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RESUME

Notre travail porte sur la sclérose latérale amyotrophique, aussi appelée maladie de
Charcot. Cette affection neurologique deégénérative aux conséquences dramatiques touche
environ 6000 personnes dans notre pays, mais reste cependant aujourd’hui mal connue par
certains thérapeutes. La rééducation est essentielle pour le malade, afin lui de permettre de
conserver ses capacités fonctionnelles le plus longtemps possible. La H.A.S. a établi des
recommandations professionnelles sur lesquelles peut s’appuyer le soignant tout au long de la

prise en charge du patient.

L’objectif de ce travail est d’évaluer la prise en charge masso-kinésithérapique libérale

des patients suivis au centre S.L.A. de I’Hopital Central de Nancy.

Nous avons pour cela réalisé une enquéte auprés des kinésithérapeutes libéraux

concernés. Parmi 43 personnes contactées, 39 ont répondu a notre questionnaire, soit 90,7%.

L’analyse des réponses a pu mettre en évidence deux soucis majeurs pouvant nuire a la
prise en charge du patient : d’une part, I’existence d’un déficit de connaissances de la part des
rééducateurs a propos de la pathologie, et d’autre part, un manque de communication entre les

différents professionnels de santé.

Nous avons donc tenté, dans la discussion de ce mémoire, de formuler des hypothéses
guant aux causes possibles de ces deux problémes, et de proposer des solutions faciles et rapides

a mettre en ccuvre.

Mots clés : enquéte, kinésithérapie, maladie de Charcot, recommandations, sclérose latérale

amyotrophique

Key words : survey, physiotherapy, Lou Gehrig’s disease, recommendations, amyotrophic

lateral sclerosis
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S.L.A. : Sclérose Latérale Amyotrophique

H.A.S. : Haute Autorité de Santé

R.O.T. : Réflexes Ostéo-Tendineux
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1. INTRODUCTION

La sclérose latérale amyotrophique, ou maladie de Charcot, est la plus fréquente des
pathologies neurodégénératives du motoneurone chez lI'adulte [1 ; 2 ; 3]. Elle peut se présenter
sous différentes formes cliniques. La plus commune d'entre elles est la forme a début spinal,
caractérisée par une paralysie progressive des muscles des membres et du tronc. D'installation
souvent insidieuse et diagnostiquée en moyenne entre 40 et 65 ans [4 ; 5], la maladie peut
s'aggraver tres rapidement, aboutissant inévitablement a une importante dépendance physique,
et a terme au déces. Mais le développement des centres S.L.A. en France a permis d'optimiser
le suivi pluridisciplinaire des patients. La prise en charge kinésithérapique est indispensable
pour permettre aux malades de conserver leur autonomie le plus longtemps possible et tenter

de réduire au mieux les conséquences secondaires de la maladie.

Malgre les efforts faits pour améliorer la prise en charge, il semblerait que certaines
lacunes persistent au niveau rééducation, conduisant parfois a retrouver une incohérence entre

les recommandations de la Haute Autorité de Santé et la pratique sur le terrain.

Cette maladie considérée comme rare, est-elle suffisamment connue par les
kinésithérapeutes libéraux pour étre correctement traitée et ne pas entrainer une pratique
délétére pour le patient ? D'ou notre problématique : la prise en charge masso-kinésithérapique
libérale des patients atteints de forme spinale de la S.L.A. est-elle au moins partiellement en

concordance avec les recommandations de la H.A.S. ?

L'objectif de ce mémoire est d’évaluer, a l'aide d'une enquéte, cette prise en charge

libérale, en s'intéressant plus particulierement a la forme spinale de la pathologie.

Pour cela, nous ferons dans un premier temps quelques rappels sur la S.L.A. grace aux
données de la littérature, puis au travers des réponses au questionnaire nous présenterons la
prise en charge masso-kinésithérapique de cette pathologie. Enfin, nous discuterons de ces

résultats et terminerons par une conclusion.



2. METHODOLOGIE DE RECHERCHE BIBLIOGRAPHIQUE

Nous avons dans un premier temps débuté nos recherches en interrogeant les bases de
données de la H.A.S., Google Scholar, Kinédoc, Réédoc, Pubmed, Cochrane et PEDro, a I’aide
des mots-clés suivants : « amyotrophic lateral sclerosis », « Lou Gehrig’s disease », « motor
neuron disease » associés grace a I’opérateur « AND » aux termes «rehabilitation », « physical
therapy », « physiotherapy », ainsi que leurs homologues frangais : « sclérose latérale
amyotrophique », « maladie de Charcot », « rééducation », « kinésithérapie ». Nous avons
sélectionné les articles en fonction de la concordance de leur titre et de leur résumé avec les
mots-clés utilisés. Pour certains articles non consultables gratuitement, nous nous sommes
adressés directement par mail aux auteurs ; certains d’entre eux nous ont répondu favorablement
en nous envoyant leur publication en piece jointe. Nous nous sommes aussi rendus au centre de
documentation de I’LR.R. du Centre Louis Pierquin de Nancy, ainsi qu’a la bibliothéque
universitaire de la faculté de médecine de Brabois, afin d’approfondir nos recherches. Plusieurs
sites internet ont également été consultés. Compte-tenu du faible nombre de références récentes
sur le sujet, nous avons étendu la recherche jusque 20 ans en arriére, nous donnant ainsi une

bibliographie regroupant 36 articles publiés entre 1997 et 2016.

3. LASCLEROSE LATERALE AMYOTROPHIQUE

3.1. Généralités

La S.L.A. a été décrite pour la premiere fois en 1869, par le professeur Jean-Martin
Charcot [6]. Caractérisée par une expression clinique treés variée, elle peut se présenter sous
différentes formes. Actuellement, ses causes demeurent toujours inconnues [1;3 ;4 ;7 ; 8] et
aucun traitement curatif n'a encore ét€¢ mis au point [1 ;4 ; 9 ; 10]. Il existe pour le moment un

unique traitement capable de ralentir I'évolution de la maladie : le riluzole [4 ; 11 ; 12].

3.2. Epidémiologie

La S.L.A. touche actuellement environ 6000 personnes en France [6 ; 12 ; 13]. C'est la
maladie dégénérative du motoneurone la plus répandue chez l'adulte [1 ; 2 ; 3]. La prévalence

de la pathologie dans notre pays est située entre 4 et 6 personnes pour 100 000 [11 ; 14] et son



incidence est de 2,5 personnes pour 100 000 par an [12 ; 14], proche de l'incidence mondiale
qui atteint 2,6 pour 100 000 par an [1 ; 2]. On retrouve une légére prédominance masculine,

puisque 3 hommes sont touchés par la S.L.A., contre 2 femmes.

3.3. Facteurs de risque et étiologie

L'origine exacte de la S.L.A. est encore aujourd'hui non élucidée. On parle de S.L.A.
idiopathique. Elle survient de maniere sporadique dans 90% des cas [12 ; 15 ; 16]. Néanmoins,
des mutations génétiques ont été découvertes ces derniéres années, notamment dans le cas de

certaines formes familiales de la maladie (10% des cas).

A ce jour, les seuls facteurs de risque ayant un lien direct certifié avec la pathologie sont

'age élevé, le sexe masculin, et la présence d'un cas de S.L.A. dans la famille [4 ; 13].

3.4. Anatomopathologie

Les entités anatomiques atteintes dans la S.L.A. sont les neurones moteurs, plus
particulierement ceux appartenant au cortex cérébral, a la corne antérieure de la moelle épiniére,
etaubulbe[4;6;8;9;16; 17]. lls jouent un réle dans la conduction de la commande motrice,
par l'intermédiaire de leurs axones. On distingue deux catégories de motoneurones : les

motoneurones centraux et périphériques.

3.5. Manifestations cliniques

La maladie présente des signes cliniques d'atteinte centrale associés a des signes
périphériques. On retrouve deux formes cliniques principales, selon la localisation initiale de la
lésion : la forme a début spinal, ou l'atteinte débute au niveau des membres et du tronc, et la
forme a début bulbaire, ou la sphere ORL est initialement touchée. Bien souvent, la pathologie

évolue progressivement vers la combinaison de ces deux types d’atteinte [6].

La forme a début spinal se manifeste initialement par une atteinte des membres débutant
souvent en distal et de mani¢re asymétrique [6]. Les symptomes sont une perte de force

musculaire et une amyotrophie, complétées par l'apparition de crampes. Les fasciculations



musculaires sont également trés révélatrices de la maladie [4 ; 6 ; 8 ; 11 ; 12 ; 14]. Si les
motoneurones centraux sont touchés, un syndrome pyramidal peut s'ajouter au tableau,
engendrant une hypertonie spastique, un signe de Babinski, un signe de Hoffmann et une
exagération des R.O.T. [4 ;6 ; 8 ; 11 ; 12 ; 14 ; 16]. L'atteinte des muscles du tronc avec
notamment la paralysie progressive du diaphragme et des muscles respiratoires accessoires,
survient bien souvent au stade ultime de la maladie [6], entrainant un trouble ventilatoire

restrictif [11].

La forme a début bulbaire quant a elle, est caractérisée par un syndrome pseudobulbaire,
dans lequel on retrouve habituellement des troubles de la déglutition et de la phonation, une
dysarthrie, ainsi qu'une amyotrophie et diminution de mobilité de la langue [4; 6 ; 8 ; 11]. On

parle de paralysie labio-glosso-pharyngée [11 ; 17].

Contrairement a tous ces symptomes qui ne sont pas a coup sur révélateurs de la maladie,
on peut compter sur plusieurs signes négatifs pour étayer le diagnostic, a savoir I'absence de

troubles sensitifs objectifs, sphinctériens et oculomoteurs [2 ;3 ;7 ;8 ;11 ; 18 ; 19].

Concernant le versant cognitif, la littérature datant de moins de 10 ans décrit une
possible altération des fonctions supérieures, observant dans certains cas une atteinte de type

frontal accompagnée de troubles des fonctions exécutives [4;5; 11;12;13;15;20; 21 ;22].

