthcare networks that
manage in metropolitan France acute traumatic SCI patients and are
composed of the ‘upstream’ departments described above and the
‘downstream’ phase consisting of the PMR departments.

The Tetrafigap survey included 1641 people aged 18 years or older
with a posttraumatic SCI sustained at least 2 years previously. The
questionnaire included 137 questions concerning the evolution of
the sample’s clinical and social circumstances since the accident.?!
Only the TSCIt patients for whom the first PMR department was
French were considered to avoid an enrolment bias related to differ-
ences in national health policies; therefore, 1318 people could be
screened for the current study. The Tetrafigap survey respondents
declared 104 French PMR departments as their posttrauma rehabilita-
tion departments between 1952 and 1993 with a progressively larger
number of departments reported, especially depending on the year
of the accident for the historical reasons reported above. More than
half of the 104 PMR departments had at least one TSCIt patient
included in the Tetrafigap survey in 1980. We ultimately decided to
restrict our study population to the TSCIt patients, whose accidents
occurred from 1980, to smooth the distribution of the included PMR
departments throughout the country and avoid a selection bias: 374 of
the 1318 previously considered TSCIt patients were admitted for initial
rehabilitation before 1980 and were therefore not included in the
current study, ultimately resulting in a total of 944 participants.

We subsequently analysed variables from the Tetrafigap survey,
particularly declaration of pressure ulcers during the -early
posttrauma period and in the long term, according to the
calculated LRE. We previously described certain variables (inde-
pendence, social network, family network, follow-up, activity and
well-being) that had to be constructed because specific tools, such
as the French translation of the International SCI Datasets, were not
available at the time of the survey.”>** Selection bias control was
addressed above. We decided to compare the group with the highest
LRE with the other two groups combined. This decision was
motivated by isolating the highest LRE because of the unfulfilled
recommendations of the 2004 ministerial circular regarding the
advisable number of annual admissions of new SCIs.'®

The statistical analysis was performed using version 9.4 of the
Statistical Analysis System software. We first described the study
population and tried to determine whether certain elements may
have determined their referral to the ‘high’ rather than the ‘other’
LRE group using a preliminary logistic regression according to
clinical or contextual variables that characterized the population. We
then determined whether the regional affiliation of the PMR
department where initial rehabilitation occurred was consequential
at the time of rehabilitation or later. For this reason, we first studied
the clinical and social variables reported in the Tetrafigap survey
depending on the two LRE groups using univariate analysis (compari-
sons were performed with a chi’ test with a significance threshold of
P < 0.05). We then performed a series of logistic regressions to
determine the relationships between the LRE and the variables
concerning main complications after SCI (pressure ulcer, urinary
and pulmonary tract infections), rehospitalizations and medical and/
or paramedical follow-up. Complementary control variables were
introduced: neurological status (neurological level of injury, complete-
ness), duration of rehabilitation, follow-up and individual characteris-
tics (gender, age, education and occupational status).

Results

Levels of regional experience in specialized SCI
rehabilitation
Figure 1 shows the regions’ distributions according to LREs.

The high LRE pattern received on average at least 8 new cases
annually per specialized unit. The second LRE pattern had an annual
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) (ml'IIwn SCI cases caring for SCI (n/p) (2 20 new
habitants)* (n) (p) annual cases)
Alsace 1.754 30 4 7.5 0
Auvergne 1.311 16 3 5.3 0
Basse Normandie 1.429 3 6 0.5 0
Bourgogne 1.614 18 7 2.6 0
Bretagne 2.934 52 7 7.4 1
Centre 2.455 28 9 3.1 1
Champagne Ardenne 1.343 15 3 5 0
Corse 0.257 0 0 0 0
Franche-Comté 1.121 10 8 1.25 0
Haute Normandie 1.787 17 4 4.25 0
lle-de-de-France (Paris) 11.002 120 16 7.5 2
Limousin 0.710 4 3 1.3 0
Lorraine 2.313 25 7 3.6 1
Midi-Pyrénées 2.576 37 7 5.3 0
Nord Pas-de-Calais 4.009 59 12 4.9 1
Picardie 1.865 6 5 1.2 0
Poitou-Charentes 1.651 7 7 1 0
Provence Alpes Cote d’Azur 4.552 55 11 5 0
Rhéne Alpes 5.698 101 13 7.8 1

