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Rapport scientifiqudinal

Prérequis

Il est demandé au coordonnateur scientifique du projet, en cumulant les éléments des
éventuelles équipes partenaires, d'établir un rapport sur le modeldessous et de le
communiquet f QLwS{t t fIF RIFIGS AYRAIdzSS &dzNJ £ O2

Identification du projet

Amélioration du parcours d'appropriation de
dispositifs prothétiques : usages des personn
amputées appareillées, pratiques des soignants
savoirs ex|@ientiels (APADIP)

Titre du projet

Coordinateur scientifique du projet
(société/organisme laboratoire ou entité
de rattachement)

Lucie Dalibert (Université Claude Bernard Lyon
laboratoire S2ZHEP [UR 4148])
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Université Lumiére Lyon 2) suite au déces
Marina Maestrutti)

1 ISIR (Institut des SySmes Intelligents et de
Robotique) UMR 7222 / Equipe AGATI
Citez les équipes partenaires (organism INSERM ERL U1150

structures ou laboratoire de rattachement) 1 UMR Litt®Arts (équipe ISA Imaginaire ¢
SocioAnthropologie), Université  Grenobl
Alpes
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Duréeinitiale du projet

36 mois

Période du projet (date débug date fin)

10 mars 2019 a 9 septembre 2023

Avez@2 dza 0 SYSTAOAS ?Bi
oui, de quelle duréé

Oui : prolongation de 6 mois

Le cas échéanexpliquez succinctement le
raisons de cette prolongation.

La pandémie de Covid 19 a retardé de 6 mois
démarrage des terrains ethnographiques (nous
pouvions pas avoir acces aux centres

réadaptation ni aux personnes concernées du fi
RS&a NBauNAROilA2ya RQl O(Q

Identification du rédacteur

Nom du rédacteur du rapport

Lucie Dalibert

avecValentine Gourinat et PauFabienGroud

Fonction au sein du projefsi différent du
Coordinateur scientifique du projet)

Lucie Dalibert : coordinatricsecientifique
Valentine Gourinat : chercheuse postdoctorante

PaulFabien Groud : chercheur postdoctorant

Téléphone

07 69 44 40 07

Adresse électronique

lucie.dalibert@univlyonl.fr

Date de rédaction du rapport

30 octobre 2023

Indiquer la liste du personnel recruté dans le cadre du pr@gbertinent)

Nom Prénom Qualifications| Date de Durée du Type de contrat
recrutement | contrat (en| (CDD, vacatio
mois) X0
Gourinat Valentine Postdoc 1/12/2019 36 mois CDD
Groud PaulFabien | Postdoc 1/10/2020 24 mois CDD
Donner la liste des autres personnes impliqguées dans le projet.
Nom Prénom Qualifications % de son temp
consacré au projet
Dalibert Lucie Maitresse de conférences 50
Jarrassé Nathanaél Chargé deecherche 15
IReSP Biopark - 8, rue de la croix Jarry - 75013 Paris 2
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RobyBrami Agnes Directrice de recherch{¢ 20

émérite
Cathiard Marie-Agnes Maitresse de conférence 5

habilitte a  diriger deg

recherches
Guioux Axel Maitre de conférences 15
Berthel Mathieu Médecin de médecing 1

physigue et deréadaptation
Lansade Céline Chargée de recherche 1
Louzeau Philippe Président Association Usager 1

(ADEPA)
Donner la répartition (en pourcentage) des disciplines mobilisées dans le projet.
- Science & Technology Studies (STS) : 40 %
- Anthropologie : 30 %
- Médecine physique et de réadaptation : 20 %
- Robotique : 10 %

Biopark - 8, rue de la croix Jarry - 75013 Paris 3

e

IReSP

info@iresp.net - www.iresp.net



/

S&IReSP

Institut pour la Recherche
en Santé Publique

Contexte de la recherche et objectifs
En 2005, une étude menée sur le devenir fonctionnel de plus de 500 personnes amputées a

montr® qubéentre 35,7% et 79,1 % dbéentre elles (r
80 ans respectivement) cessent de poeratdemicilel eur p
(Taylor et al., 2005). Peu de recherches se sont int®ress®es

de non-utilisation de la prothése a long terme et a domicile, et les rares recherches existantes

traitent essentiellement du membre supérieur. Aucune recherche, notamment dans le champ

des sciences humaines et sociales (SHS), n6a encore ®t® conduite en
problématique.

Dans ce contexte, |l e projet de recherche APADI P
des Dispositifs Prothétiques : Usages des personnes amputées appareillées, pratiques des
soignants, savoirs exp®rienti el s atohdeypradhésess ®t udi

chez les personnes amputées des membres inférieurs et supérieurs, en explorant en

particulier ce qui conduit a leur usage ou leur non-usage. Plus particulierement, l'objectif de

cette recherche est de comprendre lesraisons pourlesquell es certaines per sonne
pas ou plus | eur proth se et, i nver sement , doéap
favorisent l'utilisation a long terme de ces dispositifs.

Méthodologie

De facon a saisir les dynamigues en jeu ainsi que les pratiques, les intentions et les motivations

des acteur-ices en présence, nous nous sommes appuyé-es sur une méthodologie qualitative

de type et hnogadad prhei qqwes, noduess ta v arh) des sh@evdtionsed, d 6 u n «
centre de r®adaptation et au domicile de personn
avec des personnes amputées, des soignant-es et des membres d'une association de

personnes concernées. Cette approche a permis de recueillir des données riches et situées

sur les processus d'apprentissage, d'appropriation et d'usage et de non-usage des protheses.

Nous avons r®alis® cette recherche en deux temp:
ethnographique (12 mois) en service d'hospitalisation compléte, nous avons suivi 29
personnes amput®es dans | eur parcour s sdidglesoi ns,
retour ° domicile. Lors doébun deuxi me terrain en
avons observé 93 consultations avec des personnes amputées et réalisé des entretiens, sur

place, a leur domicile ou par visioconférence, avec 31 déentre el |l es. Ce doubl
recherche nous a permis de saisir | es dynamiques
telles qubéelles sbdinscrivent et se transfor ment

Principaux résultats

€ | 6issue de ce terrain dbébenqu°te ethnographique
gue | es processus dbéappropriation ne sont pas |
types dobébusages : des usages quotsiledjousspoairrédallsers pr ot

la plupart des activités dans lesquelles les personnes sont engagées), des usages patrtiels (les
prothéses sont utilisées régulierement mais pas quotidiennement pour réaliser différents types
ddoactivit®s), de sothesesaaptaitliséesipdut r&bser flds actonspprécises

Biopark - 8, rue de la croix Jarry - 75013 Paris 4
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et/ou dans des situations spécifiques, comme pour se rendre a un rendez-vous médical, mais
le reste des activités quotidiennes est effectué sans prothése) et, dans quelques cas, des non-
usages (les protheses ne sont pas utilisées au quotidien, les personnes se débrouillent et font
sans elles dans |l a vie de tous |l es jours, ce qui

En explorant les facteurs et les contextes qui favorisent ou, au contraire, qui empéchent

|l "utilisation ° l ong terme des dispositifs prot
r ev®l ®s saill ants. La do®fi nit i opeutighéd pertinergs; laj et de
collaboration entre les personnes amputées et les soignant-es, et la co-construction des

savoirs et du partage des expertises entre personnes amputées et soignant-es et entre pairs

amputés sont des facteurs qui favorisent l'apprentissage et l'appropriation des prothéses. En

outre, l'acceptation de la prothése et son utilisation a long terme dépendent de I'ajustement

entre le corps et la prothése, ainsi que de la perception sensorielle et affective de

| ' appar ei-d-diradgeel(s) edoia(s) tépond la prothése, et commenty parvient-elle ?

Par ailleurs, les interactions sociales et les regards des autres jouent un rdle critique dans

| "acceptation et | "usage des proth ses. Enfin,
motivation et la détermination de la personne amputée, le soutien des proches, la perspective

de reprise du travail, la communication et la confiance établies avec I'équipe médicale, la

préparation a l'utilisation de la prothese dans différents environnements de vie quotidienne, et

l' e suivi ou | baccompagnement ~ domicile par des
proth®tique, favorisent ®galement | ' appropriatio
€ | 6inverse, nous avons remarqu® un certain nom

l'appareillage prothétique et analysé les facteurs et les contextes qui peuvent entraver cette
appropriation. D'abord, les difficultés d'appropriation de I'appareillage prothétique sont souvent
lies a des attentes et des espoirs trop élevés, qui ne peuvent pas toujours étre atteints. Ces
attentes peuvent étre présentes dés le début du parcours de réadaptation, lorsque les
personnes nouvellement amputées font face a l'incertitude quant a leur avenir et ne sont pas
en mesure de se projeter dans un futur appareillé. Certaines personnes arrivent en
réadaptation sans avoir eu le temps d'assimiler ce qui leur est arrivé, ce qui rend difficile de
trouver un sens dans leur parcours. Par ailleurs, les personnes amputées sont porteuses de
di ff®rentes repr®sentations sur |l es proth ses, r
avant méme l'amputation soit par hasard (en ayant vu des images de prothéses dans les
médias), soit par choix (en cherchant des informations pour se préparer a I'avenir). Cependant,
ces représentations peuvent étre désappointées lors de la découverte et de l'apprivoisement
de l'appareillage : les protheses y révélent souvent leurs limites, que ce soit en termes
d'apparence ou de fonctionnement.

En outre, |l e processus d' apprentissage et dobéapp
long, et il peut étre difficile et fastidieux. Certaines personnes amputées ne s'attendent pas a
ce que ce processus soit aussi complexe et peuvent étre dégues de ne pas obtenir une solution
clé-en-main. Le décalage entre les attentes et la réalité de la prothése peut étre désorientant
et compliquer le processus d'appropriation. Par ailleurs, le sentiment de temps long durant le

processus de réadaptation peut étre d®c our ageant . Léhorizon du ret
sembler trés (trop) lointain pour les personnes amputées appareillées, ce qui peut limiter leur

motivation dans | e parcours de r®adaptation et d
le fonctionneme n t |l es possibilit®s et l es | imites douse

confiance dans celle-ci, le défaut (ou le sentiment de défaut) de préparation a la sortie du

Biopark - 8, rue de la croix Jarry - 75013 Paris 5
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centre de réadaptation (les mises en situations pratiques sont peu nombreuses, le retour a
domicile est parfois abrupt), et/ou un suivi et un accompagnement des personnes amputées
appareillées sur les moyen et long termes insuffisants ou effectués par des professionnel-les

de soin qui ne sont pas form®Les aux probl ®mat i
proth se sont autant do®l ®ment s additionnel s C
| 6appareill age proth®tique.

Apports de la recherche

En termes de connaissances

Si l a guestion de | 6abandon proth®tique est un p
aucune ®tude compr®®h&®pubki ®8a s ®cehées dpaAaami ques
des dispositifs prothétiques par les personnes amputées ~ leur retour * domicile et sur le long

terme. Les rares études existant sur la question des usages et non-usages prothétiques sont

essentiell ement quantitatives et biom®dical es
les aspirations, les motivations et les pratiques des acteurs en jeu. De méme, elles ne
proposent pas dbanalyse sur |l e moyen et l e 1 on

déappropriation et doé ausagedbspmothesdsie memrenesauraitd e non
faire | 6®conomi e ethgoralitéede cenphdngnermes.de | a t

De ce fait, | 6approche compr ®hensive que nous a\
gue nous avons réalisée dans cette recherche constituent des apports cruciaux en termes de

production de connai ssance. Ces @pécierllesfacteorss s ont
et l es contextes favorables ° | appropriation d
débusage, dbdaccept at i-aevni se td edse psraottihs fsaecst,i dnd awitso n o1
par | es personnes conkt®@trenr®risn atlieod egtr ® dedsatuitmat i

gualité de vie (avec ou sans prothése) dont elles bénéficient une fois rentrées * domicile et

réinsérées dans leur environnement social et leur monde de vie habituel. Cette recherche a,

en outre, permis de pr®senter un certain nombre
laccompagnement des personnes amputées dans leur parcours de réadaptation et
d'appareillage.

Usages quotidiens, partiels, ciblés ou non-usage, cette recherche a mis en évidence la
multiplicit®es processus d'appropriation des prothéses. Comme chaque personne amputée,

ces processus sont singuliers. lls sont le résultat de facteurs interconnectés et ne peuvent

donc °tre pens®s qubdensemble. Lbéappropriation de
amputée, des caractéristiques de la prothése, et de leur ancrage dans des environnements de

vie et des contextes matériels, logistiques et sociaux. Cette recherche a permis de souligner

gue | 6appropriation de | a proth se est @lansproces
le temps, et doit étre actualis®et réajusté tout au long du parcours de vie. Ceci signifie aussi

gue la difficulté d'appropriation et le non-usage ne sont pas nécessairement une fin en soi, ni

un ®chec, ni m° me une porte qui se ferme, mais i
vers dobéautres voies doéautonomi e, déautresr for me:
effet, pour se mouvoir et agir dans le monde, les prothéses existent = coté de et en
combinaison avec des fauteuils roulants, des déambulateurs, des cannes, des béquilles ainsi

gue son propre corps sans appareillage. La chercheuse Ashley Shew, elle-méme amputée

transtibiale, et ses collegues Mallory Kay Nelson et Bethany Stevens (2019) proposent la

notion de « transmobilit®» pour rendre compte du fait que pour étre mobiles, les personnes

en situation de handicap recourent de maniére créative *~ de nombreuses options et qu'il n'y a

Biopark - 8, rue de la croix Jarry - 75013 Paris 6
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pas québé ¢ une seule technologie de mobilit® qui
nos corps sont [aussi] des espaces qui permettent de réfléchir * ce qui est possible » (lbid. :

2, notre traduction). La transmobilit®renvoie alors " des f a-ons dbéagir et de
utilisent le potentiel singulier de chaque corporéité. Elle illustre le fait qu'il y a autant de fagons
do°tre et de f air e®edbfue despersomnesicéncemées.st amp ut

En termes dbéaction de sant® publique
Outre la production de connaissances, cette recherche peut offrir des pistes de réflexion, voire
ddbaction, pour |l a d®cision publigue et l a sant

l'accompagnement dans l'identification du projet de vie sont des leviers importants a activer

dans le parcours de soins et de réadaptation des personnes amputées. Il apparait essentiel

de prendre en compte les besoins, les objectifs et, de fagon générale, la situation
biopsychosociale de chaque personne. A cet égard, des piste s tell es qudune r ®
réguliere des besoins et des objectifs de la personne amputée, le renforcement des

opportunités de mise en situation pour préparer au retour a domicile et la possibilité de revenir,

de facon ponctuelle, en centre de réadaptation pour y faire un stage de rééducation ont été

suggérées. La mise en place d'une équipe mobile ou d'un poste de coordination des soins
post-réadaptation a, quant a elle, été évoquée pour faciliter le suivi et la communication entre

les différentes équipes de soins. De méme, la formation du corps soignant a été identifiée par

les acteur-ices de terrain et les personnes concernées comme étant un aspect essentiel de

| 6appropriation et de | 6usage, " long ter me, de
busage mai s -auadge @tu nohdbabandon des proth ses |
formation des soignant-es, tant au niveau de la formation initiale que de la formation continue.

La formation des soignant-es sur les dimensions psychologiques de la prise en soin des
personnes amput ®es appareill ®es a ®gal ement ®t ®

Enfin, notre recherche a mis en évidence l'importance de l'implication des proches et des pairs

dans | e parcours de soin et | e processus d'apprc
et le soutien par les pairs apparaissent comme des pratiques en développement qui peuvent

jouer un réle crucial dans le vécu amputé appareillé et I'appropriation de la prothése.

Références
Nelson, M. K., Shew, A. et Stevens, B. (2019). « Transmobility: Rethinking the possibilities in
cyborg (cripborg) bodies », Catalyst: Feminism, Theory, Technoscience, 5(1), pp. 1-20.

Taylor, S. M., Kalbaugh, C. A., Blackhurst, D. W., Hamontree, S. E., Cull, D. L., Messich, H.
S., Robertson, R. T., Langan, E. M., York, J. W., Carsten, C. G., Snyder, B. A., Jackson, M. R.
et Youkey, J. R. (2005). « Preoperative clinical factors predict postoperative functional
outcomes after major lower limb amputation: An analysis of 553 consecutive patients »,
Journal of Vascular Surgery, 42(2), pp. 2271 234.
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Contexte du projet APADIP
En 2005, une étude menée sur le devenir fonctionnel de plus de 500 personnes amputées

appareil la®lea g,e ®eustp®es dodédune pr o®chu 6seen tdree n3eSmb7roe
ans

79, 1% ddédentre elles (pour |l es moins dieemént)

cessent de porter | eur pr otdbomicseqTayouet &.02005). Ehd u n

raison du vieillissement progressif de la population amputée et des problemes physiologiques,
des troubles musculo-squelettiques et des problématiques de comorbidité attenants, ce
ph®nom ne dit doausageabtamen®d us 6daempnioinf i er d aenis.
Bien qudil soit connu des professionnel LI
« prothese placard », rares sont les études qui ont porté sur les raisons de ces abandons ou
de ces non-usages. Les résultats des recherches les plus avancées sur ce sujet datent de plus
de 15 ans et concernent des populations ciblées, telles que les personnes amputées du
membre supérieur ou les vétérans de guerre amputés du membre inferieur. Il existe un certain
nombre de publications qui, dans une approche statistique, abordent la question de
| 6adaptati on paynwitond edlgsifagteuss reptrictifstliés au port ou non de la

I
es

e s

e

an

a

prothése, mais pas dbéanalyse qualitative sur | 6appropr

usage de | dappareill age proth®tiqgue sur | e

ong

Par ailleur s, |l es travaux ancr ®s en sciences h
m®t hodol ogi e gualitative sur | appropriati

essentiellement du monde anglo-saxon et mobilisent rarement une approche ethnographique.

on

u
e

Concernant | es engu°tes d e -a-dirg me recuremind glasap hi q u «

observations et ° des entretiens, peu de

proth ses de membre et encore moi ns historiguEetance.

biographique que des recherches anglo-saxonnes ont été réalisées au cours des années 1990

recher

et au d®but des ann®es 2000. El'l es ont soulign®,
ada

| 6utilisation doéune pr ot h igase fonténerd selon lésénditidusu n e

et , débautre part, gue |l eur v®cu d®pend de
amputées appareillées. Certaines recherches ont également mis en exergue les
transformations corporelles, tantét positives, tantdt subversives, mais toujours en devenir, que

a S

u

suscite | 6assemblage singulier autour du rapport

Concernant les travaux ancrés en sciences humaines et sociales (SHS) réalisés en France

sur | 6amputation et | dappareillage proth®tique,

comme outil heuristique pour signifier les relations contemporaines entre les individus et les
technol ogi es, l esquel l es deviennent de plu

S

en

P

|l a performance. Dans ces travaux, en particulii

Techniques des Activités Physiques et Sportives (STAPS) et de la sociologie du sport, les
dimensions performantes des prothéses, en particulier des lames de course, sont centrales.
Ce faisant, les personnes amputées appareillées sont trés souvent présentées comme
« disruptives » et pionnieres dans le bouleversement des frontieres et des catégories
sportives. Le corps amput®appareileque | 6on rencontre dans ¢
fort, sportif et extrémement performant, donc peu représentatif de la population amputée (a

€S

tr

cet ®gard, | a nmmooymeennnte ddebd €gbea mpuut ati on du membr e

[Berthel et Ehrler, 2010]), ce qui ne permet pas de saisir les enjeux et les problématiques qui
sont rencontrées au quotidien par les personnes amputées appareillées.
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Peu de travaux, Yy compris dans | e domaine m®di ca
de | 6 ab ando-osage des prathésesode membre. Les premiers travaux qui se sont
intéressés”" | a probl ®mati que de | 6abandosouligndfitungaaxn, 197 C

déacceptation des pr ot Biaug eapacittsafandiidneelles liméégudes! ser ai
prothéses, notamment ~ leurs difficultés techniques, telles que la mauvaise emboiture et
autres dysfonctionnements. Toutefois, aucun d'eux ne fournit dans leurs études de chiffres

pr®ci s ou dobéaln®tyesred uqqgeu achd ces rej et s. Ce ndest q
des chiffres concernant | 6abandon dassdeurt étu®@y o qu ®s
Herberts, Korner, CaineetWensby ( 1 980) soulignent qudau sein de |

amputées, 26,3% déclarent ne pas ou plus du tout utiliser leur prothése. Des proportions
similaires sont énoncées par Biddiss et Chau (2007), lesquels proposent une rétrospective sur
25 ans des études (peu nombreuses) ayanttrait" | acceptation et au rejet
membre supérieur. Les travaux les plus récents sur ce sujet (qui datent tout de méme de plus
ddune d®cennie), f on3%a&etrefetdu digpositif prathetiqdegpoul dautde

déinsatisfaction, de m°mélépuddomabapdopotbitah de
(Gailey et al., 2010). Si ces quelques travaux évoquent des raisons diverses de non-usage
proth®tique, aucune dbéent r e uedéslprecessus,dasggntextes o nd i t

et/ou des vécus menant a ces abandons de prothése.

Enfin, bien qudéils sdint®ressent aux technol ogi
certains travaux de sciences humaines et sociales sur le non-usage technologique offrent des

pistes intéressantes pour la compréhension des raisons qui sous-tendent et expliquent

| 6 ab ando n-usage dek mothRses) nous invitant * nous intéresser au parcours de vie

des wutil i sat e'uleutsipcatgses. dans k& iprojeg APADIP (« Amélioration du
Parcours dOAppropriati on :dsages des pepsonsds amputées Pr ot h ®
appareillées, pratigues des soignants, savoirs expérientiels »), nous nous sommes donc

appuyé-es sur ces éléments issus de la revue de la littérature afin de construire notre approche

thématique, notre méthodologie etnotregrill e déanal yse.

Objectifs du projet APADIP

Le parcours de r®adaptation et dobéappareillage de
objectif de leur permettre de retrouver une certaine mobilité et autonomie fonctionnelle,
notammentgrace "l a prescription et |l a mise nmsunegoisace do
sorties de leur parcours de soin, certaines personnes amputées appareillées finissent, au bout
de quel que temps, par d®l ai sser |l eur proth se, p
voire par | dabandonner -usagenpulabahdensmdemprothese®peuvent e s n o n
avoir des conséquences sur la vie quotidienne des personnes amputées en termes
débautonomie fonctionnell e, "davesocidessi bilit® et de

Llesnonnrusages ou abandons de proth ses nodéont fait

dans | e champ m®di cal ainsi gudben sciences humali
point déentr ®e de notre recherche. Pea ettlesn t , no
processus dbébapprentissage, déappropriation et d

membre inferieur et supérieur vis-"-vis de leur prothése, et ce, non seulement durant leur
parcours de soins, mais aussi et surtout aprés leur retour © domicile. Plus précisément,

|l 6objectif principal de ce projet a ®t ® dbdédanal ys
depuis | 6arriv®e de |l a proth se jusqubdé”™ son ins
amputée pour comprendre lesraisonspourles quel | es certaines personne:
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plus | eur proth se et pour appr®hender, ~ 1 06inve
['utilisation a long terme de ces dispositifs. Pour ce faire, et plus généralement pour saisir le

vécu amputé appareillé, nous avons retracé le parcours de soi ns t el quodi l est v
personnes amput ®es et par | es professionnel LIl es
r®adaptati on j'udomicil® das persennhes wappareillées, en explorant les
processus dobéapprenti sspaagret,i cliwsat possielii IdidtaRst i b
transmission des savoirsetsavoir-f ai re qui soO0y d®pl oi ent

Méthodologie utilisée

Pour sai sir | es processus débappr opr-usageidesn et d
prothéses de membre, nous avons eu recours a une méthodologie de type qualitatif et
compr ®hensif, et plus particuli rement wedeshnograp
observations en centre de réadaptation et au domicile de personnes amputées appareillées
et , déautre part, nous avons men® des entretier

soignantles et des membres déune as s outitientei on de
| 6appareill age.

Notre terrain dbéengisStetet amicrorenm202® ¢ée dervi ce
compléte dans deux centres de réadaptation francgais aux caractéristiques complémentaires

(en termes notamment de taille, de patient | e et
février 2021, nous avons mené des observations et des entretiens auprés de 29 personnes
amput ®es |l ors de | eur r®adaptation fonctionnel |l ¢

prothése. Parmi ces 29 personnes que nous avons suivies, 27 étaient amputées du membre

i nf®rieur (dont 7 ayant s uba-dreudasedeua jarpbas), & étaiton b i | :
amputée du membre supérieur, et 1 avait subi une amputation quadrilatérale. La moyenne

d6©ge de ces 22 hommes tdet36dans (lespaticifanttscavame de ®t a i

22 a 86 ans). Apres leur sortie du centre de réadaptation et leur retour a domicile, nous les

avons suivies pendant un an, les retrouvant lors de leurs rendez-vous médicaux de suivi en

centre ainsi que lors de visites a domicile ou pour des entretiens. A cet égard, nous avons

réalisé des entretiens avec elles 1 mois, 6 mois et 12 mois apreés leur retour a domicile.

En janvier 2021, N | 6i ssue de 3 mois et d e mi 0
compléte, nous avons initi€é la seconde phase de notre terrain de recherche, a savoir
| 6et hnographie des services doébhospit asbhmpetées i on de
de plus longue date et accoutumées (ou non) a la vie avec un appareillage prothétique
reviennent, pour diverses raisons, consulter médecins, prothésistes et/ou kinésithérapeutes.
Au cours de ce terrain au sein des services de consultations de jour des deux centres
partenaires (qui a pris fin en juillet 2021), n o
centaine de consultations. Afin de pouvoir répondre a notre question et nos objectifs de
recherche, nous avons privilégié les consultations de personnes qui présentaient des

difficultés avec leur appareillage, qui en ont des usages partiels, et qui ont abandonné

temporairement ou durabl ement | dusage de | eur pr
nous avons aussi effectué des observations et des entretiens avec des personnes qui, a
| 6i nver se, ®t ai ent parvenues N sbapproprier, S
prothétique. Une telle approche nous a aidé-es a comprendre de fagon croisée ce qui pouvait
faciliter ou entraver | es processus dbébappropria

Nous avons ainsi suivi 93 personnes lors de leurs consultations en hopital de jour, et un tiers
déentr e eptéldersalisar uraenteeten avec nous, soit en nous accueillant chez elles,
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soit pendant leur temps de présence au centre de réadaptation. Parmi ces 31 personnes avec

qui nous avons mené des entretiens figuraient 21 hommes et 10 femmes agés de 33 a 84 ans

(avec une moyenne db6©ge de 51,9 ansémbreihfrieddentr e
(a des degrés variés, dont 2 bilatérales), 8 étaient amputées du membre supérieur, et 4 étaient

tri-amputées ou quadri-amputées.

Par aill eur s, nous avons r®alis® des observati on
de personnes concernées partenaire de ce projet. Cette enquéte ethnographique spécifique

avait pour objectif dbébobserver | esnparfesifairsgaues d o6 ¢
savoir, entre autres, les interventions dans les centres de rééducation aupres des personnes

nouvell ement amput ®e s, l es activit®s sportives,
ayant des difficultés avec leur prothése et les échanges sur le forum Internet concernant

| 6appareill age. Nous avons r®alis® 12 entretiens
représentant-e de région et de pair-accompagnants bénévoles auprés des personnes

amput ®es adh®rentes o0u usavans éelemend rmenés Id @rtratiens o n . N o
avec des adh®rentlLes de | 6association.

Enfin, dans le cadre de notre enquéte de terrain en hospitalisation compléte et en hopital de
jour, nous avons réalisé des observations et des entretiens avec les soignant-es de ces
différents services. Complémentaires aux entretiens réalisés avec les personnes amputées,

ces dbéentretiens avec | es soignantles nous ont g
|l es facteurs facilitant ou, " | i nver se, entrava
prothéses.

Principaux résultats obtenus

Apports en termes de connaissance

Si |l a question de | 6abandon proth®tiqgue est un
| 6appareill age, aucune ®tude compr®hensive ou r(
déoappropriation des dispositifs proleuh@®bur gues pa
domicile et sur le long terme. Certaines recherches, passées ou actuelles, se sont intéressées

‘"l a qualit® de | 6appareill age des personnes ampu
optimale dans des situations quotidiennes diverses. Toutefois, leurs périmetres et leurs

objectifs étaient plus restreints que les nétres et ne permettaient pas de répondre ~ la

probl ®matique plus globale de | 6appropriation et
fait que ces études se limitaient soit aux prothéses des membres inférieurs soit a celles des

membres supérieurs, elles se concentraient aussi principalement sur la question du réglage

et de | 6ajustement de | a proth se au corps de | a
essentiellementdesanal yses et crit res de type clinique et
ou tr s peu |l es aspects | i®s aux exp®riences v~®c
ou psycho.soci aux de | a probl ®mat i-usage prothétiguésdORes age et
do®tudes, enfin, ont ®t ® faites sur | a base
compréhensive, ou dans une dimension longitudinale ou multi-site, aspects que notre enquéte

de terrain a permis déint®grer °~ notre protocole
€ | 6issue de ce terrain dbéenqu°te ethnographique
gue | es processus dbéappropriation ne sont pas un
lieu " diff®&rents types dous agessontutidéestouslssages qu

jours pour réaliser la plupart des activités dans lesquelles les personnes sont engagées), des
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usages partiels (les prothéses sont utilisées régulierement mais pas quotidiennement pour

r®al i ser di ff® rents types doactivit®s), des usa

réaliser des actions précises et/ou dans des situations spécifiques, comme pour se rendre a

un rendez-vous médical, mais le reste des activités quotidiennes est effectué sans prothése)

et, dans quelques cas, des non-usages (les prothéses ne sont pas utilisées au quotidien, les

personnes se débrouillentetfontsansellesdansla vi e de tous | es jours, cCeé¢
un abandon de | 6appareill age)

Comme chaque personne amputée, ces processus sont singuliers. lls sont le résultat de
facteurs interconnect®s et ne peuvent donc °tre
prothése dépend du vécu de la personne amputée, des caractéristiques de la prothese, et de

leur ancrage dans des environnements de vie et des contextes matériels, logistiques et

soci aux. Cette recherche a permis de souligner
processus toujours en ®daoslleuttmps et doit étie lactualis®ees t pas
réajusté tout au long du parcours de vie. Ceci signifie aussi que la difficulté d'appropriation et

le non-usage ne sont pas nécessairement une fin en soi, ni un échec, ni méme une porte qui

se ferme, mai s qgubdire “pteruveht portcontddantr e
ddbautonomi e, dbautres formes de v®cus sans proth
et agir dans le monde, les protheses existent * coté de et en combinaison avec des fauteuils
roulants, des déambulateurs, des cannes, des béquilles ainsi que son propre corps sans
appareillage. La chercheuse Ashley Shew, elle-méme amputée transtibiale, et ses collegues
Mallory Kay Nelson et Bethany Stevens (2019) proposent la notion de « transmobilit®>» pour
rendre compte du fait que pour étre mobiles, les personnes en situation de handicap recourent
de manierecréative " de nombr euses opt i on suneseule tpchhologie da
mobilité qui soit appropriée pour un corps [en particulier] T nos corps sont [aussi] des espaces
qui permettent de réfléchir * ce qui est possible » (Ibid. : 2, notre traduction). La transmobilit®
renvoiealors " des fa-ons dbéagir et de se d®pl acer qui u
corpor®it®. El'le illustre |l e fait qu' il y a aut
amput®e gque de personnes concernées.