L'enquéte qui a été menée dans le cadre de ce mémoire concerne uniquement les patients
dont la forme de S.L.A. présente une atteinte des membres et du tronc, c’est-a-dire les formes

spinales pures ou bien les formes mixtes.

3.6. Evolution

La dégradation de 1'état de santé du malade est progressive et inéluctable [4], engageant
toujours a terme le pronostic vital. De nouvelles déficiences et incapacités apparaissent
régulierement, imposant au malade 1'utilisation d'aides techniques et humaines afin de pallier
ces difficultés. On estime a ce jour la durée de vie moyenne apres le diagnostic a 36 mois [12 ;
18]. On note cependant une certaine variabilit¢ dans la vitesse d'évolution de la maladie,

pouvant aller de quelques mois a plusieurs décennies. D’apres une étude de 2009 de Chio et al.,



entre 5 et 10% des sujets survivent au-dela de 10 ans [23]. La cause de déces la plus fréquente
est l'insuffisance respiratoire, survenant dans 77% des cas, due a la paralysie du diaphragme

[4:12; 16].

4. LESCENTRESS.LA.ETI’ARS.LAA.

La prise en charge de la S.L.A. requiert l'intervention de différents professionnels de
santé : neurologue, psychologue, infirmiére, kinésithérapeute, ergothérapeute, orthophoniste,
diététicien, etc... [11 ;12 ; 15;20;23 ;24 ;25 ; 26]. Cette multidisciplinarité est indispensable,
tant en terme d'évaluation que de traitement [24 ; 25]. La coordination et la communication au
sein de cette équipe sont donc primordiales, et sont favorisées depuis plusieurs années grace a
la création des centres de référence et de compétence dédiés a la S.L.A. On en dénombre
aujourd'hui 18 sur le territoire frangais. Les patients s'y rendent trimestriellement dans le but de

faire un bilan pluridisciplinaire complet [11 ; 12].

Le centre S.L.A. de Nancy, situé au sein de I'Hopital Central, couvre essentiellement les
4 départements de I'ancienne région Lorraine. Entre 130 et 140 patients y sont actuellement
suivis. Deux demi-postes, directement financés par le Ministere de la Santé et non par le C.H.U,
sont spécialement dédiés a la pathologie, I’un pour le Dr Sophie Pittion-Vouyovitch, neurologue
coordinatrice du centre, et I’autre destiné au kinésithérapeute intervenant aupres des patients en
hopital de jour. Une fiche de liaison [28] y a été €laborée, en vue d’améliorer la communication
entre les kinésithérapeutes de I’hopital et les kinésithérapeutes libéraux (ANNEXE I). Le M.K.
du centre y mentionne les déficiences retrouvées et les objectifs de rééducation a atteindre. Les

contre-indications y sont parfois ajoutées, en fonction du M.K. réalisant le bilan.

L'A.R.S.L.A., Association pour la Recherche sur la Sclérose Latérale Amyotrophique et
autres maladies du motoneurone, créée en 1985 par le Pr Vincent Meininger et par Mr Guy
Serra, malade de la S.L.A. [28] est aussi un acteur phare dans la lutte contre la maladie. Elle se
bat depuis plus de 30 ans pour faire avancer la recherche et améliorer la prise en charge et le

quotidien des personnes atteintes par la pathologie.



5. REEDUCATIONET S.L.A.

5.1. Généralités

La rééducation tient une place importante dans la prise en charge symptomatique de la
S.L.A. Elle est essentielle pour optimiser I'indépendance fonctionnelle du patient tout en
veillant a son confort, afin d’améliorer au maximum sa qualité de vie ainsi que celle de sa
famille. La difficulté de la P.E.C. kinésithérapique réside dans 1’évolutivité¢ de la maladie, qui
oblige le thérapeute a adapter réguliérement sa pratique a 1’état du patient [8 ; 11 ; 29]. ll y a
également un enjeu préventif, celui d’anticiper les éventuelles déficiences et incapacités a venir,
afin d’y pallier le plus efficacement possible [11 ; 18 ; 19 ; 29]. L’¢élément primordial a prendre
en compte est la fatigabilité du patient ; une prise en charge appropriée doit comporter des
séances fractionnées et suffisamment espacées afin de n’engendrer aucune fatigue et rester
confortable pour le malade [8 ; 11 ; 18 ; 25 ; 29]. La H.A.S ne fait pas de recommandation
particuliére quant a la fréquence hebdomadaires des séances. Le but n’est pas de récupérer une
fonction que le patient a perdue, mais de lui permettre de compenser ces pertes et de maintenir

les capacités dont il dispose encore [29] afin de lui conférer un maximum d’autonomie.

Les objectifs a atteindre sont déterminés en fonction de la symptomatologie clinique du
patient et du stade auquel il se trouve. Dans une étude de 1998, Dal Bello-Haas et al. divisent
I’évolution de la pathologie en 6 stades bien distincts [2] :

- Austade |, le patient est totalement indépendant, avec pour seul symptdéme une légere
faiblesse musculaire localisée. La rééducation est active et comporte des exercices
d’entretien de la mobilité articulaire, de 1’extensibilité et de la force musculaire, et un
travail d’endurance. L’objectif est d’entretenir les muscles sains afin de maintenir
’autonomie le plus longtemps possible [11]

- Au stade II, la faiblesse musculaire s’étend a un plus grand nombre de muscles. Les
techniques citées précédemment peuvent étre complétées par des techniques passives
pour les muscles les plus atteints. L’utilisation d’orthéses est indiquée.

- Au stade III s’ajoutent la notion d’incapacité fonctionnelle, ressentie comme 1égere a
moderée par le patient, ainsi qu’une fatigabilité notable. L’utilisation du fauteuil roulant

est de circonstance, dans le but de diminuer la dépense d’énergie du patient.



- Au stade 1V, la faiblesse musculaire est globale, au niveau des membres supérieurs et
inférieurs. On met alors davantage 1’accent sur les techniques passives, la prise en
charge des complications articulaires et musculaires, ainsi que sur la prévention des
troubles cutanés, favorisés par la diminution de mobilité du patient. Au stade V, on parle
de géne fonctionnelle modeérée a sévére, au méme titre que la faiblesse musculaire. Au
traitement kinésithérapique s’ajoute alors le traitement de la douleur.

- Enfin, le stade VI correspond a une dépendance physique totale. Le patient est alité et
I’utilisation d’une ventilation mécanique invasive est indiquée. Le traitement
kinésithérapique est alors davantage axé sur des « soins de nursing et de confort » [11]
la prise en charge des complications pulmonaires et le traitement a visée curative ou

préventive des troubles orthopédiques et musculaires.

Du fait de I’'importante variabilité tant au niveau de la vitesse d’évolution que de la
forme clinique de la pathologie, ce modéle n’est pas forcément applicable a chaque malade,
mais il peut toutefois permettre au thérapeute de s’y retrouver afin de déterminer la conduite

adéquate a tenir avec le patient.

Malgré un faible nombre d’études d’un niveau de preuve suffisant sur le sujet, nous nous
proposons dans cette partie de faire un rapide état des lieux de ce que nous propose la littérature
concernant le bilan et le traitement masso-kinésithérapique, tous stades confondus. Nous
compléteront ensuite ces éléments par les recommandations de la Haute Autorité de Santé

faisant foi a I’heure actuelle.

5.2. Bilan

D’aprés A.-J. Lui et al. [3], du fait du profil évolutif rapide de la S.L.A., un bilan
kinésithérapique doit étre régulierement réalisé afin d’adapter au mieux le traitement du

patient. La H.A.S. nous recommande notamment les items suivants [11 ; 12] :
- Evaluation de la douleur.

- Evaluation des amplitudes articulaires.



- Evaluation de la force musculaire, en utilisant I’échelle de cotation du testing musculaire

manuel allant de 0 (absence de contraction musculaire) a 5 (force normale) (ANNEXE
).
- Evaluation de la spasticité, selon 1’échelle d’ Ashworth. Ce phénomeéne peut parfois se

révéler utile d’un point de vue fonctionnel notamment au niveau des membres

inférieurs, lorsqu’il facilite la station debout [4 ; 18 ; 19 ; 29].

- Evaluation fonctionnelle, grace a la mesure du périmetre de marche. L’échelle
ALSFRS-R (ALS Functional Rating Scale — Révisée) peut également étre utilisée
(ANNEXE I11).

- Evaluation de la fonction respiratoire, en relevant les signes cliniques d’insuffisance
respiratoire, la dyspnée (échelle de Borg), les tirages et signes de recrutement excessif

des muscles respiratoires accessoires, les signes d’encombrement bronchique.

5.3. Traitement kinésithérapique

5.3.1. Lutte contre la douleur

D’apres Ng et al., la douleur est présente chez 50% des malades, le plus souvent causée
par les crampes [11] et la spasticité [1]. Pour la traiter, la H.A.S. recommande principalement
le massage a visée décontracturante [11]. A un stade avancé de la maladie, la douleur est
également susceptible d’étre causée par I’immobilité du sujet, ainsi que par les rétractions
musculo-tendineuses. Il est alors recommandé d’utiliser la mobilisation passive [1 ; 11],
complétée par de I’¢lectrothérapie antalgique [12]. Les douleurs peuvent également intéresser
le rachis, auquel cas le traitement peut inclure de la rééducation posturale [12 ; 18 ; 19].
Globalement, les techniques les plus fréquemment retrouvées dans la littérature pour combattre
la douleur sont le massage [16 ; 19 ; 21 ; 30 ; 31], les étirements musculaires [19 ; 21 ; 27 ; 31]

et la mobilisation passive [1 ; 19].

5.3.2. Lutte contre les troubles trophiques

L’immobilité et les positions articulaires prolongées sont ¢galement la cause de stase

veineuse et d’cedéme périphérique [12 ; 18]. La H.A.S. [12], soutenue par la littérature,



préconise la pratique du massage circulatoire [25 ; 29] et du drainage lymphatique manuel [29],
ainsi que la surveillance du positionnement des membres du patient en déclive [25 ; 20 ; 31].

De plus, I’E.F.N.S. [20 ; 29] recommande 1’utilisation de bas de contention.