Figure 1 Mean LRE with specialized rehabilitation for people with SCI in different regions of metropolitan France. [l Pattern 1:
Admission of >8 new people with SCl on average per year; [ Pattern 2: Admission of 6 to <8 new people with SCl on average per year;

[ Pattern 3: Admission of <6 new people with SCl on average per
2000.pdf (9 March 2018, date last accessed)

mean of six to seven new cases. The third LRE pattern had a mean of
fewer than six new cases per year. At least one referral SCI unit was
present in 100, 75 and 20% of the first to third LRE patterns, re-
spectively. Two regions had two referral SCI departments, including
one region belonging to the first pattern and another one belonging
to the second pattern.

year. *http://www.population-demographie.org/pdf/Regions_France_

Participants

Table 1 reports the sociodemographic characteristics of the 944
TSCIt patients.

Initial posttrauma referral to a particular LRE was not signifi-
cantly linked to demographic data (gender, age at the time of the
accident), initial neurological status (neurological level of injury,
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Table 1 General characteristics of the study’s TSCIt population

n (%)

Gender

male 753 (80)

female 191 (20)
Neurological level of injury

a-c4 214 (25)

C5-C8 647 (75)
Initial complete injury

yes 604 (73)

no 222 (27)
Sensory complete impairment in 1995

yes 315 (35)

no 585 (65)
Motor complete impairment in 1995

yes 447 (50)

no 444 (50)
Cause of injury

sports and leisure 195 (21)

transport 542 (58)

fall 51 (5)

other traumatic cause 152 (16)
Brain injury from accident

yes 237 (26)

no 664 (74)
Marital status at the time of the survey

partner 441 (47)

no partner 503 (53)
Level of education at the time of the survey

no schooling or primary education 192 (23)

secondary education 457 (56)

higher education 169 (21)
Occupational status at the time of the survey

active 636 (67)

other 308 (33)
Age at the time of the accident (mean in years + SD) 33 (+14)
Mean delay between injury and survey (years with range) 8 (+9)
Age at the time of the survey (mean in years + SD) 42 (+£14)

TSCIt, People with traumatic SCI and tetraplegia

complete or incomplete injury, associated brain trauma, initial
tracheotomy) or social status (matrimonial, parental, educational,
occupational). Admissions were associated with a particularly close
geographical proximity for the third LRE pattern as 72% of patients
with SCI in these regions were living close to their initial admission
centre (at the level of regional subparts) vs. 24 and 34%, respectively,
for the two other LREs (P < 0.0001).

Factors associated with regional experience—
univariate analysis

We compared clinical and social data as a function of regional
experience to characterize the TSCIt population after the
occurrence of the SCI. Table 2 reports these results according to
the 3D approach of the International Classification on
Functioning, Disability and Health of the WHO. Both during
the early period (from the onset of SCI to discharge from initial
rehabilitation) and during the Tetrafigap survey (8 years later on
average), pressure ulcers were significantly less frequently declared
in the regions with high levels of experience with the initial rehabili-
tation of SCI patients.

Specific effect of regional experience—multivariate
analysis

The results of the logistic regressions comparing the probability of
complications and follow-up elements as a function of regional
experience when all other factors were equal are shown in table 3.
SCI management with a high LRE was associated with a lower
occurrence of pressure ulcers during the early period and in the

long term (8 years post-trauma on average). Early management
with a high LRE led to more rehospitalizations after discharge
from initial rehabilitation and until the time of the survey.
Follow-up by the general practitioner and, to an almost-significant
degree (P = 0.05), by the PMR doctor was more common when
early-phase treatment occurred in a region with a high LRE.

Discussion

Pressure ulcers during the early posttrauma phase were less
frequently reported in our high-LRE group, and this difference in
the declaration of pressure ulcers remained significant 8 years on
average after SCI. We also noted more frequent rehospitalizations
after discharge from initial rehabilitation among those who received
early treatment in a high-LRE region.