Des ®I ®ments favorisant | appropriation de Il a pr
A travers notre ethnographie et nos analyses, nous avons pu identifier un certain nombre de
caract®ristiques gqui favorisent | édappropriation
comme agissant seules, de fagon univoque et individuelle : plutdt, ces caractéristiques ou ces

facteurs sont a appréhender ensemble (ils peuvent se combiner voire se cumuler), dans leurs

contextes singuliers. Nous présentons ici les plus saillants.

Léun des ® ®ments gqui est revenu de fa-on r®currtr
amput ®es ayant r ®us si N sObapproprier l eur prot
détermination dont elles affirment avoir fait preuve durant leur parcours de soins et apres leur

retour ° domicile. Nous avons pu observer des di
ddune part, |l es per sonne-mémes ucommes e battedn®$ i»net s s e nt
«combatives ¢é& et déautre p séetlairenteet idéntfiée og qui nbéava
semblaient un peu plus « passives » dans leur parcours de soin ou dans leur vie quotidienne,

les secondes ayant tendance a délaisser leur appareillage plus facilement que les premiéres.

Ensuite, les modalités du parcours de réadaptation fonctionnelle sont un élément majeur de la
fa-on dont | e processus dbéappropriation de |l a pr
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parcours de r®adaptation d®bute tout dbéabord par
musculaire et fonctionnelle des personnes amputées et au travail qui est déployé dans le cadre

de 1|l eur remobilisation corporelleepatetvdeda de | e
pr®paration ° |l darriv®e de |l a proth se doéautre p
amont de | 6appareill age, -optratsires| dars laphaserdiieecpré- t e mp s
prothétique », et a pour but de renforcer le corps des personnes amputées et de le rendre

compatible avec | 6adjonction doéune future proth

décisif de ce parcours, souvent chargé en émotion pour les personnes, qui expriment vivre
cette étape comme « une renaissance » ou « une libération », et qui éprouvent souvent, pour
les personnes amputées du membre inférieur, « le bonheur de remarcher ».

La posture soignante et |l es remigné-¢ orit @ussi dkH i nt er a
cons®quences directes sur l es potentialit®s doa
amputées. Au cours des entretiens, une problématique qui est revenue de fagon continuelle

est celle de | 6®coute. Certaines personnes amput

senties pleinement écoutées par le corps soignant et para-soignant, et ce aux différents stades

de leur parcours de soin. Ce qui ressort également dans certains entretiens avec les
orthoprothésistes eux-elles-m° me s , cdbest gue | a d®marche et | e
compte et ®cout®Le peut am®liorer | e confort ps
Ceci nous ®cl air e s urendlegar poperdanedaenputédés®et suula e at t
mani r e dont cette ®cout e attentive peut i mpé
débappropriation, en d®bl ogpcicaxnt certains aspects

Avec les perspectives de reconstruction corporelle et de récupération fonctionnelle, la

proth se est porteuse de beaucoup dbéespoir apr s
de pré-appareillage en centre de réadaptation. Le réle des soignant-es est alors de donner a
comprendre aux personnes amput ®es que | 6amputati
gubdbelle ne signifie pas que |l a vie sbarr°te pour
moignon et de rééducation physique et fonctionnelle, 16 ar r i v®e et | 6apprenti ss
|l eur permettront de recouvrir une partie de | eur
soignantles est primordial, il sodoagit ®gal ement
amputées peuvent projeter sur la prothése, les difficultés d'appropriation de l'appareillage

prothétiqgue pouvant étre liées, comme nous le développons ci-aprés, a des attentes et des

espoirs trop élevés, qui ne peuvent pas toujours étre atteints.

OQutre | 6appé@meelé rappatgaps-prathiése est un facteur clé dans le processus

déappropriation de | a proth se. Bien avant | a f &

en amont par |l es soignantlLes, eEn effeteétreacvb@m* et p e

amputé-e et avoir un moignon « de qualité » est un facteur technique opératoire important.

Dans |l e cas 0% | 6acte chirurgical débamputer peut

réalisé, les médecins de médecine physique et de réadaptation (MPR) peuvent étre amené-es
conseiller I es chirurgienknes sur | e niveau e

| 6appareillage futur des patientles. Dans | e caft

dans la mesure du possible, des critéres opératoires sont appliqués pour obtenir un moignon

l e plus adapt® " | d6embo" ture proth®tiqgue.

Silerapport corps-pr ot h se est pris en compte d s | dacte
sbaccompl it tout au |appargillage en cerdare de hhémdagtatiod.eUn pr ®
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processus de formatage du moignon i et plus globalement du corps amputé i est mis en place

par | 6®qui pe soignante pluridisciplinaire °: par
élasto-compressifs, le moignon tend a étre formaté non seulementpourrédui r e | 67T d me m:
aussi afin déobtenir une forme conigue qui corre
sbajoutent diff®rents exercices de renforcement
les personnes amputées avec les soignantesafi n de pr ®parer | e corps am
| 6usage de |l a proth se, ainsi qubdébun travail de

Léaspect foncti onneiadiré & mhnere dantola grothese de nedlmes t
inférieur comme supérieur va permettre a la personne appareillée une récupération motrice
de tout ou partie de ses capacités fonctionnelles altérées par la perte du membre, est un autre

facteur doéappropriation i mportant. Le premier r1t
appareillée de retrouver autant que possible la capacité de se mouvoir et de regagner, ce
faisant, un maxi mum d 0 a ud, pour étn®appropneable paisongorteur a pr ot

ou sa porteuse, doit donc lui étre utile, notamment du point de vue fonctionnel. Sans utilité
pratigue (méme si cette utilité est trés ciblée, comme la possibilité de réaliser ses transferts du
fauteuil roulant aux toilettes ou de passer un pas de porte), la prothése aura plus de chance
déo°tre d®l ai ss®e par son usager lLe.

Outre | es dimensions foncti onnel-d¢iestappdreecommepr ot h
un facteur significatif dans | e cadre du proces:
problématique est revenue de fagon récurrente dans les discours de nos interlocuteur-ices.

D s |l es premiers temps de |l a d®couverte de |l a pr
de | 6apparence que va prendre |leur appareill ag:¢
déstructurée et peu finalisée, la premiere prothése que recoivent les personnes amputées
(proth se provisoire dite ¢ dbéentra nement e),
usage. Face a cette vision négative de la prothése provisoire, certain-es orthoprothésistes

trouvent des mesures temporaires qui permettent a leurs patient-es de mieux accepter leur

nouvel appareillage : au bout de quelques semaines, lorsque le moignon commence a se

stabiliser, ils-elles peuvent leur proposer de personnaliser leur emboiture provisoire par

exemple, en y intégrant un textile de leur choix et ainsi rendre la prothese « unique », plus « a

soi ». Ainsi, la conception de la prothése intégre-t-elle également des enjeux psychosociaux,

en |ien avec | b6apparence de | 6objet, comme | e po

Nos observations et entretiens ont par ailleurs pu confirmer la place centrale de

| 6environnement dans | es processus dbdapprenti ssa
de membre. LO6obj-eémetaassihdaptéquodrpspuisse-til étre, ne sera que
déune efficacit® | imit®e si | 6environnement dan
centres de réadaptation offrent des conditions environnementales optimales et facilitent
| 6apprenti ssage de | a pr ot h sbstaclesnenvsonnerpentausna n t | 6
habituel s. Les environne me raidise led leeuxidans lesquels lesu ot i d i ¢

personnes amputées appareillées sont amenées a vivre et a se déplacer aprés leur sortie de
centre de réadaptation (domicile, espaces publics, travail) different fortement de ce cadre
sécurisé. La confrontation aux environnements de vie quotidienne peut étre abordée de
différentes maniéres au cours de la réadaptation afin de préparer la personne amputée a son

futur environnemphérobudafmhvinrddmement de vie, en
nouvelle condition corporelle. Plusieurs modalités existent qui sont toutes parues profitables
au cours de nos observations de terrain Il a co
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effectu®e dans | e cadre dbéateliers organi s®s en
en situation directe (ateliers cuisine ou ménage, sorties accompagnées dans un parc, dans la
rue ou dans des commerces). Par ailleurs, les équipes soignantes, et plus spécifiquement les
ergothérapeutes, peuvent aussi organiser une visite au domicile de leurs patient-es afin de

prendre connaissance de leurs |lieux de vie, doé®yv
nouveaux besoins, et ainsi de proposer non seulement des aménagements mais aussi

dobadapter l es choix et l es protocoles th®rapeut
int®ressante dans | e cadre de | dbappropriation pr
en cours de réadaptation derentrerchez el | eslLeux = -éndsooo sema@neson de v
dits ¢ th®rapeutiques €& : cela | eur permet dobexj|
une courte dur®e, puis doéen faire un bilan avec

les problématiques rencontrées et réajuster éventuellement la suite du parcours de soin et du
projet thérapeutique.

Au cours de notre travail de terrain, le rdle crucial des proches et/ou des aidant-es a été
évoqué, tant par les personnes amputées que par les soignant-es comme étant un facteur

d®ci si f dans | es processus dobébapproprtieadpiecon (ou
| 6amputation, |l es proches jouent un rtle importa
appareillage. Les proches accompagnent, entourent, aident et soutiennent la personne dans

son chemi nement face 7 | 6 ®p r e upardcipedteégalerneat aqu 6 e s t
| 6appropriation de |l a proth se, soit en offrant
accompagnant | eur proche dans son utilisation et
dynamique des enjeux liés au cadre relationn e | et 7 | 6environnement soc
gui appara’t d®terminant dans | e processus dobéapp

de la perspective de reprise du travail ou, au minimum, le retour a une vie sociale active.

Concernant cette dynamique dbéappropriation de 1606
également apparu durant notre étude, a savoir celui de la réappropriation par retouches et
bricolage sur cette derniére par son porteur ou sa porteuse (afin de rendre I'emboiture plus
confortable, de soulager un appui douloureux, ou de redresser un alignement). Cet aspect
concerne un nombre limité de personnes (et reste risqué dans la mesure ou si la procédure
ndest pas faite corr ect e malaptaton delalprethépeeceidoncemt r a” ne
risque de douleurs ou de blessure), mais il est revenu a plusieurs reprises au sein de notre
panel de participant-es et leur a permis de mieux supporter ou accepter leur appareillage.

Dans cette lignée, souvent peu abor d ®s et anal ys®s dans | es ®tude
savoirs exp®a-dre ks sawils sssus ded ex@tiences propres des personnes,

|l esquel s sont accumul ®s au fil des ann®es, jouen
prothése et le vécu appareillé. Singuliers a chaque individu, certains savoirs expérientiels qui

ont ®t ® observ®s sur | e terrain se sont r®v®l ®s
tout particuli rement entre pairsmilaiienusia sqsucec inaott
mis en lumiere. Ladémarche despairssac compagnant s est dbdéapporter | e

gue leur aide pour accompagner et soutenir la personne récemment amputée a surmonter les
di fficult®s qgu éanputaton. Ce faisaotheller censtiju® sntprécieux apport,
complémentaire aux savoirs des soignant-es, permettant aux personnes amputées de
sObapproprier et de se servir de mieux en mieux ¢
Par le nombre important et la variété des profils des personnes amputées adhérentes a
l'association, avec différents degrés de proximité expérientielle partagée, les pairs se

conseillent entre eux, se redonnent de | 6espoir,
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motivent réciproquement a aller au bout des objectifs fixés et cherchent a résoudre les

probl mes de chacunlke ou tout du moins tentent d
Des ®l ®ment s entravant | appropriati on de | 6 ary
délaissement

€ I 6inverse de ces ® ®ments favorisant | dappropr
facteurs nous sont apparus comme relativement récurrents chez les personnes ayant
rencontr® plus de difficult®s ~ BseGappasraprendre er | eu

en compte comme des critéres absolus et univoques ; plutét, ils sont a appréhender dans leurs
interactions au sein de contextes singuliers.

Nous avons vu précédemment que le cheminement psychologique des personnes amputées
visca-vi s de | eur condition corporelle ®tait un fact
la prothése. De la méme maniére, nos observations et entretiens ont attiré notre attention sur
le fait que les personnes amputées qui rencontraient le plus de difficultés avec leur prothése

avaient, pour une partie doéoentre ell es, du mal
amputation, a faire face a leur nouvelle condition corporelle et a se projeter dans un devenir
appareillé. Les di fficult®s | i ®es ~ | dappropriaussi on de

souvent leur origine dans des dynamiques de déception / désillusion face a des attentes et
des espoirs trop difficiles a atteindre. Cette dynamique se déploie au travers de trois phases

temporell es : en amont de | 6appar eieh hvalgde , au r
| 6appareill age. Ces facteurs entravants survi enn
de réadaptation, au moment ou les personnes nouvellement amputées font encore parfois

face " de | 6incertitude quant ~ |l eur avenir, et

un devenir appareillé. Une partie des personnes amputées arrive en réadaptation sans avoir

eu |l e temps dbéassimiler ce qui |l eur est arriv®,

de configuration, il est alors difficile de trou
concern®e que pour | 6 ®qmuo pe Ishagwomant@®vo@au®spl g
personnes, souvent orientées par les chirurgien-nes ou poussées par leurs proches, mais qui

nébont pas ddébenvie ou de projet propres ou qui ne
en réadaptation, lasutedupar cour s doéappropriation de | a proth
La motivation et |l a participation peuvent sembl ¢
sortent de centre en utilisant | eur proth se, |
moi s suivant l eur retour : domicil e, face aux

n®cessite | 6usage doéune proth se au quotidien.

Plus avant dans la dimension de trajectoire du centre vers la vie a domicile et la préparation
au passage dbébun environnement ° un autre, un ®I| @
des facteurs qui peuvent conduire a un abandon de la prothése par la personne amputée,
concerne les limites des transmissions, réceptions et gestions des connaissances liées a
l'utilisation de la prothése. Au cours de leur parcours de soins, les personnes amputées sont

confront®es © une masse déirmabdoemagiudrs | ecsudel Ive s

intégrer dans un moment de leur vie ou elles peuvent étre encore relativement désorientées.

1 devient alors tr s compliqu® pour elles non

mais aussi de réussir a faireletrip a r mi el les afin dbéen s®l ectionn

ph®nom ne se renforce dbéautant plus avec | a di me

les interlocuteur-trices sont nombreux-ses et présentent des informations et des consignes qui

nesont pas toujours identiques déuree nsp®dindloirtm&t’i
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contrecpr oduct i f dans | e cadre du processus dobéappr
usag re : elle risque de se perdre dans ce fl ot

confusi on et/ ou | 6emp®°cher de r et eeui égardl ae s ®l ®
| 6appropriation et ° | 6usage de sa proth se sur

Débautre part, | 6®tat et | e soin du moignon sont

d'"appropriation ou non de | a proth se. Observ®s
compléte, les problémes de moignon liés a une « mauvaise » amputaton | or s de | dac
chirurgical sont un premier pointde tensionnon-n ® gl i geabl e avec | 6appareil
déunlke patientle par unbke chirurgienkne non forr
de | 6amputati on peut avoir |l moighnoo etrlel precesstaso n s ®q u €
débappareillage, dans |l a mesure 0% certaines per
moi gnon débune |l ongueur inad®quate et/ ou ddédune
significativementa | t ®r er | es possibilit®s dbéappareill age
proth se. En accord avec | a personne concern®e ¢

retrouver parfois contrainte dbéacter ohpdwtétre°t du
interprétée différemment selon les personnes : pour certaines personnes amputées, et encore

plus pour | eurs proches, | e choix déarr°ter |l e p
en |ien avec | es espoirs escompltoRshpepeétosiessen®s dans
comme un soulagement pour la personne concernée au regard des douleurs et difficultés

traversées.

Aussi , | 6ampl eur des doul eur s p®r i ph®ri ques e
ralenti ssement dans | 6apprenti ssage de | a prott
recherche, telles que | es doul eurs do6é®paonke, de
liées au corps amputé ou au parcours de soin représentent une part importante des facteurs

emp°®chant | 6appropriation de dispositifs proth®t
produit ®gal ement un certain noimes.rPar extrapen® ° ¢c h e me
difficulté du chaussage, observée a de nombreuses reprises sur le terrain, souléve le probleme

de Ia complexit® du mat®riel et de son fonctionn:é
des prothéses pour les personnes amputées au regard de leurs capacités. Le poids de la
proth se &est une donn®e mat ®r i ell e qui i mpacte
Certaines personnes amputées, notamment les personnes amputées du membre supérieur et
celles qui, ©g®edsdunfeonftatlibgeaxbpi®riite® caecccr ue et r en

mouvoir avec la prothése, se plaignent ainsi de la lourdeur du dispositif prothétique.

Par ailleurs, les personnes amputées doivent avoir confiance en la prothése pour oser

sbappuyer sur elle et marcher avec (membre inf®r
d®pl acer des objets (membre sup®r i eothétiueetenbabsenc
sa propre capacit® © | 6utiliser peut transfor mer
sem® d' emb3%ches, ponctu® de craintes et de chui
mangue de confiance en soi et en son appareillage. Il est évoqué par les personnes amputées

et |l es soignantlLes gqgqgue |l es complications et | es
interf rent dans | e processus dobéincorporation de

ce quiempécheinfinel 6i ndi vi du de percevoir et concevoir |
prolongement de son corps.
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Au-dela des problématiques liées a la réadaptation en elle-méme, il est important de souligner
gue certaines dynamiques relatives ° | 6entourage
appareill ®e peuvent °tre des f acbtaepuprasr eci d nhpalgieqg u ath
personnes amputées sont poussées en réadaptation par la volonté de leurs proches, sans en
étre elles-mémes convaincues ou demandeuses. Il nous a été signalé (et nous avons nous-

m° mes pu | dobserver) que <peuvéndse mentrgp mostam-ess et ai
demandant i mp®r ati vement " | 6®qui pe soignante d
derni re ne soit 7 | 6omindpti veude det sensem@att

postures entre la personne amputée et ses proches peut se répercuter tant sur la réadaptation
en elle-méme que sur la suite de son usage prothétique a domicile. La prothése peut alors
devenir | 6 antlpdsaccord, vogetlecbriflii, entre les membres du foyer car il est
parfois difficile pour les proches non-amputé-es de saisir la mesure de la difficulté et de la
contrainte générées par | 6usage doéune proth se de membre.

Enfin, |l 6enqu°te ethnographique a mis en exergue
plusieurs prothéses ou que le non-port de prothéses durant un temps particulier ne sont pas
n®cessairement synonymes do®chec doéapradeei | | age
situations doéusage s -udages qie nousravons U observen au darirs teo n
notre recherche, nous ont en effet pouss®Les
proth®tique sous un autre angl ubie, elleksbpanis,ddré t r e t o
souvent, une situation choisie, en connaissance de cause, par les personnes concernées, et

ndbest pas n®cessairement mal v®cue. Certaines pe
expérience de la prothése, se mouvoir et agir en fauteuil roulant, en béquilles, avec un seul
bras, plut®t québéavec | 6appareillage proth®tique.

Apports et perspectives pour la décision publique et les actions de santé publique
Léanalyse de nos observations de terrain et de n
et les équipes soignantes nous a permis de formuler un certain nombre de pistes de réflexion

gue nous avons pu soumettre adiversesact eur Li ces du monde de | 6amg
appareill ®es et | eurs proches, membres dbéassoci a
|l 6occasion de focus groups. Quelques leviers d

ont été évoqués et discutés.

Besoins et accompagnement dans | es parcours de r
Le premier |l evier ®voqu® concerne | daccompagneme
en vue dbébobjectifs r®adaptationnels adapt®s et d
et aux aspirations des personnes. Plus particulierement, il apparait important, pour les

soignant-es, de favoriser la définition du projet de vie en prenant en compte la situation, les

besoins et les objectifs de chaque patient-e. Un tel processus, qui considére les dimensions

bio-psycho-s oci al es de | 6amput adej esh a ieitier ed eamohtbdapp ar e

| 6appareillage. Cbest d®] " ce que font, dans | eu
ressort de nos analyses et de nos discussions ayv
qui doit étre apportée a ce travail, lequel doit prendre en compte les variabilités liées a

| 6®vol ution, dans |l e temps, de | 6®t at du ou de
r®adaptation : plus on est proche de | damputatio
des variations du moignon, encore fragile, peu stable, encore sensible avec des douleurs, par

exemple i sans compter les éléments liés au cheminement psychologique de la personne

amputée, ainsi que cela a été présenté dans les parties précédentes. A cet égard, la mise en
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place dbéoutils qui peuvent aider |l es personnes
devenir appareill ® peut sbdéav®rer utile.

Quelques pistes concernant la prise en soin

Eu ®gard -~ | 6appropriation proth®tique, des poi
postures soignantes et, plus généralement, a la prise en soin des personnes amputées
appareill ®es ont ®mer g® de | danal yseetdgrs.lLmaos obs
premi re piste ®voqu®e concerne | a modification
des proth ses de membre inf®rieur et l eur align
proth ses de membre sup®ri eur myemnaceund périodgu € s . I
ddoessai prot h®tique ° domicile, bas® sur l e pr
permettrait a la personne usagére de tester, en conditions réelles et sur un temps
suffisamment | ong, | es c aplage,isan@osforietsesicansaintes, mi t e s
et ainsi de revenir en consultation avec des éléments concrets et précis, qui permettraient un

r ®gl age opti mal par | 6orthoproth®siste. Dans | es
de membre inf®ooupaursbdbbaoppastuni t® d6®prouver |
souhaiteraient ; S i pendant | 6essayage, l a pr ot
adapt ®e ° |l a mar che, une fois rentr®e chez ell e
temps plus long, la personne appareillée peut commencer a ressentir des inconforts, des

di fficult®s “ | a marche, des g°nes dans | 6embo’t
|l a personne amput ®e peut °tre dans | 0i mpormssibili
cabinet, la distance géographique ou les contraintes logistiques étant souvent des facteurs
emp°chants, ou ne pas oser rappeler | e proth®sis
mal de sa prothese mal adaptée, ce qui peut finir par entrainer une désappropriation
progressive de | 6appareillage.

La formation du corps soignant

Un troisi me Il evier, eu ®gard - | 6appropriation
soignant-es a été identifié au cours de nos analyses et discussions avec les acteur-ices de
terrain et l es personnes concer n®etcontinuk adest dbéab
soignantles autour des questions | i ®es ~ | 6aban
Plusi eurs soignantlLes de corps de m®tier divers
de | 6abandon dans | eur p atretratée coonmeud fointded végilancet si el
dans certaines formations soignhantes, ell e nbédes
facteurs n'étant pas abordés. Un nombre important de soignant-es nous a également indiqué

se sentir démuni-es face aux répercus si ons psychol ogiques de | 6
| 6appareill age. Souhaitant une plus forte int®gr
l es formations afin doéaffiner | es grilles de 1| e

soignant-e/soignantte. ces professionnel Ll es de sant® ont a
outils psycho-sociaux pourrait améliorer la compréhension des soignant-es des
problématiques et des attentes de leurs patient-es.

Les modalit®s doéun appareillage pertinent [/ une
La prothése est un dispositif complexe, qui nécessite une connaissance et une compétence
minimales, et qui peut se dérégler facilement, entrainant un risque de blessures. De plus, elle

est |imit®e dans ses capacit@®wydédbhencensCpanodosat
objet adaptable, et il peut parfois donner du fil a retordre a ses usager-es. La gestion du
chaussage en est | 6exemple | e plus frappant : | e

une compétence ciblée, des capacités physiques et cognitives minimales (en termes de vision,
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de force, de compr ®hensi on, etc.) et met en jeu

g®r ®s, peuvent entra’ner un risque <certain pour
blessures, possibles chutes). Certains composants du dispositif prothétiques peuvent méme

étre impossibles a manier et gérer pour certaines personnes : a cet égard, un manchon ou une

gaine de maintien peut étre trop dure a dérouler pour les personnes ayant des neuropathies

au niveau des doigts. Cette complexité de la prothése peut conduire au non-usage ou a

| 6abandon de |l a proth se, trop complexe °~ chauss

Il pourrait donc étre bénéfique de fournir aux personnes amputées des éléments prothétiques

et des mat®riaux plus simples © wutiliser. Sbéeffo
dans I'emboiture est également une piste qui est revenue de facon centrale lors de nos

®changes avec | es personnes concern®es et |l es so
de fa-on stable et fiabl e, constitue | a base df¢
prothése sur le long terme. Or, malgré des progrés conséquents, les protheses peuvent étre

inconfortables © | 6usage : elles contraignent et
m° me | orsqubell es sont ajust®es correctement . I
recherches, déja amorcées, sur | 6 avancement technol ogi que au ni

| 6adaptati on de | embo  tur e, not amment autour de

Démarche de diffusion et de communication autour des résultats

Premi rement, |l a valorisation du projet APADI P
dans des revues non seulement académiques mais aussi professionnelles et associatives, en
fran-ais et en angl ai s, afin doéauwuoprojgt APDIP&a ouver
|l 6international . Nous &Qui ont sété publets da®s desersvuea r t i c | e

scientifiques a comité de lecture) et des chapitres débouvrage dans
ddbancrage du projet APADI P e ts qdidescomposenn(8TiSpauxLal
anthropologie, info-com). Dans le but de toucher un public au-dela du seul domaine
universitaire, notre stratégie de valorisation et de diffusion des résultats de cette recherche a
aussi consi st® en I a publ déanieonreddarti cldest ia
professionnel lLles de | dappareill age et de | a m®d
d®marche de wvalorisation du projet aupr s do6un
publication doar t iucdssmdativa dirigée @dr des geGanmes comcernees
(par | 6amputation et | 6appareill age) et destin®
présent rapport, 8 articles (dont 4 dans des revues scientifiques a comité de lecture) et 2
chapi tres idsGsoduprojatgARADIP ont été publiés. 2 articles et 3 chapitres
débouvrages en |lien avec |l e projet seront publi ®s

Deuxiémement, notre stratégie de valorisation et de diffusion des résultats du projet a reposé

sur |l a r®alisation de communications au sein do®
avec | e secteur de | dappareil léd’gededt idneatliao nm®ldbeu
plus large (notamment aupres des personnes concernées). En premier lieu, nous avons

r®al i s® des communications ° | 6®chell e national
s®mi naires, webinaires, j 0 u esrs@eatdiqueb dnversitairesen col | o q
grande majorité attenants au domaine des sciences humaines et sociales (SHS). Au méme

titre que la démarche revendiquée pour les publications, a savoir valoriser et diffuser nos

r®sul tats aupr s do whmqup anbée dwprojtrnous avens egalaenmeet |
communi gu® | ors du c drance (Internaticandl $ocietydor PrabthelticS &#n@

Orthotics). Via plusieurs communications orales et un poster, nous nous sommes adressé-es
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aux professionnelllesde | 6appareill age, aux soignantles rat
et de r®adaptation et aux personnes concern®es
volonté de diffuser nos résultats et valoriser le projet APADIP au-dela de la sphere universitaire

et professionnelle nous a conduit-es a effectuer, en France, une communication-conférence

grand public ainsi gubune communication au sein
du handicap. Par allleurs, dans une démarche de valorisation et de diffusion des résultats du
projet © |1 6®chelle internationale, nous avons ptr

et congrés internationaux (principalement en anglais et dans le domaine des SHS) sur les
thématiques du projet APADIP (corps, prothéses, handicap, humanités médicales, santé). Au

total, nous avons r®alis® 25 communications (15
lors de congres, colloques et séminaires internationaux) au cours du projet. Quelques
communications supplémentaires sont prévues fin 2023 (au congrés ISPO-France) et
envisagées en 2024. Enfin, courant 2024, nous allons restituer nos analyses a nos partenaires

soignants et associatifs, a savoir auprés des soignant-es des deux centres de réadaptation

et hnographi ®s aimmesmb rqgeusd aduep rl 6sa sdseosci at i on ADEPA.

Troisiemement, notre stratégie de diffusion et de valorisation des résultats du projet APADIP

a consist® en | dorganisation de 4 ®v®nements sc
« Corps et protheses » (qui regroupe des chercheur-es de diverses disciplines a la genése de
ce projet). En |Iien avec |l es principaux objectif

et ddéabandon des prothusagesddesadgaeappateiske] aga)
ont consisté en : un webinaire valorisant les recherches en cours de chercheur-es en début

de carriere (ce séminaire a eu lieu en ligne en raison de la pandémie de Covid 19), un panel

l ors dbébun colloque international et deux coll oqtl
des thématiques du vieillissement des personnes (notamment amputées) avec les prothéses

et de | 6est h®t i Ceasequatieeésénements.td fais @esla diversité de leurs

modalités (en ligne/en présentiel), formes (webinaire, panel, colloque) et intervenant-es, ont

constitué des temps particulierement enrichissants et importants pour le projet APADIP, autant

gudi | s permnisde prsenter nos résultats et de valoriser notre recherche.

Quatriemement, les principaux-ales chercheur-es du projet ont réalisé différents
enseignements (notamment Lucie Dalibert qui est enseignante-chercheure, maitresse de

conf ®rences ° | 6uni versit® Claude Bernard Lyon
réflexions issues du projet APADIP. Cette forme de diffusion des résultats et de valorisation
de | a recherche aupr s d6®t udi ant Les en sant ®,

sociales, constitue une démarche et une approche particulierement importantesd 6 un poi nt d
vue pédagogique. Elle permet de sensibiliser les étudiant-es, notamment les futur-es
professionnel LIl es de sant ®, du soin et de | 6a
guestionnements autour du corps, des technologies, du handicap et des normes (notamment

validistes) qui sous-tendent les conceptions dominantes dans le domaine de la santé, en

ingénierie et au sein de la société contemporaine.