5.3.3. Lutte contre la spasticité

Si la H.A.S. est assez concise dans ses recommandations concernant le traitement de la
spasticité, en mentionnant uniquement la pratique de « techniques d’inhibition » et d’étirements
musculaires, la littérature ne fournit pas beaucoup plus de précisions a ce sujet. Certains auteurs
considerent la kinésithérapie comme indispensable dans le traitement de la pathologie, gréace au

massage et aux étirements musculaires, ou encore a la cryothérapie [18 ; 20 ; 29 ; 30 ; 31].

5.3.4. Lutte contre I’enraidissement articulaire et les rétractions musculaires

Selon la H.A.S., le M.K. doit assurer I’entretien des amplitudes articulaires grace a une
mobilisation passive quotidienne infra-douloureuse des articulations [12]. Les données
retrouvées dans la littérature vont dans le méme sens en insistant également sur 1’intérét des
étirements musculaires et postures [4 ; 8 ; 18 ; 25 ; 29 ; 32] pour lutter contre I’installation de
positions vicieuses. Dans la mesure des moyens du patient, il est important de I’inciter a

participer activement aux mobilisations de ses articulations [18].

5.3.5. Lutte contre le déconditionnement musculaire

Le renforcement musculaire fait encore aujourd’hui I’objet de controverses. Certains
auteurs s’accordent a démontrer ses effets bénéfiques, en particulier la diminution des douleurs
et le retardement du début des incapacités fonctionnelles ; d’autres le proscrivent fermement
[8;18;29; 33]. C’estle cas de la H.A.S., qui contre-indique tout travail actif contre résistance,
notamment dans les territoires musculaires atteints, ainsi que 1’électrostimulation excito-
motrice [12]. Le P.N.D.S. déconseille également le travail en charge et le travail musculaire en
excentrique. Le but recherché est un entretien de la fonction motrice du patient et non un gain
de force [4 ; 12]. Le rythme conseillé par la H.A.S. est de 2 a 3 séances actives par semaine
[11].
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5.3.6. Réadaptation fonctionnelle [30]

Ce versant de la rééducation est davantage ax¢é sur le maintien de 1’autonomie, avec un
souci d’économie de I’énergie du patient. L’apprentissage de la gestion de la fatigue est pour
cela primordial [12 ; 26] d’aprés la H.A.S. L’un des moyens indispensables pour y parvenir
concerne 'utilisation d’aides techniques a la locomotion (par exemple déambulateur ou fauteuil
roulant) [12 ; 29]. Différents types d’appareillages ont également leur place dans cette prise en

charge, tels que I’orthése de repos ou de fonction, le releveur, etc... [12 ; 19].

5.3.7. Lutte contre les troubles respiratoires

Le M.K. a également un role important dans le traitement de 1’insuffisance respiratoire,
souvent présente, de maniére aigué ou chronique, dans la S.L.A. Les objectifs de cette prise en
charge sont de veiller au bon fonctionnement ventilatoire ainsi que de prévenir et traiter
I’encombrement bronchique [1; 12 ; 34]. Le thérapeute dispose, selon les recommandations de
la H.A.S., de techniques de drainage bronchique et d’aide manuelle a la toux, ainsi que de
I’utilisation de la ventilation mécanique [11 ; 20 ; 31] trés répandue dans le traitement de la
maladie. On retrouve aussi fréqguemment dans la littérature la notion d’assouplissement

thoracique [19 ; 30 ; 36] afin de lutter contre le caractere restrictif du trouble respiratoire.

6. METHODOLOGIE DE L’ENQUETE

6.1. Objectifs de I’enquéte

Au fil des bilans trimestriels réalisés a I’HDJ de I’Hopital Central de Nancy, nous avons
pu faire le constat que la prise en charge kinésithérapique libérale des patients atteints de S.L.A.
n’était pas toujours adaptée aux recommandations actuelles, ou méme a leur état physique.
Notre objectif majeur dans ce mémoire est d’évaluer de manicre qualitative, par le biais d‘un
questionnaire anonyme, cette prise en charge dans les cabinets libéraux, en constatant si les MK
ayant en charge des patients suivis en HDJ a I'Hopital Central connaissent et tiennent compte
des recommandations de la H.A.S. Nous souhaitons ainsi tenter d’identifier les éventuelles

difficultés pouvant interférer avec leur prise en charge.
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6.2. Choix de la population

Du fait de la faible prévalence de la S.L.A., nous avons fait le choix de ne pas proposer
I’enquéte a la population générale des masseurs-kinésithérapeutes libéraux, mais plutot a des
praticiens ayant avec certitude déja été confrontés dans leur pratique professionnelle a cette
maladie. Notre population cible est donc représentée par les MK libéraux en charge des patients
suivis a I’Hopital Central. Pour pouvoir les contacter, nous avons recueilli leurs noms et leurs
coordonnées téléphoniques directement aupres des patients, lors de leur rendez-vous trimestriel
au centre. Le recueil des coordonnées a été effectué du 21 septembre 2016 au 21 février 2017.

Nous avons regroupé au total 45 noms.

6.3. Elaboration du questionnaire

Pour construire le questionnaire (ANNEXE 1V), nous nous sommes basés sur les
recommandations de la H.A.S., tout en nous attachant a la régle des « cinq P » de T. Perneger
[37] : pertinence, parcimonie, plagiat, pré-test et performances. Il est composé de 15 questions,
ainsi que d’un espace d’expression libre a la fin du questionnaire. Le support internet que nous

avons utilisé pour diffuser le questionnaire est la plateforme Survio (my.survio.com).

6.4. Pré-test du questionnaire

Cette étape permet de vérifier que les questions sont appropriées a la population cible,
tant dans la forme que dans le fond. Nous avons pour cela choisi de solliciter 1’aide du Dr
Carpentier-Blanc, médecin de MPR a I’Hopital Central et du Dr Sophie Pittion-Vouyovitch,

neurologue coordinatrice du Centre de référence S.L.A. de Nancy.

6.5. Prise de contact et envoi du questionnaire

La prise de contact avec la population cible a été effectuée par téléphone. L’objectif était
de recueillir I’adresse mail du thérapeute afin de pouvoir lui envoyer le lien du questionnaire.
L’appel était passé dans les trois jours suivants le recueil du numéro de téléphone. Lorsque nous
obtenions une adresse mail, le questionnaire était envoye le jour méme. Dans le cas ou nous

tombions sur le répondeur, nous laissions un message vocal renseignant notre numéro pour que
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la personne puisse nous joindre en retour. En cas de non-réponse, nous renouvelions 1’appel le

jour méme ou les jours suivants, jusqu’a 3 tentatives. Au-dela, le numéro était laissé sans suite.

6.6. Recueil et analyse des données

Les noms des MK contactés ont été regroupés dans un tableau Excel, avec les
coordonnées correspondantes, la date et I’heure de I’appel téléphonique, 1’issue de 1’appel,

I’adresse mail, et Si nous avions obtenu une réponse a notre mail.

L’enquéte a été cloturée le 5 mars 2017. Parmi les 45 personnes contactées, 43 ont pu
étre jointes et ont répondu favorablement a notre appel en nous communiquant leurs adresses
mail. Les adresses recueillies étaient toutes valides. Parmi les 43 questionnaires envoyés, nous
avons obtenu 39 en retour, soit un taux de réponse de 90,7%. Pour traiter les résultats du

questionnaire et faire les calculs de statistiques, nous avons également utilisé le logiciel Excel.

7. RESULTATS DE IL’ENQUETE

7.1. Profil des répondants

39 M.K. libéraux ont participé a notre enquéte. Nous avons calculé pour chacun d’entre
eux le nombre d’années de pratique professionnelle a leur actif, en constatant une moyenne de
17,4 ans, une médiane de 13 ans, un écart type de 12 ans, un maximum de 48 ans et un minimum

de 1 an (Annexe V, figure 1).

Date d'obtention du D.E. des M.K. interrogés

80%
62%
60%

409
% 26%

20% 10%
3% ,—l
0%
Avant 1980 [1980; 1990 [1990; 2000( [2000; 2016(

Figure 1 : Répartition des M.K. en fonction de la date d’obtention de leur D.E.
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7.2. Etat des connaissances des M.K. concernant la S.L.A.

Plus d’un tiers des M.K. interrogés (35,9%) nous a confié ne pas se sentir suffisamment
informé pour prendre correctement en charge un patient atteint de S.L.A. (Annexe V, figure 2).
Nous avons regroupé dans la figure 2 la provenance des connaissances des M.K. concernant la
prise en charge de la pathologie. Parmi les choix de réponse proposés, la premiere source de
connaissance relatée par 82,1% des répondants est représentée par les cours dispensés dans les
I.LF.M.K., suivie de prés par les recherches personnelles, effectuées par 76,9% des M.K.
Viennent ensuite les connaissances issues de discussions entre collégues (35,9%), puis les
informations figurant sur la prescription (10,3%) et enfin un seul M.K. (2,6%) a participé a une
formation spécifique sur la S.L.A. 4 thérapeutes (10,3% ) mentionnent d’autres éléments : 2
d’entre eux évoquent leur expérience hospitaliére, un est abonné a une revue sur la maladie du
motoneurone et un dernier tire ses connaissances de son experience avec une personne proche
touchée par la maladie. Parmi les 39 répondants, 24 ont fait la démarche de se renseigner eux-
mémes en faisant des recherches supplémentaires, en plus des cours dont ils ont bénéficié a
1I’école, soit 61, 54%.

Provenance des connaissances des M.K. concernant la P.E.C de la

S.L.A.
90,0% 82,1%
8010"/0 : 76,9%
) (o]
70,0%
60,0%
bo0% 35,9%
40,0% e 30,8%
30,0%
20,0% 10,3% 10,3%
10,0% 2,6%
0,0%
Cours dispensésa  Formations Recherches Discussion avec Conseils Informations Autre
I'école spécifiques personnelles d'autres provenant des figurant sur la
professionnels de M.K. réalisant le prescription
santé bilan trimestriel

enH.D.J.a
['Hopital Central

Figure 2 : Répartition des sources de connaissances des M.K. interroges.