We justified the choice of comparing regions, and essentially their
partially autonomous organization, rather than the level of specifi-
city between PMR departments above, which requires comparison
through different methods that we envision with an updated census
and prospective studies of SCI patients’ trajectories. The link
between LER and pressure ulcer could be considered a limited
approach when the only available territorial data came from the
nationwide 2000 survey, even if individual and territorial surveys
were nevertheless both contemporary. Our data based on self-
questionnaires may have been subject to error due to memory or
interpretation effects. The TSCIt patients were not required to report
the grade of their pressure ulcers, as they often have more difficulty
remembering the grade compared with the consequences (bedridden
status, rehospitalization etc.) of the ulcers. Our study only included
TSCIt patients. No difference in the incidence of pressure ulcers
between paraplegic and tetraplegic patients could be systematically
demonstrated in the literature.*»> Furthermore, the incidence of
nontraumatic causes of SCI could be greater but would probably
have similar secondary consequences.”® Finally, the same TSCIt
patients surveyed in 1995 were questioned again in 2006, but the
loss to follow-up associated with the restrictions of our methods did
not allow us to follow our working hypothesis up to this second
survey period.

To our knowledge, our study is the first using methods allowing a
national-level analysis of procedures for the early posttrauma
treatment of people with SCI. The previous territorial approach,
which served as the foundation for our study design by regions,
showed that only 38 of the 148 reporting units received at least 6
people with SCI per year (national mean), and only 12 units received
more than 20 patients per year.” In our opinion, a dilution of
experience may exist due to the referral of new SCI cases to miscel-
laneous PMR departments within a region; this practice probably
modified the level of truly specialized units, leading to a lower mean
LRE within their regional system. More than half of the TSCIt
patients in our study declared pressure ulcers in the early
posttrauma phase, including those in the high-LRE group,
suggesting that our cut-off of eight new cases per year is insuffi-
cient."® In 2005, the French Academy of Medicine recommended
the implementation of ~12 specialized referral departments whose
distributions would be adjusted to the population base.”” This
recommendation has not yet been implemented. Since the compli-
cation rate was lower for pressure ulcers in the high-LRE group,
the higher rehospitalization rate in high-LRE regions may be at-
tributable to more systematic preventive medical follow-ups®®
rather than rehospitalizations for complications.”” The duration of
rehospitalization was not specified in the Tetrafigap questionnaire,
but in-house clinical and complementary assessments are routinely
carried out in a day hospital or with a maximum of one-night stay
(e.g. for furthest people), which may be cost-efficient in a preventive
programme but remains to be evaluated.

Early pressure ulcers have previously been identified as a major
factor predicting skin breakdown recurrences, limited social

610z Atenuer z| uo 1senb Aq £86Z£0G/£66/9/8ZA0BASqR-[01uE/qndina/woo dnoolwepeoe//:sdiy WoJy pspeojumoq

241



Risk of pressure ulcers in tetraplegic people ~ 997

Table 2 Comparison of TSCIt characteristics according to the LRE in specialized SCI PMR

LRE in specialized SCI PMR

Characteristics of the TSCIt patients high LRE (n = 218) other LRE (n = 726)
n % n % P
Early period
Gender: male m 78 582 80 0.58
Age > 45 years 44 20 137 19 0.75
Cause of injury: transport 127 59 415 57 0.64
Married or partnered at the time of the injury 106 48 335 46 0.52
Occupational status at the time of the injury: active 144 66 492 68 0.64
Presence of an initial tracheotomy 79 39 279 a1 0.65
Complete initial injury 135 71 469 74 0.39
Neurological level of injury > C4 9 4 55 8 0.08
Pressure ulcer during the early period 116 54 444 62 0.03
Urinary tract infection with fever during the early period 156 77 547 78 0.37
Pulmonary tract infection with fever during the early period 93 50 293 47 0.38
First rehabilitation length: 9-18 months 129 61 405 59 0.56
Impairments and activity at the time of the survey
Complete motor impairment 110 54 337 49 0.25
Complete sensory impairment 71 35 244 35 0.95
Walking 57 27 186 26 0.88
Independence: high 82 38 269 37 0.32
Activity score: low 141 65 460 63 0.86
Actual pressure ulcer 21 10 112 16 0.04
Re-hospitalization since the end of the early period 164 76 490 69 0.04
Follow-up by general practitioner 191 88 600 83 0.08
Follow-up by a PMR specialist 59 27 163 22 0.16
Follow-up by a nurse 929 45 303 42 0.34
Social participation and personal factors at the time of the survey
Occupational status: active 33 15 124 17 0.5
Married or partnered at the time of the injury 17 54 379 52 0.7
Social network: strong 82 38 230 32 0.14
Perceived well-being 151 72 485 69 0.44