Enfin, notre strat®gie de diffusion et de valori
sans la réalisation de matériaux a destination des personnes amputées appareillées elles-

m° me s . € | 6issue de ce projet, nianuwes persormess r ®a |l |
concer n®es par | 6amputati on -cetnousl édbardopsatesi | | age

probl ®matiques g®n®r al es de | 6 asgesdepprothesesid®m n, des
membre. Tant au niveau du langage utilisé que de la mise en page, nous avons veillé a ce
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gue nos résultats et analyses soient présentés de la facon la plus accessible possible. En effet,

| 6objectif est que ce |ivret (num®rique et i mpr.i
non seulement aux participant-es et partenaires du projet, mais qu 6 i | soit aussi d
des associations de personnes concernées et des centres de réadaptation fonctionnelle en

Francel.
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lLes derni res corrections ®tant en train do6°tre apport®es
ou nous rédigeons ce rapport.
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APADIP
Am®l| i oration du Processus Hrotheiqpes opr i a

Usages des personnes amputées appareillées, pratiques des
soignhant-es, savoirs experientiels

En 2005, une étude menée sur le devenir fonctionnel de plus de 500 personnes amputées

appareil la®ld g,e ®aistp®es doédune proth se de membre
35, 7% (pour |l es moins de 50 ans) et Tcéssehttle ( pour
porter |l eur proth se “aomiciteqTaylor ed &.u2005)aEn ratsdnuds a g e

vieillissement progressif de la population amputée (Berthel et Ehrler, 2010), et donc des
probléemes physiologiques, des troubles musculo-squelettiques et des probléemes de

comorbidit® attenants au vieillissemeasageestce ph®
amené " s b6bampl i fier danesnilres Bamem®egsu b6i | soit connu o
| 6appareillage sous | 6 a papde hdtammentprareséantlds atudes pr ot h

menées sur les raisons de ces abandons ou non-usages. Les résultats de recherche les plus
avanceés sur ce sujet datent de plus de 15 ans et concernent des populations ciblées, telles
gue les personnes amputées du membre supérieur (Biddiss et Chau, 2007) ou les vétérans
de guerre amputés du membre inferieur (Gailey et al., 2010). Ces travaux, qui relevent de
recherches appliquées mais non participatives, révelent que les abandons ou non-usages

sont bien souvent liés © d e s qguestions de confort, de fonct
prothéses : les usager-es qui délaissent leur appareillage prothétique lui reprochent ainsi
dé°tre inconfortable voire d®Tultiserriradapé " ldaunsop | ou

besoins (Murray et Forshaw, 2013). Par ailleurs, il semblerait que le développement
technologiqgue des proth ses ne permette pas doboen
Plutdt, il semble le renforcer : en 2007, une étude menée sur une période de 25 ans et
consacrée a l'usage et du non-usage des dispositifs prothétiqgues de membre supérieur a
montré que 35 % des prothéses mécaniques de bras sont abandonnées, contre 45 % des
prothéses myoélectriques (Biddiss et Chau, 2007a). Face au relatif échec de technologies

plus sophistiquées " pal | i er | 6 a b a-msdge, nes oharchdurees anangénierie

prothétique ontcommencé "pr endr e conscience de | 6i mportance
guant © | dusage et " |1 6int®gr at ilescorpsllespratgsesdi spos
et la vie quotidienne de sa-dirp guarst & neureappropriatiprut ® e s
(Winance, 2007 ; Jarrassé et al, 2015). Pourautant, " ce jour , aucune ®tude fr
r®al i s®e sur | es dy na mdispasigfs prothéiguesppardep persantes on d e s

amputées " leur retour © domicile et sur le long terme.

Dés lors, le projet de recherche « Amélioration du parcours d'appropriation des dispositifs
prothétiques : usages des personnes amputées appareillées, pratiques des soighants et
savoirs exp®rientiels e (APADIi P) a vis® "- compr €
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usage, de | 6appropriation et de | 6abandon des pr
|l es facteurs favorisant ou, au contraire, emp°ch
par leurs usager-es, et donc appréhender ce qui sous-tendlenon-usage ou | dabandon

avons réalisé un travail de terrain de type ethnographique, lequel a reposé sur la réalisation
déobservations au plus pr s des personnes concer
parcours de soi ns tles persaponed anputéess dppareil@es et pprdes

professionnel lLles de sant® et de | ddogmpikedesi | | age,
personnes appareill ®es, en d®taillant | es possilb
ai nsi g u dssapelbtecinjgue eenla transmission des savoirs et savoir-f ai re qui s 0
d®pl oi ent , nous a permis de saisir | es dynami que

patient-es et les soignant-es ainsi que les failles et/ou les leviers de transmission, d'a justement
et d'accommodement face aux dispositifs prothétiques, et par I' m° me déi denti fi e

contextes favorisant | e rejet ou | dabandon doéun
notre analyse,lenon-usage et | dabandon, d eprapriatior, sogtinen | 6 u s ac
seulement des processus complexes mais aussi pluriels.

Ce rapport est organis® en onze parties. Tout d

contexte de la recherche réalisée ainsi que la revue de la littérature sur le sujet des usages et
non-usages des dispositifs prothétiques (1). Ensuite, apres étre revenus sur les objectifs de
la recherche (2) et apres avoir exposé la méthodologie que nous avons mobilisée (3), nous
en présentons les résultats (4). Cette quatrieme partie est structurée autour des éléments
permettant et , i nver s e me appropriagom pl€s cptothéasds. Nous u s a g e
soulignons que les usages et les non-usages sont multiples. Si une prothése peut étre utilisée
de maniére quotidienne, les personnes amputées peuvent aussi y avoir recours de maniére
plus ponctuelle ou ciblée. Outre ces usages quotidiens et partiels, la prothése peut étre
délaissée pour des aides techniques variées et divers aménagements de son domicile. Apres
cette présentation de nos résultats, nous nous arrétons sur les difficultés que nous avons
rencontrées au cours de ce projet de recherche et indiquons les solutions que nous avons
mi ses en Tuvre (5). Nous abordons ®gal ement | a
de recherche a collaboré (6). Enfin, nous proposons ce que nous percevons comme étant les
apports de ce projet en matiére de production de connaissances scientifiques (7), ainsi que

ses perspectives en termes dbéaide © |l a d®cision
est consacr®e “ | b6exposition de nodeddfuseideat ®gi e
nos résultats (9). A cet égard, apres la liste des références mobilisées dans ce rapport (10),

| 6une de nos productions qui vise en particulie

généralement les personnes amputées (appareillées ou non) est disponible en annexe (11).
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1.1.  Entre performance, hybridité et métaphore, les protheses de membre dans les
travaux de recherche en sciences humaines et sociales

Les travaux ancrés en sciences humaines et sociales (SHS) traitent principalement des
proth ses de membre sous | dangle de | a performan
de plus en plus proches et familieres entre les individus et les technologies.

On peut ainsi constater que les pratigues sportives, notamment en milieu compétitif, qui
incluent des appareillages proth®tiques font | 6o
des Sciences et Technigues des Activités Physiques et Sportives (STAPS) et de la sociologie

du sport. Dans ces travaux, les dimensions performantes des prothéses, en particulier des

lames de course, sont centrales. Ce faisant, les personnes amputées appareillées sont tres

souvent présentées comme « disruptives » et pionniéres dans le bouleversement des

frontieres et des catégories sportives. Ainsi, les travaux de Marcellini et al. (2010), Wosinski

et al. (2012), Issanchou et De L&@®leuc (2013), Adam et Trabal (2013) et Issanchou (2014)

traitent-ils chacun ” leur maniere des per f or mances do&éOscar Pistoriu
m®di ati que, en particulier sous | 6angle du d®pas
catégories et normes sportives, des notions de monstruosit®lét de monstration, et des

frontieres performatives entre handicap et augmentation, lesquelles seraient bousculées par

| 6at hl @ lee capspmput® appareill® mis en avant dans ces travaux est sain, fort,

sportif et plus encore, extrémement performant.

Qutre | a notion de performance pr ot ® &viantgu e , |
r®guli rement dans la |litt®rature SHS ayant trai
une fois encore par le biais de ses lames de course en carbone et de ses résultats

spectaculaires lors de ses derni res a®@hiedes de ¢
pr®sent® comme cas de figure dans plusieurs tra
Ainsi, Brigit twqudteleidans und ixroducdion gdesiionnant les modalités

de | 6augmentation humaine, tout en i«neuwatkesyi sant

comme autre exemple. De méme, Bernard Andrieu (2013) mobilise Philippe Croizon et Oscar
Pistorius en tant qu @& augmeemek ¢ gar leles protteeses @ansle s
sens o%2leur condition amputée appareillée leur a donné envie de se dépasser et de réaliser
des exploits physiques et sportifs dans leur parcours de vie). De facon plus approfondie,
Christophe Lazaro (2016) questionne les concepts de « cyborg » e t « Hotnme machine »,
ainsi que la notion de technologie « méliorative » en ce qui concerne les technologies

dbassistance aux corps. || tr akdagpiohnieipermaitansi du c
de poser | es premiers jalons dbéune r®fl exion sur
de technologies susceptibles de modifier le corps humain au-del” gles limites biologiques

traditionnellement associées " notre espéce » (2016 : 355). Au-del"' de | 6exepogifi e du s

appareil® Judith Nicogossian (2012) aborde ®gal ement
la prothése en prenant comme exemple les prothéses fournies aux amputés de guerre. Paul-

Laurent Assoun (2017) évoque quant * lui un « culte transhumaniste de la prothese » qui
id®aliserait | e handicap et aurait | 6intention o
« jouissance de rénovation compléte » (2017 : 63).

Par ailleurs, les prothéses sont également régulierement appréhendées en tant que
métaphores symbolisant la proximit® droissante des corps et des technologies, plutdt que
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comme des objets matériels engendrant des expériences singulieres. Ainsi, nombreux sont
les travaux qui font référence aux technologies comme des prothéses ou comme des
appendices proth®tiques, comme | dont observ® Sh
Stephen Kurzman (2001), Katherine Ott (2002) et Vivian Sobchack (2004). Dans ces écrits,
si les ordinateurs deviennent une mémoire prothétique, les caméras et les appareils photo un
Til proth®tique, l e four un est o maearcuepconomieh ®t i q u ¢
proth®tique, de m°me que |l es territoires, | 6ar
processus de vieillissement, les chaines de montage, les personnes subalternes, les médias
électroniques, et plus généralement nos vies (cf. respectivement Lury 1998 ; Brahm et Driscoll
1995 ; Wigley 1991 ; Wilson 1995 ; Morra et Smith 2002 ; Gray et Mentor 1995 ; Seltzer 1992 ;
Nelson 2001 ; Wright 2001 ; Stone 1994 ; Smith et Morra 2006). Si la métaphore prothétique
est un outil heuristique intéressant dans la mesure o0%il signale la proximité des corps et des
technol ogies et i ndi gue gqubdaugmentation et remp
|l 6usage des objets technol ogiques, ell e a pour
prothéses (des membres supérieurs et inférieurs notamment) font aux corps et ce que les
corps font aux prothéses (Jain, 1999 ; Mitchell et Snyder, 2000 ; Sobchack, 2004). Pire, pour

Betcher (2001), cette m®taphore qui sbappui e sur
sontpas en sitwuation de handicap, passe sous sil en
avec de véritables prothéses : celles-ci sont réduites * faire figure i ou ” figureri d 6 u ne

existence <cyborg. Ainsi, ces travaux soulignent

prothéses dans les expériences et les contextes sociomat@®riels des personnes qui les portent.

Il est également intéressant de constater que lorsque les SHS se penchent plus
spécifiqguement sur les personnes amputées appareillées, elles abordent alors

essentiell ement des probl ®matiques | i ®es aux que
de la liminalité (identité « frontiére » ou « limite») et de & dehégabdrlestravauRde

Ni cogossian (2010) sbéarticulent autour de | a dir
et sugg rent une <certaine di me®is icaps humaimeax c ki enn
proth ses. l'l's sdinscrivent ici dans |l a |ign®e o0
métaphore du « bateau de Thésée »et«|l e probl me de ce changement
renouvellement des planches qui le composent» ( Andr i eu, 2013 117) rep
identit® mixte et troubl ®e par |l e remplacement d
méme, Lazaro (2013, 2016) aura-t-il longuement trait® sous | dangle du droit

juridigues liées aux statuts parfois liminaires des objets prothétiques et de leurs
porteurs-euses. Il a notamment mis en lumiére les difficultés de définition et de prise en
compte juridigue des corps amputés appareillés, lesquels alternent, selon les contextes, entre
corps « déficitaires » (dans le cadre du travail, par exemple), corps « ordinaires » (dans le
cadre des prises en charge juridiques liées aux situations de discrimination) et corps
« excédentaires»( dans | e cadre du droit du sport, not amr
nous avons déj” ®it® plus haut). Le corps amput® appareill® serait donc nécessairement
« hybride », en raison de la variation des catégories au sein desquelles il peut étre relégué,
selon les contextes juridiques et sociaux auxquels il est confront®I€ette oscillation identitaire
apparait également chez Pierre Ancet (2017) qui aborde, pour sa part, la question des
postures et des jeux identitaires, lesquels oscillent entre identité-ipséité et identité-mémeté et
donc sont caractérisés par une alternance entre le fait de se sentir soi-méme ou se sentir
comme un autre. Il traite tantot de la sensation fantbme comme source de trouble identitaire
corporel, tanttt des cas de Hugh Herr et- doéAi me
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technologie ou de design spectaculaire comme étant des outils de créativit® gt de réalisation
identitaire pour les personnes amputées appareillées.

Enfin, il nous apparait utile de souligner que, concernant ces grands champs thématiques
(sport et performances ; métaphore ; hybridité et identité), beaucoup des recherches citées
travaillent des sujets liés aux intéréts médiatiques de ces derniéres années (Pistorius, Mullins,

Herr, prothéses dites « bioniques»et expl oits sportifs divers), ta
sbappuient sur l es probl ®mati qgues gquotidiennes
explorent | a fa-on donmnt,ownensleudsd prathese(s)es sdappropr.i

1.2. Explorer les vécus et les pratiques des personnes amputées appareillées pour
comprendre | e processus doappropriation des

Certains travaux ancr®s en Sciences Humaines et

des personnes amput ®es appareill ®es, et not amme
prothéses et des usages et nhon-usages des dispositifs pesoth®ti
recherches sur | 6 a-psage dgs prothéses sont printipalément anorées

dans les domaines de la psychologie et de la psychosociologie, avec une forte prédominance
d 6 ®t u d e saxoanesy dup méthodologies de type quantitatif (analyses statistiques
doentretiens, de guestionnaires et doéoutil s do ¢
nombre de publications (telles que Desmond et al., 2012 ou Murray et Forshaw, 2013) qui,
dans une approche stati st i gqupation pdyahalodigua postl a qu e ¢
amputation et les facteurs restrictifs liés au port ou non de la prothése. Le second constat issu
de la revue de littérature est que les travaux ancrés en sciences humaines et sociales qui sont

r®al i s®s ~ partier ghédrnd am®tvleo cdaaul osquij et de | dappr
prothéses proviennent essentiellement du monde anglo-saxon et sont trés peu basés sur une
approche ethnographique. Pl us particuli rement

bibliographique, quelques recherches anglo-saxonnes ont été menées au cours des années

1990 et d®but des ann®es 2000. El'l es ont mis en
et |l 6utilisation dbébune proth se n®cessitent une
et dépendent de la subjectivité et des expériences des personnes amputées appareillées

(Williamson et al., 1994). Ainsi, certain-es auteur-ices ont souligné la nécessité de (re -) penser

l es corps amput®s et appareill ®s apsip«bodeme de |
subjectivity»pour reprendre | e terme original dO6EIlI i zabe
2000, | 6 o u v Artifigats Parts, Prhctcal Live$. Modern Histories of Prosthetics (Ott

et al ., 2002) anal yse seprothéses et see wésus dled perssnhes r i q u e
appareillées. Il rassemble des travaux de chercheur-es issu-es de différentes disciplines qui
abordent |l a question du corps et de | 6appareill
| 6exp®rience des peesonmnesovi das proth ses. 11 vy
réflexif que constitue la prise en compte des vécus singuliers des personnes amputées et de

l eur s exp®riences subjectives avec |l es proth
compréhension du rapp o r t corps amput®/ proth se et montrer
fabrication des proth ses sont par ailleurs 1i®@
guotidienne.

En psychologie sociale, les travaux de type qualitatif de Pamela Gallagher et Malcom
MacLachlan (1999, 2001), qui ont traité des retentissements liés au port de la prothése chez
|l es personnes amput ®es de membr e, ont eakerd® | e
importants problémes physiques, psychologiques et sociaux qui en découlent. A partir
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déentretiens r®alis®s aupr s de personnes amput ®
principalement mais aussi des membres supérieurs), les recherches menées par Craig Murray
sur |l es exp®riences subjectives de insaivemdanost h se p

la continuité de celles de Pamela Gallagher et Malcolm MacLachlan. Il oriente ses travaux
dans une approche ph®nom®nol ogi que en se centr

corporelle subjective -anputatiod etram meportcaola pahese.l | e p o
Plusieurs études et articles (Murray, 2004, 2005, 2008, 2009) ont ainsi analysé de maniere

compl ®mentaire |l es exp®riences subjectives de | a
personnes font face 7 | grahégewinsaque lesenjepxandividueds por t d
et sociaux quobelles suscitent. Les r®sul tats d
®vidence |l a complexit® de | éGapatorp dea pdrsonmes e t | 6 a
amputées. lls montrent que les personnes amput ®es connai ssent dobi mpc
physiques, sociaux et affectifs post-a mput ati on et qgue | 6adaptation
déun individu © | dautre. I'l's soulignent que | e \

les enjeux individuels et sociaux du rapport corps/prothése doivent étre interprétés et étudiés,

non comme un état final, mais comme un ajustement processuel et continuel a long terme.

Enfin, les recherches récentes de Philip Jefferies, Pamela Gallagher et Mark Philbin (2017,

2018) sur les usages des prothéses constituent un dernier apport. Au sein de deux articles,

ces chercheur-es présentent les résultats de leur étude qui repose sur les analyses
déobentretiens, de bl ogs, de forums etampltéesete xt es
appareillées. Leur analyse des démarches, des stratégies et des adaptations développées

par les personnes amputées pour vivre au mieux ou vivre « juste normalement » avec leur

appareillage prothétique, au quotidien et en société, leur a permis de théoriser ce « being just

normal » (2017, p. 3).

En outre, depuis dbéautres disciplines des scien
ont gquestionn® et ®tudi ® | 6appropriation de | a

et retentissements des dispositifs prothétiques. A la fois philosophe et personne concernée

(car amputée fémorale et appareillée), Vivian Sobchack (2006, 2010) évoque dans ses

travaux le caractére complexe que revét le corps appareillé ou le corps prothétique et souligne

l a n®cessit® de pens-amputhtion nomacgmane dnuétatcstatiqye et figéo s t

mais comme un processus et une pratique en devenir. Dans un article daté de 2010, elle
souligne, en sbappuyant sur | a ph®&nom®nol ogi e, |
au-dela du corps physique « restant ». La reconstruction et |l a rest
corps doit °tre pens®e dans son articulation ave
autrement di t avec | a prot h samputatdm esRiravaus der | 6ana
Cassandra Cr awf ord sb6ancrent dans |l a continuit® des
Sobchack en lien avec son approche phénoménologique du corps amputé et appareillé. Cette

sociologue américaine souligne dans différents articles (2009, 2013, 2014) et un ouvrage

(2014) la nécessité de (re-) penser le corps post-amputation comme un processus articulé

entre corps amputé, membre fantdme, incorporation des prothéses et aspects intersubjectifs

et relationnel s. Ell e souligne ®galisametrmalide!l 6i mpa
sur les personnes amputées et décrit les stratégies intersubjectives et relationnelles de
monstration de soi et de | a proth se comme pr o

également Craig Murray). Rattaché aux critical disability studies, Margrit Shildrick (2008, 2013,
2015, 2017) d®veloppe enfin diff®rentes anal yses
a la prothése, a saisir bien au-dela de la représentation historigue comme suppléance
thérapeutique et fonctionnelle. Elle met en avant la potentialité de la prothése a bouleverser
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les normes sociales, particulierement celle binaire valide/handicapé. Elle met en exergue les
transformations corporelles subjectives toujours en devenir, positives car source de
redéfinition du handicap, voire subversives que suscite cet assemblage en rapport a la
prothése.

Concernant les enquétes de type ethnographique, peu de recherches ont été menées au sujet
de | bappropriation des proth ses et ensaxane moi ns
la premiere enquéte ethnographiqgue réalisée par Steven Kurzman met en avant la nécessité
de considérer le corps amputé comme corps non seulement capacitaire mais aussi comme
corps devant performer les normes valides (« perfoming able-bodiedness », Kurzman, 2003).

I ®voque plus particuli r emenidérerdeade sepeaserlesr av ai |
personnes amputées et appareillées, en lien avec leurs propres discours, comme des

individus «normaux», non handi cap®s et pour «utiksgteusedss | 6 ut i
de prothéses » (« prosthetic users ») serait le plus approprié (Kurzman, 2003 : 167). Quelques
anthropologuesanglo-s axons ont surtout trait® ce sujet ~ p
hospitalier et de rééducation. Narrelle Warren et Lenore Manderson (2008, 2010) abordent

dans leurs travaux ethnogr aphi ques | es retenti ssement® <corpo
archetypal impairment») et sociaux | i ®s " | édamputation ains

en milieu hospitalier. Ces chercheuses y développent une analyse ethnographique
approfondie du service de rééducation et mettent en perspective les spécificités des rbles
soignés/soignants. Elles soulignent la particularité de la construction des récits post-

amputation dans |l es trajectoires de samputatonet | 6 a
(en I 6abordant particuli rement comme nouvel habi
du |l angage m®di cal ) . EIl es montrent aussi | 6
soignantlLes/ soi gn®Les dans | es par courgaentt h®r ape
| 6aspect pr®pond®rant des aspects sociaux de | a

domicile. Ce sont aussi les recherches de Seth Messinger (2007, 2009, 2010a, 2010b, 2013 ;
Messinger et al, 2018) qui sont venues questionner les différents modeles physiques de
réadaptation (sportif vs social). Il construit ainsi une analyse critique du bioscientfic embrace
(sbappuyant sur | e ter me -éotDelVebchi RBOO7) enhlien awec i t i qu e
| 6®cart entre promesse proth®tique et real i t ®
d®vel oppe divers arguments en faveur éiceane pri
subjective des personnes amputées, les changements et retentissements socio-identitaires

i ®s 7 | damputati on Japroteeseavd@algesdsokdoanxque f oncil
corps amput® appareill ® ou non et |l a n®cessit® d
sur lapersonneelle-m® me pl ut®t qudune approche ax®e sur | a
En France, seulement deux recherches se r®cl aman

menées par deux des chercheur-es. Ces dernier-es ont pris part au projet de recherche
APADiIi P en tant que chercheurlks postdocssde Au cro
|l 6i nformation et de | a communicati on, |l es trava
2018, 2019, 2022) ont porté sur les profonds écarts entre les promesses de réparation et
débaugmentation du corps amput® v ®het lesudis®ers par I
collectifs vis-a-vis des personnes amputées (membres inférieurs et supérieurs) et la réalité du

guotidien de | 6amputati on et de | 6appareill age
représentations sur les parcours de soins et de reconstruction identitaire des personnes
amput ®es appareill ®es, not amment en -a-wirmedo dmeat |

possible « réparation » du corps amputé par la prothése. Dans ses recherches, elle développe
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différentes analyses et réflexions sur la reconfiguration attendue et possible du corps amputé

appareill ®, | es di fficult®s i mplicites mai s i
| 6appareill age, ai nsi que |sectaux @asttamputationi dee nt i t ai
travaux ancrés en anthropologie menés par Paul-Fabien Groud (2017, 2019, 2020, 2022) ont

®tudi ®, ~ partir dbéenqu°tes ethnographiques et a

expériences corporelles et prothétiques du handicap des personnes amputées des membres
inférieurs en France. Concernant le rapport corps/prothése, la recherche a exploré et analysé
le travail de formatage du corps en lien avec la prothése en centre de réadaptation. Elle a mis
en lumiére le rble essentiel de la prothése dans le parcours de rééducation avec

| 6apprenti ssage de | a marche appareill ®e et ses
re®ducation, | 6analyse a port® sur | es processus
amputé avec la prothese, les autres aides techniqueset«| 6 al | i ance wequises/ prot |
tisse au fur et & mesure de la trajectoire de vie (entre potentialités, limitations et face cachée).

Ce sont enfin | 6apport de | a proth se dans | a r e
les enjeux de stigmatisation toujours prégnantauniveau | 6 exp®r i ence soci al e

ont été mis en évidence. De ces travaux, il ressort que les expériences post-amputation
corporelles, prothétigues et du handicap doivent étre pensées dans leur diversité, leur
complexité et leurs transformations au fil du temps.

Par aill eurs, dbéautres travaux, qui ne portent p
offrent néanmoins des pistes de travail et des notions enrichissantes pour appréhender les
enjeuxliées” | 6appropriation des pr ot hlementspouar penserdembr e et
rapport entre corps et objets techniques. Ainsi, les recherches de Jenny Slatman et Guy

Widdershoven (2010;voi r aussi Sl at man, 2016) qui traiten
étrange(r) " s oi , quoi l sbagi sseddanemacnsagrieté Pemedt er
processus, ou pluttt |l e travail déhabituation qu
vivre (avec) | e corps qui a subi une transfor mat
Husserl entre K°rper et Leib, ils rappellent que les corps sont toujours doubles : le corps est

"l'a fois un codpseobjeetcorpdedtl qgubil appara’t

°tre vu par soi et | es <da-dieleespst elt guodiclor st suP e
m° me ou encore |l e corps dont on fait | éexp®rien
soulignent, cbest que | 6une des difficult®s, pou

ou dont le corps est marqu® par une importante cicatrice suite © une mastectomie, est de
«pouvoir °tre | o (SamanpesWidjershovdn62010 : 7&, notre traduction).

Comme ils | e montrent, cet accompli ssement pass
transform®) lequel requiert«d 6 ap pr ®c i e r’ laddis lea camaépstigaeas visuelles de
| 6®t range partie du corps [ .. .»](lbide hotrestaductians pect s

Dans la lignée de ces études, Lucie Dalibert (2014, 2015, 2016), dont les recherches portent
sur une technologie implantée, * savoir la stimulation de la moelle épiniére, indique que ce

travail déidentification avec @nesecaisepasseulteechnol o
Plutt,] 6atti tude et | a po slesunormesdtdesregandsosoctaex gpuenti n s i g
un réle clé ici, danslamesure 0%i | s peuvent entraver ou, au contr
ou, comme | e nomme Dal i bert, | 6i ncorporation d ¢
travaux montrreende qurbooaessus dobéincorporation, bi
i mpl ant ®e demande que | a t€dhnel qgdel bei s0i hcpen
cComme (quasi) transparente aux ni veaux sensor |
|l 6habmntaaki sensations in®dites induites par | 6 a
r®sul tat doébune exploration r®flexive, | aquelle d
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| 6®gard de son corps. Avec | e«dbamps pMmnancee ndant ,
2010) nobéest plus conscient : |l es personnes Vivan
acquis des savoir-faire et se sont habituées " la technologie.

Les travaux de Winance (2003, 2007, 2010, 2019) offrent aussi différentes réflexions et
notions ®cl airantes pour comprendre ce qui est e
non-usages des prothéses. é partir déenqu°tes et hnadnvegr aphi gt
sdint®ressent aux processus dbéajustement et dobac«
maladies neuromusculaires, avec leur fauteuil et dans leur environnement. Ses travaux

mettent notamment en évidence comment les interactions et entrelacements entre

| 6exp®rience subjective de | 6indivifadreacqusett re r ®t
les ressources humainesetnon-humai nes di sponi bl es dans | 6envir
structurent c | a personne e-mat®felte uet a1 tohcepts . Léap

ddbaj ust ement et débaccommodement d®vel opp®s par
opératoires qui sont certes ” questionner et agencer en rapport ~ ce projet de recherche, mais

qui constituent des « aides “ penser » pour interroger le rapport et le processus corps
amputés-prothése-environnement.

Enfin, nous pouvons mentionner | es recherches
pacemakers et les défibrillateurs cardiagues implantables. Celles-c i attirent |l 6att
| 6i mportant travail de sui vi n®cessailescorgsour bi e

implantés doivent étre « soutenus » (sustained) sur le long terme. Ce travail de suivi ne
concerne pas seulement le soin du corps, mais aussi le soin de la technologie. Oudshoorn

montre que | e bon foncti onne meant(finetaning) €gutep| ant r
Celui-ci est essentiel pour que la technologie puisse étre vécue de la facon la plus
transparente possible. Fai samnwoohtFpobpeét det vapus

toutefois difficile * réaliser, dans la mesure 0% il demande un effort considérable non

seulement de la part des personnes implantées, mais aussi de la part du personnel soignant.

Alors que les premiers doivent adopter une posture réflexive sur leur corps et les sensations

induites par la technologie, et les communiquer au personnel soignant, les seconds doivent

ajuster la technologie " partir de | eur perception des ressent
pas rare quoil vy ait des" lau®Ronapiélzegsorsrespeativerde cee ux e u
qui constitue le bon réglage.

La revue de littérature scientifique liées aux disciplines de sciences humaines et sociales met

en avant la prédominance des études qualitativesanglo-s axonnes au suj et de | 6
des proth ses. Lb6banalyse ph®nom®nol ogi que du cor
du corps appareillé et les retentissements sociaux sont autant de thémes étudiés et évoqués

sous diff®rents angles disciplinaires. Avec tr s

France, cette revue de littérature montre aussi le caractére sous-enquété non seulement du
processus déappropriation des proth -tsages et mai s
débabandon. En |Ilien avec |l es progr s croissants
sur le handicap, cet état des lieux invite a prolonger, approfondir, renouveler les travaux de
recherche sur | 6appropriation des proth ses par
et sup®rieurs en France au travers doune enqu°‘°te
de | 6 e ns e mbohrmes cdneesnéep, & rsavoir les personnes amputées elles-mémes,

mais aussi les soighant-es, les proches et les pairs.
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13. Le processus do6 aksageddesnprothéses deememboen un angle
mort dans la littérature scientifique

Alors que les prothéses pour membres supérieur et inferieur visent ™ ce que les personnes

amputées puissent vivre de maniére autonome en conservant leur capacit®de se mouvoir et
débagir, de nombreuses personnes amput ®es et appa
cette derniére dans les mois et les années qui suivent leur retour * domicile. Ce phénomene

souléve un questionnement de sant® publique (notamment en termes de conception et
prescription des di spositifs prot h®ti ques) et
abandons de prothéses générent un certain nombre de questions sur les possibilités

ddoaut onomi e eRifespdsarmes arspstéeb. ilslpeuvent aussi étre révélateurs de

| 6exi stence de dysfonctionnements dans”™ lhes pr o
compréhension des besoins des personnes amputées, * leurs modalités de participation au

sein de | eur par c o0 leuraccothgagnementmetleurasdivhdans le qadré du
retour " domi cile et des modalit®s doéactions dans | a
sorties du parcours de réadaptation.