Au sujet des contre-indications relatives a la prise en charge de la S.L.A., 43,6% des

M.K. interroges avouent ne pas en connaitre une seule (Annexe V, figure 3). Quant aux 56,4%
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affirmant le contraire, 63,6% évoquent le renforcement musculaire (soit 35,9% de 1’échantillon
total) et 18,2% 1’¢lectrothérapie (soit 10,3% de 1’échantillon total). L’un d’entre eux également
cite avec justesse le travail musculaire excentrique. Enfin, nous retrouvons d’autres réponses
ne constituant pas des contre-indications a proprement parler, telles que le respect de la fatigue
du patient (cité 6 fois), la regle de non-douleur, ainsi que la « physiothérapie », ’utilisation
« d’huiles essentielles dans le cas de probleme respiratoire majeur » et « le travail

musculaire statique », chacun cité 1 fois.

Contre-indications a la P.E.C. de la S.L.A., d'apres les
connaissances personnelles des M.K. interrogés

70,0% 63,6%
60,0%
50,0% 45,5%
40,0%
30,0%
20,0% 18,2%
10,0%

0,0%

Renforcement musculaire Electrothérapie Autre

Figure 3 : Répartition des connaissances des M.K. a propos des contre-indications.

Parmi les 39 M.K. participant a I’enquéte, seulement 14 ont su citer au moins une contre-
indication exacte, soit 35,9%, et seuls 3 ont su donner les deux contre-indications citées par la
H.A.S., soit 7,7%.

En outre, nous pouvons constater que parmi les 25 thérapeutes ayant affirmé connaitre
suffisamment les principes de prise en charge de la pathologie, 17 (soit 68%) ne connaissent
aucune contre-indication, ou bien ont donné une réponse autre que les deux contre-indications

attendues par la H.A.S.

Les recommandations de laH.A.S. concernant la S.L.A. ont été mises en ligne en février

2006. 1l s’aveére que parmi les 16 participants a 1’enquéte dipldomés apres cette date, 9
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connaissent au moins une contre-indication, soit 56,3%. En revanche, parmi les 23 répondants

diplomés avant 2006, c’est le cas pour seulement 5 d’entre eux, soit 21,7%.

7.3. Communication interdisciplinaire et continuité du suivi du patient

Au moment de I’enquéte, il apparait que plus d’un tiers des M.K. interrogés (35,9%) ne
sont pas au courant de 1’existence d’un suivi trimestriel pluridisciplinaire de leur(s) patient(s)

au centre de référence S.L.A. de Nancy (Annexe V, figure 4).

Parmi les 25 M.K. connaissant I’existence de ce suivi, 12 ont déja pris contact avec un
ou plusieurs professionnels de santé travaillant au centre (soit 48%), pour les raisons suivantes :
9 d’entre eux pour leur transmettre des informations sur leur prise en charge (75%), 6 pour
demander des informations médicales supplémentaires sur le patient (50%) et seulement 2 pour
demander des conseils portant sur la prise en charge de la S.L.A. (16,7%) (Annexe V, figure
5). Nous remarquons alors qu’aucun des thérapeutes ayant affirmé ne pas se sentir assez
informé sur la P.E.C. de la pathologie, n’a contacté 1’équipe de I’HOpital Central pour demander

des informations a ce propos (en dehors de ceux ne sachant pas comment les contacter).

En revanche, 13 M.K. parmi les 25 ayant connaissance d’un suivi de leur(s) patient(s) a
I’Hopital Central, 13 n’ont jamais établi aucune liaison avec 1’équipe pluridisciplinaire du
centre, soit 52%. Les raisons alors évoquées pour justifier cette absence de communication sont
regroupées dans la figure 4. 7 M.K. disent simplement ne pas en ressentir le besoin dans leur
pratique (53,8%), 3 estiment que la communication avec le médecin traitant répond a leurs
questions (23,1%), 3 trouvent que 1’ordonnance médicale et les informations qu’elle contient
suffisent (23,1%), 2 se contentent du compte-rendu relaté par le patient (15,4%), 2 évoquent un
mangue de temps (15,4%), 2 expliquent ne pas savoir comment les joindre (15,4%) et enfin 2

affirment recevoir un compte-rendu complet et suffisant de la part de I’'H.D.J. (15,4%).
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Raisons pour lesquelles les M.K. libéraux ne prennent pas contact
avec |'Hopital Central

53,8%
23,1% 23,1%
. . 15,4% 15,4% 15,4% 15,4%
N'en ressentent Estiment Estimentles Nesaventpasa N'ontpasle Estiment le Regoivent un
pas le besoin I'échange avecle informations qui s'adresser temps compte-rendu compte rendu de

médecin traitant mentionnées sur exactement au du patient lui- I'HDJ qu'ils

suffisant I'ordonnance sein de I'hopital méme suffisant estiment
suffisantes Central complet

4 : Répartition des explications des M.K. concernant [’absence de prise de contact avec le centre.

Nous nous sommes également intéressés aux éléments figurant sur la prescription
médicale adressée aux M.K. libéraux et avons résumé ces données dans la figure 5. Pour la
plupart d’entre eux (84, 6%), ’ordonnance précise la fréquence des séances, puis pour 61,5%
les objectifs de rééducation, les moyens thérapeutiques recommandés pour 38,5% et enfin les
contre-indications pour 15,4%. Seuls 2 M.K. (soit 5,1% de 1’échantillon) recoivent une

prescription médicale contenant I’ensemble de ces 4 informations.

Eléments figurant sur la prescription médicale

90,0% 84,6%
80,0%
70,0% 61,5%
60,0%
50,0%
10 0% 38,5%
,U%

30,0%
20,0% 15,4%

0,0%

La fréquence des Les moyens Les contre-indications Les objectifs de
séances thérapeutiques a utiliser relatives a la PEC de la rééducation
pathologie

Figure 5 : Fréquence d’apparition de chaque item sur [’ordonnance médicale.
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Sur les 6 M.K. dont la prescription médicale mentionne les contre-indications a
respecter dans la P.E.C. de la pathologie, 4 ont su citer le renforcement musculaire et 1
1’électrostimulation excito-motrice lorsque nous les avons questionné sur leurs connaissances

concernant les contre-indications.

Nous avons enfin interrogé les M.K. concernant la fiche de liaison que nous avons
évoquee dans la partie 4 de ce mémoire, afin de savoir s’ils la trouvent utile. Il apparait que
92,3% des M.K. de I’échantillon sont favorables a la transmission de cette fiche (Annexe V,

figure 6).

7.4. Pratique professionnelle des M.K.

Nous avons questionné les thérapeutes a propos du nombre de patients atteints de S.L.A.
qu’ils ont déja eus en charge. Plus d’un tiers (35,9%) a déja eu a s’occuper de plus de 3 cas de
ce genre, malgré la prévalence peu élevée de la pathologie. lls sont ensuite 25,6% a avoir pris
en charge 3 patients, puis 20,5% a n’en avoir connu qu’un seul, et enfin 17,9% a s’étre déja

occupés de 2 patients S.L.A. (figure 6).

Nombre de patients S.L.A. déja pris en charge

20,5% Bl

35,9% )
17,9% 3

Plus de 3
25,6% He e

Figure 6 : Répartition des M.K. en fonction du nombre de patients S.L.A. pris en charge.

Les M.K. nous ont également renseignés sur le nombre de séances hebdomadaires qu’ils
passent avec leur(s)s patient(s) S.L.A. (figure 7). La fréquence la plus représentée est 2 fois par
semaine (38,5%), suivie de preés par 3 fois par semaine (35,9%), puis 5 fois pour 10,3% et enfin
4 fois et 1 fois pour 7,7%.
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Nombre de séances hebdomadaires

7,7% [l Moins de 1
m1

2
38,5% 3

35,9% @4

@5

Figure 7 : Répartition des M.K. en fonction du nombre de seances hebdomadaires.

Parmi ce nombre de séances hebdomadaires, il est important de savoir combien
comportent du travail actif, sachant que la H.A.S. recommande 2 a 3 séances actives par
semaine. Un tiers des M.K. interrogés inclut du travail actif dans 2 séances par semaine (13
M.K. sur les 39). La fréquence de 3 seances actives hebdomadaires est tenue par 15,4% de
1’échantillon, de méme pour 0 et 1 séance active (6 M.K. dans chaque classe). 1 seul M.K. inclut
du travail actif 4 fois par semaine et 1 seul également 5 fois par semaine (2,6%). Les 15,4% (6
M.K.) restant ont répondu « autre » en raison de la variabilité du nombre de séances actives en
fonction de I’état de fatigue du patient et du stade auquel il se trouve. On peut donc remarquer

ici que 48,7% des thérapeutes interrogés se trouvent dans la fourchette de la H.A.S.

Nombre de séances actives hebdomadaires

0,
35,0% 33,3%

30,0%
25,0%
20,0%

15,4% 15,4% 15,4% 15,4%

15,0%
10,0%
5.0% 2,6% 2,6%
0.0% .
0 1

2 3 4 5 Autre

Figure 8 : Répartition des M.K. en fonction du nombre de séances actives hebdomadaires.
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Nous nous sommes également attachés plus particulierement au bilan diagnostic
kinésithérapique. Il se trouve que parmi les 39 M.K. de notre enquéte, 14 n’en réalisent aucun
(35,9%), tandis que 13 en réalisent uniquement un seul en début de P.E.C. (33,3%) et 12 en
font un régulierement (30,8%), (figure 9). Le tableau I représente des différentes frequences

auxquelles ces 12 derniers réalisent leur bilan.

Modalités de réalisation du bilan kinésithérapique

30,8% 35,9% [ Pas de bilan
Un seul bilan en début de PEC

Bilan régulier
33,3%

Figure 9 : Fréquence de réalisation du bilan par les M.K. interrogés.

Tableau I : Fréquence de réalisation du bilan pour les 12 M.K. concernés.