Univariate analysis (chi® test). TSCIt, People with traumatic SCI and tetraplegia; LRE, level of regional experience in specialized PMR;
n for each of the two groups, accounting for nonresponders. Bold type indicates significant variables

Table 3 Effects specific to the factors related to a high LRE with treating people with SCI

‘High LRE’ vs. ‘other LRE"

Effect Odds ratio 95% Cl P

Pressure ulcer during different periods

Early period
Yes 0.692 [0.5-0.97] 0.03
no (ref) 1.0

Long term
yes 0.55 [0.31-0.99] 0.04
no (ref) 1.0

Other events
Early urinary infection
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yes 0.81 [0.54-1.2] 0.29
no (ref) 1.0

Early pulmonary infection
yes 1.14 [0.8-1.6] 0.81
no (ref) 1.0

Rehospitalization
yes 1.48 [1.01-2.15] 0.04
no (ref) 1.0

Follow-up during the intermediate period
General practitioner

yes 1.79 [1.01-3.19] 0.04
no (ref) 1.0

PMR specialist
yes 1.47 [1.0-2.16] 0.05
no (ref) 1.0

Nurse and/or physiotherapist
yes 1.02 [0.69-1.5] 0.9
no (ref) 1.0

Multivariate analysis (logistic regression).

SCl, spinal cord injury; Cl, confidence interval; ns, not significant; ref, reference class for each variable.

Bold type indicates significant variables controlled for gender, age, neurological level of injury, complete characteristics of the injury,
duration of rehabilitation, medical follow-up, level of training and professional activity at the time of the survey.
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participation and mortality.”»*>*® Our methods did not distinguish
the moment during the early interval and the care system with
respect to the 2004 circular where the pressure ulcer occurred.'®
The literature has less systematically highlighted ‘EBMgt’ for
preventing secondary complications compared to addressing
general risks (age, gender etc.) or medical risks that are intrinsic
(complete or incomplete lesion, social reintegration etc.) or
extrinsic (smoking habits, psychiatric context etc.) to SCIs.”*?!
Several authors have reported an early pressure ulcer rate of
~30% upon admission in SCI rehabilitation centres* or specifically
during US Model System acute care or rehabilitation in SCI
centres.”” In our opinion, the lower rates in these studies
compared with our findings can be explained by the potentially
multivalent nature of early management in our study. British and
Italian authors also reported higher rates of skin complications in
SCI patients who were not managed immediately in a specialized
unit.'"** Richardson and Meyer found that pressure ulcers were
more common in ‘non-system settings’ for patients with the same
clinical SCI features.”* The item ‘hospitalization for first rehabilita-
tion” within a Swiss specialized department was a significant pressure
ulcer risk factor, with a rate of 54.3%, which is similar to ours for the
high-LRE group.”® A delay due to a lack of available beds in an SCI
unit would not be cost-effective and may be potentially related to
complications that could occur ‘upstream’.**® The transfer of
patients for rehabilitation also depends on the ‘upstream’ depart-
ments’ priorities and perception of what a ‘downstream’ referring
PMR SCI unit should be for various reasons (delay of transfer,
proximity, habits, experience, legal obligations etc.).*”***

We reported a protective link between regional experience and
early treatment of tetraplegic people on a national scale. This was
evaluated for early pressure ulcers, the risk of which has been
designated a marker of the quality of French health care institutions
and whose occurrence is a negative clinical and social marker
throughout the lifespan of individuals with SCI. In our opinion,
efforts should first be directed towards prevention of a dilution
effect between specialized SCI units and more polyvalent PMR de-
partments within each region, with the scope of an inter-regional
organization that would coordinate referral SCI units and local
health care networks. The implementation of this system should
be supported by a prospective medical-economic study.