Peu de travaux, y compris dans | e domaine m®di ca
de | 6abando-nsage des grathésesode membre. Les premiers travaux qui se sont
intéressés " | a probl ®mati que de | dabandonptatomdesi gnent

prothéses « terriblement bas » (Wilson, 1970), lequel serait d¥%aux capacités fonctionnelles

limitées des prothéses, notamment ~ leurs difficultés techniques, telles que la mauvaise

emboiture et autres dysfonctionnements. Une autre étude fondatrice sur la question du rejet

des prothéses note également un taux «trop élevé pour que | 6 oon(McKenkid, sati s
1970), et ce plus encore chez les personnes amputées unilatérales que chez les personnes

amputées bilatérales. Toutefois, ni Wilson, ni McKenzie ne fournissent dans leurs études de

chiffres précis ou de démonstrationquant™ | 6 ®t enduej eles ceBGernbdest quobdun
plus tard que des chiffres concernant | 6abandon
étude, Herberts, Kor ner , Caine et Wensby (1980) soulignent
38 amputés, 26,3% déclarent ne pas ou plus du tout utiliser leur prothése.

Des proportions similaires sont énoncées par Biddiss et Chau (2007b), lesquels proposent

une rétrospective sur 25 ans des études (peu nombreuses) ayanttrait " | 6 acceptation e
rejet de la prothése de membre supérieur. Les taux moyens relevés pour les prothéses

mécaniques et myoélectriques dans les populations infantiles se situent entre 35% et 45%.

Le rejet dans la population adulte se situe * 26% pour les prothéses mécaniques et ™ 23%

pour les prothéses myoélectriques. Au sein de ce dernier groupe, | 6 i nci denpore du no
débune proth se dedi membree f(acibtesde ne pas avoir
proth®tique, ce qui est distingu® du rejet dobéun:
est quant " lui de 16% pour les enfants et de 20% pour les adultes.

Pour ce qui est du membre inferieur, cbest dans
l a guestion de | 6abandon mais | 6®voquent tout ef
exemple, Gailey et al. (2010), qui ont mené une étude sur les capacités fonctionnelles de

vétérans de guerre amputés unilatéraux, évoquent un taux de 20% "~ 31% (selon la classe de

v®t ®r ans concern®s) de rejet du dispositif prott
gudune propodlri1wodod dlead o ndispositif. Bdr ailleuss, dares ledr étude

menée sur les facteurs de récupération fonctionnelle post-opération, Taylor et al. (2005)

rv |l ent que sur | es 553 personnes amput ®es du
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seules 65,3 % de celles agées de moins de 50 ans continuaient * porter leur prothése un an
apres leur amputation. Les chercheur-es soulignent que cette proportion ne fait que se réduire
a v e a@ge, deBcendant ” 21,9 % pour les plus de 80 ans.

Cette variation dans | a pusagedes protheses dépendsdage et
nombreux facteurs, comme les profils de populaton(&ge et type dbébamputation
les pays concernés, ainsi que les méthodologies utilisées. Ainsi, alors que dans leur étude sur

|l e taux de rejet primaire (refus initial de port
de prescription)etsecondaire (rejet de |l a proth se apr s
personnes amputées traumatiques en Norvege, Dstlie et al. (2012) estiment que le rejet ne
concerneque 45% 13, 4% des par tléeve'1 A% tdemss |id®tsdde de P
al . (1999) qui sb6bappuie sur une popul-BasiPoun doéenf
une population équivalente (enfants amputés congénitaux), les chiffres mis en avant par

Wagner (2007) au Canada et aux Etats-Unis indiquent quant " eux 10% “ 49 % déabandons
prothétiques.

L6h®t ®r ades®@asudtstp@ut étre illustrée de facon encore plus saisissante ~ travers

| 6®t ude r®trospective de -cBi drdeipsrse nedt |Chsa ut a(u2x0 0d76ba)l
dans diff®rentes ®tudes r®alis®es autpmthesesde 3 t
passives (généralement esthétiques), les prothéses mécaniques et les protheses
myoélectriques. Les résultats de ce répertoire de données sont révélateurs de la variété des

chiffres concernant | 6abandoipursd'ed edr gtoh nste sgudeu nree
claire et homog ne de | a si t udbtenir.dPourldsippmth sesmbl e e ¢
passives, l es chiffres déabandons ®voqu®s dans |

(2007b) vont de 6% (Kejlaa 1993) © 100% (van Lunteren et al. 1983). Pour les prothéses

actives, ces taux sont compris entre 16% (Bhaskaranand et al. 2003) et 66% (Kruger and

Fishman 1993). Enfin, pour les prothéses myoélectriques, les proportions de rejet relevées se

situent entre 0% (Dalsey et al. 1989) et 75% (Crandall et Tomhave 2002). Si ces chiffres

présentent une importante hétérogénéité, laquelle empéche toute généralisation, ils mettent

en évidence que le non.usage ou | 6abandon des proth ses d:
phénoméne isolé.

Les quelques ®tudes <cliniques qui e xupdgeode® n t |l es
prothéses de membre (McKenzie, 1970 ; Herberts et al., 1980 ; Burrough et Brook, 1985 ;
Melendez et LeBlanc, 1988 ; Kejlaa, 1993 ; Biddiss et Chau, 2007a, 2007b, 2007d, 2008 pour
le membre supérieur ; Taylor et al., 2005 ; Gailey et al., 2010 pour le membre inférieur) attirent

| 6attention sur un certain nombre di@&k®ments. Le

l i ®s, entre autres, 1) &ga) sop georé,ilel typel et le Inieass ager L e

déamputation subi e), 2) au type doéappareill a

myo®l ectrique), 3) aux caract®ristiques d®& | dapp

ddbusage, l a mai nt e n an)caex caractsristiguesnmiy a@UTS d& )sqin - 4

(moment de la prescription, implication de la personne amputée, écoute des besoins,

entrainement ~ la prothése, suivi post-rtadapt ati on) , 5) " | 6®t at phy:

personnes amputées appareillées (douleurs, fatigue, irritations cutanées, démence, passif

op®r atoire), et enfin aux di mensions psychosoci

appareillé (divergences entre besoins et réponses prothétiques, déception, mise en place

doalternativmeepbanct banhehbe, r®actions de | 6en
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Du coté des sciences humaines et sociales, trés rares sont les travaux, y compris dans le
champ des études sur les sciences et les technologies (Science & Technology Studies), qui
sO0int flaquestondunon-usage et de | 6abandon des disposi
g®n®r al ement, des objets technologiqgues. Cbest e
et de la communication (TIC), et en particulier avec la notion de fracture numérique, que la
guestion du non-usage a été posée (Wyatt, Thomas, et Terranova, 2002 ; Wyatt, 2003 &
2010 ; Kellner, Massou et Morelli, 2010). Dans ce contexte, il est souligné que le non-usage
ne doit pas seulement étre pens® en termes de déficit ou de défaillance, mais que celui-ci
peut relever de ph®nom nes de r ®s i sésiatérétapres ddabse
une premiére utilisation. & cet égard, Sally Wyatt (2010 : 24) différencie plusieurs catégories

de non-usage, les non-usager-es ne formant pas un groupe homogeéne :s 6i | exi ste des
de non-usage total, il y a aussi des usager-es abandonnistes ou minimalistes qui limitent
volontairement | eur pratique. SO a:dplbydemdttires ur | e s
|l 6attention sur | e fait qudun ¢ comportement do«

sont pas équivalents ou identiques. De méme, il faudrait distinguer le fait de ne pas utiliser un
systeme technologique dans son ensemble (comme Internet) du fait de ne pas avoir recours
" certains aspects ou fonctionnalités particulieres (Miles, Thomas, 1995 : 256-257).

Ce que mettent en ®vidence -cesdgeeshiensbheist cdanss
de pratiques. Tout comme | dusage, il montre de
différentes et doit étre contextualis® L6 us age -usmde pdueent notamment se

transformer selon différentes trajectoires temporelles et sociales, tels que les changements

de style de vie induits par le vieillissement, les changements d'emploi, la trajectoire ®lucative
etlamobilit®P®ogr aphi que (Wyatt, ugfeledle non-udad§e ne sobtei m° me ,
absolus ni définitifs ; plutdt, ils peuvent se modifier et se renverser. Par ailleurs, Wyatt (2010 :

34) attire | 0attention sur | e -ubage«idoiveni@aldmerd cat ®g

°tre affin®es afin doéint®grer non seul ement | 6a
sélectif » (selective use) (OQudshoor n, 2008) , ¢ Isomogate gse) de r er
(Sel wyn, Gorard, Fur I@(farced2uBe) 5 ) ¢ ¢ 6lud a sergamt®t d c e n t
use) et ¢ | 6u patglassepar€Ceéeel cat gories plus nuanc®es

et le non-usage ne relévent pas simplement des choix individuels et volontaristes ». Plut6t, ils
sont liés aux inscriptions des usager-es et non-usager-es dans leur contexte sociomat®riel de
vie.

Enfin, selon une étude réalisée par Selwyn (2006), toujours dans le domaine des TIC, les trois
principaux facteursdenon-u s age sont dbdéabord | 6absence de beso
mangque de motivati on. Ai-ihpasilefacteueprincipal de nanesadei nanci e
Il faut plutbt que ces objets technologiques fassent sens dans la vie quotidienne des individus.
Pour comprendre le non-usage, il est donc important de se tourner vers ce que Fabien Granjon
appelle la « sociabilité ordinaire » (Granjon, 2004 : 222) et/ou vers la « sociologie du
quotidien». || sodagit de soO6int®resbéutauxt@®@rdesqtueshaqg
| 6occurrence des proth ses de menefacendonteleans ces
font percues et font sens pour les (non-) utilisateur-trices. & cet égard, dans une étude sur les
TIC oY%l essaie de comprendre le non-usage et ses significations, Granjon (2010) se tourne
" la fois vers les non-utilisateurs-trices (have-not) qui ne se sont jamais investis dans la
pratique de | 6i nf tntenms, tes ahandonnistesr(diop-outs)Ryei, apres avoir
essayél nternet, se sont d®gag®s de cet engagement,
disposent des éléments matériels (ordinateur et connexion) leur permettant un accés au
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réseau, ne développent cependant que de faibles usages en termes de fréquence, de durée
et/ ou de r ®per towusery . d Guaagexn (emar que gue l or
interrogé-es sur les motifs de leur non-investissement technologique, les non-utilisateur-trices
« expriment tous un embarras quant aux bénéfices personnels dont on essaie de les

convaincre qudils Rmecompagnasr aurstagesr ade I»6infor:
(Granjon, 2010 : 49). Cet embarras renvoie notamment ™ un certainsentime nt do&i ncomp ®t e |
dans | dusage des objets technologiqgues. Par ai
« abandonnistes » et des « faibles utilisateur-trices», c6est qudéil y a un cert
leurs attentesquant " ce que | a technologie est cens®e | eur
est véritablement permis et rendu possible par son usage. Lenon-usage et | 6abandoi

ainsiliés” etrévélateursd 6un certain d®senchantement (technol
gui nous intéresse, prothétique).

Bi en qgudil s sO6int®ressent exclusivement aux t
communication (TIC), ces travaux sur le non-usage offrent des pistes intéressantes pour la
compréhension des raisons qui sous-t endent et expligque-nsage lekbabando

prothéses. En effet, ils nous invitent © nous intéresser au parcours de vie (et il faudrait

®gal ement ajouter au parcours délegsopratiqgues.dE®es ut i |
résonance avec la littérature médicale, en particulier les travaux de Burrough & Brook (1985)

et ceux de Gailey et al. (2010), ce domaine de recherche souligne en effet la diversit® des

usages et des non-usages (usage soutenu, partiel ou sélectif, rejet ou abandon total), lesquels

ne peuvent pas étre compris sans prendre en compte les contextes 0%i | s sd6i nscri ven

m° me, en ®cho avec |l a |litt®rature sociologique s
2014a, 2014b, 2015, 20164, 2019 ; Groud, 2017 et 2020 ; Groud et Gourinat, 2018 ; Gourinat

et al , aczedtz4 jnis sul &k attentes associées " | 6 obj et technol ogique,
le décalage éventuel entre les projections (et les promesses) qui y sont liées et ce que la
technologie permet effectivement, et m@mstesdguot i di e
recherche qui nous permettent doébappr ®ender | a

appropriation technologiques, des usages et des non-usages de la prothése.

Ainsi, ces diff®rentes approches sur | dappropri
usages, qubelles traitent directement des proth
transforment et agissent sur les corps, offrent un certain nombre de notions, concepts et
cadres dbdbanalyse que nous avons mobilis® dans | a
du moi gnon, | es processus déapprivoi sement, (
corps/ proth se, |l a construct i pothéest dacomplexitddesi ance e
situations de handicap et des stratégies sociales, le rdle primordial des pairs, les enjeux liés
" lavisibilit®# t | 6 i®ilevla psothése, leidécalage entre les promesses et les injonctions
de | a pr o toth et lesattethtédsusnuvent décues des personnes amputées, qui doivent
aussi faire face " de s objectifs trop exigeant s de |l 6aut
ddéincarnati on, déincorporati @netunind)didenttddppgarteiol
prothéti que sont aut ant déoutils dont NoOuUusS hNhous sSsoOf
débappropriation, | -esages wWesapmphéses da memnbres supéoiaurs et
inferieurs.
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21. Synth se de | 6enjeu du projet

Au cours de leur réadaptation fonctionnelle, aprés leur retour a domicile, ou tout au long de

leur parcours de vie, les personnes amputées appareillées des membres inférieurs et/ou

supérieurs peuvent rencontrer un certain nombre de difficultés liées a la prothése, entrainant

des douleurs, des contraintes, des déceptions. Ces difficultés peuvent conduire certaines
débentre elles ° moins porter |l eur appareillage
porter du tout. Ces usages prothétiques plus compliqués, plus restreints, peuvent a leur tour

amener des souffrances ou un rejet psychologique
concernées et des retentissements sur leur participation sociale.

D s lors, | 6objectif de notre recherche a ®t® d
débabandon proth®tique, e n n daufaconidant l@sr persosres t en
amputées du membre inférieur et les personnes amputées du membre supérieur apprennent

" se servir de leur prothése et parviennent(ounon) " se | dappTrlofputiielri dr dans
vie de tous |l es jours. Lébenjeu dbéune telle anal.
concern®es et | es act euftfieretrdé corapsenddedes facteurs edlesn, e st
contextes qui incitent les personnes amputées * délaisser ou rejeter leur appareillage ou, au

contraire, " | 6utiliser au | ong ter me.

2.2.  Objectifs scientifiques

Le parcours de r®adaptation et dbéappareill age de
objectif de permettre aux personnes prises en charge de retrouver une certaine mobilité et
autonomie, notammentgréce "l a prescri ption et |l a mise en plac

Néanmoins, une fois sorties de leur parcours de soin, certaines personnes amputées

appareillées et en bonne condition motrice finissent par délaisser leur prothése au bout de

guelque temps, ou " | 6util i ser de fa-on fractionn®e et p
totalement. Or, ces abandons de prothéses peuvent entrainer un certain nombre de
conséquences sur la vie quot i di enne des personnes amput ®es,
fonctionnel | @& de gaitiaigatior ‘sz vielsacible. t

Ces cas sont encore peu compris et tr s peu ®t.!
sciences humainesetsoci al es ( SHS), aussi ils ont constituc
recherche. Partant, nous avons analys® | es dyna
débappropriation et de satisfaction des personnes
vis-" -vis de leur prothése, et ce, non seulement durant leur parcours de soins, mais aussi et

surtout aprés leur retour © domicile. Plus précisément,| 6 obj ecti f principal de
déanalyser I a cha" " ne compl te du processus proth
soins tel qgubi l est v®cu par |l es personnes ampu:
partir de | Geentde®er @and acpet matt i ¢ rdomjcile desupérsononesr et our
appareill ®es, en d®taillant | es possibilit®s de
| 6apprenti ssage technigue et faireageami sdiyoud®peé e
nous a permis de saisir | es dynamiques de col |l abc

amputées et les soignant-es ainsi que les pratigues et modalités de transmission,
dbébajustement et doaccommodement ded 0 iddesstpsoisfiit i f s
contextes et les facteurs favorisantlenon-u sage ou | dabandon doéun appar
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En décryptant et analysant les contextes qui poussent les personnes amputées appareillées
" rejeter leurs prothéses de membre, ~ les délaisser ou, au contraire, * les utiliser au long
terme, nous avons pu identifier les circonstances les plus favorables et, inversement, les plus

défavorables”" | 6usage de | 6appareillage.

Au regard de | 6®t at de | 6art et des informations
ce projet, et constatant l a proportion i"mportan
domicile, |l a piste central e (gudnceroeclaapdateidonnée | e c i

aux personnes amputées durant le processus de réadaptation, et tout particulierement la prise
en consi d®r aicdinstraction des vagoirsceatre soignant-es et patient-es ainsi

gubentre pairs. La c o ntselleiettpartagéeentre gedsonnes angutgee r t i s e
appareill ®es, entre ces derni res et | es soignar
®qui pes de soin nous semble en effet constituer
| 6appropriahisasdaesnproqud”™ | euwomiciledaspersomesr s | e

amputées et appareillées.

Cbest pourquoi nous avons ®mi s au d®mardruangee pd w sp
grande prise en compt e ddasfoispdesapetisannes ampuléése x per t i
appareill ®es et des professionnel Ll es ainsi qu
compl ®mentaires permettraient de pothétiguespdonc | dappr
de r®duire | e nombre déabandons une fois | 6usage
ainsi intéressé-es aux pratiques liées * la pairémulation ainsi q wa@elles qui considérent les

patient-es comme étant pleinement acteur-ices de leurs soins (par exemple au travers des
pratigues ®mergentes dé®ducation th®rapeutique ¢
corporelle par les soignant-es ainsi que le rapport des usager-es ~ la technologie ont

également constitué des clés de lecture auxquelles nous avons été particulierement attentifs

(ces pistes nous ont été rapportées et suggérees par les acteur-ices de terrain).

Par aill eur s, notre r®fl exion a ®vol u® au moment
S i | 6une de nos pistes de recharsalge wowan didsatbaaintd o
| 6appareill age proth®tigue comme dlbaansi®gme cda adyp
processus dbéappropriation, nos observations et
intéresser a la diversité des usages etdeshon-u sage s, |l esquel s peuvent al

choix informé.
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31. Un premier terrain dbébengu°te en service doh

Pour saisir | es processus débappr opr-usage idesn et d
prothéses de membre, nous avons eu recours a une méthodologie de type qualitative, et plus
particulierement ethnographique : nous avons mené des observations en centre de
réadaptation et au domicile de personnes amputées appareillées, et nous avons mené des
entretiens avec ces personnes, ainsi gubavec d
association de personnes concernéesparld6 amput ati on et | dappareillage

Notre terrain dbéengfsteetamitroanm202® ¢€eéep dervice
compl te © I 6l nstitut Robert Merle doAubign® (1F
Réadaptation Clémenceau (IJURC) a Strasbourg. De septembre a fin-décembre 2020,

Valentine Gourinat, chercheuse post-doctorante, a amorcé la récolte des données en étant

pr®sente | es mardis et mercredis ° | o6l nstitut RO

|l 6l nstitut Universitaire dtantR®xvdaaxattrasttichesy Cl ®me
de recherche : traitement des donn®es, valorisat
En octobre 2020, Paul-Fabien Groud, chercheurpost-d o ct or ant , a rejoint 7
du projet APADIP et le terrain de recher ¢ h e . Jusqud” la fin janvier

observations aupres de personnes amputées en séjour de soins en hospitalisation complete
| 6l nstitut Robert Merl e do6Aubi gn®, et ce du |l u

tachesderecherche: tr ai tement des donn®es, valorisation
etc). Les observations et | es entretiens r®alis®
et © 10861 URC, nous ont permis de suivriemmddla parco
proth se de membre sup®rieur et inf®rieur, de |6

leur retour a domicile.

V. Gourinat et P-F. Groud ont suivi 29 personnes amputées au sein des 4 services

déhospitalisation compl te impliqu®s dans cette
|l 61l URC). Cbest en collaboration avec onpésces®qui pes
participant-es, et ce aussi en fonction de leurs profils (nous cherchions une diversité en termes

dodoo©ge, do®ti ol ogi e, de type dbébamputation et de

personnalité, dans la mesure ol les personnes devaient non seulement étre enclines a nous
parler de leur parcours mais aussi avoir les capacités cognitives ou psychiques nécessaires,
ce qui excluait les personnes trop fragiles psychologiguement ou avec des troubles cognitifs.
Ce sont donc essentiellement les équipes médicales, déja familieres avec les caractéristiques
des patient-es entrant-es, qui nous ont conseillés et qui nhous ont orientés vers certain-es

déoentre euxlbell es. Si nous avons approch® pr s
hospitalisées, certai nes ont refus® de participer et dobéautr
confor m®dment ° |l eur droit et tel que sp®ci fi ® d
consentement. Ainsi, 29 participant L ep#alisaton ®t ® r
compl te © | 61 RMA et 1061 URC. Ce nombre correspol

nous avions déterminés au début de cette recherche.

Parmi les participant-es :

A

- 22 personnes amput®es sont issues de | 61 RMA,
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- 23 sontdes hommes et 6 des femmes (il est a noter que toutes les participantes étaient
suivies 7 I 61 RMA) ;

- llsellessontag®lLes de 22 ° 86 ans (| 6©ge moyen est

- 27 sont amputé-es du membre inférieur (1 désarticulation de hanche, 11 amputations
fémorales, 15 amputations tibiales), dont 7 ont subi des amputations bilatérales, 1 est
amput ®L:e du membre sup®rieur, et 1 aadseubi une
des 4 membres).

- 16 amputations sont liées a des causes vasculaires (dont 11 associées a un diabéte),
5 amputations sont traumatiques, 4 amputations sont liées a un cancer, 4 amputations
sont liées a une infection, et 2 amputations liées au Covid (sachant que plusieurs
causes se sont cumulées chez certains profils).

Le profil complet des participants est disponible en annexe 3.

32 Un deuxi me terrain dodédenqu°te en service dbo
En janvier 2021, " | 6i ssue de 3 moi s et de mi d
compl te © | 868l RMA de Valenton et ~ |81 URC de S

BN

démarrage du second temps de terrain ethnographique, a savoir celui des services
d lospitalisation de jour, au sein desquels les personnes amputées accoutumeées a la vie avec
un appareillage prothétique reviennent consulter médecins, prothésistes ou kinésithérapeutes
pour diverses raisons (telles que le renouvellement de leur appareillage, la désadaptation de
leur prothése ou des soucis avec leur moignon). P-F. Groud a rejoint cette partie de terrain en

f®vrier 2021. Au cours de ce terrain au sein des
de | 61 URC, | equelO2al,prniosusf iarv oenrs jewi lllaetpoXxs si bi | i 1
centaine de consultations. Pour | e mener ° bien,
Dbune part, concernant | 61 RMA, qui re-oit un tr
de fa-on simultan®e dans |l es diff®rents espaces

de procéder a des consultations ciblées, déterminées en fonction des profils des patient-es
en rendez-vous. Afin de pouvoir répondre & notre question et nos objectifs de recherche, nous

avons privil®gi ® dbéassister aux consultations d
avec leur appareillage, qui en ont des usages partiels, qui ont abandonné temporairement ou

durabl ement | usage de | eur proth se, ou qui
apparent e, l eur appareillage. Déautre part, con
est plus restreintetdontl es consultations de jour ndéont Il i eu
seul Le patientlbLe ° I a fois), nous avons fait |e
afin déavoir un aper-u plus global des probl ®mat
de médecine physique et de réadaptation (MPR) et des profils qui y sont associés. Ces deux

vol ets ®taient compl ®mentaires, cel ui de | 61 RMA
profils ¢l ®s, et celui de | 61 URC usagasprotletigies ant un

post-retour a domicile.

€ | 6issue de ce terrain dbébenqu°te dans | es deu:
partenaires, nous avons réalisé des observations avec 93 personnes amputées dans le cadre
de leur(s) consultation(s) en hopital de jour (dont certaines lors de plusieurs consultations
successives, ce qui explique que le nombre de consultations effectuées soit supérieur au
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nombre de personnes observées). Nous les avons toutes informées du fait que nous réalisions
une recherche scientifique et elles ont donné leur accord pour que nous assistions a leur
consultation. Ces 93 personnes no6ondepesaepes ndant
amput ®es appareill ®es revues dans | e cadre dbéent
avons choisi de réaliser des entretiens en priorité avec les personnes rencontrant des
di fficult®s sp®cifiques ou efsai”s aln@u spaagret qgduboetnitdria
appareill age ; nous ndavons pas r®alis® dbdentre
cognitives, psychiques ou linguistiques (troubles cognitifs, troubles dépressifs, difficultés a
comprendre ou s 6 e x p nalphabétismed me Idur permettiers pas de
comprendre | es objectifs de <cette recherche, d
certaines personnes ont ®t® sollicit®es pour | a
suite & notre invitation.

Sur | 6ensemble de ces 93 personnes amput ®es, 31
participation a la recherche en intégrant notre panel et en réalisant un entretien avec nous.
Nous avons réalisé ces entretiens sur place en HDJ (parfois dans la foulée de la consultation,

voire dans |l es temps dbéattente), au domicile de
privil ®gi ®e au maxi mum, |l orsgue cO®tait possi bl
observations in situ des contextes de vie ordinaire et de | 6or gani sation ma
| 6environnement qguotidien), ou par visioconf ®re
né®tait envisageable (personne vivant | oin, dans

Parmi les 31 personnes amputées ayant participé aux entretiens :
- 19 sont i ssues de | 61 RMA, 12 de | 61 URC ;
- 21 sont des hommes et 10 des femmes ;
- elles sont ©g®es de 33 " 84 ans (| 6©ge moyen

- 19 sont amputées du membre inférieur (2 désarticulations de hanche, 13 amputations
fémorales, 4 amputations tibiales) dont 2 bilatérales, 8 sont amputées du membre
supérieur (7 amputations transradiales, 1 transhumérale), et 4 sont tri- ou quadri-
amputées (il est & noter pour ces derniers que, dans chaque cas, seuls les doigts
étaient amputés au niveau supérieur) ;

- 16 amputations sont traumatiques, 6 amputations sont liées a des causes vasculaires
(dont 4 associées a un diabete), 4 amputations sont liées a un cancer, 3 amputations
sont liées a une agénésie, et 2 amputations liées a une infection.

Les profils complets des participants sont dispo

3.3. Un troisieme terrain mené auprés des pairs-aidants et des usager-es expert-es
dans le cadre associatif

En parall |l e de ces terrains de recherche en se
doéoavr il " d ®-.4Gnobdragéalidddd2slobsBrvations et des entretiens auprés de
| 6association de personnes concerion®e Béfepsaett enai r e
doEntraide des Personnes Amput ®es (ADEPA) .
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Cette enqu°te ethnographique aupr s de | 6ADEPA a
pratiqgues débaccompagnement et de soutien par I
interventions dans les centres de rééducation auprés des personnes nouvellement amputées,

|l es activit®s sportives, | 6ac crentynteagtdesdificaltts de per
avec | eur proth se, |l e forum internet concernan
appareillées ont été interviewées :

- 12 entretiens ont ®t® r®alis®s avec des cont
Ces contacts régionaux ont un role de représentant de région et de pair-accompagnant
b®n®vole aupr s des personnes amput ®es adh®r
faisant, ils ont une vision assez globale des problématiques rencontrées par les
personnes amputées appareillées.

- 10 entretiens ont été réalisés avec des usager-es ou non-usager-es, adhérent-es a

| 6associati on, qui ont r®epondu ° NOS Proposi
expérience prothétique et de leur trajectoire de vie. lls-elles ont été interrogé-es a partir
de Il a m°me grille dobéentretien que <celle propg

mesure ou nous les considérons, au méme titre, comme des personnes amputées
ayant des habitudes ou des problématiques liées a leur appareillage.

Ce faisant, nous avons deux types dbébapproche d:¢
recherche. Lune est tour n®e» & savos lesdepesentasta ger L e s
r®gi onaux, dqui néont pas de probl mes dobéappropr.i
mesure de nous fournir des informations essenti e
et de suivi de personnes amputées en dific ul t ® s . Léautre est tourn®e
ordinaires » qui rencontrent de possibles difficultés, plus ou moins importantes, liées a leur

appareill age ou en ont un usage partiel, voire |

3.4. Un dernier aspect de notre récolte de données : les soignant-es

Enfin, dans le cadre de notre enquéte de terrain en hospitalisation compléte et en hdpital de
jour, nous avons réalisé des observations et des entretiens avec les soignant-es de ces

di ff®rents services. 1 sbest aeécus,dedellesetceuke r ®c o |
gui sont de | 6autre c¢c1t® de | a r®adaptation fo
débacc®der © une forme dbébexpertise et de savoir c

savoir des membres des équipes pluridisciplinaires qui travaillent au quotidien sur des
situations que nous avons pu observer durant notre présence sur le terrain. Complémentaire
aux entretiens réalisés avec les personnes amputées, la récolte de ces données lors
déoentretiens avepcerlmiss sibd grneacnuekielsl iar un nombre c
les facteurs-leviers et les facteurs de complications/empéchements qui ont une influence sur

|l e processus dbébappropriation et doéabandon de | a
vision globale a la fois vis-a-vis de la population amputée etvis-a-vi s de | 6 ®vol uti on
temps de la situation de cette derniére, a été un atout particulierement enrichissant pour notre

recherche. Les donn®es r®colt®es darmsanbledes cadr e
données expérientielles et situées de notre panel de personnes amputées usageres (ou non)

de proth ses. Il a notamment ®t® tr s int®ressal
(parfois concordantes, par f oi s n,dpeimetary eunet e s ) d

triangulation de données.
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Plus précisément, nous avons mené un total de 56 entretiens auprés de soignant-es,
personnel médical et paramédical, issus de professions diverses et travaillant en service

débhospitalisation compl te et/ ou doéobodpentt e saudx
ou ° |61l URC (11 doentre eux).

Nous avons cherch® ° recueillir |l es t®moignages
par | 6accompagnement et l a prise en soin des p¢

couvrir tous les angles du parcours thérapeutique et réadaptationnel auquel notre panel de
participant-es amputé-es a pu étre confronté. Ce faisant, nous avons mené des entretiens
avec 13 orthoprothésistes, 10 médecins MPR, 10 kinésithérapeutes, 6 infirmiéres, 4 aides-
soignantes, 3 ergothérapeutes, 2 enseignant-es en activité physique adaptée (APA), 2
secrétaires, 1 cadre de soins, 1 cadre de rééducation, 1 psychologue, 1 assistante sociale, 1
psychomotricienne, 1 charg®e dbéinsertion profess

Afin de respecter la confidentialité des participant-es a cette recherche, nous utilisons des
pseudonymes.
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Nous pr®sentons ici | es r®sultats | es plus sail!/l
|l es facteurs favorisant | 6appropriation des prot
les facteurs pouvant entraver cette méme appropriation, donc favoriser le non-usage ou

| 6abandon des dispositifs proth®tiques.