Fréquence | Tous les 6 | Tous les 3 | Tous les | Toutes les | Toutes les | Toutes les
mois mois mois 50 séances | 30 séances | 10 séances
Nombre 2 3 3 2 1 1

de M.K.

Le bilan « type » recommandé par la H.A.S. contient les six éléments suivants :
évaluation de la douleur, des amplitudes articulaires, de la force musculaire, de la spasticité,
de la fonction ventilatoire et des capacités fonctionnelles. La figure 10 résume la composition
des bilans effectués par les 25 M.K. cités précédemment (les 12 en faisant réguliérement et les
13 n’en faisant qu’un seul). L’élément revenant le plus fréquemment est 1’évaluation de
I’amplitude articulaire (96%), puis 1’évaluation de la marche (48,7%), de la fonction
ventilatoire (46,2%), de la force motrice (43,6%), de la douleur (41%) et de la spasticité
(38,5%). Enfin, 10,3% ont répondu « autre » en évoquant 1’évaluation fonctionnelle, de

I’autonomie. Puisque le bilan de la marche et le bilan fonctionnel se rejoignent et font partie
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du méme volet selon la H.A.S., nous regroupons, pour notre analyse, les 5 réponses « autres »
avec les réponses « bilan de la marche ». Dés lors, les M.K. de notre échantillon réalisant
I’ensemble du bilan recommandé par la H.A.S. sont au nombre de 3, soit 12% des M.K.

réalisant un bilan, ou 7,7% de 1’échantillon total

Eléments figurant dans le bilan

120,0%
100,0% 96,0%
80,0%
00.0% 0 48,7% 46,2%
41,0% 43’6/0 38 5% ’
40,0%
20,0% 10,3%
0,0%
Evaluation dela  Evaluation de Evaluation de la Evaluation de la Evauation dela Evaluation de la Autre
douleur I'amplitude force motrice spasticité marche fonction
articulaire ventilatoire

Figure 10 : Répartition de la realisation des différents items de bilan par les M.K. interroges.

Pour ce qui est du traitement masso-kinésithérapique, le moyen thérapeutique arrivant
en téte est la mobilisation passive, utilisée par 92,3% des M.K. interrogés, devancant le travail
de I’équilibre et I’entrainement aux transferts (84,6%), puis les postures et étirements (76,9%),
le travail d’entretien de la marche (71,8%), le massage (69,2%), les techniques a visée trophique
(41%), le renforcement musculaire (35,9%), la physiothérapie (15,4%), la stimulation motrice
électrique (7,7%) et enfin I’¢électrothérapie antalgique, peu utilisée (2,6%). La figure 11 présente

la part de M.K. utilisant chaque technique.

Parmi les 16 thérapeutes (41%) ayant choisi la réponse « autre », un seul (2,6%) a
souhaité souligner I’importance de 1’accompagnement relationnel du malade, 4 (10,3%) ont
évoqué des techniques actives d’entretien musculaire et 12 (soit 30,8%) ont précisé qu’ils

utilisaient également les techniques de kinésithérapie respiratoire.

Sur les 39 M.K. ayant participé a 1’enquéte, 8 utilisent I’ensemble des 4 moyens

thérapeutiques recommandés par la H.A.S. et figurant dans la liste des propositions de
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réponses (le massage, la mobilisation articulaire passive, les techniques de lutte contre les

troubles trophiques et les étirements), soit 20,5% de I’échantillon.

Nous remarquons également une importante part de thérapeutes utilisant des techniques
contre-indiquées : en effet, 14 M.K. (35,9%) utilisent le renforcement musculaire et 3 M.K.
(7,7%) la stimulation motrice électrique, soit au total 15 M.K. utilisant au moins un moyen
thérapeutique contre-indiqué (38,5%). Parmi les 14 thérapeutes utilisant le renforcement
musculaire, un seul avait mentionné la contre-indication suivante : « ne pas forcer sur la
musculation des muscles atrophiés ». On peut donc penser que le terme « renforcement
musculaire » est a nuancer dans la pratique de ce M.K. en particulier et qu’il en fait une
utilisation raisonnée, et que les 13 autres, en revanche, font faire du renforcement musculaire

par méconnaissance des recommandations professionnelles.

Moyens kinésithérapiques utilisés

100,0% 92,3%
0 84,6%
90'0‘? o 76,9%
80,0% 69,2% 71,8%
70,0%
60,0%
50,0% 41,0% 41,0%
40 O‘; X 35,9% X
) (o]
20.0% 15,4%
o, , 70
T 26% 7%
Y70 7070
0,0%
2 @ o e & 2 2 5 . e e
P° & o & R & & & N & S
> 3 o ° e AN < < o v
X s Q %\« \%@ S %6@ & & (Q\}cj &leo\
. Xe ,
& ¥ & “ © & & & &°
\(‘)&% 6\« Y\\@o Q . Q’&Q & &g ((\Q/ S@«
O ) 3
SO SN & & & &
XN N B
\9“ < X X R & N
0@ & & ’Z)A'b
%&\é\ ,\K

Figure 11 : Répartition de [ 'utilisation des différents moyens thérapeutiques par les M. K. interrogés.

Nous avons interrogé les M.K. quant aux éventuelles difficultés qu’ils pouvaient
rencontrer dans la P.E.C. de leur(s) patient(s) S.L.A. Il en ressort que 23,1% d’entre eux
affirment ne pas avoir de difficulté particuliere. En ce qui concerne les 76,9% restant, nous
avons regroupé leurs réponses dans la figure 12. La majorité d’entre eux dit avoir du mal & gérer

le versant émotionnel vis-a-vis de la maladie (22 M.K. soit 56,4% de 1’échantillon), 10 d’entre
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eux disent se trouver en difficulté de par leur manque de connaissances sur la pathologie et sa
P.E.C. (25,6%), 9 affirment rencontrer des problémes pour obtenir des informations médicales
sur le patient (23,1%). 6 M.K. (15,4%) ont mentionné d’autres ¢léments ne figurant pas dans
les propositions de réponses : 2 d’entre eux (5,1%) rencontrent des difficultés dans la P.E.C.
des patients a domicile (manque de moyens, logement non adapté), 2 autres disent trouver
leur(s) patient(s) mal informé(s) sur la pathologie et son évolution et ne savent pas quelle
attitude adopter dans ce cas de figure. Pour un autre M.K. (2,6%), la difficulté de cette P.E.C.
réside dans I’important investissement relationnel et dans le temps qu’elle nécessite. Enfin, un
dernier thérapeute (2,6%) dit avoir du mal a trouver un colléegue de garde pour assurer les

séances le week-end.

Difficultés rencontrées par les M.K. dans leur P.E.C.

60.0% 56,4%
50,0%
40,0%
30,0% 25,6% 1%
20,0% 12,8%
10,0%
0,0%
Connaissances insuffisantes Recueil d'informations Gestion du versant Autre
de la pathologie et des médicales sur le patient  psychologique/émotionnel
moyens thérapeutiques vis-a-vis de la maladie

autorisés et adpatés

Figure 12 : Repartition des differentes difficultés éprouvées par les M.K. interroges.

Pour clore le questionnaire, nous avons laissé un champ libre pour les M.K. qui
souhaitaient s’exprimer sur un point en particulier. 3 d’entre eux nous ont fait remarquer
I’absence de la proposition de réponse « techniques de kinésithérapie respiratoire » a la question
14. 3 autres soulignent I’importance du versant relationnel dans la prise en charge de la S.L.A.
et le manque de formation au niveau de 1’accompagnement psychologique du patient et de sa
famille. Dans le méme esprit, 2 autres thérapeutes évoquent un sentiment d’impuissance face a
la pathologie, fatale pour le malade. Enfin, un des M.K. déplore « I’énorme manque de

communication interprofessionnelle » avec les ergothérapeutes, orthophonistes et médecins.
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8. DISCUSSION

8.1. Interprétation des résultats de ’enquéte

8.1.1. Formation des M.K.

Notre enquéte a clairement révélé un déficit de connaissances des thérapeutes au niveau
de la P.E.C. masso-kinésithérapique de la S.L.A. En effet, 35,9% des répondants a notre
enquéte ne se sentent pas assez informés sur la pathologie, parmi lesquels 57,1% considéerent
leur P.E.C. comme réellement entachée par ce manque de formation. Pour objectiver ce
probleme, nous nous sommes principalement basés sur la connaissance des contre-indications,
qui sont un point essentiel dans la P.E.C. de la S.L.A. L’enquéte nous revele que 43,6% des
M.K. n’en ont aucune connaissance, et que 35,9% connaissent seulement une des deux contre-
indications principales, pour seulement 7,7% sachant citer les deux. On peut cependant penser
que I’apparition des recommandations de la H.A.S., en 2006, a eu une influence positive sur la
formation des thérapeutes, puisque I’on constate que la part de M.K. ayant connaissance d’au

moins une contre-indication a plus que doublé aprés la publication de ces recommandations.

Les M.K. se rendent-ils tous compte de leurs lacunes ? Il apparait que parmi les
thérapeutes ayant affirmé se sentir assez informés sur la pathologie et sa P.E.C. (64,1% de notre
échantillon), 68% ne connaissent pourtant aucune contre-indication. Ce chiffre nous révele que
43,6% de notre échantillon total ne réalisent pas qu’ils n’ont pas les connaissances nécessaires

a une P.E.C. adaptée de leur(s) patient(s).