Key points

e Pressure ulcers have daunting life-long clinical and social
consequences in patients with spinal cord injury (SCI) and
may account for 25% of the overall cost of treating
paraplegic and tetraplegic persons.

We accessed data from an individual approach survey, the
Tetrafigap study, which questioned a cohort of tetraplegic
patients about their whole trajectory and life conditions, and
second, data from the most recent French territorial
approach survey concerning persons with SCI.

Both during the early period (from the onset of SCI to
discharge from initial rehabilitation) and in the long term
(8 years later on average), pressure ulcers were significantly
less declared in the regions with high levels of experience
with the initial rehabilitation of SCI patients.

Efforts should first be directed towards prevention of a
dilution effect between specialized SCI units and more
polyvalent physical medicine and rehabilitation departments
with the scope of an inter-regional organization that would
coordinate referral SCI units and local health care networks
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Impact de I’organisation du parcours de soins sur la prévention des escarres:

le cas des complications cutanées dans le devenir a long terme des 1ésés médullaires

Résumé

Nous avons étudié ’escarre comme exemple de « condition secondaire » apres une lésion de la
moelle épiniere (LME) en vue d’une meilleure compréhension de sa prévention au long cours.
L’analyse des Enquétes Tetrafigap nous a permis de montrer que la présence d’escarres a distance
d’une LME traumatique était significativement liée a I’existence de complications cutanées a la
phase post-LME initiale. Dans la suite de ce premier résultat et des études internationales qui ont
montré que les personnes avec une LME non prises en charge précocement dans des unités spéciali-
sées ont une évolution moins favorable, nous avons voulu analyser le lien entre complications cuta-
nées et organisation de I’offre de soins. Nous avons pu confirmer un lien entre la protection du ris-
que d’escarre et I’expérience des régions en Médecine Physique et de Réadaptation spécialisée pour
la gestion initiale des LME. Notre étude suivante a cherché a comprendre la perception par les pa-
tients avec une LME d’un suivi spécialisé au long cours qui se veut préventif des complications,
notamment cutanées. Les participants que nous avons interrogés étaient « préts » a adhérer a des
modalités de prévention de facon variable aprés une LME. Cette disposition que nous avons ratta-
chée a la vie socialisée des personnes se distinguait de la notion de modulation que nous avons as-
sociée a leur vie médicalisée, négociée selon I’avis médical spécialisé au fur et & mesure du suivi.
L’information spécifique initiale fournie au patient et a son soutien social devrait aussi concerner
les organisations des soins, en particulier la notion pratique d’acces au recours. A terme, nous avons
abouti a un cadre conceptuel du suivi systématique en faveur de la promotion de la santé au long
cours des personnes avec une LME.

Impact of the organization of the care pathway on pressure ulcer prevention:

the case of skin complications in the long-term outcome of spinal cord injured people

Abstract

We have studied pressure ulcer as an example of a "secondary condition" after a spinal cord injury
(SCI) in order to better understand its long-term prevention. Analysis of the Tetrafigap Surveys
showed that the presence of pressure ulcers at a distance from a traumatic SCI appeared to be sig-
nificantly associated with the existence of cutaneous complications at the initial post-LME phase. In
the following of this first result and of international studies that have shown that people with SCI
who are not cared for early in specialized units have a less favorable evolution, we wanted to ana-
lyze the link between skin complications and organization of the offer of care. We were able to con-
firm a link between the pressure ulcer risk protection and the experience of the regions for the initial
care in specialized Physical Medicine and Rehabilitation. Our next study sought to understand the
perception by patients with an SCI of a long-term specialized follow-up that is intended to prevent
complications, particularly skin complications. The participants we interviewed were "ready" to
adhere to different prevention modalities after SCI. This readiness that we attached to the socialized
life of people was different from the notion of modulation that we associated with their medicalized
life, negotiated according to specialized medical advice as and when following-up. The specific
initial information provided to the patient and his/her social support should also concern healthcare
organizations, in particular the practical notion of access to recourse. Eventually, we came up with
a conceptual framework of the methodical follow-up for promoting the long-term health of people
with SCIL.
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