41. Les facteurs favorisant | 6appropriation de

A travers notre ethnographie, nous avons pu identifier un certain nombre de caractéristiques

qui sous-t endent | 6appropriation de Il a proth-se. 1
représentation des personnes amputées de membre inférieur dans notre panel de
participant-es (ce qui correspond a leur sur-représentation dans la population réelle),

| 6essenti el de notre analyse ®voquera en major.i
| 6amputation et | 6appareillage du membre inf®rie

4.1.1. Les profils sujets a une bonne appropriation prothétique

Premi rement, | 6un des ®l ®ments avanc®s, revenu
amput ®es ayant r ®us s i N sbapproprier l eur prot
détermination dont elles ont fait preuve durant leur parcours de soins et aprés leur retour a
domicil e. Nous avons pu observer de grandes di f-
les personnes qui se définissent elles-mémes comme « battantes » et « combattives » et,
débautre part, celles qui n 6 difié@adu gundembiaierg unghet v i s ®e

plus passives dans leur parcours de soin ou dans leur vie quotidienne, les secondes ayant
tendance a délaisser leur appareillage plus facilement que les premiéres. Un point de vigilance
est toutefois a apporter : si certaines personnes se définissent comme « battantes » ou

« combattives », i ne faudrait pas en conclure gque | a
| 6usage des proth ses et que | es personnes qui
assez preuve de bonne volonté. Plutdt, nous avons pu observer que les personnes qui

parviennent N trouver un sens dans | eur parcou
rapi dement dans | eur processus dbéacceptation du

nouvelle condition corporelle et, ce faisant, cheminer plus rapidement vers les étapes
suivantes du parcours de soin et de r®adaptatior
Vvis®e ou | a capacit® de projection dansprajeh deven
de vie et dobappareill age pr®cis et r®aliste est
dont la prothése pourra étre apprivoisée, appropriée et utilisée a terme. Il est a noter que ces
objectifs ndont pas besosneddfereens do®h@®v®sl| da
parfois extrémement modestes, mais ils peuvent étre suffisants pour justifier un engagement
et une d®termination dans | 6appropriation proth®

e m° me, S i la condition physique initiale est

D

capacit®s de motivation et de d®termination des
| 6appropriation de | eur proth seheilRstapparuqliees part
l es personnes amput ®es qui sont jeunes, dont I
| 6amputation peut °tre qualifi®e de moins contr :
l e membre inf®rieur, danasgehoaresteqpeEsentedonpddfaltdear t i c ul
| eur potentiel physique et ®nerg®tique, moins de

les personnes agées et/ou celles qui ont des problémes vasculaires et/ou une amputation plus
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| ourde (f®morale ou d®sarticulation de | a hanche
sauraient étre des critéres suffisants pour pronostiquer un apprentissage réussi et un usage
futur des prothéses. En effet, plusieurs des participant-es agé-es, ayant été amputé-es de
facon importante, et/ou ayant des probléemes de santé attenants parfois lourds ont fait preuve

ddbune d®termination durant | eur parcours et ont
m°me sOilslkelles ne vsimpks e idinités.glese perdoangs quissa g e s
définissent elles-mémes comme « solides mentalement » sont souvent aussi celles qui
sdinvestissent | e pl us itifaunésre costaad dant I @te, je suisdae ma n d ® s
pour - a, l e but c 6 e s», nousait pproexemplé Dominiguen amputh e r
transfémoral de 74 ans. Ce qu i semble °tre d®terminant i ci
identifié, qui participe a leur bien-étre et qui est raisonnable au regard de leur situation.

L6i mpl i c adrsonmaes ampatées gans leur parcours de soin est donc un élément

complémentaire et récurrent des appropriations prothétiques réussies.

4.1.2. Le parcours rééducatif

Les modalités du parcours de réadaptation fonctionnelle sont un élément majeur de la fagon

dont |l e processus dbébappropriation de |l a proth s
d®but e tout déabord avec une i mportamecet accor
fonctionnelle des personnes amputées, au travail qui est déployé dans le cadre de leur

remobilisation corporelle (remi se en mouvement
reconstruction et un r enf erestiitioede tonduitesnwouides)i r e, ai
en vue de son autonomie motrice dbébune part et d
débautre part. Ce travail d®marre bien en amont d
opératoires, dans la phase dite « pré-prothétique » et a pour but de renforcer le corps des

personnes amput ®es et de | e rendre compatibl e e
proth®tique. Léarriv®e de |l a proth se est un mot

en émotion pour les personnes, qui expriment vivre cette étape comme « une renaissance »,
« une libération », éprouvant souvent « le bonheur de remarcher ». Mais cette étape ne se fait
pas sans mal : elle peut étre douloureuse, voire angoissante (certaines personnes chutent

d s |l es premiers pas). Cbest pourquoi i est pa
ddbaccompagner |l es p a tapeecmatniére, sde lgsa rassurerc & tdé ées @t
encourager, afin que cette exp®rience ne soit p
travail.

Léentra nement quotidien et |l a r®p®tition des ex
du parcours r®®ducatif et dbéappareillage. Pour
des formes aussi |l udi gques qu aepasbioguerbes personres i n d b e
amputées dans leur apprentissage, tout en leur permettant de se projeter dans leurs capacités
futures. Cela se fait bien souvent avec | 6aide
(APA) par | e bi ai,de phdde damse,ou gaeles kisepitbérapeutéspar le

bi ai s de mar ches coll ectives, dobexercices de
2Le concept de conduite motrice est ici ~ entendre au sens
en tant qudil est porteur de si gnleah-Pierra Warmen(2005:42 vhpless ant sur
loin en expliquant que : « En parlant des conduites motrices du sujet, on évite le piege du dualisme caché sous le

vocabul aire du corps. Dans un cas comme dans | dautre au de

savoir la capacité que possede le sujet de mémoriser et a incorporer des conduites motrices parfaitement adaptées
“ la dynamique du rapport hadexcoralitgsé,t sc-dedist’ e | ddeesn ve nrsoennmbel meesn td 6
motrices finalisés ».
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fr®quemment r®al i s®s en groupe. Un ®I| ®ment d®ci
dans le protocole rééducatif, consiste également en la découverte de milieux variés : escaliers,
terrains extérieurs, parcours de marche avec obstacles, etc. Plus les personnes amputées

appareill ®es seront en mesure de marcher et do
différents, plus elles amélioreront leur confiance en leur appareillage et en leurs capacités
propres. En cel a, il estsfdnctionoetseiblés,ltefs gumgeoxdana nce de
l esquel s | 6on apprend ° <chausser correctement seé
vers le fauteuil (roulant ou non), a se relever du sol avec ou sans prothése, a gérer les pentes,
les obstacles etoulessol s i nstabl es, et 7 utiliser correc:

(fauteuil roulant, déambulateur, béquilles, etc.) en complément de la prothése. Tous ces
apprenti ssages sont autant do®I| ®nespartisipamtasraguant s
cette recherche soulignent comme ayant été particulierement bénéfiques a leur appropriation

prothétique.

Léensemble de ces ® ®ments compl exes prend n®c
demande wune gestion progressive de | dappareill e
Certaines personnes amput ®es ont besoin de progr
plus (voire trop) vite. En ce sens, il est important de souligner la dimension essentielle de

| 6accompagnement personnali s® et adapt® au ryt
progresser et de mesurer son évolution est un bénéfice certain reconnu par les participant-es
a ce projet. La notion de temps est d®ci sive dans | e

plusieurs égards : il faut prendre du temps pour apprendre, ne pas brdler les étapes, laisser
du temps a la personne amputée avec sa prothése tout en lui donnant le temps dont elle a
besoin sans ell e. 1 faut aussi savoi defat@dBcouper
que la progression et la projection puissent se faire de la maniére la plus juste possible. II
apparait comme fondamental que les personnes amputées appareillées puissent se projeter

dans et avec | eur proth se pour que | a r®adapt at
équilibre subtil doit étre anticipé et déterminé selon les profils et la singularité de chaque
personne amputée,par | e biais dbébune r®®valuation et dobun

besoins, et aux limites de chacun-e.

De m° me, °tre transparentle sur |l es modal it ®s,
parcours de rééducation (durée longue, efforts quotidiens, résultats pas toujours a la hauteur
des attentes, etc.) est une démarche qui permet également aux personnes amputées de

mesurer la port®e de |l a trajectoire dans | aquel
aspects compliqués du parcours permet aux personnes amputées de se projeter de facon
plus confiante dans | eur parcour s, eaossibiednalgré lesdiffidulsa ger un

inévitables et les temporalités contraignantes. Tous ces éléments et modalités du parcours de
réadaptation fonctionnelle nous sont apparus comme essentiels, voire indispensables a la
russite de | 6apprentessagesdpt |l deprbabteurs doba

4.1.3. La prise en soin et le rapport aux soignant-es

La posture soignante et | es rreoigna-¢ ont @ussi d@H i nt er a
cons®quences directes sur |l es potentialit®s doba
amputées. Au cours des entretiens, une problématique est revenue de fagcon continuelle : celle
de | 6®coute. Soulignons déabord que certaines pe
ne pas sb6°tre senties pleinement ®cout ®es, et c
soin par le corps soignant et para-soignant. Ce qui ressort également dans certains entretiens
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avec les orthoprothésistes eux-m° me s , cbest que | a d®marche et | e
compte et ®cout®Le peut am®liorer | e confort ps
Ceci nous ®claire sur | e poids deputéds®tunulda e att e
mani r e dont cette ®cout e attentive peut i mp e
débappropriation, en d®bl oegwantauxer tLai npso sa sup eec t dst
soignant-es vis-a-vis de leurs patient-es est essentielle : elle ne sert pas simplement a récolter

des informations, elle est aussi la pour prendre soin de la personne qui traverse une période

de bouleversement, de vulnérabilité et parfois de détresse.

La verbalisation et | a communicati on-cipenekapr i ment
|l a personne amput ®e de se sentir, si ce nbest <co
contribue a améliorer son cheminement et sa place au sein du parcours de soin. Cela peut

ainsi se mani fester par | a mise en place dbéun c
| autre et |l a r®p®tition de discours rassurants
amputée dans son parcours et lui faire prendre confiance en elle. Cette confiance en soi

per met , par extensi on, de pouvoir se projeter

possibilit® déune vie avec |l a proth se&uandil ce f ai
y a un climat de confiance, qguand tu | es rassur e
laprothesee, confirme dbéaill eurs Maria, infirmi re en
de | 6®change horizont al et du partage de confi a

également par le soin et de la pédagogie vis-a-vis des patient-es. Cette relation de
communication doit se mettre en place le plus rapidement possible, afin de pouvoir instaurer

une dynamique au plus tot et anticiper au maximum la suite du parcours comme nous

| 6explique Baptiste, m®deci n MPR Ledma ngdrcvipad i ddh ¢
fact eur -&dir®; anticigatos, tcommunication, information, transparence. Plus tu

prépares le truc, mieux ¢a se passe. »

Comme observé sur le terrain et énoncé par les participant-es, cela peut et doit, lorsque le

contexte | e per met , d®marrer en amont de I 6 am
op®ratoires, not amment dans | e cadr e d eiesl 6ai de
vasculaires ou cancéreuses, entre autres), en expliqguant bien aux patient-es les tenants et
aboutissants de | damputati on, en | eur exposant |
leurs questions, en écoutant leurs doutes et leurs craintes. Ici, la pluridisciplinarité est un cadre
pr ®ci eux l a parole et | accompagnement peuver

plusieurs interlocuteur-ices et compétences (médecin, psychologue, infirmier-es, etc). Ces

explications et cet accompagnement, pour étre le mieux recus et intégrés possible, se doivent

déo°tre accessibles et p®dagogi ques il faut d®
les attentes inaccessibles ou encore les malentendus. Il faut non seulement recentrer les
possibilités et lesobject i fs vers guel gue chose de raisonnal
d®mystifier l a proth se (en faisant comprendr e
mar cher son appareillage et non pas | d6inverse),
beaucoup de choses grace a elle. Cette approche aide les personnes amputées a cheminer

dans leur reconstruction personnelle et dans leur parcours de réadaptation, a bien identifier

leurs obijectifs, leurs besoins, leurs limites et leur projet de vie, a se motiveret™ s 6i nvestir d
leur parcours de soin et dans leur apprentissage de la prothése.
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414. Léappareill age

La prothése est un objet composé de différentes pieces assemblées les unes aux autres (les

pieds, genoux et mains prothétiques sont connectés a des tubes, des noix de réglages, une

emboiture, une esthétique, etc). Le dispositif prothétique et les réglages sont singuliers et

adaptés aux particularités corporelles et fonctionnelles de chaque personne. Ajoutons aussi

que la conception de la prothése integre aussi des enjeux psychosociaux, en lien avec

| 6apparence de | 6objet, comman) eowpwoddurdodeaei gt
(coque 3D, design et motifs individualisés, etc.).

Avec les perspectives de reconstruction corporelle et de récupération fonctionnelle, la
proth se est porteuse de beaucoup dobébespoir apr s
de pré-appareillage en centre de réadaptation. Le role des soignant-es est alors de donner a
comprendre aux patientlLes, aux personnes amput ®¢
traumati s me, mai s quobdell e nodoest pas synonyme d
cicatrisation du moignon et de rééducation physiqgue et fonctionnelle, | 6 arr i v®e e
| 6apprenti ssage de proth se | ui permettront de |
rtle dbéaccompagnement des soignantles est pri mc
certains espoirs que les personnes amputées peuvent projeter sur la prothése. Il est fréquent
en effet quobelles se projettent tr s (trop) fort
refaire marcher vite et facilement, souvent au regard des nombreuses vidéos de prothéses
high-t ech et d o e x p |spartifs de peréognesiamputées, accdssibles sur Internet.
Dans ce contexte, nous avons pu observer que des les premiéres visites et lors des bilans

doentr ®e avec |l es soignantles du centre (m®decir
I 6 ®qui p eiplimaiteuancredlés spersonnes amputées dans la réalité du vécu post-
amputation en | es orientant vers |l a constructi ol
enjeux de | a prise en soin et de | dapparerillage
|l a proth se au niveau fonctionnel tout en ndomet
La d®marche de prise en soin et doébaccompagnemen:H
par | 6action de | eur montrer c e ( unfoenertsurfemat ®r i e |
matériaux prothétiques, sur la facon dont elle est fabriquée, sur les manieres dont les
personnes apprennent ° | éutiliser.

Au sein du processus dbéappropriation de |l a prot
Comme entendu a maintes reprises dans la bouche des soignant-es,«| 6 embo "t ur e, cOec
de | 6appareillage. Tu peux avoir |l es meilleurs p
| 6embo "  ture est ma | faite, |l e pati endinsiquu pourr
| 6expri me Adri en, ki n®sith®rapeute. La confecti
constituent des ® ®ments cemétrlhuxe dpand Glapipmadipvi
bien->tre au quotidien. Il nitial ement r®al i s®e en i
confectionn®e en grande majorit® en carbone po
correctement adaptée aux caractéristiqguessi ngul i res du moi gnon. Léem

blesser et la personne amputée doit se sentir confortable dedans.

Au-del ~ de | 6embo”  tur e, pour de nombr eux soign
déappropriation de | a proth se reposent sur <cingqg
de son usage, | 6appareillage doit °t fodableetl) si m
adapt® © | a singularit® de | a personne, 4) wutil:|

point de vue esthétique au souhait de la personne amputée appareillée. Critere essentiel a
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son appropriation et sur lequel les soignant-es portent leurs efforts, notamment auprés des
personnes amputées agées, la prothése doit pouvoir étre chaussée sans probleme (si
possible sans | 6aide dbébune tierce peanstilserne) . 1
quotidiennement, et ce selon le gain fonctionnel visé et le profil de chague personne amputée.
Par exemple, pour les personnes amputées fémorales appareillées de prothése avec un
genou mécatronique, cela demande que l'usage de ce type de genou soit aisé, a savoir que
gue la marche appareillée se fasse de facon fluide, sans accroche au niveau du pas et qu'elle
ne soit pas ®nergivore d'un point de vue physi gl
prothése doit étre confortable, donc elle ne doit en aucun cas irriter ni blesser le moignon. Une
attention particuliéere est accordée aux choix du matériel, lequel constitue un facteur

déappropriation primordial de |l a proth se : | 6otk
soitadapté alaper sonne, ° son projet de vie, et 7 son gl
¢ s®curit® e occupe une place essentielle, car

conséguences graves pour les personnes amputées, et encore plus pour celles qui sont

ag®e s . Dans cette optique, |l es retours doexp®ri
amput ®es mettent en avant | 6i mportance de r ®uUussi
|l eur convienne au mieux et qudel | csenplle.i ssent se
Léesth®tique de I a proth se est un dernier f a
| 6appareill age. Sur l es multiples terrains ethn
grandi ssante que | es personnes amput ®esgeca@accor der

sans esthétique, customisée ou non, il est attendu que celle-ci corresponde a leurs attentes

et a la maniere dont elles souhaitent la masquer ou la montrer lors des interactions sociales.

Ce faisant, | 6aspect est h®t iogaured ngel asna u:r ali & e rfjt e u
corresponde, en grande partie, a ce que souhaitent les personnes amputées.

Lbensemble de ces <crit-spesabkom®Pdieabx] qgpsegcho®
doivent étre appréhendés dans leur entrecroisement, lequel joue un réle prépondérant dans

|l e processus dbéappropriation de | a p«pourles se. Co
patients amputés et appareillés [du] membre supérieur, la prothése doit étre parfaite et a la

hauteur de leur espérance sinon ils ne la mettrontpasé . Dans une | ogique dbap
| 6appareill age par | es p e résessitendens dedemrpitiet uGlea , la p

quotidien et de faire sens, et ce afin que le port de la prothése devienne une habitude,
synonyme de bien-étre et source de confiance.

4.1.5. Le rapport corps/prothése

Au-del ” de | dappareil |l age sprothése dstoun factenrslé dansllee r app o
processus dbébappropriation de | dappareillage. Bi
rapport est pensé en amont par les soignant-es, et plus précisément avant et pendant

| 6amputation. En effet, °tre ¢ bien e amput®Le e
techniqgue op®ratoire important. Dans | e cas 0% |

guel ques semaines avant bk o6asdesanputaBomd timorales(deso mme d a
agénésies ou des amputations suite a une blessure due a un accident et dont la guérison du
membre ne se fait pas), les médecins MPR peuvent étre amené-es a conseiller les
chirurgienknes sur | eatrniomed e setpllues taydme udd asmpwtu r
des patient-es. Dans le cadre des protocoles opératoires chirurgicaux et dans la mesure du
possible (selon |l a cause de | 6amputation et | 6 ®

opératoires sontappligu ®s pour obtenir un moignon |l e plus a
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Sile rapport corps-pr ot h  se est pris en compte d s | 6acte
sdbaccompl it tout a u lappargillage €n centre de méadapatiod.dJn pr ®
processus de formatage du moignon i et plus globalement du corps amputé i est mis en
pl ace par | 6®qui pe soignante pluridisciplinaire
bonnets élasto-compressifs (qui sont également utilisés pour des raisons médicales), le
moi gnon tend ©° °tre format® non seawlse marfti np awro b
une forme conique qui corresponde ° la future
différents exercices de renforcement musculaire et de travail physique réalisés par les
soignantles afin de pr®par’erl dues agea pde alnmgp uptr® t h T
travail de réapprivoisement du corps amputé. Un exemple intéressant issu du terrain est celui
de la psychomotricité qui est décrit par les personnes amputées comme particulierement utile
dans leur parcours de rééducation et dbéappareill age.

Dans | 6un des centres avec |l esquels nous avons
une psychomotricienne occupe un poste fixe depuis quelques années. Nous avons pu suivre

certaines de ses séances et discuter des apports de sa discipline avec elle, ses collégues et

ses patient-es. Le principe est de proposer aux personnes amputées un moment de coupure

dans | e tumulte de | eur parcour s, un moment de |
corps, de redécouverte de soi et de sa configuration corporelle, sans ou avec la prothese.

Romy, la psychomotricienne, décrit la spécificité de son approche en ces termes :

« On a des objectifs qui sont thérapeutiques et de rééducation mais on part toujours
de ce que la personne va ressentir. Donc je pense que dans la relation, elle le sent.
Donc il y a cette esp ce de (...) confiance
personne va ressentir et je pense que par exemple en kiné, ils ont des objectifs plus
fonctionnels et plus rééducatifs purs ou bon bah, si la personne a un moment va avoir

un coup de mou, ils vont par exemple | dencour
eux qui sont tout ° fait | ogiques, et il en

et du coup en psychomot, on va plus °tre sur
et pas chercher “ |l a pousser vers niodrae dire

se dire edd equdgjued epaice fqalier ¢ ¢ Pprxstpas faire
conscience. »

Cette m®t hode ° <cheval entre |l a kin®sith®rapie (
espaces et des aides fonctionnelles) et l a psyc
parole) est utilisée en grande partie pour améliorer la proprioception et la reconfiguration du
schéma corporel, ce faisant elle peut aider a soulager les douleurs des personnes amputées,

y compris | es douleurs fant?! mes. Pourtant, guas
infligée au corps (comme ce peut étre le cas en kinésithérapie lors de manipulations par
exempl e) . Le dialogue, la r®flexion sur soi, | a

sont des éléments-clés de ces consultations, et nous avons pu assister aux bienfaits que cela

pouvait avoir sur les personnes amputées (y compris du point de vue fonctionnel avec leur

prothése). Jean, amputé tibial bilatéral de 63 ans (suite a une infection) dépeint en ces mots

| 6efficacit® de ce processus de soi n, en d®cr
psychomotricienne :

«On sent son propre corps. Il y a des moments
propre corps. Avec elle, elle te parle de ton corps, ton cerveau capte et ¢ca permet de
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sentir des parties de ton corps et ° force qi
ton corps et on se sent bien, soulagé. Au niveau des extrémités, ¢a soulage au niveau
des extrémités. Ca joue aussi sur la douleur. »

La verbalisation, l a communication et | 6®change
majeurs dans la posture soignante, vis-a-visdubien-°t r e des patientlLes. 11 s
biais dOune ®coute active et si enanesurescénarétepe si el
ainsi que nous venons de le voir), car celle-ci permet & la personne amputée de se sentir, si

ce ndest compri se, tout du moi ns prise en com

cheminement et sa place au sein du parcours de soin.

De | 6arriv®e et | 6apprentissage de |l a proth se |j
rapport entre | e moignon et | dembo " ture constitu
de | a proth se. Léabsence de gunineaydudhagnahaoel eur et

bonne adaptation et un positionnement adéquat des électrodes pour les prothéses de membre
supérieur, ainsi que le bien-étre dans la prothése sont autant de parametres primordiaux pour
une incorporation et un usage efficient de la prothése. Souligné par les personnes amputées
et par les soignant-es, jour aprés jour, année apres année, vivre amputé-e et appareillé-e
impligue une écoute de son corps et une connaissance précise du lien tissé avec
| 6appareill age. C e le &t utegeston guetidianmes du mpignon (port de
bonnets-manchons, attention portée aux variations du moignon et prises de poids, observation
et surveillance chaque jour de son état physique).

Concernant |l es personnes amput ®es appareill ®es
moi gnon est essenti el I a surveillance du pi €
particulierement pour les personnes amputées diabétiques, lesquelles représentent la

majorité des personnes amputées en France, car la moindre blessure peut avoir des
cons®quences graves si |l e pied sbéinfecte et n®cr
En outre, au f il des ann®es, soOi |l est membRevi t abl e
non amputé restant (inférieur ou supérieur), il est demandé aux personnes amputées de préter

une attention particuliére & ne pas surcompenser ni sur-solliciter de fagon trop intensive le

bras ou la jambe restante au risque de créer des tendinites, des arthroses, des douleurs et un

déséquilibre du corps qui impacteraient fortement le rapport corps/prothése et risqueraient
doengendrer des restrictions et des pertes fonc

corps et proth suet ide startda dwni tdeddndsaplpéarei | |l age qu
amputées. Lors de son apprentissage en milieu institutionnel, puis & domicile (le milieu
ordinaire dans |l e | angage des soignantles), | 6in
osersbappuyer sur elle et marcher avec (membre inf
et d®pl acer des objets (membre sup®rieur). Une
passe par une sollicitation et un usage soutenu
Sous-j acent au processus dbéappropriation de |l a prot
|l e processus doéincorporation de | a proth se et
v®cu par | es personnes amput ®e s oratibtnd®le pratledee de p

se structure schématiquement sur deux principaux péles opposés, a savoir : 1) une perception
de la prothese comme complétement incorporée ; 2) un objet extérieur au corps. Entre ces
deux poles fluctuent différents degrés de perception et déi ncorporation de | a
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sont décrits par les personnes interviewées comme plus ou moins importants (ou moindres)

selon I e ressenti singulier et |l e rapport ®volut
Dans | es cas 0% | es personnes amput®es dont I 6
comme effective avecunbien-° t r e au queatdiidieemqu(bcadesntby a pas de
|l a proth se peut °tre port®e sur | nbresewdeenemb | e  d e
fonctionnel et efficient mais qudil correspond &
est appr®hend®e et per-ue comme un prolongement
ans, amputé traumatique transtibial : « Moi, jetrouveque[ma pr ot h se] cbéest | e |
de ce que jbai perdu [€é] Pour moi, cbébesbangyuel que
le discours de certaines personnes amputées, la prothése fait partie intégrante de leurs corps.

El'l es soulignent not amment qgue | 6exp®rience ave
motrices est optimale | or s qu 6ignbn, seleutcorps&trafleari t e ment
fa-on de faire et quoéil |l eur permet de ne plus vy
est décr i t cComme potentiell ement i ncorpor® gr ©ce
blocages dans les conduites motrices. Il est un prolongement du corps, une « structure
extracorporelle €& et ¢ structure corporelle e (

seulement percu (et vécu) comme une extension de soi tel un prolongement du corps et mais
il est aussi percu (et vécu) comme étant intégré a son corps, comme faisant partie de son
corps et de soi. Autrement dit, il est intégré a son schéma corporel (ou schéma sensori-
moteur) et son image du corps.

4.1.6. Les dimensions fonctionnelles de la prothése

Léobaspect foncti onn eiadird @ man&re dontda pnothése de merdbees t
inférieur comme supérieur va permettre a la personne appareillée une récupération motrice
de tout ou partie de ses capacités fonctionnelles altérées par la perte du membre, est un autre

facteur déappropriation i mportant . Apr s | 6 amp
entravée dans ses capacités fonctionnelles et peut méme parfois faire face a une phase de
« grabatisation®» d an s I e cas débamputations particul i r ¢
amputations fémorales bilatérales ou les quadri-amputations. Cette perte majeure
débautonomie fonctionnelle et de | a motricit® e
amput ®e s, ai®msoii gaqpwedeSn doni e, 88 ans, amput ®e tr

cancer : « Je suis tout le temps en fauteuil. Vous savez, ¢a ne donne pas le moral hein, ¢a fait

pl us dé& w.nAlora mue le fauteuil roulant devient objet repoussoir, la plupart des

personnes amputées rencontrées a pour objectif premier de retrouver la posture debout et la

marche : « Psychologiquement, moi je ne me vois pas en fauteuil roulant. Moi je préfere

marcher que de faire du fauteuil roulant » expligue aussi Maurice, amputé transtibial

diabétique de 71 ans. Le premier role de la prothése est donc de permettre a la personne

appareillée de retrouver autant que possible la capacité de se mouvoir et de regagner, ce
faisant, un maxi mum ddédautonomi e moleparisen@arteut a pr ot
ou sa porteuse, doit donc lui étre utile, notamment du point de vue fonctionnel.

Pl us avant, en termes de fonctionnalit®, | appr
®gal ement par la simplicit® et la s®curit® doéus
prothéses de membre inférieur équipées de genoux électroniques. Les différents modéles de

3 Le terme « grabatisation » est un terme employé par les soignant-es que nous avons suiviespour d®finir | 066G

de dégradation motrice de certain-es de leurs patient-es.
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genou, en fonction de leurs fonctionnalités, peuvent considérablement changer le rapport de
|l 6usager e avec son dispositif et sa dynamiqgue ¢
sécurité a la marche. Pour ne pas avoir peur de se tenir sur deux jambes et de marcher, une
personne amputée a besoin se sentir en sécurité dans son appareillage : les appareillages

stables et s%urs assurent un meil l eur confort me
plus facilement son dinugageplustasstré eeroutimer. nsi dbéen f ai
Enfin, | 6exi stence de fonctionnalit®s sp®cifique

aux besoins ciblés des personnes appareillées, est un atout certain et un facteur
débappropriation notable des di sposi tverfqee dgsr ot h®t i
usages parfois tr s cidi®e éta Pp®tihfisgeguensdesct 6 aus
ponctuell ement) peuvent °tre d®t er mi nant s en n
participant-es a cette recherche ne se servent de leur prothése que quelques minutes par jour
pour des taches trés précises (transfert pour aller aux toilettes, pour passer la marche qui

m ne au balcon ou ° | 6ext®rieur de | 6i mmeubl e, e
|l eur quoti di en asuninseantsadselea«gS annesr apireontth pses, on n
€ indiqgue dobéailleurs Andr®, 62 ans, amput® trans
417. Lbusage de |l a proth se dans un environneme
Nos observations et entretiens ont par ailleurs pu confirmer la place centrale de
| 6environnement dans | es processus déapprenti s
proth se de membre. l-ndémdy pusst addpté pusseqit-iféreeau eonps, | U i
ne sera que doéune efficacit® | imit®e si l 6envir
adapté. Les centres de réadaptation offrent des conditions environnementales optimales et
facilitent | apprenti ssage de | a p r lostadies s e en
environnementaux habituels (batiments adaptés aux personnes a mobilité réduite [PMR],
pr®sence dbéascenseur s, sol s pl ats et l i sses, n

correspondent pas aux conditions réelles auxquelles les personnes amputées se retrouvent
confrontées aprés le retour a domicile. Préparer les personnes amputées a ces situations plus
compl exes, en | es mettant en contexte au cours d
faire face aux réalités postérieures a la sorte. Ac et ®gard, comme nNnous avon:
ces ateliers, lesquels sont organisés sur une base réguliere, apparaissent utiles aux
personnes amputées interrogées. En introduisant des éléments matériels simulant des pentes
et des sols mous ou en positionnant des obstacles, les soignant-es créent des contextes

exp®rientiels qui mettent " | 6®preuve | es usage
amput ®es aux probl ®matiques qudelles seront amer
les personnes appareillées peuvent se projeter dans les situations quotidiennes a venir : elles
font | 6exp®rience non seulement de | eur -a@pparei.l
pourra les aider dans leurs environnements de vie quotidiens. Ces expérimentations peuvent
ain s i |l es aider " avoir confiance en | eur proth s

Ces apprentissages semblent dbéautant plus essent

nombreux et peuvent m° me concerner | 6espace ir

particulier l eur |l ogement . En emp°chant el 6acc s

toilettes), dbébactivit®s du quotidien (cuisine) e

étroite, etc.), un logement inadapté peut entraver au quotidien, et de maniére importance,

| 6autonomie motrice des per srodilasacsis oatimgiqué Ra@rs . Pl u s

été confrontées a de telles situations : dans celles-c i , |l a proth se sbdest av®
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pour pouvoir aller aux toilettes, prendre une douche, ou entrer et sortir de chez soi en
empruntant les escaliers. Dans ce contexte, certains aménagements du domicile et/ou du
guotidien (guidon de transfert pour chausser la prothése, barres de maintien dans les toilettes
pour permettre un transfert, siege de douche pour rester en sécurité malgré un sol glissant)
peuvent devenir indispensables pour pouvoir utiliser et, par extension, approprier la prothése.