En ce qui concerne le bilan kinésithérapique, nous constatons que seulement 7,7% des
M.K. interrogés évaluent I’ensemble des 6 items recommandés par la H.A.S. Pour ce qui est du
traitement, il en découle qu’une importante part de M.K. emploient des moyens thérapeutiques
contre-indiqués dans la maladie : 35,9% utilisent du renforcement musculaire et 7,7% de la
stimulation motrice électrique, confirmant le fait que ce déficit de savoir a des conséquences
néfastes sur la P.E.C. des malades et donc potentiellement sur leur santé. Il en est de méme pour
le nombre de séances actives hebdomadaires que les M.K. réalisent avec leurs patients : la
H.A.S. conseille 2 & 3 séances par semaine, seuls 48,7% des répondants se situent dans cette
fourchette. Les 7,7% se trouvant en dessous peuvent étre justifiés par le fait que la fréquence

des techniques actives diminue au fur et a mesure que I’état de santé du patient se dégrade. En
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revanche, les 18% de M.K. pratiquant des techniques actives 4 ou 5 fois par semaines si situent
au-dela de la fréquence recommandée par la H.A.S., pouvant alors manquer a 1’un des principes
fondamentaux de la P.E.C., qui est de ne pas provoquer de fatigue chez le patient. Pour finir,
seulement 20,5% des M.K. emploient I’ensemble des 4 moyens thérapeutiques recommandés
par la H.A.S. et cités dans les choix de réponses de notre questionnaire. Nous pouvons donc
d’ores et déja affirmer, en réponse a notre problématique, qu une majorité¢ des M.K. interrogés
ne connait pas et par conséquent ne respecte pas les recommandations professionnelles de la
H.A.S.

Une autre difficulté est soulevée par les M.K. : celle de la P.E.C. psychologique des
patients et de leurs familles. C’est le cas pour 56,4% de notre échantillon. Cela ne concerne pas
directement notre problématique, mais nous pouvons toutefois penser que le renforcement des
connaissances des M.K. sur la pathologie et sa P.E.C. ne pourrait qu'améliorer la
communication avec le malade et sa famille. En effet, un thérapeute ayant des connaissances
solides est plus a l'aise et plus @ méme de répondre aux interrogations du patient ainsi que de

ses aidants, et par consequent de gérer leurs réactions emotionnelles.

Les M.K. souhaitent-ils pallier spontanément ce déficit de connaissances a propos de la S.L.A.?

Parmi les M.K. étant au courant du suivi hospitalier de leurs patients et ayant répondu
ne pas se sentir suffisamment informés sur la pathologie, nous avons noté qu’aucun n’a pris
contact avec I’équipe pluridisciplinaire de I’Hopital Central en charge de leur(s) patient(s). Mais
il semblerait cependant qu’ils portent un certain intérét a ce sujet, au vu de leur entrain lors de
notre entretien téléphonique de présentation de I'enquéte et au vu du taux de réponse élevé
(90,7%). De plus 61,5% des thérapeutes interrogés ont pris eux-mémes I’initiative de faire des
recherches supplémentaires concernant la pathologie. Enfin, 92,3% des répondants sont
favorables a la rédaction de la fiche de liaison de la part des M.K. du centre S.L.A. de I’Hopital
Central. On peut donc constater une envie de la part des M.K. d’améliorer leurs connaissances
concernant la maladie et sa prise en charge. Etant donné que la majorité des participants a notre
enquéte explique que leurs connaissances sur la S.L.A. viennent de cours dispensés a 1’école de
kinésithérapie (82,1%), on peut alors penser que ce manque d’information est davantage cause

par la faible prévalence de la maladie, que par un défaut de formation. En effet, il est courant
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de penser que les connaissances mobilisées fréquemment sont mieux maitrisées que celles peu

utilisées.

Quelles solutions pourrait-on proposer pour pallier ce manque d’information ?

La fiche de liaison nous parait étre un moyen efficace pouvant étre mis en place assez
rapidement, pour transmettre des informations aux M.K. libéraux. En effet, cette fiche est déja
utilisée a ’Hopital Central lors des bilans kinésithérapiques trimestriels, mais le mode¢le existant
incite uniquement a y mentionner les déficiences du patient et les objectifs de rééducation. Il
pourrait étre intéressant d’y ajouter un espace destiné a préciser les contre-indications et les
recommandations de la H.A.S. pour ce qui est du bilan et du traitement, ainsi que le nom du
M.K. ayant réalisé le bilan et rempli la fiche. La limite de cette proposition réside dans le fait

qu’elle concerne uniquement les M.K. prenant déja en charge des patients atteints de S.L.A.

Dans le méme esprit, nous pourrions proposer de porter quelques modifications au
modéle type de I’ordonnance médicale servant a prescrire la rééducation (ANNEXE VI). Ce
modele permet notamment au neurologue d’y inscrire si les séances doivent avoir lieu au
cabinet ou a domicile, le nombre de séances hebdomadaires a respecter, la période sur laquelle
doit s’étaler la rééducation, ainsi que les objectifs et les moyens de rééducation. Il mentionne
également la contre-indication au renforcement musculaire. A ce propos, selon les M.K.
interroges, les contre-indications apparaitraient sur 1’ordonnance pour seulement 15,4% d’entre
eux, soit 6 M.K. sur 39. Nous avons observé que parmi ces 6 M.K, 4 ont été capables de nous
les restituer en partie (I'un a su citer le renforcement musculaire et la stimulation motrice
électrique et les 3 autres le renforcement uniquement). Nous pouvons donc penser que les
informations figurant sur I’ordonnance médicale ont une influence sur la connaissance des M.K.
concernant les principes de P.E.C. a respecter. Il pourrait alors étre utile d'insister sur les contre-

indications notées sur I’ordonnance médicale.

Une troisieme solution pouvant permettre 1I’amélioration des connaissances des M.K., y
compris ceux n’ayant jamais €t€¢ confronté a cette pathologie dans leur pratique professionnelle,
pourrait étre 1’élaboration d’une « fiche conseils », en collaboration avec I’A.R.S.L.A. Nous

pourrions alors éventuellement faire appel a I’Ordre des Masseurs Kinésithérapeutes pour
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diffuser cette fiche informative a I’ensemble des M.K. libéraux inscrits, ainsi qu’aux L.LF.M.K.

de France pour la transmettre également aux étudiants.

Des connaissances plus solides sur la pathologie pourraient également étre obtenues en
agissant sur les cours dispensés en .LF.M.K. La majorité¢ des étudiants n’ayant pas 1’occasion
de rencontrer un patient atteint de S.L.A. durant leurs années d’étude, il pourrait étre intéressant
de compléter le cours magistral par une rencontre avec un malade de la S.L.A., qui pourrait

alors témoigner, et aider les étudiants a se rendre compte des conséquences de la pathologie.

8.1.2. Communication interprofessionnelle

Notre enquéte a permis de mettre en évidence un second probléeme, celui de la
communication entre les différents professionnels de santé intervenant auprés du patient. En
effet, 35,9% des M.K. de notre échantillon n’étaient pas au courant du suivi trimestriel de leurs
patients au centre S.L.A. de I’Hopital Central au moment de 1’enquéte. Cela souléve donc la
question des modalités d’envoi de la fiche de liaison de la part du M.K. de I’'H.D.J. de I’Hopital
Central a destination des M.K. libéraux. En théorie, une fiche est réalisée a chaque début de
P.E.C. au centre S.L.A. et remise au patient ou a son aidant afin qu’il la transmette a son M.K.
libéral. Arrive-t-elle toujours avec certitude jusqu'au Kinésithérapeute? Est-ce le moyen le plus
judicieux pour la leur transmettre ? Il en est de méme pour la prescription médicale du
neurologue de ’Hopital Central. Une nouvelle ordonnance de kinésithérapie est remise au
patient lors de chacun de ses rendez-vous trimestriels. Comment le thérapeute libéral peut-il
donc ne pas étre au courant de ce suivi pluridisciplinaire hospitalier ? Est-ce di a une inattention
de sa part ? Ou bien a un oubli de transmission de la part des professionnels de 1’hopital ou du

patient ?

Les M.K. libéraux qui avaient déja connaissance de ce suivi pluridisciplinaire relevent
aussi ce probléme de communication. 1l apparait que 52% d’entre eux n’ont jamais pris contact
avec les professionnels de santé du centre. Parmi les raisons évoquées, celle qui nous a le plus
interpellés est que les thérapeutes ne savent pas comment les joindre, alors que le numéro de
téléphone de I’H.D.J. est précisé sur I’ordonnance ainsi que sur la fiche de liaison. Notre
enquéte ne nous a pas permis d’identifier la cause réelle de ce défaut de communication. Il

pourrait étre néanmoins intéressant de changer le mode de transmission de la prescription
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médicale et de la fiche de liaison, afin de constater si a I’avenir, les nouveaux M.K. libéraux
prenant en charge des patients S.L.A. sont tous informés de 1’existence du centre de référence

de Nancy.

8.2. Les biais de notre étude

L’un des biais fréquemment rencontré dans ce type d’enquéte, selon Roger Mucchielli
[38], est le biais par manque de sincérité des répondants. Il s’agit d’une réaction automatique
« de prestige », « de défense » de la part du sujet interrogé, le menant a choisir une réponse
différente de la vérité, par « peur de se faire mal juger » par I’enquéteur et le lecteur. C’est pour
tenter de minimiser ce phénoméne que nous avons choisi de conserver 1’anonymat des

participants a 1’enquéte.

Nous avons relevé un second biais au cours de notre étude, concernant les choix de
réponse a la question 14, a propos des moyens thérapeutiques utilisés par les M.K. Il se trouve
en effet que nous avons omis de proposer I’item « techniques a visée respiratoire ». Lors de
I’¢élaboration du questionnaire, nous étions davantage focalisés sur la symptomatologie spinale
pure, en laissant donc de coté le versant respiratoire, a tort. Nous nous en sommes rendus
compte une fois les premiers questionnaires déja envoyeés, il était alors trop tard pour corriger
notre oubli. Nous avons donc volontairement choisi de mettre de coté cette composante du

traitement kinésithérapique pour analyser les réponses obtenues a cette question.