4.1.8. Les visites a domicile, les week-ends thérapeutiques

Dans la continuité de la problématique précédente, la confrontation aux environnements de
vie quotidienne est abordée de fagcon complémentaire aux ateliers organisés en centres, par
l e biais dbébune mise en -ciitesti doubrl lasséquibést eet .
médicales, et plus spécifiguement les ergothérapeutes, peuvent organiser une visite au

domicile de | eurs patientlLes afin de prendre <co
| 6i n/ ad®quation de ces der naineidesproposer mmuseuemend uv e a u X
des am®nagements mais aussi dbébadapter | es choi x
cas. Déautre part, une d®marche iIint®ressante da

consiste a permettre aux patientesencourts s ®j our s de rentrer chez el
deweek-ends dits ¢ th®rapeutigerdsg.oludiatP®e°tade d
moral de patient-es qui sont souvent coupé-es de leur famille de longues semaines durant,
est de permettre aux personnes amputées de redécouvrir leur environnement quotidien, et de

se confronter de fagcon ponctuelle a certains obstacles qui pourraient survenir une fois

| 6hospitalisation compl te achev®e. Un bil an est
cesweekends afin dbéidentifier ce qui sbest bien p:
dbadapter |l a suite du parcours de soin et/ ou de
week-ends sont aussi souvent un point de bascule important dans le cadre du parcours de

r ®adaptation, en ce qubils sortent | es personnes¢

réadaptation et leur donnent un avant-goQt de ce que sera leur vie apres leur retour a domicile.

Cdest donc un ®| ®ment particadsus ethéapprd®grnisatfi
proth se, en ce quobil recentre et replace 1| es
« réel », au plus prés de la réalité singuliére de chaque personne.

Enfin, un dernier aspect de | 6organi sati on t h
| 6appropriation des proth ses concerne | 6htpital
les personnes amputées, a résider chez elles et a venir au centre de réadaptation une a
plusieurs fois par semaine pour y mener les protocoles de rééducation. Si dans les deux
centres avec | esquel s nous avons travaill ®, | 6 F
chacun repose toutefois sur une conception logistique différente. Dans | 6 u n | 6HDJ es
comme un choix thérapeutique pour les personnes ne souhaitant pas ou ne pouvant pas rester
en hospitalisation compléete (HC). De fagon ponctuelle, il peut aussi étre proposé comme
démarche de continuité de soins aprés une hospitalisati on compl t e. Dans | 6c¢
investigu® en revanche, | 6HDJ est con-u comme ul
de séjour en hospitalisation compléte (HC) : la quasi-totalité des patient-es passe par cette
étape une fois leur hospitalisation termi n ® e ,-a-direédgeesles personnes amputées passent
par une ph-aeanededuelgues sereaines, durant laguelle elles vivent chez elles
mais finalisent leur réadaptation en revenant plusieurs fois par semaine au centre. De fagon
ponctuel | e, e tDJpettlaussi étre endsage aosnime unedoption de réadaptation
pour les personnes ne nécessitant pas ou ne souhaitant pas une hospitalisation compléte. Il
peut également étre occasionnellement proposé aux ancien-nes patient-es qui ressentent la
nNn®cessit® dbébune reprise de r®adaptation renforc®
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de terrains et au cours de nos entretiens, cette
mixte vécu a domicile/suivi en centre, est apparue comme bénéfique aux personnes
concernées dans la mesure ou elle permet de tester et confronter de facon itérative les
probl ®mati ques du quotidien et do-emthdrapeutigee un bi |
ne permet pas ou seulement dans une moindre mesure).

4.1.9. Le rble des proches

Avant et apr s | éamputation, |l es proches (conjo
vie) jouent un rlle important dans | e v®cu de |
accompagnent, entourent, aident et soutiennent la personne dans son cheminement face a

| 6®preuve de vie qubest | damputation et particip

Au cours de notre travail de terrain, le réle crucial des proches et/ou des aidant-es a, en effet,
été évoqué, tant par les personnes amputées que par les soignant-es.

Lors de la phase de rééducation, les proches-aidant-es jouent avant tout un réle de soutien.
lIs et elles encouragent la personne dans son vécu post-amputation et son apprentissage de
la prothése. Les proches font partie des premieéres personnes extérieures au centre de

r®adaptation ° wvoir |l a personne appareill ®e et
corporel ai nsi gue |l a proth se qui | 6accompagne
sont les personnes amputées interrogées qui considerent les proches comme un pilier de leur
motivation dans | 6appropriation de | a proth se,
de |l a proth se et sa bonne ma’ trise |eur ®vitera
Par aill eur s, |l ors du retour " domicile et du v
aident ° son usage au quotidien. Aupr s des pers
sbav re souvent une aide cruci al ese,plavéalisatodai de a
des transferts et ° | 6accompagdeménde”™ | bai dnar t b
indi spensabl e, l es proches jouent aussi en quel
sociales dans | 6accept at prahesedPouvalr cefaie gles aatiyitdst ® et
du quotidien avec son ou sa conjointle, sboccup
jardinage), prendre ses (petits-)enfants dans les bras et jouer avec eux-elles, et reprendre des

activités de loisirs etouspor ti ves avec | es proches sont autan
permettent aux personnes amput®es de se rendre
proth se en ce quobelle |l eur permet aussi de retr
de | 6 e namixal et engariété.

4.1.10. La reprise du travalil

Un autre ® ®ment qui appara’t d®terminant dans |
de membre est celui de la perspective de reprise du travail ou, au minimum, le retour a une
vie sociale active. En effet, les personnes appareillées qui ont participé a cette recherche et

qui fai saient preuve dbébune excellente appropria
intensif de |l a proth se, avaient r®guli rement e
l e cadre de | eur r et o uravail'constitbieeum phjectif ciblé, luree visée pr i s e
concr te qui donne du sens aux usages de |l a prot
dans | e cadre de | 6appareillage du membre sup®r.i
des fonctionnalités ciblées et de donner une direction plus précise aux apprentissages ou au
type dobéappareillage proth®tique choi si
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Le fait de pouvoir conserver une perspective professionnelle permet de matérialiser et

doéorienter de fa-on plus pr®cise | e projet de vi
gui peuvent étre stimulants ou valorisants, de maintenir une vie socialeet d6°tre i nt ®g
dans un tissu social. Cela permet aussi de rester en activité et en action, ce qui est a la fois

b®&n®fi que pour | éentretien des foncti-méme,emotri ce
| 6entretien du sens pdonm® seu X swsnasg e nipe elra | 6ef f
et sur | 6®tat dbébesprit), facteurs n®cessaires

4.1.11. Les usages et usages partiels de la prothése

Lébanalyse du rapport corps/ proth se et de son in
de | bappareillage se prolonge dans |l es modalit®s
amput ®e s . Léappropriation des ditsparauspatcaursdit pr ot h G
« classique » avec, au départ, un apprentissage et un entrainement avec la prothése en centre

de réadaptation, puis un port et un usage de la prothése quasi toute la journée en fin de séjour

en centre de réadaptation et, enfin, une évolution vers un usage quotidien permanent a moyen

et long termes en milieu ordinaire.

De fa-on dialectique, |l 6usage au quotidien de
r®ci proguement , | 6appropriation de | 6appareillag
usage et appropriation prothétiques sont intrinséquement liés. Lors des entretiens menés, les
personnes amput®es et | es soignantles ont mis en
|l a dur®e du port de |l a proth se et |l a r®gularit

jour permet au moignon adl@%pttr®e "c drotermebior tt ,ur et plrloda
régulier de la prothése offre un gain fonctionnel important. Dans le cas des personnes

amput ®es dbéun ou des deux membres inf®TFrieurs, | ¢
un r®®quilibrage tdudecoge sc \Séri-d-direpseltemmsalebout)eil ( c e st
permet aussi de se déplacer, de retravailler et de remédier a de nombreuses situations de

handicap. En ce que la prothése est également un objet social, son usage représente, pour

nombre de personnes amputées, un enjeu important dans les relations sociales. Il peut méme

étre décisif en termes de socialisation, donnant lieu a des stratégies de camouflage et
déinvisibilisation de | a ou des proth ses et du
stratégies de visibilisation et de monstration.

Outre | es usages soutenus, | 6enqu°te ethnographi
partiels déune ou de pnbndpsri dewprothesep dusanthun semps ou | e
particulier ne sont pas n®cessairement synony
débappropriation de |l a proth se. Dans de nombr eux
un choi x bas® sur la modul a®$ ¢ ®c ed ed A aduatprpeasr ep t o
di sposition, ou encore ° |1 06int®r°t e(lapériodeden) ~ ut

la journée et/ou des activités réalisées.

Enfin, un usage cibl® de | a proth se ¢ principal
et |l 6utilisation doéautres proth ses utilis®es da
une personne amput ®e dobéun me mbr ®théseuny@ledtriguer pour |
guotidienne et utiliser une prothése de force pour effectuer des taches physiques ou

salissantes. Ell e pourra aussi avoir recours

débune pince ou dobéun cr oc h edssitentedorame lel bacelagamat i vi t ®s

exempl e) . Déautres, not amment dans | e cadre dobac
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| eurs proth ses ¢ principales €& et optent pour ¢
la pratique réalisée (lame de course, prothése de ski, etc.).

4112.La probl ®matique de | 6est h®t i que

Outre |l es dimensions fonctionnel | ecsestdappardea pr ot |
comme un facteur significatif dans | e cadre du p
cette problématique est revenue de fagon récurrente dans les discours de nos
interlocuteur-ices.

D s |l es premiers temps de |l a d®couverte de |l a pr
de | dapparence que va prendre | eur appareill ag:¢t
déstructurée et peu finalisée, la premiéere prothese que regoivent les personnes amputées,

laguelle est une prothése provisoire, ne leur permet pas de se projeter dans son usage. Face

a cette vision négative de la prothése provisoire, certain-es orthoprothésistes trouvent des

mesures temporaires qui permettent a leurs patient-es de mieux accepter leur nouvel

appareillage : au bout de quelques semaines, lorsque le moignon commence a se stabiliser,

ils ou elles peuvent leur proposer de personnaliser leur emboiture provisoire par exemple, en

y intégrant un textile de leur choix. Pareille modification peut aider les personnes amputées a

sdbapproprier |l eur appareillage, |l eur permettant
sentiment de ¢ subir €& wune telle proth se. La p
permetalafoisdes e sentir ®cout ®Le par | 6®qui pe, de se r
de se démarquer de la dimension « médicale » du dispositif prothétique, est ainsi un facteur

particuli rement wutile dans |l e processus dbappro
Face ° l a probl ®mati que de | 60esth®tique du dis

particulierement important de prendre en compte et répondre aux demandes des personnes
récemment amputées et nouvellement appareillées, pour qui le moindre détail peut étre

d®cisif. Ces ® ®ments peuvent aussi concerner | a
autant que possible les bosses et les aspérités qui donnent aux personnes appareillées
| 6i mpression que | eur bras ou Isonnelsliéesddaphthese st d ®f

peuvent également concerner sa couleur. Il est commun de donner a la prothése et a son
revétement une couleur chair, qui soit la plus semblable possible a la teinte de la peau de

| 6usager Le, et ce afadgaoutbdtidinmoins le tendieilesprig disdred app ar e
possible. Toutefois, certaines personnes amputées appareillées demandent au contraire a
b®&n®fi cier dbébune coloration plus originale, pl u

appareillage unique, qui refléte leur personnalité et leur permet de se distinguer. Enfin, la
texture et les matériaux de la prothése peuvent étre un élément qui entre dans le choix

personnel de | 6esth®tiqgue de |l a proth se. Lors d
remarqu® que | e rev°tement habituel en mousse, acc:
chair, qui est en quelgue sorte | 6option par d
appareillées, qui le trouvent vieillot et inadapté i certains hommes par ailleurs, acceptent
di fficil ement | 6i d®e de porter un bas de f emme
relativement important de personnes amputées préférer laisser les matériaux de la prothése
visibladjreééat sser | a proth se s ahprotieselestl | age,
compos®e do®l ®mercthnodeo ghaea®yt €«eomme par exempl e do
mi croprocesseur. Dans ces derniers cas de figure
jouer sur | 6affirmati on d éeeslumiére ud aspestatyptj@mtar quer ,
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val ori sant pour sSoi de sa condition corporell e,
accessoire doéidentit®.

Ainsiiau-del ™~ de | a pure dimension motrice et fonctic
aspects | i®s ° des usages symboliques, de recons
passing en société (Garland-T h o ms o n , 1997) , sont autant do®l ®
capitale dans |l a mani re dont |l a personne ampu

appareillage et y trouver des usages satisfaisants et qui feront sens au quotidien, a court,
moyen ou long terme.

4.1.13. Le bricolage / la réappropriation de la prothese

Concernant cette dynamigue dbéappropriation de 1|06
apparu durant notre recherche, a savoir celui de la réappropriation par retouches et bricolage
sur cette derniére. Cet aspect concerne un nombre limité de personnes, mais il est revenu a
plusieurs reprises au sein de notre panel de participant-es. Au-dela du nettoyage et de

| 6entretien de | a proth se, certaines personn
modifications manuelles de leur appareillage, parexempleparcequ 6 el | es se sentent
| 6ai se po wlessmémesswantser 6ai de dodéun proth®siste ou
jusqudau centre de r®adaptation ou chez |l e proth

Ces bricolages peuvent étre de différentes natures, mais consistent généralement en deux

approches : att®nuer un inconfort dbéune part, ou
de nos observations et de nos entretiens, nous avons rencontré plusieurs personnes
concern®es par | e premier cas : en cas dobéinconf

poncée, découpée, capitonnée, voire méme thermoformée par les usager-es les plus
audacieux-ses. Ces pratiques, si elles comportent un risque réel pour le moignon,
apparai ssent toutefois °tre un indicateur de r ®a
convient pas parfaitement mais semble tout de méme étre suffisamment familier pour étre

modifié en toute autonomie. Pour ce qui est du second cas de figure, celui du bricolage comme
d®marche dobéam®lioration des fonctionnalit®s de
observer plusieurs pratiques. Lbéajout de simples
| 6est h®tiqgue de | a plros h®skaboDAsns ldesbriasol age
afin de varier les possibilités fonctionnelles a pu étre observé chez quelques rares usager-es

de proth se de membre sup®rieur, avec | daccord
cependant. Ces pratiques sp®ci fiqgues t®moignent ddbune appr
dispositif prothétique, tant du point de vue de son usage fonctionnel que de la connaissance

intime et experte que son usager-e peut en avoir.

4114.Les savoirs exp®rientiels |i®s “ | 6usage d
Souvent peu abord®s et analys®s dans | es ®tudes
c 0 eadlite les savoirs issus des expériences propres (Gardien, 2017) des personnes,

l esquel s sont accumul ®s au fil des prapriaticRdeda, j ouen
prothése et le vécu appareillé. Singuliers a chaque individu, certains savoirs expérientiels qui
ont ®t ® observ®s sur | e terrain se sont r®v®lI ®s

une personne amputée depuis de nombreuses années au niveau fémoral a souligné devoir
toujours demander a son orthoprothésiste de régler le tube prothétique de sa prothése de
faconqu 6 | soit | ®g rement plus court et ainsi I ui
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jambes |l orsqudell e marche sur des trottoirs qu!
personne interview®e ~ son domicile a ® voqu® | 61
au niveau du talon a l'intérieur de la chaussure du pied appareillé et nous a montré la
particularit® et | dapport de ces petites aides
guotidien. Lors de consultation en hopital de jour (HDJ), des personnes amputées ont mis en
avant la solution quodel-ménes (auvgae dempiairs teur avaien®e par
conseill ®e) d6éi mbi b e rhydrbaticapligue mavracnit o nd 6cken f g e kb r | a
permettant ainsi une mise en place sans difficul

Au-dela de ces quelques exemples, les savoirs expérientiels autour de la prothése renvoient

a un ensemble de connaissances qui ont trait, entre autres, aux conduites motrices
spécifiques avec la prothése, au bricolage de la prothése, a la gestion du rapport corps-

prothése pour éviter des blessures, aux stratégies sociales lors des interactions en société,

ou encor e aux strat ®gi es de rembour sement et
prothétiqgues. Si les données ethnographiques récoltées montrent que les personnes

amput ®es sont enclines ° so0o®changer des conseil ¢
entre pairs, les entretiens réalisés avec les soignant-es mettent & contrario en évidence la

méfiance et les critiques de la part des professionnel-les du soin vis-a-vis de certains savoirs
expérientiels et des stratégies de modifications de la prothese. lls évoquent notamment le

manqgue de compétences a effectuer correctement les réglages et les risques de sécurité

(chute, matériel abimé, etc.) encourus par un déreglement des alignements de la prothése.

4.1.15. Le rble des pairs

Pendant ce travail de recherche, outre les proches et les aidant-es, nous avons été attentif-ves

aux rtles des pairs, particuli rement en Il i en
| accompagnement des personnes amput ®gmsdevec | el
pratiques entre pairs ont été étudiées : 1) les pratiques entre pairs récemment amputés et

hospitalisés dans le méme centre de réadaptation pour réadaptation, 2) les pratiques entre

pairs dans le cadre de pratiques associatives

Le vécu entre pairs amputés est une caractéristique essentielle du quotidien au sein de

|l 6institut de r®adaptation. Il se d®roule | ors d
r®®ducation (gymnastique, s ®anc e sliersl dretpmels nt i s s a
éducation thérapeutique) et ceux informels (repas a la cantine, discussions a la machine a

café, dans le coin fumeur, au sein du salon pour les patient-es, dans les couloirs de

| 6®t abli ssement ou en c¢ hambue®yterelaliom entreepbrsonnes, i | es
amputées ne donne pas lieu & une relation entre pairs.

Les échanges entre pairs sont considérables en centre de réadaptation. lls touchent divers

sujets allant du parcours de vie avant et apr s
| 6amputati on, au ressenti corpor elesintééts etde@s sant
|l oi sirs de chacunlkLe, et | 6appareillage. La proth

doexp®riences ent mpeorgainrts .t oGd u > 6 arbéme, dotasiment | a pr o
le type de prothéses disponibles, les matériaux, le type de manchons utilisés, ou encore le

choix ou non dbéune esth®tique. I'ls sbdbattachent

évolution. Ces échanges se révelent primordiaux lors des moments délicats traversés durant

le séjour en réadaptation pour ac compagner et aider 7 | 6appropri

géneérent la découverte de points de convergence et de différencevis-a-vi s de | dappar ei
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les pairs récemment amputés discutent, entre eux et sans tabou, de leurs vécus appareillés.
lIs verbalisent leurs doutes, leurs espoirs et leurs attentes eu égard a la prothese, leur
appréhension de la marche appareillée et leur potentielle (in)capacité a pouvoir un jour
remarcher et/ou utiliser la prothése « correctement ».

Source de solidarit®, ces ®changes donnent | 6opy
du caract re isolant du traumati sme v®cu de | dan
sont pas seules dans cet ®tat coRayerseralparceurs qubel |
de r®®ducation et doappareillage, | equel -peut °
individuelles (relation duelle) ou collectives (ayant trait au groupe), ces pratiques de soutien

entre pairs se traduisent sur le terrain par des encouragements pendant et hors les séances
débappareillage, par des temps de discussion entr
avec la prothése dans son apprentissage et son appropriation.

Ce travail de comparaison fait cheminer les personnes amputées dans la découverte et

| 6apprenti ssage de | 6appareill age. (! joue de s
cours de |l a r®®ducation. Nos obserrraenévidkence et no
gue | 6®qui pe soignante pluridisciplinaire use de
sbappuie sur des r®cits ou des sc®narios de r®®d

Toujours avec une certaine précaution et une certaine pondération en raison du fait que
chaque cas est singulier, donc différent, les soignant-es comparent par exemple deux

personnes amput®es avec | a m°me pathologie et | «

entrante et en début de séjour de rééducationet | 6autre ®t ant en f
a la premiére les progres réalisés et le résultat obtenu en fin de séjour par la seconde au

n de

niveau de |l a marche appareill ®e. Les soignantlLe

pour créer une émulation de groupe, en stimulant les patient-es dans les différents exercices

effectu®s tout au long du s® our afin de favoris

Eu ®gard aux pratiques et ®changes entre

pairs

association compos®e en majorit® de personnes a

multiplicit® de pratiqgues dbédaccompagneimeast et d
pratiques revétent différents aspects : formel/informel, individuel/groupal, en milieu

hospitalier/dans |l a vie quotidienne. La pratique
(Gardien, 2017) est développée en milieu hospitalier et rééducatif par | 6associati on

adhérent-es bénévoles et/ou pairs accompagnants. lls-elles interviennent auprés des
personnes qui vont subir une amputation ou qui ont été amputées. La démarche des pairs-

accompagnant s est débapporter I aiderpsur s0@®emio etgnage s

accompagner |l a personne r®cemment amput ®e sur |
postamputati on. En |ien avec | 6appareillage, cette
discussion ou le pair récemment amputé peut évoquer, en confiance, sans a priori et sans

peur dé°tre jug®, ses possibles inqui®tudes et
r®®ducation et | 6appareill age et, “ plus long te
de handi cap ¢ uauquotidemet lesdifficuttés & vivee appareillé.

Les interventions en centre de réadaptation dans le cadre de permanences et de réunions
collectives sont dbéautres pratiques entre pairs

tentent, dans la limite de leurs connaissances, de répondre aux questions que les personnes
récemment amputées se posent sur leur avenir et de partager leurs expériences dans une
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logigue de proximité, notamment au sujet de la prothése. Les échanges peuvent ainsi
sdborienter sur les savoirs exp®rientiels sur | 6a
gue les bénévoles ont pu expérimenter, acquérir et développer au fur et & mesure de leurs
expériences et de leur parcours de vie post-amputation avec la prothése. Par exemple, ces

savoirs peuvent porter sur |l es conduites motri c:¢
corps/prothése, et le relationnel avec les orthoprothésistes. Dans le cadre collectif spécifique

de |l a r®union, ce type db6®change permet dobé®voque
pi stes dbéadaptation du quotidien. Ce faisant, il

aux savoirs des soignantes,per mettant aux personnes amput ®es
servir de mieux en mieux de leur appareillage dans diverses situations.

Au niveau des technologies num®riques, l e compt e
groupe doé®changes et de discussions qui donne
virtuelle de pairs. Les échanges au sein du groupe constituent de précieux apports offrant un

panel de possibilités dont le pair est amené a se saisir pour faire le choix le plus adapté a sa

situation, souvent autour de la thématique de la prothése. Dans une dynamique proche de

celle suscitée par le groupe Facebook, le forum Internetde | 6 associ ati on est un
qui permet la création de groupes virtuels de pairs amputés. Cet espace virtuel de soutien

entre pairs conduit les pairs a pouvoir échanger sur leurs questionnements, leurs inquiétudes,

leurs envies spécifiques autourde | 6 appareill age. 1 est ri che de
doexp®riences, de conseils et de savoirs exp®rie
précieux soutien et/ou un accompagnement dans la mesure ou il peut poser une question ou

évoquer une difficulté vécue. Par le nombre important et la variété des profils inscrits avec

différents degrés de proximité expérientielle partagée, les pairs se conseillent entre eux, se

redonnent de | 6despoir, se poussent ciproggemanhdc er ave
aller au bout des objectifs fixés et cherchent a résoudre les problémes de chacun ou tout du

moins ° tenter doéy faire face.

Enfin, un axe de | dassociation intitul® ¢ Spor
dbactivit®s de |l oi sirs, sportives par et pour

prothétique, ski (avec ou sans prothese), voile, randonnée, handibike, accrobr anche é Ce s

®v nements constituent des moments de rencontr .
pratiques (in)formell es ddbaccompagnement et de
| 6appareill age, | 6objectif de ces Impossibifittdet at i on s
découvrir ou de réaliser des activités sportives comme la course appareillée avec une lame

de carbone et la pratique du ski avec une prothése adaptée a la pratique de la glisse. Outre

les pratigues en elles-mémes, ces temps suscitent des échanges formels et informels ou les

pairs sdéd®changent des conseils sur |l es proth se
concernant | 6appareill age. Le parcours personnel
prothése, les adaptations possibles de I'appareillage pour remédier aux situations de handicap
ou pour avoir acc s ~ dbéautres sports sont auss
donnent enfin | 6opportunit® de se tester physi
prothése,etceaccompagn®L e dbéautres personnes amput ®es, e
| 6usage de |l a proth se, gr©ce aux autres pairs.
Ces ® ®ments notables qui favorisent | 6appropr.i
facteurs qui sont a penser ensemble, de maniére complémentaire, articulée, voire cumulative.
Autrement dit, un seul facteur no6egdsoueausou h®c e s s
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ddbune appropriation proth®tique : plut?®t, il do
interactions et leurs assemblages. Par ailleurs, ces éléments ne sont pas a eux seuls le signe
gubune proth se est bien appr op s pa®Reurs simgaliers, i | s s

®volutifs et pouvant ®galement se combiner avec
prothése. Ce sont ces éléments spécifiqgues que nous développons a présent.

42.Les facteurs entravant | dappropriation de | a

Au plus proche des personnes concernées, notre enquéte de terrain est venue souligner

|l 6i nt®r°t de questionner et dbébanalyser |l e d®I| ai s
uni quement sous | 6angle des di f f i omiemotice, mhi® nct i on
aussi comme une possibilité ou un choix de faire autrement, plus facilement sans appareillage,

avec « seulement » son corps amputé et son moignon. A cet égard, nous pouvons mentionner

les personnes amputées de membre supérieur qui préférent saisir ou utiliser des objets avec

l eur main et | eur moignon plut®t que doéutiliser
v®cue trop complexe ° | busage et dont |l e foncti
dire ®pui s an tueadnitifnLa prathiese peut@tee awssi retirée selon les situations

(pour faire la sieste ou faire le ménage par exemple), les contextes sociaux (une fois sa
journ®e de travail termi n®e ou | orsque | 6on est
sans prothése.

4.2.1. Profils et ressources des personnes concernées

Nous avons vu précédemment que le cheminement psychologique des personnes amputées
vis-a-vis de leur condition corporelle était un facteur favorisant dans le processus

déappropriation de | a proth se. De |l a m°lkse mani
soignant-es notamment) ont mis en lumiére le fait que les personnes amputées qui
rencontraient | e plus de difficult®s avec | eur p

mal a surmonter le traumatisme causé par leur amputation, a faire face a leur nouvelle
condition corporelle et a se projeter dans un devenir appareillé. Ariane, médecin MPR, décrit
cette problématique ainsi, parlant de la consultation de rencontre-bilan avec les patient-es
nouvellement arrivé-es :

«Tu vois comment ton patient r®agit d® ", qgqu
oY% il est sid®r ® parce quoil vient de se fai
temps pour qubil accegrmhtass ed @jdapparpas $amge”. Sa

tot, il peut y avoir un rejet complet de la prothese (...) Si tu différes un peu, il a eu le

temps, en fait, aussi de vivre avec son handicap et il se rend compte de ses difficultés.

Et il wvoit aussi | 6i nt®r°t dobéavoir sa proth
vie, dans sa vie de tous les jours. »

Dés lors, sile cheminementvis-a-vi s de | damputation nbdest pas enc
il peut constituer wun obstacle pr®alable © | 06ac:
Ceci est lié au fait que si les personnes amputées ne trouventpasunse ns dans | éappare
el |l es tendent ; sben d®si nt ®r e s s e ra-via denleur qguo-
r®adaptati on fonctionnell e, compliquant, voire
proth®tique. Une personne andpbuitdReen tgiufii enrd ecset gpuabse
ou ce dont =elle a besoin sera plus difficilemer
ndaura pas toutes | es cl ®s en mains pour | daccol

Biopark - 8, rue de la croix Jarry - 75013 Paris 61
info@iresp.net - www.iresp.net

J<IResSP



M2 IReSP

Institut pour la Recherche
en Santé Publique
gue ce soit dans la réadaptation ou, plus largement, dans la vie avec une amputation ou une
mal adi e y ayant conduit, est ce faisant wun facte
prothése.

Dans cette perspective, les personnes amputées qui sont psychologiquement « fragiles » ou
gui ndarrivent pas ~ construire de perspective ¢
trésdgées,«qui nodédont plus de but, plus de sdpansiul ati or
gue le formule un kinésithérapeute), semblent plus enclines a se détourner de leur
appareillage, ne trouvant pas de moteur suffisant qui les pousse a franchir les obstacles et a

r®al i ser |l es efforts nctels saerecu "en dusafgecadun
b®&n ®f i ce. Ces personnes, parce qubdelles nbéont pl
gubdell es ne di sposent pas des ressources psyct
(environnement familial, ressources financiéres et sociales, etc.), ne seront pas en mesure de

mener ~ terme |l e processus dobébapprentissage et dbo
personnes trés sédentaires et celles désignées par les soignant-es comme « alcoolo-

tabagiques»sontpluspar t i cul i rement concern®es par |l es per

prothétique : aprés leur retour a domicile, elles tendent a abandonner les exercices

musculaires, a rester souvent enfermées chez elles toute la journée et a ne plus utiliser la

prothése car celle-ci perd tout intérét et bénéfice dans le cadre de leur rythme et hygiéne de

vie quotidienne. Lébusage de | a proth se exigean
bal ance co%t/ b®&n®fice dans | aquel |l e leefdvéuedes i ns c
son délaissement.

Enfin, nous avons pu noter gue certains obsta
caractéristiques directement liées aux profils médicaux des personnes amputées : les troubles

dépressifs, les troubles cognitifs, les comorbidités, le vieillissement avancé ou encore les
amputations tr s hautes sont des facteurs qui,
exceptions existent toujours), restent néanmoins des facteurs de complication trés importants,

qui rendent plus complexesetplusl our ds | es popcesasiuiosnddappdappar
raisons sont souvent trés pragmatiques : fragilité du corps et fatigabilité accrue, difficultés a

chausser le manchon, a mettre la prothese en place, mauvais entretien du moignon et du

corps qui peut entrainer une dégradaton de | 6®t at de sant® g®n®r al ,
ri sque de <chute et de bl essures, et c. S6ils ne
parcours des personnes amputées appareillées, ces éléments orientent, au moins en partie,

|l es possibrédiltiPsga,0appPpappropriation et dousage
les personnes atteintes de troubles cognitifs, de troubles neuropathiques ou ayant des

comorbidités affectant lourdement leur état de santé général?, | 6abandon tot al de

peut-i | sbexpliquer non pas par une perte de mo t

insécuritaire, voire dangereux gque peut représenter son usage en conditions quotidiennes,

comme | 6explique Adr i ernv,i ckei nd®shi ot shp® rtaapl ei ustaet ieonn sceo
«Les abandonsé | e premier facteur déabandon
cognitivement ou au niveau de la mémoire vont avoir des troubles qui vont les
emp°cher doéutiliser | a proth se de fa-on aut

chaussage, un probléme de gestion du volume, (...) ils ne vont pas réussir a réadapter

“LOob®sit® revient, ~ cet ®gard, fr®quemment dans | a mesur
et un risque cardiaque plus ®l ev® | ors de | usage de | a pr
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|l a proth se avec des diff® rentes ®paisseurs p

permettre deé do6°tre confortable dans | a prof
bl esser avec |l a proth se (...). Donc -a codes
fi nal ement |l e besoin du patient et euhé et €
permettre d6°tre autonome et final ement bah i
Cbest -a un facteur doabamdon qui est vrai mer
Ces personnes, souvent tr s ©g®es (mais qui cons
progressivement vers un d®| ai ssement de | 6appare
trop compliquée et ses usages trop dangereux (risques de blessures du moignon et de chute
en premier | ieu, mais ®galement risgque cardiaque
nécessairement suffisant.
Enfin, il est important de signaler que les inégalités sociales se reflétent aussi dans les
possibilit®s dbéusage proth®tique : |l a pr®sence d
nous est apparue constituer undispo8itifsiprotaébiquesenf r ei n ~
ne g®n®r ant pas un environnement favorable ° 1 0u
de la prothése, du moignon, et de la santé par exemple).
4.2.2. Condition corporelle et modalités du rapport corps / prothéses
L6®tat et | e soin du moignon sont des facteurs ¢
|l ors de | 6ethnographie en hospitalisation compl
mauvaise amputation |l ors de | 6acte ensidninondr gi cal
n®gligeable avec | 6appareill age. Léamputation ¢
for mPLe au protocole op®ratoire de | damputation
moi gnon et | e processus dobappar ersohnessaqmputéesdeans | a
retrouvent avec un moignon doune | ongueur i nad
appareillable®. Par exemple, une mauvaise hauteur de coupe peut compliquer, voire rendre
i ncompatible | 6accrochage proth®tique. De m° me,
abrasé peut devenir douloureux au moindre contact avec la prothese. Une insuffisance du
coussin de chair ° | 6extr®mi t® du moignon rend d
| 6embo”  ture | ors de | a marche. Une forme de ci ca
mal effectuées ont aussi pour conséquence la création et la pérennisation a moyen-long terme
débune peau fragile sujettes non seulement aux ir
avec |l e port de | a proth se. Ce sont autant do
substantielle, | es possiobhisRguentdddappreiplli age oe
Face ° <ces situations compl exes, une ¢ reprise
déune r®fl exion entr e ciorthopwothésistesurlarcrurgiecamer®rd e ci n M
gui permettrait la mise en pl ace dn@uwouveleppareil
amputation peut °tre favorable pour | a personne
nben reste pas moins, pour l a personne, une no
corporelle. Elle peut étre également appréhendée comme un retour en arriere dans son
parcours doéamputation, de cicatrisation et doapp
incertain. Certaines ®preuves dbébamputation peuv
traumatisantes pour les personnes qui les ont traversés et les séquelles observables sur le
5Ce fut |l e cas doéune dizaine de personnes par mi celles part
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moignon contribuent a faire persister ce traumatisme. Quelques personnes avec lesquelles
nous nous sommes entretenues utilisent a ce titre des termes trés forts pour parler de leur
chirurgie ou de leur chirurgien-ne (« boucher », « charcutier », « bourreau », ou encore
« amputator »), signifiant le poids du traumatisme lié a leur amputation et la souffrance

®gal ement psychique que repr®sente d®sormais |e
d6bAsma, amput ®e vasculaire f®&morale de 62 ans, d
amputation survenue en 1998. Elle le considére comme étant trés mal coupé, et cela entrave

ses possibilit®s dbéappareillage (elle nbdédest | ama

particulierement douloureux, voire traumatique de ses opérations, et attribue a son chirurgien
la responsabilité de sa situation actuelle, mais refuse toute nouvelle chirurgie de reprise,
exprimant son choix en ces termes :

«Jbavaisé je pleurais, je criais sans cesse.
journ®e comme -a et | e soir, on mbéavait donnd
cdest tout . Et apr s, " neuf heures du soir
j 6apbpéje | b6ai appel ® | e bourreau parce que | €
| 6amputation et il méa coup® | a jambe. (.. .)
nerf s, je voyais touté contnheo sjee prag c 8 e mtuaei sj
drog u ®e . . . mai s je voyade dwetc d asHdR i0g wWedqgtuci eét i ©u
me souviens. .. gui est mal coup®. 1 méa dit
passée par trois chirurgiens, quand méme. (...) Et a la troisieme amputation, (...) je

l eur ai dit : AJe ne veux plus jgméremounre t ouch

Je ne veux plus »qudon me toucheo.

Qutre | es probl ®matigues en relation avec |l a <c¢h
sur | e corps et | 6appareillage, Il e moignon est
complications ° sbéadapter ~ | 06e mbrplantlesvagations ~ son

du moignon représentent un facteur perturbant. Ses fluctuations sont notamment visibles en
centre de réadaptation avec des fortes répercussions sur le port/non-port de la prothese et le
parcours dobéappareill agku rmoirgsmamre ddav vraernitatti romp
prothése doit étre retirée au bout de quelques minutes, quelques heures ou aprés quelques
jours dbéessai. Le processus dbéappropriation et |
trouvent ainsi ralentis, voire interrompus complétement lorsque ces variations impliquent la
fabrication déune nouvelle embo " ture adapt ®e aux
un nombre important de personnes amputées, les variations du moignon se poursuivent lors
des premiers mois apres la sortie du centre de réadaptation et viennent a nouveau perturber
|l e processus doébappropriation de |l a proth se et |

Les multiples blessures produites par les tensions moignon/emboiture sont également un

facteur important dbéemp°chements et de bl ocages
le vécu chronique appareillé. En fonction de la fragilité/résistance du moignon, un large
®ventail de blessures | i ®es ° l 6utilisation de
observations et entretiens : réouverture/infection de la cicatrice, irritations, rougeurs, brilures,

phlyctenes (ampoules), plaies plus ou moins profond e s, et c. Les doul eurs |
de | dappareillage et du port de | 6embo”  ture par e
port et | busage de | a proth se : appuis o0sseux,

douleurs de genou, etc. Plus avant, les douleurs du membre controlatéral (tendinites, arthrose,
douleurs neuropathiques) peuvent également interférer sur le rapport a la prothése. Par

Biopark - 8, rue de la croix Jarry - 75013 Paris 64
info@iresp.net - www.iresp.net

J%1ResSP



M2 IReSP

Institut pour la Recherche
en Santé Publique

exempl e, Lucienne, amput ®e transf ®mor ale ©g®e d:¢
son parcours de rééducation puis les mois aprés son retour a domicile, a connu la plus grande

di fficult® " °tre appareill ®e en deadjanbenoddune a
amput®e : | e genou gonfl® apr s chaque s®ance dbob
dessus pour se mettre debout (« se verticaliser ») et marcher appareillée quelques minutes.

Léampl eur des doul eur s p ®udnghe® teimgsderalentissemehe | eur s
dans | 6apprentissage de |l a proth se a pu °tre n
doul eur s de | 6®paul e, de hanche, du bassin, d

musculaires, musculo-squelettiques ou autre).

Enfin, | 6®vol ution de | a pathologie 7 |l 6origine
attenantes sont doautres facteurs ~ ne pas omet:
amputation, |l es complications Init®eusn ea u adiiseeb dtbea r
port de |l a proth se de fa-on temporaire ou do®fir

du moignon apres amputation, une nécrose croissante du moignon ou encore une plaie sur

le pied controlatéral peuvent empécher toute poursuite a court terme du port de la prothése

et soulever nombres doéinqui ® udes -duutillai satitend
prothése.

423. Léappareillage et | a r®adaptation : attente
Par mi | es di ff®rent s ®l ®ment s abor d®s jusgubdi c
compl iquer | 6appropriation de | a proth se, NoOUS
di fficult®s | i ®es " | dappropriationtsbeventlduappar ei

origine dans des dynamiques de déception / désillusion face a des attentes et espoirs trop
difficiles a atteindre. Cette dynamique se déploie au travers de trois phases temporelles : en

amont de | 6appareill age, eanu amnwoarie ndte dled d popagprpeairlelia ¢
entravants surviennent pour beaucoup dés le début du parcours de réadaptation, au moment
0% |l es personnes nouvell ement amput ®es font encc

leur avenir, et ne sont pas encore en mesure de se projeter dans un devenir appareillé. Une

partie des personnes amput ®es arrive en r®adapte
qui leur est arrivé, de le comprendre et de le travailler. Dans ce type de configuration, il est

alorsdiffici | e de trouver du sens, tant pour | 6®qui pe
nous | 6avons ®voqu® plus t1t. Cblest ce que Flore
profils de ses patient-es les moins motivé-es et les moins impliqué-es dans leu r parcours, qui

semblent parfois se laisser emporter malgré eux-elles dans un projet qui ne leur appartient

pas réellement :

«Cbeasdti re que nALe «wdusallezengdéducation»dd i tou al ors fAJe

en r®®ducation, mais finalement, je ne sais p
trop ce que -a va °tre, |jeéo, ils se | aissen
viennent mais ils suivent. lls suivent, ils ne sont pas acteurs de tout ¢a, franchement.

(...) Mais ils ne viennent pas donc tout 7 f

sont laissé un petit peu embarquer la-dedans, voila, et puis, ils ne sont pas acteurs. »

Pour ces personnes, souvent orientées par les chirurgien-nes ou poussées par leurs proches,

mai s qui ndbont pas dbébenvie ou de projet propres,

attend en r®adaptation, | a sui theseeéstengénéracptusir s doé a

compl i qu®e. La motivation et |l a participation s
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arrive quobelles sortent tout de m°me en marchant
peut sbéeffriter au cours des mois suivant leur r
|l 6engagement que n®cessite |l.Ousage dbébune proth
Dbautre part, |l a construction doune repr®sentat.i
se constituer d s |l es temps qui pr®c dent- | 6amp!
concern®e par | 6amputation peut a vded articlege de des ir
presse, des films et documentaires télévisés ou sur Internet), soit par choix (une personne qui
sait qubéelle va °tre amput®e peut d®cider de se

de se préparer a son parcours futur). Baptiste, médecin MPR nous explique ainsi que :

«Lors de |l a premi re consultation, je |leur de
y vont (...), ils voient tout et ndéimporte qu
internet, tu te projettes sur ce que tu souhaiterais le mieux pour toi mais pas forcément

cohérent a ton quotidien. »

Y Y

A cet égard, plusieurs des participant-es a cette recherche ont eu accés a un contenu

m®di ati gque ou informatif mettant en avant des
| 6appareill age, et se sont constitu®Lesancessur cet
Ce bagage sert parfois de socle a leurs attentes, leurs croyances ou leurs demandes auprés

de | 6®qui pe soignante. Dans ce context e, la d
généralement forme lors du parcours de réadaptation fonctionnelle, et plus précisément au

moment de | a d®couverte et de | 6apprivoisement d
moment que |l es proth ses r®v |l ent leurs |imites.
parce que |l a proth se dé sanconfiguratiore prozisotre, rendta r ai s o't
projection difficile. Cela sbobserve dbdbautant p
encore 7 quoi ressemblera concr tement | a proth-
vue autour doeld®quismpd tnealrcie aggupad expliqu® ce

Au-del " des |l imites esth®tiques de | a proth se pr
du parcours dbéappareillage qui sembl e d®cevoir

une grande partie dbéentre el |l es &eap psrbeanttiesnsda gpea ss
l ong, S i di fficile, S i fastidieux. Cela cr®e chi
chez celles qui ont cristal | i-asvi®dedeardutucapparpiléd 6 at t en
une forme de désappointement et de désillusion. Elles réalisent parfois, de facon plus ou

moins brutale, que la prothése ne peut leur offrir de solution clé-en-ma i n, et gubdel l e
toujours | 6objet dbéajustement s, de retouches, d
attentes, parfoistrés fortes,vis-a-vi s de | a proth se et |l a r®alit® ¢
et peut une prothése de membre, peut étre vécu comme étant particulierement désorientant,

venant alt®rer ou en tout cas complnprothétgue. et | i mi

Et ce sentiment peut sbdav®rer plus accentu® enco
au départ du processus de réadaptation : temps long de la cicatrisation du moignon, temps

long de la remise en marche du corps, temps long de la préparation a la prothése, temps long

de | 6apprenti ssage de l a marche. 1 est partic
beaucoup de personnes amput ®es de faire face
confronter a des délais qui semblent trop lointains, empéchant toute projection, engendrant

du découragement, et ce a plus forte raison lorsque cela vient contredire les annonces parfois
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enthousiastes de certain-es soignant-es peu spécialistes de la réadaptation et de

| appareill age des personnes amput ®es:. Muriel, o
« || y a beaucoup de patients qui viennent en
chirurgien méa dit que quand vous | édaurez vo

on a entendu beaucoup de discoursla. Est-c e que cbest vra ? Pas f

Cette confusion dans les informations recues peut causer déception et frustration pour la
personne concernée, laquelle peut en arriver a cristalliser beaucoup de choses négatives sur
sa proth se, sur | 6®qui pe soi gnaomprendpaceykemglaur sa p
pas pourquoi on | ui prescrit une proth se plut
régulierement au cours de son parcours (entre autres, pour le repos du moignon et du corps,
ou pour les réglages et les modifications), pourquoiell e néavance pas plus vit

faire ce qubelle envisageait avec un appareilla
douloureux, déplaisant, complexe, mal-adapté, etc. Cette dynamique peut venir entraver
l ourdement | es oprisatbiont®s Iddapmparei |l | age.

Plus encore, les personnes amputées expérimentent au quotidien les inconforts, les douleurs

et/ou les « pépins » dus au fait que la prothese met du temps a étre bien adaptée : elle doit

étre réglée, retouchée, améliorée, mais aussi apprivoisée et incorporée progressivement, ce

gue |l es personnes en r®adaptation néanticipent
sentiment que la prothése sera simplement adjointe au corps pour y apporter des solutions

fonctionnelles intuitives. « J e nbéavai s | amaépast avecnlavprothesg e eela d

allait étre compliqué ¢ confi e ai nsi Raymond, amput® transti
nous dit Christiane, cadre de rééducation, cette réalité doit étre expliquée en toute

transparence au plus tét du parcours de soins : « les patients doivent étre conscients de ce

gue <cbest , -a noest pas un miracl e, -a ne r emg
chausséo.néCette absence partielle dbébexplications
de réadaptation est également un point souligné par les participant-es a cette recherche.

Arrivé-es au centre de réadaptation, ils-elles ont souvent du mal a se projeter dans la suite, et

l es explications donn®es par | 6®qui pe m®di cal e n
points ddéincertitudes quoéil skLelles pourraient avoir

Cette forme de d®ception peut ddéladukiinpeumomentper si st
de | 6apprivoisement de | 6appareillage, y compris
(puisque | e processus dbéapprivoi s.dmmathésepeati t se
aussi étre déceptive sur le long terme. Cela peut étre di au fait que ses limites persistent :

certaines configurations prothétiques restent difficiles & améliorer/ajuster, tant du point de vue

est h®ti qgue, fonctioomkeé¢uyr gudendeecomprbode. dLOest |
est souvent peu satisfaisante dans la mesure ou les éléments favorisant une belle esthétique

ne sont pas pris en charge par la sécurité sociale et que les personnes amputées doivent se

cont ent er agd dmousse asker gel satisfaisant (et par ailleurs souvent encombrant

et entravant la mobilité du genou dans le cas des protheses du membre inférieur). Mathilde,

kin®si th®r apeute en service dbébhospitalisarnrion co
la question : « Cd e st di fficile dbaccepter une |jambe qui
comprends que ¢a améne certaines personnes a ne pas la porter ».
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Cette persistance de ladéceptionvis-a-vi s de | a proth se peut aussi s
l es attentes de son usagerlbLe sont encore trop ®I
ce qui ressort de cet ext transfédmord en2016 et actuglleanerit en de |

toujours décu des bénéfices attendus vis-a-vis de son appareillage: «J 6 e sp®r ai s que
proth se mdédam nerait plus déaut Quemil e, qmadiesn cei
S i | 6appareil | agsattantes oo sniiesoms dp s ushger-e, elle sera
nécessairement plus difficile & accepter, et son appropriation en sera grandement affectée.

424. Le processus doéoapprenti ssage et | e parcours

Plusieurs éléments liés aux modalités du parcours de réadaptation fonctionnelle peuvent par

ailleurs entrer en jeu comme facteurs contraighna
Le d®but du parcours de r ®adapt a ticqulierameetsujetdad appar e
|l a d®t resse et au doute, parce qubil est encore
€ la confusion et N | 6i nqui ®tude dans | esquell
amputées au début de leur parcours de réadaptation,vi ennent sbdajouter | e fai
post-o p®r at oi res et | 6®t ranget® du corps nouvellen

vives, ainsi que le fait que les possibilités motrices avec ou sans la prothese sont encore trés
restreintes et particuliéerement pénibles.

Marcher appareillé-e ou saisir/porter des objets avec une prothése de membre supérieur ne

sont pas des conduites motrices ni i nn®es ni i n
temps long et demandent des efforts physiques et cognitifs conséquents. De possibles

bl ocages dans | dapprentissage des conduites mot
individus. Au vu de nos observations et entretiens ethnographiques, ces blocages fonctionnels

et cognitifs sbébexpliquent par éserdelamaniére doptil®hensi
fonctionne et de la fagcon dont il faut opérer pour le faire fonctionner. Ces résistances sont
d®pendantes des profils des personnes amput ®e s,
des consignes données par les soignant-es et/ou a de possibles tensions au sein de de la

relation soignant-e/soigné-e. En effet, pour quelques personnes suivies tout au long de leur
parcours de r®adaptation, notamment avant | 6arr.i
et semai nes edlaprphesereedon foretgpnnement leur parurent flous, voire
incompréhensibles.

Pour Moussa, double amputé traumatique fémoral et transmétatarsien de 61 ans, il a ainsi été
compligu® de saisir | e fonctionnement et | édencl e
a Sabine, amputée tumorale transhumérale de 51 ans, qui voulait essayer une prothése
myoélectrique, les premiéres séances avec la prothése se sont avérées peu concluantes car
les techniques pour déclencher la prothése, via les électrodes sur les muscles de son avant

bras, ne faisaient aucun s e omsprépeasionde&lprbteeseef ce mo
de son wusage sont sources ddéemp°chement s °~ Il 6a
intellectualisation de |l a marche ou du foncti on
personnes « qui pensent trop » (pour reprendre les termes employés par les soignant-es) peut

®gal ement produire |l es m°mes effets de bl ocage.

nous a fait part du cas dielectualisait » % @lmase penduiaient Les ¢
de sa mar c hoeu ve® psedretsutr bt& dans son apprentissage
temps cons®quent - sdbapproprier l a proth se. F ¢
soignant-es développer un certain nombre de stratégies, telles que demander a leurs

patient-es de marcher sans regarder leurs pieds et regarder simplement devant eux ou elles,
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et/ou de réciter un poeme ou faire un calcul quelconque dans leur téte au moment de la
marche, afin de détourner leurs pensées du processus théorique de la marche. Répété a
plusieurs reprises lors des entretiens, notamment par les soignant-es interviewé-es, le

mangque de simplicit® " | 6édusage des proth ses con
Cdest enfin | e manque de <confiance dans |l a pro
doemp°chement. ||l est essentiel que | es personne
pour pouvoir | o6utiliser. Léabsence capaitédmsaf i ance

propre personne a réussir a marcher en étant appareillé-e, peut transformer le parcours
rééducatif en un parcours difficile, semé d'embiches, ponctué de craintes et de chutes qui

redoubl ent | 6appr ®rensi on et énesonmagparajlage. lléest conf i
évoqué par les personnes amputées et par les soignant-es que les complications et les
emp°®°chements rencontr®s avec | 6appareillage int e

de la prothése, la mettant a distance du corps, ce qui empéche infinel 6i ndi vi du de pe.
et de concevoir le dispositif prothétique comme un prolongement de son corps. Plus avant,

notre recherche a pu montrer | e caract re diachr
ddébun pr oc e s s uoslinéaibei ilrest évolytifodana I irajectoire de vie des personnes

amput ®es selon | eur v®cu quotidien avec | dappar
part en fonction des améliorations de la prothése, mais aussi du bien-&tre accru avec

| 6apphltage, et dbébautre part en -éfrecassentis anversthes e mp ®
proth se, ainsi gudben rapport ° | 6environnement
contextes.

Enfin, dernier exemple de facteurs contraignants liés aux modalités de parcours : celui de la
préparation a la sortie. Il nous est apparu que certaines personnes appareillées ont le
senti ment de ne pas avoir ®t ® as s e zssispeesles s®es 0
r®adaptation. Par cons®quent, il a ®t® plus diff
outils et des apprentissages utiles a déployer aprés leur retour & domicile, tels que gérer leur
prothése en diverses circonstances (jardin, sport, vacances), apprendre a agir dans des
situations quotidiennes (cuisiner un repas avec sa prothése, faire son ménage ou ses
courses), faire face aux obstacles environnementaux (matériels, logistiques, urbains, sociaux,
intersubjectifs). En ce sens, une part importante de notre panel de participant-es nous a fait

part du d®cal age ou de | 6®cart majeur entre ce
Vi e ordinaire " | 6ext ®ri eur , soulignant | e f ai
correspondatpas n®cessairement ° ce quobéilslLelles ont

rentrés chez eux-elles. Il semble donc encore difficile actuellement de faire se rapprocher au

maximum les modalités de réadaptation fonctionnelle en centre avec les éléments conte xtuels

singuliers de la vie quotidienne en milieu ordinaire, et de préparer les personnes amputées

appareillées a laréalité a venir de leur quotidien et de leur environnement futur, avec (ou sans)

leur appareillage. En centre de réadaptation, milieu institutionnel médico-rééducatif protége,

|l a personne amput ®e est entour ®e, accompagn®e to
par | 6®qui pe pluridisciplinaire. Le retour " d
confronte cependant a un tout autre milieu de vie ou il faut apprendre a vivre et a faire avec

ses (in)capacités et son environnement physique et social.
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4.2.5. Trajectoires personnelles et suivi aux moyen et long termes

Concernant <cette dimension de trajectoire du cel
nous parait intéressant de souligner dans le cadre des facteurs qui peuvent conduire a un
abandon de la prothése par la personne amputée, concerne les limites des transmissions,

r®ceptions et gestions des connaissances | i ®es

parcours de soins, |l es personnes amput ®es sont

nouvelles absol ument consi dr@riraégréreansug mémedtdlees doi v
leur vie ou elles sont encore relativement désorientées. Il devient alors trés compligué pour

ell es non seulement de retenir | 6ensemble des d
par mi el l es afin pdloéwesn ismed cerctta mtnense.r Geesph®nom ne

plus avec la dimension pluridisciplinaire de la prise en soin : les interlocuteur-trices sont
nombreux-ses et présentent des informations et des consignes qui ne sont pas toujours
identiques |dioutne slpoRcuHdgd ei.n Od §i rcfeo rt amthictddass e st CC
|l e cadre du processus dbéappropriation proth®tiqu
perdre dans ce flot déinformations, ce gui p el
lebmp° cher de retenir | es ® ®ments | es plus i mpor:
de sa prothése sur le long terme. Lionel, kinésithérapeute, parle de ce phénoméne :

«Alorsvoil ™, mo i au d®part guand | ebeasgoups arri v
beaucoup doéi nf or méten faihles infoumations assentelleg éaient

noy®es dans un fl ot de parol Pditapeait)j 6Adio rrs®d wiut
énormément mes informations pour essayer de ne retenir que certaines choses qui

sont trés importantes. »

Cette question de |l a gestion de | 6information g
réadaptation, mais sous la forme inverse, dans le sens ou les données regues en centre de
réadaptation se diluent rapidement dans le quotidien et viennent parfois & manquer en raison
de | 6absence, une foi s rentr ®e s chez el | es, dou
| 6®qui pe soignant e. En -pid éanformatienmel dueparooers de a u tr
réadaptation fait suite un vide informationnel dans les mois suivant le retour a la vie ordinaire.

Ceci nous amene au dernier point de fragilité que nous souhaitons souligner dans le cadre de
la prise en soin : celui de la faiblesse du suivi a domicile dans les mois / années qui suivent la
réadaptation. Une fois rentrées chez elles, les personnes amputées se retrouvent en quelque
sorte livrées aellessm° mes : el l es ndéont pas de rep res conc
pouvaient sbappuyer en centre (personnel m®di ca
elles se retrouvent face a des situations nouvelles jamais rencontrées ni méme évoquées
pendant le parcours de soins, et elles ne peuvent plus recevoir les réponses a leurs questions

aussi simplement que | orsqubell es ®taient entour
peut conduire a un sentiment de « vertige » ou de découragement, qui peut pousser certaines
déentre el |l es -awis tle@arhnegestisspment prethétiques

Le déroulement du suivi des personnes amputées est fait de telle sorte que du point de vue
médical, la fréquence des rencontres (une consultation aprés un mois, puis une au bout de

Si X moi s, puis une tous | es ans, ukewrcenrythnieisigan s 3%r |
situation | 6exi ge) per met déavoir un aper-u su
temporalit® des soignantles divergeant de cell e

amputée ne pouvant se résumer a son simple état fonctionnel ponctuel au moment des
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consultations, il nous est apparu que ce rythme initial de suivi pouvait étre un élément
contextuel favorisant | es ri sques débabandon. E
appareill ®es noéutilisaient d® " plus udivemais pr ot h
mettaient tout de méme leur prothése au moment du bilan avec les soignant-es, faisant croire
gue tout allait bien et gubdelles | 6utilisaient
soignant e, ou redoutant gtu Oloaurl eap p arediilrlea gle®f (i a
souhaitaient pas, malgré le non-usage). Ainsi, sur la base de quelques consultations
ponctuell es dans | es moi s qui suivent | e retour
rendre compte de la situationréelledb usage et dbéappropriation de | a
concernées peuvent étre perdues, en proie au doute sur la bonne gestion de leur prothése,
de | eur moignon et/ ou de | eur douleur, et ne plvu
nesontplussir es déel l es ou manquent de stimulation et

Ce ph®nom ne sb6accentue plus encore |l orsque | es
de | 6accompagnement " domicile par des soignan
kinésithérapeutes ou infirmier-es a domiciles ne sont pas tou-tes formé-es a la ques tion de

| 6amputation et, ce faisant, ne sont pas toujour
de la transmission des informations, des consignes et des usages ciblés qui pourraient
permettre aux personnes amput ®eifiserdear protioesetde nu e r
fagon satisfaisante, au quotidien et a long terme. Certain-es soignant-es, par exemple, ne

savent pas aider a chausser la prothése, identifier les exercices physiques qui entretiennent

les capacités motrices avec la prothése, et ne peuvent pas répondre aux questions de leurs
patentesquand el l es concernent | a gestion de | dappa
les soignant-es a domicile ne sont pas en lien étroit avec les centres de réadaptation ou ne

permettent pas un suivi ciblé des pratiques prothétiques a domicile, une certaine déperdition

des informations, des pratiques et de |l a motivat
Cette configuration de | 6organisation dumesui vi d
au délaissement de la prothése.

Par ailleurs, la dimension environnementale est un facteur décisif dans le processus
déappropriati on -usage dé dau mahgse de/ membwen Nous avons vu

pr ®c ®demment qudune pr®paration, | ors du Bm® our
avec des environnements ext®rieurs, par l e Dbi a
marche en extérieure), était un facteur-c | ® de | dappropriation proth®t
avons pu le constater au cours de nos observations de terrain et de nos entretiens, cette
pr®paration ° |l a transition dbébun environnement s
compl exe (Il 6ext ®rieur / | e domicil e) né®t ait

| 6hospitalisation compl te c@Ga)ire Id®hunpietnavli raerr
adapté a un environnement quotidien souvent inadapté, est un moment charniére dans les
processus doéappropriation de | dappareill age. Cer
b®n®f i ci ® dbéune tedlleewr p@acdaptioat iloomr,s tdandi s q
guodil skLell es auraient d% rester plus |l ongtemps
hopital de jour afin de mieux travailler ces apprentissages a la sortie, qui leur font désormais

défaut dans les possi bi |l it ®s ddbusage proth®ti que qguobil s
environnement r®el. Ainsi, Serge, amput® vascul a
de contrble, revient-i | sur |l a p®riode de t depensequegensuiggue c on
parti un petit peu trop trit. Un mois de plus -:¢

musculaire, tout ca ». Les apprentissages et la préparation a la maitrise de son environnement
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nédont pas ®t ® suffisants ~ ses yeux niassetenne sent
confiance dans son appareillage pour faire face aux situations du quotidien, ce qui complique

| 6Gusage et | dappropriation de sa proth se.

Un autre ® ®ment notable |i® " | d6denvironnement

|l 6i nterd®pendance des dispositifs entre eux (qubéd
En effet, nous avons pu constater la dépendance des usager-es de prothéses a toute une
s®rie dbébautres dispositifs techniques | es aidant
une forme de motricité sans prothése. De fagon générale, les aides techniques
complémentaires (entre autres, béquilles, déambulateur, fauteuil roulant) peuvent aider les
personnes appareill ®es ° oser utiliser |l eur appa
autant que possible. Cependant, une nuance est a apporter : notre travail de terrain et nos
analyses ont aussi mis en lumiére le fait que dans certains cas et pour certain-es usager-es,
ces aides technigues peuvent au contraire sb6av®

b®quill es peuvent repr®senter une contrainte dart
qui pourra finir par pousser les personnes appareillées a se détourner de leur prothése et se
rabattre vers | e fauteuil roul ant. Cbdest notamme
transfémoral :
«Marcher avec 2 b®quilles, cbdest pire québé°tre
de mes mai ns, donc cbest sans int®r°t. (.. .)

prothése que sans ».