Dans la question 14 également, nous avons fait le choix de ne pas faire paraitre 1’item
« entretien musculaire » parmi les propositions de réponse, pour trois raisons : d’une part
puisque la H.A.S. ne fait aucune recommandation particuli¢re allant dans ce sens, et d’autre
part parce que la frontiére entre entretien musculaire (notion de conservation) et renforcement
musculaire (notion de recherche de gain de force) est assez floue, et que ce que nous souhaitions
mettre en évidence ici est ’utilisation par certains M.K. du renforcement musculaire, contre-
indiqué dans la S.L.A. 1l nous faut toutefois éclaircir un point : il est vrai que les termes exacts
employés par la H.A.S. dans les recommandations professionnelles sont « ne pas faire de
renforcement musculaire dans les territoires déficitaires ». On pourrait alors étre amenés a

défendre la part de répondants ayant coché 1’item « renforcement musculaire », si 1’on considére
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que ce travail est effectué sur des muscles encore sains. Cependant, il est important de préciser
que dans certains cas I’évolution de la maladie peut étre trés rapide, et qu’il n’est pas forcément
aisé de différencier les muscles sains des muscles déficitaires par un simple testing musculaire.
En effet, certains motoneurones peuvent commencer a étre atteints, sans pour autant que cela

puisse étre constaté précocement lors de I’évaluation clinique de la force musculaire.

8.3. Les limites de notre étude

Notre travail comporte plusieurs limites. La premiére est la taille assez restreinte de
notre échantillon (39 participants a I’enquéte). Du fait de la contrainte de temps a laquelle nous
avons été soumis, nous n’avons malheureusement pas pu contacter tous les M.K. libéraux

prenant en charge des patients atteints de S.L.A. de forme spinale suivis a I’Hopital Central.

Deuxiemement, notre étude est assez générale. Elle ne cible pas un stade précis de la

maladie et donc rend compte d’une P.E.C. plutot globale.

Troisiemement, cette enquéte concerne uniquement les M.K. prenant en charge des
patients S.L.A., et ne nous renseigne pas au sujet des connaissances des autres M.K. libéraux,

n’ayant jamais été confronté a cette pathologie dans leur pratique professionnelle.

Enfin, le fait que notre échantillon de population ne soit pas représentatif de I’ensemble
des M.K. libéraux prenant en charge des patients S.L.A. en France, rend impossible

I’extrapolation des résultats de notre enquéte au niveau national.

8.4. Les difficultés rencontrées

La premicere difficulté rencontrée dans la confection de ce mémoire a été d’étre le plus
concis possible dans la partie théorique sur la pathologie et sa P.E.C. masso-kinésithérapique,

le but de notre travail n’étant pas de réaliser une revue de la littérature.

L’¢laboration du questionnaire nous a aussi causé quelques difficultés, puisque nous
tenions a faire un minimum de questions afin que le questionnaire soit rapide a remplir et de ne

pas risquer de récolter peu de réponses. Il fallait donc cibler les questions les plus pertinentes
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en lien avec notre hypothése de départ. De plus, les différentes propositions de réponses pour
les questions a choix multiples devaient étre claires et bien distinctes les unes des autres, afin
que les réponses puissent étre facilement analysables et gu'il n'y ait pas de problemes de

compréhension pour les M.K. contactés.

Enfin, I’analyse des réponses n’a pas toujours été aisée. Cela a notamment été le cas
pour la question 11 (& propos de la fréquence du travail actif), dont les réponses des M.K.
dépendaient du stade auquel se trouvai(en)t leur(s) patient(s), rendant leur analyse difficile. En
effet, le nombre de séances comprenant du travail actif n’est pas le méme pour un patient ayant
encore une autonomie totale ou partielle que pour un patient ayant perdu toute capacité motrice.
De plus, la réponse a cette question est d’autant plus compliquée que dans certains cas,
I’évolution de la maladie peut étre trés rapide, et donc de méme pour 1’évolution des objectifs
de P.E.C. D’autre part, les questions pour lesquelles nous avons propos¢ un choix de réponse
« autre », dans lequel les M.K. pouvaient écrire leurs réponses librement, n’ont pas été simples
a analyser. En effet, ces réponses « autre » étaient trés hétérogenes. Nous avons tenté pour
certaines d’entre elles, de les rattacher a des réponses déja proposées dans la liste lorsque cela
était possible. Les réponses se détachant trop du lot ont été quant a elles comptabilisées a part,
et précisées avec transparence dans les résultats.

8.5. Perspectives d’ouverture/d’approfondissement

Nous nous sommes intéressés a travers cette enquéte a la P.E.C. masso-kinésithérapique
de la pathologie dans sa globalité, tous stades confondus. Il pourrait étre envisage d’approfondir

I’étude en s’attachant plus en détail aux spécificités de rééducation pour chaque stade de la
S.LA.

De plus, notre travail ouvre la possibilité d’étendre 1I’enquéte a un plus grand nombre de

M.K., par exemple au niveau national.
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9. CONCLUSION

Notre objectif, a travers ce mémoire, ¢tait d’évaluer la prise en charge masso-
kinésithérapique libérale des patients atteints de S.L.A. de forme & début spinal, suivis au centre
de référence de Nancy. L’enquéte que nous avons réalisée a permis de valider notre hypotheése,
qui était que cette prise en charge en cabinet n’était pas toujours adaptée aux recommandations
de la H.A.S. En effet, les résultats ont révélé qu’une importante part des M.K. libéraux
concernés par notre étude, posséde des lacunes quant a la pathologie et sa prise en charge
rééducative, engendrant dans certains cas des conduites pouvant étre déléteres pour le malade.
L’influence de la kinésithérapie sur le maintien de I’autonomie et de la qualité de vie, fait du
M.K. un acteur essentiel dans le suivi des patients. De ce fait, malgré la prévalence peu élevee
de la pathologie, les thérapeutes se doivent de s’informer afin de délivrer aux malades des soins
de qualité, adaptés a leur état clinique, et surtout ne risquant pas d’accélérer la dégradation de

leur état de santé.

Ce travail a également permis de soulever un deuxiéme probléme majeur, celui de la
communication entre les professionnels du centre et les kinésithérapeutes libéraux, absente
d’apreés un grand nombre de M.K. interrogés. Celle-ci est en effet primordiale pour rendre la

prise en charge des patients optimale.

Notre volonté de contribuer a I’amélioration de la prise en charge de ces patients, nous
a poussé a tenter de trouver des solutions pour remédier a ces problémes, en proposant
notamment d’agir au niveau de la formation initiale des étudiants en masso-kinésithérapie, mais
aussi au niveau d’outils de communication interprofessionnelle telle que la fiche de liaison
masso-kinésithérapique, 1’ordonnance médicale et la « fiche conseils » kinésithérapique, qui

pourraient faire I’objet de travaux futurs.

Dans un souci d’information des M.K., nous avons fait le choix d’envoyer ce mémoire
par mail a tous les participants a I’enquéte, et non uniquement a ceux qui nous avaient fait part

de leur désir de lire notre travail une fois terminé.

Pour finir, cette étude a été menée a 1’échelle locale, autour de Nancy, mais qu’en est-il
dans les autres régions ? Les résultats seraient-ils similaires a plus grande échelle ? Il pourrait

étre intéressant de reproduire cette enquéte au niveau de I’ensemble de la région Grand Est.
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ANNEXE 1 : Fiche de liaison utilisée a I’Hopital Central

®

HU

NANCY
Lentre SUA
Madame, Monsieur,
Nous vous remercions de vous occuper de la prise en charge rééducative de
Y S e R S R ...dans le cadre de sa Sclérose Latérals Amyotrophique.
Le bilan kinésithérapique, réalisé & I'occasion de son hospitalisation de jour en Neurologie
1€ cveveurenienarinssraniane & S €0 évidence les déficiences suivantes :

Les différents objectifs de la rééducation sont & ce jour :

Prochains RENDEZ VOUS programmés :

Nous restons & votre disposition pour échanger sur les difficultés dans la prise en charge de
votré patient(e).
L’équipe de rééducation (section B e I'institut Régional de Réadzptation)

Hopital de jour de neurologie 03 83 85 17 34
Secrétariat de rééducation 03838529 08



ANNEXE |1 : Echelle utilisée pour évaluer la force musculaire.

0 — Absence de contraction musculaire.

1 — Contraction musculaire visible et/ou palpable sans déplacement articulaire.

2 — Accomplissement du mouvement dans toute I’amplitude sans 1’action de la pesanteur.

3 — Accomplissement du mouvement dans toute I’amplitude contre 1’action de la pesanteur.
4 — Accomplissement du mouvement dans toute 1’amplitude contre une résistance inférieure
au coté sain.

5 — Accomplissement du mouvement dans toute I’amplitude et maintien en fin de course

contre une résistance maximale comparative au coté sain.




ANNEXE 111 : Echelle ALSFRS-R.

1. Parole 4 —normale
3 — perturbations détectables
2 — intelligible avec répétition
1 — utilise occasionnellement une communication non verbale
0 — perte de la parole
2. Salivation 4 —normale
3 — hypersialorrhée discréte avec bavage nocturne
2 — hypersialorrhée modérée mais permanente
1 — hypersialorrhée génante
0 — bavage continu nécessitant 1’utilisation d’un mouchoir
3. Déglutition 4 — alimentation normale
3 — quelques fausses routes
2 — consistance des aliments modifiée
1 — suppléments alimentaires
0 — alimentation parentérale exclusive
4. Ecriture 4 —normale
3 — lente et imprécise mais compréhensible
2 — tous les mots ne sont pas compréhensibles
1 — tient un stylo mais incapable d’écrire
0 — incapable de tenir un stylo
5. Hygiéne 4 —normale
3 — autonome mais avec efficacité diminuée
2 — assistance occasionnelle ou substitution
1 — assistance d’une tierce personne requise
0 — assistance permanente totale
6a. Préparation des 4 —normale
aliments 3 — lente et maladroite mais seul
2 — aide occasionnelle pour couper les aliments
1 — les aliments sont preparés mais mange seul

0 — doit étre nourri



6b. En cas de 4 — utilisation normalement autonome
gastrostomie 3 — maladroit mais toutes les manipulations sont effectuees seul
2 — aide nécessaire pour la mise en place
1 — fourni une aide minime aux soignants
0 — doit étre nourri
7. Mobilisationau 4 —normale
lit 3 — lenteur et maladresse mais autonome
2 — ajuste les draps avec difficulté
1 — peut bouger mais pas se retourner dans le lit
0 — dépendant
8. Marche 4 —normale
3 — difficultés de déambulation
2 — marche avec assistance
1 — mouvements sans déambulation

0 — pas de mouvements des jambes

9. Montée 4 —normale
d’escaliers 3 —lente
2 — fatigue
1 — aide nécessaire
0 — impossible
10. Dyspnée 4 — absente

3 —alamarche

2 —dans une ou plus des situations suivantes : repas, toilette, habillage
1 —au repos, difficultés respiratoires en position assise ou allongée

0 — difficulté importante, envisage 1’utilisation d’un appareil de

ventilation mécanique



11. Orthopnée

12. Insuffisance

respiratoire

4 — absente

3 — quelques difficultés pour dormir la nuit en raison d’un souffle
court, n’utilise habituellement pas plus de 2 oreillers

2 — besoin de plus de 2 oreillers pour dormir

1 — ne peut dormir qu’assis

0 — ne peut pas dormir

4 — absente

3 — utilisation intermittente d’une assistance ventilatoire

2 — utilisation continue d’une VNI la nuit

1 — utilisation continue d’une VNI jour et nuit

0 — ventilation mécanique invasive par intubation ou trachéotomie



ANNEXE 1V : Questionnaire.

Bonjour,

Je suis étudiante en 3eme année a I'lFMK de Nancy et réalise dans le cadre de mon
mémoire de fin d'études une enquéte portant sur la prise en charge MK de la SLA - ou
Maladie de Charcot — aupres des praticiens libéraux.

Ce questionnaire est totalement anonyme. Il comporte 15 questions.

Les résultats recueillis serviront a faire un état des lieux de la prise en charge libérale
actuelle de cette pathologie (peu connue) dans le but de I'améliorer a plus long terme.

Je vous serais tres reconnaissante d'accepter de participer a ce questionnaire, qui ne vous
prendra pas plus de 5 & 10 min. Mon projet repose en effet sur cette enquéte, je vous
remercie de toute l'attention que vous pourrez y porter.

Si vous souhaitez connaitre les résultats de cette enquéte, vous pourrez me contacter a
l'adresse suivante evaries@outlook.fr, je serais ravie de vous faire part de mon travail.

Merci pour votre précieuse aide,
Cordialement.

Eva Ries

1. En quelle année avez-vous obtenu votre Dipléme d'Etat ?

2. Pensez-vous étre suffisamment informé sur la pathologie pour la prendre en
charge ?

O Oui

O Non


mailto:evaries@outlook.fr

3. D'ou viennent vos connaissances sur la PEC de la pathologie ?

O Cours dispensés a l'école

O Formations spécifiques

0 Recherches personnelles

O Discussion avec d'autres professionnels de santé

0 Conseils provenant des MK réalisant le bilan trimestriel du patient en HDJ a I'Hépital
Central

O Informations figurant sur la prescription

L0 AULIE, PrBCISEZ : ovieeiii ittt e ettt e e e e e e ettt e e e e eeeeee e e ae bt aeeeeaeeeeessaasanaaaaaaeeennsnns

4. Avez-vous connaissance de certaines contre-indications pour la PEC de cette
forme de la pathologie ? Si oui, lesquelles ?

[0 OUi, PrCISEZ & ..uuuii it iiiiiiiiittitititteteteeeereseeeseseeeseseseseseaeaeseseeeeeeaeseeeeeeeaaeaeaaaeee esesssesssessensaneeeens

5. Etes-vous au courant de I'existence d'un suivi trimestriel pluridisciplinaire de vos
patients SLA a I’Hépital Central de Nancy ?

O Oui
O Non

6. Si oui, avez-vous déja pris contact avec le
neurologue/médecin/kinésithérapeute/ergothérapeute prenant en charge vos patients
dans cet établissement ? Pour quelle(s) raison(s) ?

Avoir des informations supplémentaires sur le patient (dossier médical...)

Demander des conseils a propos de la PEC de la pathologie

Transmettre des informations sur votre PEC kiné

Je n'ai jamais pris contact avec eux. Précisez pourquoi & ........ccooooiieiiiiiicseie s

oooa

La prescription médicale précise-t-elle :

La fréquence des séances ?

Les moyens thérapeutiques a utiliser ?

Les contre-indications relatives a la PEC de la pathologie ?
Les objectifs de rééducation ?

ooogXN



8. Trouvez-vous utile que le kinésithérapeute intervenant a I'HDJ de I'Hépital Central
vous transmette une fiche de liaison contenant les conclusions de son bilan et les
objectifs de traitement propres a votre patient ?

O Oui
O Non

9. Combien de patients SLA avez-vous déja pris en charge ? (en comptant le/les
patient(s) actuel(s)) ?

1

2

3

+de3

oood

Combien de fois par semaine les prenez-vous en charge ?
Moins de 1

Dooooog
a b ODN - |

11. En moyenne, combien de ces séances sont dédiées a un travail actif (ex : entretien
neuromoteur, marche, équilibre, transferts) ?

Aucune

1
2
3
4
5

ooooood

1= T o Yo L=

Réalisez-vous réguliérement un bilan de suivi de votre patient ?
Oui, Précisez 1a frEQUENCE & .. ..cooiiieeee e
Uniquement 1 seul bilan de début de PEC
Non, je ne réalise pas de bilan

ooog



13.

ad
ad
ad
ad
ad
ad
ad

15.

Oooooooooooog

Quels éléments figurent dans votre bilan ?
Evaluation de la douleur
Evaluation de I'amplitude articulaire
Evaluation de la force motrice
Evaluation de la spasticité
Evaluation de la marche
Evaluation de la fonction ventilatoire
AULIE, PrECISEZ & oo

Quels moyens thérapeutiques utilisez-vous lors de la PEC de vos patients ?
Massage
Mobilisations passives
Lutte contre les troubles trophiques
Entretien de la marche
Physiothérapie
Electrothérapie antalgique
Stimulation motrice électrique
Postures et étirements
Renforcement musculaire
Entretien des transferts et de I'équilibre
AULIE, PrECISEZ & ..t e et e s e e e e e e e e e s e e e aeeeeenes

Rencontrez-vous des difficultés dans la PEC de vos patients? Si oui quelles sont-

elles ?

a

Connaissance insuffisante de la pathologie et des moyens thérapeutiques autorisés et

adaptés

([
([
([
([

16.

Recueil d'informations médicales sur le patient

Gestion du versant psychologique/émotionnel vis-a-vis de la maladie

F U T o =Y o1 T -4 RSP
Non je n'ai pas rencontré de difficulté particuliere

Vous pouvez ici nous faire part d’éventuelles remarques personnelles,

suggestions...



ANNEXE V : Tableaux et diagrammes récapitulatifs des réponses au questionnaire.

Figure 1 : Tableau représentant les réponses a la question 1, détaillant I’année d’obtention du

Diplome d’Etat et le nombre d’année de pratique professionnelle pour chaque M.K. interrogé.

Année d’obtention

duD.E 1969 1980 1981 1983 1985 1986 1988 1989 1990 1992 1993
ub.ke.

Nombre d’années de

pratique 48 37 36 34 32 31 29 28 27 25 24
professionnelle

Nombre de M.K. 1 1 1 2 1 1 1 3 2 1 1

2000 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016

17 15 14 13 12 11 10 9 7 6 5 4 3 2 1

1 2 1 2 2 1 2 2 2 2 2 2 1 1 1

Figure 2 : Graphique représentant les réponses a la question 2 : « Pensez-vous étre suffisamment
informé sur la pathologie pour la prendre en charge ? ».

Fréquence des réponses a la question 2

E Oui

Non



Figure 3 : Graphique représentant les réponses a la question 4 : « Avez-vous connaissance de
certaines contre-indications pour la P.E.C. de la forme spinale de la pathologie ? ».

Fréquences des réponses a la question 4

ENon
@ Oui

Figure 4 : Graphique représentant les réponses a la question 5 : « Etes-vous au courant de
I’existence d’un suivi trimestriel pluridisciplinaire de vos patients S.L.A. a I’hopital Central

de Nancy ? ».

Fréquence des réponses a la question 5

B Oui
E Non




Figure 5 : Graphique représentant les réponses a la question 6 : « Avez-vous déja pris contact

avec le neurologue/médecin/kinésithérapeute prenant en charge vos patients a I’H6épital Central

de Nancy ? Si oui, pour quelle(s) raison(s) ? ».

80,0%
70,0%
60,0%
50,0%
40,0%
30,0%
20,0%
10,0%

0,0%

50,0%

Avoir des informations
supplémentaires sur le
patient

Motif de prise de contact avec les professionnels
médicaux/paramédiaux du centre S.L.A. de Nancy

75,0%

16,7%

Demander des conseilsa  Transmettre des informations
propos de la P.E.C. de la sur votre P.E.C. kiné
pathologie

Figure 6 : Graphique représentant les réponses a la question 7 : « Trouvez-vous utile que le

M.K. intervenant a I’H.D.J. de I’Hopital Central vous transmette une fiche de liaison contenant

les conclusions de son bilan et les objectifs de traitement propres a votre patient ? ».

Avis des M.K. concernant la transmission d'une

fiche de liaison

Contre

E Pour

@ Contre



ANNEXE V1 : Fiche de prescription médicale des séances de masso-kinésithérapie utilisée a
I’Hopital Central.

'stiquette du patient
est a coller ici

9
3
e 3
3
T
§
S
g
1

Hospitalisation de jour : 03 183 85.17.84

T !
Prescriptions reiatives ay !traltement de Paffection de longue dur  reconnue (liste ou hors liste)
(AFFECTION EXONERANTE)

Nancy le “
Faire pratiquer par un masseur kinésithérapeute diplomé d’éfat des seances de

rééducation des membres supérieurs, inférieurs et du tronc, a faisonde ........ séances
par semaine dans le cadre d'une sclérose latérale amyotropt‘!ique:

0 A visée antalgjque avec des massages décontracn} nts
édique (mobilisation passive et étire nts)

1 A visée postu iIe (travail de I'équilibre)
0 A visée respiratoire (travail ventilatoire abdommo—bl gphragmatique et de

— Médecin grescripteur

Prescriptions SANS RAPPORT avec I'affection de I(ﬂngue durée
i {(MALADIES INTERCURRENTES)