Ainsi, | es i nteractions avec | 6environnement r
débappropriation qudun obstacle, selon | a configu
un environnement équipé en aides techniques et en aménagements adaptés peut finir par

®l oigner |l a personne amput®e de sa proth se, en
moins d®pendante de | 6 afmglenentmoing camgraigngnte.Aindy @t i qu e,
environnement adapté a la vie en fauteuil roulant peutcontr i buer ° |l a perte de |
faisant de | 6usage) de | a proth se de membre.
Enfin, déautres trajectoires personnell es peuve
L6®Volution n®gative de |l a pathol ogie et, ce f a
personne sont susceptibles de g®n®r eque. Ban aband
exempl e, pour | es personnes amput®es pour cause
compliqgue fortement | e port et | dusage de | a pro

neuropathiques accrues peuvent empécher le port de la prothese. De fagon similaire, le
vieillissement de la personne et les pertes fonctionnelles attenantes sont un autre facteur

débabandon. En effet, |l es personnes amput ®es ©g®e
| 6utilisation ddéduneement hnesepl E$|l es peiuwvemit @Y
et pr ®f ®r er se mouvoir en fauteuil roulant mal gr

Enfin, des personnes amputées se retrouvent aussi lassées, épuisées par les séjours

BN

hospitaliers et les nombreux rendez-vous nécessaires a la fabrication/adaptation de la

proth se. Comme nous | davons observ® et comme n
personnes amput ®e s, fatigu®es par | eur parcours
par | 0 heéspnultiples rendez-v bus chez | dorthoproth®siste, fi
déabandonner | a proth se, nébayant plus envie dobo-
l ong du parcours dbébappareillage.
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4.2.6. Les limites inhérentes a la prothése

Si les complications liées au corps amputé ou au parcours de soin représentent une part

i mportante des facteurs compliqguant voire e mp
proth®tiques, | 6obj et proth se, en tamombmgue mat ¢
doemp°chements et de contraintes. Par exempl e, I
nombreuses reprises sur le terrain, souléve une nouvelle fois le probléme de la complexité du

mat ®r i el et de son foncti onnpgeccompliduée desiprotseses que de

pour les personnes amputées au regard de leurs capacités.

Le poids de | a proth se est une donn®e mat ®ri el
Certaines personnes amputées interviewées se plaignent ainsi de la lourdeur du dispositif

prothétique. Gilles, 47 ans, amputé traumatique transradial, explique sa difficulté a supporter

| 6appareillage en fin de journ®e et son besoin
rentré a son domicile :

«Le poids de |l a proth se, cbest un handicap,
|l a proth se p se lourd [é] Je ne |l a supporte
repose sur | e membre, cbest | e poi destilde | a pi

a une irritation. »

Dans | e cadre de | 6amputation du membre inf®rieu
au poids a plusieurs reprises, notamment chez des femmes agées ayant une amputation trés
haute a la suite d un cancer : en effet, pour ces personnes ayant souvent perdu une certaine

masse musculaire en raison dbébune hospitalisati
souvent lourd et éprouvant, la prothése se trouve étre un élément encombrant a la fois en
termesde taill e et de poi ds. a@s)aantsubiuee désarSculatien Jac que
de hanche, et dont la prothése canadienne® lui semblait a la fois bien trop haute et bien trop
l our de. Le chaussage repr®sente pour ell e un mon

a la fois une aide externe et une logistique matérielle (un déambulateur sur lequel se hisser
durant le chaussage, entre autres). Plus encore, pour soulever cette jambe tres lourde, il lui

faut mobiliser beaucoup de force et doé®nergie
apparaissent, au vu des codts, extrémement limités. De méme, nous avons pu observer

Sidonie, 88 ans, amputée transfémorale (elle aussi | a Suictamcdbumui | €
consi d®r ablement affaiblie) et qui cherche par t
trouve trop |l ourde et qui | ui demamnadégocieravep dobef f

sa prothésiste pendant toute la consultation de renouvellement de son appareillage pour avoir
une prothése « en carbone ».

OQutre cette question du poids, une cause caract®
r®currente au cours de nos observations et entre
par extension, celle des doul euunreste mgheureugemaeny ent s 6
une donn®e quasi in®vitable dans | e cadre de | 0¢

souvent étre atténuée voire neutralisée par une adaptation de la prothése, des réglages dans

La proth " se canadienne est un type de proth se propos® da
ou de la hanche, ne permettant pas de mettre en place une emboiture fémorale classique. Elle implique un systéme

de coque entourant lafesseoulebas si n r ®si duel s, par f oi sharpatscafindpraagnter® doéune c
l a proth se en place. £tant donn® sa grande taille et son
particulierement lourd et potentiellement encombrant pour la personne qui en bénéficie.
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I'emboiture ou un ajustement des conduites motrices. Néanmoins, dans certains cas, aucune
solution ne peut °tre tr ocomn&dorsquelr magnomadté&mall 6appar
coup® et a une forme tr s probl ®matique, emp°c
confortable ou sans doul eur, ainsi quoé®vVoqu® pr ¢
personnes se blessant régulierement dans la prothése,et ne sdédy sentant par ¢
en sécurité ou en confiance. Pour une partie de ces personnes, le port de la prothése peut
devenir structurellement inconfortable, douloureux, voire dangereux, les poussant a renoncer
a leur appareillage. Le cas de Yann, amputé fémoral ayant abandonné sa prothése pendant
15 ans en raison de nombreux problémes de confort et de blessure (le frottement de son

embo " ture sur | 6aine | ui a caus ® (déae opéoép)leste ux Kky
repr®sentatif de | a mani re dont | dabandon de | a
aux inconvénients et aux contrai nt es maj eurs de | dappareill age.
ce quoil a ressenti apr s avoir d®cid® qudil ne
termes :
«Un soul agement. Parce que je me disais, |joben
des trucs comme -a, -lbombé@nhecG®t aj bexwr ai meas
j6®t ais | ibre, sans proth se et avec mes ca
roulant. »
Déautres probl ®mati ques mat ®r i el les venant romj
prothése ont été observées sur le terrain et/ou citées par les personnes amputées et les
soignantlLes : cassures de | dembo  turee@maj orita
possible chute (et | 6appr ®hension que <cela g®n"
perc® avec perte de confort dans | éembo  ture et
ceinture (notamment pour les personnes désarticulées de hanche et équipées dé u n e
« prothése canadienne») g°nant | &individu dans ses condui't

position assise, etc.

Enfin, certains ® ®ments nous ont ®gal ement ®t®
| 6appareill age. Par exempl e, l e manque de fonct
revenu au cours des entretiens que nous avons menés. Ce flt le cas de Nabil, 32 ans,

d®sarticul ® dé®paul e, qui a fini par rejeter ra
celui-c i ®tait trop contraignant ~ commander (en pl
mangue de retour sensitif a constitué un obstacle considérable au processus dbéappr
La désadaptation ™ | a s uchangemett@e poids (prise de poids notamment) est aussi

apparue comme facteur propice au d®l ai ssement pi
Yves, amputé transfémoral agé de 73 ans, que nous avons suivi en hospitalisation compléte,

qui a pris plus de 13 kg dans les mois qui ont suivi son retour a domicile. En conséquence, il

ne peut plus rentrer dans sa p-appareillersaespngenbu | 6 ®q u i
controlatéral arthrosé est trop fragile pour lui permettre de tenir debout sur une jambe le temps

de faire un moulage de | a cuisse (le centre not®t
de le soulever en toute sécurité, étant donné son surpoids important). Enfin, les problémes
|l i ®s “ | 6est h®ti que peuvent °tre ®voqu®s : une e

pousser certaines personnes amputées a rejeter leur appareillage et a renoncer a son usage.
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4.2.7. Role des proches et des pairs

Au-dela des problématiques liées a la réadaptation en elle-méme, il nous semble important

de souligner |l es enjeux relevant de | 6entourage
appareill ®e, cComme pouvant eux aussiionc°der e fac
| 6appareill age. Selon | es profils des personne:c
situations de handicap rencontr ®es, | 6aide et | ¢

de la famille sont décrits par les personnes concernées et les soignant-es comme jouant un

réle majeur dans les usages et les non-usages de la prothése, et ce, dés le début du parcours

dobappareillage. Nous | 6avons ®voqu® pr ®c®demmen

poussées en réadaptation par la volonté de leurs proches, sans en étre elles-mémes

convaincues ou demandeuses. Il nous a été signalé (et nous avons nous-mémes pu

| 6observer) qgue certains proches et aidantlLes p

i mp®r ativement ~ | 06®qui pe sepsang qua cetteaerrdedeaespiar ei | | e
l 6initiative de <cette demande, ou nbéy trouve

l esquell es 1l es proches d®sirent | 6appmménej | | age

mettent la personne concernée dans une positond ® 1 i cat e car el l e nbéest p

de vue physiqgue et psychol ogiqgue © se | ancer da

porter la prothése de fagon journaliére, mais se retrouve malgré elle a accepter la situation,

emportée par une injonction externe. Les répercussions, souvent négatives pour la personne,

peuvent se mani fester ° terme par un arr°t progr

de son appropriation, ou de son usage.

La question de | 6environnement r ecultarel ipmprenée | et S
chaque personne amputée peut également faire la différence dans le processus
débappropriation ou de rejet de | a protlmsensee apr s
de tierce personne pour accompagner la personne amputée dans le cadre du
chaussage/ d®chaussage de | a proth se, ou pour I

transferts et/ou a marcher a ses codtés pendant ses déplacements, peuvent conduire a une
utilisation peu fréquente, voire un abandon, du dispositif prothétique. Pour le dire plus
simplement : sans proche-aidant-e, certaines personnes amputées ne peuvent pas utiliser

| eur proth se. Pl us gl obal ement, | 6 i taironorebnee Nt s oc
des personnes Qque nNous avons suivies), en raisol
qgubi l cr ®e , est un facteur de d®couragement, de
nonrusage de |l a proth se. C e | awremsne damsdes cootextesede d 6 aut a

d®pression (parfois entretenus et aggrav®s par |
sbajouter des pr orditéschescertires gesonhe® ampuiées ayant une

hygi ne de vie proeonai neateturnpapwanprepedsensoin do
®t at g®n®r al se d®grader, entravant ai nsi | es
prothése.

A contrario, la présence (trop) importante des proches autour de la personne amputée peut
i mpacter, parfois n®gativement, | Gappropriation
exemple, pour les personnes agées et selon certaines situations et temporalités (les
premieres semaines aprés le retour & domicile particulierement), les proches-aidant-es
peuvent avoir tendance © tout faire ° | eur place
doeffectuer |l es gestes et ametde gompoesnentaexpeime | e u r [
généralement une volonté bienveillante, néanmoins il peut se réveéler contre-productif dans la
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mesure ol la personne se retrouve entravée dans son apprentissage et son appropriation de
la prothese et, a terme, peut finir par ne plus pouvoir gérer seule son appareillage.

En plus des proches-aidant-es, la présence des pairs et les relations entre pairs, bien que

g®n®r al ement facteur favorisant | 6dappropriation,
| 6inverse parfois g®n®ratrices d&prbcessusi ons e
déappropriation de Il a proth se. En centre de r @

concevoir dans un caractere uniguement positif. Il présente aussi un versant et des aspects
plus complexes. Au-dela de certaines tensions relationnelles propres a chaque individualité
et v®cu collectif en institution, | es diff®rence
r®®ducati on, particuli rement au niveau de | 6ap|
déceptions et/ou des agacements. Au cours des entretiens, les personnes amputées et les
soignant-es évoquent des incompréhensions liées a des comparaisons entre pairs amputés.
Situations ethnographiées a diverses reprises, par exemple dans le cas de personnes

amputées fémorales, uneper sonne amput ®e pour | a m°me cause ¢
autre individu ne comprendra pas pourquoi elle est appareillée avec un genou mécanique

alors que son pair est appareill ® ddédun genou m®c
et ses difficultés de réadaptation sur son seul appareillage. Si elle peut étre source

déo®mul ati on, l a comparai son entr egroquaivedasoulpeut ®g
pair devient la personne enviée, voire jalousée, eu égard aux progres réalisés et aux étapes
franchies déun point de vue r®adaptatif. EIll e pe
col re, profondes incompr ®hensions et baisse de

voire entrainer a terme le rejet du dispositif prothétique.

428 Lenon-usage et | 6abandon proth®tique : n®cessali

Loensemble de ces facteurs et des siudagesdque ons do
nous avons pu observer au cours de cette recherche nous ont toutefois poussés a voir le

ph®nom ne de | dabandon proth®ti que smesimateann autr e
subie, le non-usage est parfois, voire souvent, une situation choisie, en connaissance de

cause, par | es personnes concern®es, et nbéest p
peuton consi d®rer quodil sobdagit prébEretandductémesnt doéur

soignant-es que des personnes usageres ? Nous apportons ici quelques éléments de
réflexion.

Labandon peut se d®rouler d s |l e s® our de r ®a-
Ce type dbébabandon touche des personnes en tenta
ri sque dbéabandon faisait partie descslkc®anacomnd ea

personne amput ®e et des proches, | 6®qui pe so0i gna
d®marrer un projet dbébappareillage malgr® certain
r®sul tat final. 1 arFrgues stmaisngs Haluabpet sdengqu
son parcours dobéappareillage car elle nbéarrive p:
les personnes amputées du membre inférieur, il peut par exemple leur étre difficile de se

verticaliser (se mettre de bout ) avec |l a proth se ou leur °tre
pas sans perdre | 6®quilibre. De m° me, |l a d®pense

étre trop élevés et la marche appareillée leur demander des efforts physiques trop
conséquents (ce qui peut représenter un risque non-négligeable, notamment chez les
personnes cardiaques) . En accord avec |l a perso
soignante se retrouve alors contrainte doéacter |
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Cette décision peut étre interprétée différemment selon les personnes : pour certaines

personnes amput ®es, et encore plus pour | eurs
prothése peut étre mal vécu, mal percu en lien avec les espoirs escomptés projetés dans
| 6appareillage (gain fonctionnel et dobéautonomie)

amputée et sa famille & une forme de « nomadisme médical » (en frappant a la porte
déinstitutions successives | usdguebaricerteproogessusr sat i

débappareillage aupr s doé®quipes soignantes dans
dbautres personnes amput ®es et |l eurs proches, |
prenant conscience au fur et a mesure du parcours de réadaptation des grandes difficultés
rencontrées etdelanon-pr ogr essi on, de | 6i mpossibilit® de p
Méme si le terme médical et institutionnel employé estceluid 6&c hec doéaptemesi | | age
utilisé et inscrit dans le dossier patient), plusieurs soignant-es interviewé-es ne considérent
toutefois pas gue cette d®ci si on est synonym
ki n®si t h®r apeute, explicite son positionnement a
«Je pense que | es personnes ont besoin de to
coup, |je ne pourrais pas dire que cbest un ®
une proth se et ne pas regretter apr ya. Apr s
des raisons. Je ne dirais pas que cbdbest un ®c
|l es a amen®s ~ ce quobdils | a d®l aissent. Apr s
comme ¢a, peut-étre un peu plus, peut-°t re que | 6on nda tpas ass
dbaccompagner dans | es diff®rentes possibili.i
gubdil s ai>rnt essay®.

Pour de nombreux-ses soignant-es, malgré le faible pourcentage de réussite du processus

débappareillage envisag® pour certaines personne s
fabrication de | a proth se et de pasotnEmeddse | es a
complications et des emp°chements qudengl obe | 6u
prendre conscience de | 6i mpossibilit® pour [l ui d
Il faut parfois passer par ce cheminementpourque | dabandon ne se soit pas
échec et une décision imposée mais bien comme une décision logique, justifiée et qui
conduira ° accepter ddautres for mes déaides te
notamment.

Il nous a ainsi semblé frappant de constater combien il est parfois plus simple et moins colteux

(physi qguement, cognitivement, pragmati quement)
appareill age que de persister 7 | dgnantasliciChleér . Lor s
(infirmiére) et Alexis (kinésithérapeute) évoquent ces profils et ces types particuliers
débabandon. l'l's soulignent | a n®cessit® dbéaccept
de vie appareill ®e et | eur choix ddéabandonner
Chloé:«G®n ®r al ement | es membres supd, ils noduti
soit | eur ©ge. Et aussi |l es personnes ©g®es ¢
chez ell es, elles ne |l a mettront pasé Ou m°|
retraite, les [aides-soigantes] ne vont pas avoir le temps de leur mettre. Donc, ces
gens-l © une fois partis, il's ne mettront jamai
moiti® des personnes qui ne mettent pes | eur

tellement contraignant pour eux. Je comprends la solution de facilité, de prendre le
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fauteuil, [€é] je pense, -a met tellement de t
gubdils vont avoir mal [é] -a&xient une semai:-r

Alexis : «L 61 mportant ndest pas de vouloir ®viter

doivent accepter | 6abandon mais nous [soignan
abandonnent. On ndest pas omniscient et <chac.!
deux sens. [é . ] 1 faudrait plus pousser, dire fAok.
pour la prothése, vous avez tout fait pour utiliser la prothése mais vous vous rendez
compte que non, cbest trop difficil e-ce l Gut i
gudon PaQuelles sont | es choses que éon peu
gudon peut faire chez vo®s pour que ce soit
Ainsi, le non.usage dobéune proth se, l oin dé°tre toujou
n®gativement, peut °tre compris comme | e choiXx @

sbappuyant sur dbéautres aides technialapgesac o mpl ®m
profil et aux besoins de la personne concernée. Nous pouvons ici renvoyer au concept de
« transmobilité » développé par Mallory Key Nelson, Ashley Shew et Bethany Stevens (2019),

gui met en valeur | 6id®e qubilbidxits®tse d&ed amppmlyraa
potentiel individuel, et évoluant au fil du temps, des contextes et des possibilités de chacun-e.
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Lors de la réalisation de cette recherche, nous avons rencontré un certain nombre de

difficultés. Celles-ci ont notamment eu trait a la pandémie de Covid 19, laguelle nous a
emp°®°ch®s, pendant plusieurs mois, dob6avaniles acc s
lieux dans lesquels une grande partie de notre terrain ethnographique devait se dérouler, ainsi

gubdaux participantlLes, quoi l sbagi sse des persol
des membres dbdédassociati ons deigmmet-essNoumsprésentoosoncer n ®
i Ci ces difficult®s ainsi que | es solutions que
les écarts entre nos prévisions initiales et les résultats finaux qui en résultent.

5.1. Les conséquences du Covid 19 sur le déroulement de notre ethnographie

La pandémie du Covid 19, laquelle a débuté quelques mois apres le démarrage du projet, a

entrainé un certain nombre de conséquences pour le déroulement de notre recherche. Tout
ddébabord, alors que notre terrain dodapEmeére e ®t ai
vague du Covid 19 nous a arr°t®s dans notre ®I an
du confinement généralisé en France et puisque nous ne faisions pas partie du personnel

indi spensabl e au foncti onne miegnd(IRMA) aVaehtamstdd t ut RO
l 6l nstitut Uni versitaire de R®adaptation Cl ®menc
pu nous rendre dans ces institutions partenaires. Il nous a donc été impossible de démarrer

notre enquéte a la date initialement prévue. Déautre part, alors que | a
mai 2020 aurait pu nous permettre de dépasser cette interdiction de déplacement et de

commencer nos observations, nous avons de nouveau fait face a un obstacle de taille,

toujours en lien avec la pandémie de Covid 19 et ses conséquences sanitaires : la majeure

partie de la patientéle des centres de réadaptations a été renvoyée chez elle durant le
printemps et l 6®t ® 2020, l a priorit® ayant ®t ®
condi ti ons igeait Ls@retdur@ laindrmeale » des services de réadaptation, tant en

termes dbéorganisation que de patient | e, ne sobes
®t ® demand® déoattendr e jusqu' cette dat e av
ethnographiques, afin que les services aient le temps de retrouver leur fonctionnement
habituel et dé°tre en mesure de nous accueillir

D s | or s, cbest en septembre 2020, soit avec 6 r
notre travail de terrain. Gr©ce au soutien et

et | 6Association de D®f ense et d 6 £ houslawonsgdpee s Per s
mener nos observations et réaliser nos entretiens au plus proche des personnes amputées,

des soignantles et des membres de | 6association,
confinements (dbéoctobre ° di®)B.8inousavand lbnettrepui s d o
en place quelques adaptations au niveau méthodologique (nous avons, par exemple, réalisé

nos entretiens avec | es cont accordérenc®,gd gramdeu x de
majorité des observations et des entretiens a pu étre effectuée dans le respect du calendrier

réévalué en septembre 2020.

La seconde conséquence que la pandémie de Covid 19 a eue sur le déroulement de la
recherche concerne le déroulement des terrains que nous avions prévus de mener a

| 6®t ranger . En effet, comme nous | 6avions pr ®se

mener des observations dans 3 pays différents eu égard a leurs modalités et pratiques

dobappareillage afin de comprendr e, dans une p
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déappropriation et do ausaye des dispositfdpuothétigues. \datcesd e n o n
terrains de recherche ®tranger s, il sbagissait
éventuellement non remarqués dans les conditions initiales de notre terrain en France, de

nous donner des clés de lecture complémentaires, voire de réorienter certaines de nos pistes

de recherche. Les pays choisis ®taient | 6lslande, l e |
nous souhaitions réaliser des observations et des entretiens au sein de :

1. L6 ent r@spir énslstande, qui est a la pointe de la conception de dispositifs
prothétiques ;

2. L 6 a s s o & Afaquei e Marche » au Rwanda, qui récupére du matériel prothétique
usag® pour concevoir et fournir un appareillage aux nombreuses personnes
amputées’ ~ la suite du génocide rwandais ;

3. Le département de bioingénierie du Christian Medical College Vellore en Inde, qui
développe des dispositifs prothétiques avancés, dans un pays dans lequel les

conditions doappipamesei | | age sont
Cependant, toujours en raison de la crise du Cov
restreint les déplacements de ses personnels : a cette période, il nous était interdit de nous
d®pl acer en dehors de | 6Union Eurmnecpg®emnMnaveNol Il R
de moduler nos objectifs initiaux, en privil ®gi
débune-uptdmrtan-ai se et ddbautre part des s®jour s
discussion nos résultats avec des collegues étrangerres aux grilles dobéanaly

conceptuels éventuellement différents des nétres.

En effet, au cours de nos entretiens ~ |0l RMA et
personnes amputées ont évoqué a plusieurs reprises les modalités de conception, de
production et do6éacc s aux t-oeétahtappdruesconens unsujed t h ®t i g
de préoccupation conséquent, nous avons souhaité pouvoir mener des observations et des
entretiens avec des ingénieur-es participant au développement et a la commercialisation des
prothéses de membre. Les prises de contact avec Ottobock qui est le leader mondial des

technol ogies proth®tigues, et dont |l e si ge soci
pas porté leurs fruits. En revanche, Orthopus, une petite entreprise nantaise spécialisée dans

l a conception et | a production de dispositifs d
phil osophie de rendre ces dispositifs apercessi bl
source et aux technologies frugales, a accepté de nous recevoir pendant une semaine dans

ses |l ocaux en juin 2021. Nous nous Yy sommes r ¢
fonctionnement ainsi que | a place qubéy prennent
probl ®mati gues | i ®es ~ | dappropriation et | daban

pu y observer les locaux, les contextes de recherche et de développement, ainsi que les
dispositifs prothétiques proposés. Nous avons également réalisé des entretiens semi-directifs

‘"’Des acteurlkices de terrain de | 60NG Handicap I nternational
amputées appareilléesdes pays du Sud avaient, en g®n®r almalgrédla t aux d¢
précarité de leur prise en charge et de leur appareillage.

8 Le Christian Medical College Vellore est une structure hospitalo-universitaire dans laquelle les ing@nieur-es
cOtoient les soignant-es et les patient-es, ce qui nous aurait offert la possibilité d évaluer les dynamiques de
transmissi on dé¢ lalpiateuesetla vplang medévelopper des technologies prothétiques de haut-
niveau dans un contexte médico-social défavorisé.
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avec |l es diff® rents membres do6Orthopus, afin de
prothése, leur analyse des besoins de la population amputée, leurs éventuelles collaborations

avec cette derni re, et | es | i eoigmsant-eg,ulési | s en
prescripteurlbtrices et l es industriels du secte
permis de saisir les difficult®s | i®es “ | a conc
membre.

Enfin, les deux chercheur-es postdocs du projet ont, chacun-e, réalisé un séjour de recherche

de 2 mois au sein débun groupe de recherche 7 | 6¢
recherche. Ainsi, Valentine Gourinat a-t-elle été accueillie, en février et mars 2022, par
| 6®qui pe i nt e Debartsneni @f [Themaic FtweliesdTEMA) de | 6Uni ver sit @

Linkdping (Suede) et Paul-Fabien Groud a-t-il passé les mois de mars et avril 2022 au sein

du Centre for the History of Science, Technology and Medicine (CHSTM) - Division of Medical

Educaton de | 6Uni versit® de -WMain)cched&dt ébUliRogrsime® de
Gourinat a été encadrée par Prof. Ericka Johnson. Elle a participé aux activités des groupes

de recherche appartenant au Department of Thematic Studies (TEMA), & savoir le TEMA-G,

dont les travaux sont ancrés dans le champ des études sur le genre (gender studies), le

TEMA-T, dont les travaux sont ancrés dans le champ des études sur les sciences et les

techniques (Science and Technology Studies) et le Centre for Medical Humanities and

Bioethics (CMHB) dont les travaux sont ancrés dans le champ des humanités en santé. Elle

a présenté ses travaux réalisés au sein du projet APADIP lors du séminaire de recherche
hebdomadaire « Body, Knowledge, Subjectivity ». Quant a P-F. Groud, il a été encadré par

Dr. Neil Pemberton™ | 6 Uni ver sit® de Manchester et a parti
au projet « Prosthetic Embodiment » de ce dernier, lequel est financé par le Wellcome Trust.

Outre la collaboration étroite avec N. Pemberton, il a présenté ses recherches au sein du

séminaire du CHSTM et a pu échanger avec plusieurs chercheur-es du laboratoire qui utilisent

des méthodes anthropologiques pour explorer des objets de recherche en santé (en particulier

Camille Bellet et Cinzia Greco). Ces sé€jours de recherche se sont avérés trés fructueux dans

la mesure ou les collaborations se poursuivent ;

- En juin 2022, nous avons participé a la conférence internationale organisée par le
Centre for Medical Humanities and Bioethics ( CMHB) de | 6Universit® |
avec une communication intitulée « Appropriating a prosthetic device: insight from a
collaborative research project between (non-)users, healthcare professionals and
researchers about prosthesis abandonment ».

- Enseptembre 2022, N. Pemberton a participé, avec une communication intitulée « The
Art of Prosthetic Embodiment and the Creative Practices of Nicola Lane », au colloque
« Prothéses esthétisées, prothéses esthétisantes » que nous avons organisé a Paris
avec le groupe de recherche « Corps et prothéses ».

- En septembre 2023, nous avons participé, avec une communication intitulée « What
is a Good Fit between Bodies and Prostheses? The Hidden Worlds of Prosthetic
Embodiment », au colloque Hidden Worlds: The History of Disability Things and

Material Cultureor gani s® par N. Pemberton ° | 6Univers
Uni . Nous avons ®galement ®t® invit®s ° part
colloque.
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- E. Johnson et Kristin Zeiler, toutes deux membres du Centre for Medical Humanities
and Bioethics sont partenaires du projet de recherche Living and Ageing with Chronic
Conditions and Technological Devices: Meanings, Practices and Recompositions of

Autonomy through Time ( Li v ACT, 60 moi s) , financ® par I
Programme Prioritaire de Recherche (PPR) « Autonomie : Vieillissement et situations
de handicap ». Ce projet sbappui e sur l es coll abol

réalisées au sein du projet APADIP.

52. Autres probl ®matiques rencontr ®es et soluti

Au-dela de ces difficultés initiales liées a la pandémie de Covid 19 et des solutions que nous

avons mises en Tuvre pour |l es contourner, nous .
ajustements. Tout dbdabord, un @de Pamicipantes@stant tr a
mentionner . Pressent.i | ors de | 6®l aboration de |

«| 6 ®c h a»rdé pelsdnmmes amputées que nous avons suivies en hospitalisation compléte

comprend une majorité de personnes amputées des membres inférieurs et un faible nombre

de personnes amputées des membres supérieurs. Grace a notre terrain de recherche en

hopital de jour, nous avons pu effectuer un rééquilibrage partiel en observant et en réalisant

des entretiens avec un nombre plus important de personnes amputées des membres

supérieurs. Ceci nous a permis de retrouver, parmi les participant-es au projet APADIP, des

proportions similaires a celles de la population amputée en général, a savoir la présence de

10-15% de personnes amputées du membre supérieur. Néanmoins, il nous a été difficile de

rencontrer des personnes amputées du membre supérieur ayant des usages limités voire

inexistants de leur prothése, dans la mesure ou ces personnes ne reviennent, en général,

plus en consultation en centre de réadaptation. La majorité des participant-es amputé-es du

ou des membre(s) sup®rieur(s) est donc constitu
l eur (s) proth se(s) et  uti |l isant (ou |l es ut
régulieremen t . é cet ®gard, nous nébavons pu mener d
amput ®es du ou des membre(s) sup®rieur(s) qui n ¢
ndest pas suffisant pour permettre une saturat
d dentifier un certain nombre de facteurs significatifs ayant traitaunon-u s age ou ~ | 6aba
des prothéses du membre supérieur.

Ensuite, lorsqub @ ®marr ® | a pand®mie de Covid 19, gue | 6
impossible, et donc que nos terrains de recherche ethnographigue étaient compromis, nous
avons réalisé un questionnaire sur les usages et non-usages des prothéses que nous avons
diffusé aux adh®@entes de | 6association partenaire du proje
doEntraide des Personnes Amp uen ®aeessur(eAile BuPprojet. Al or s
APADIP, ce questionnaire constitu® de questions ~ choix multiples avait pour objectif
doéoidentifier non s eul asagesprothRligues, masaup® et sugouitdé e s non

sai sir | 06ens e mdoirées "deessderieasc Roer g faire, les questions étaient
organisées autour de 6 axes : profils des personnesamput®e s, prof il s dbébapparei
de la prothése, facteurs contextuels, facteurs personnels, satisfactions et insatisfactions vis-
“vis de | 6appareillage. De se®temtbltes "daRceAbERA

répondu. Lébanal yse des donn®es aurait d3%id®bouat epra sa
abouti : outre que tous les membres du projet sont des chercheur-es formé-es et compétent-es

pour des analyses qualitatives etrouvermunecgliéguent i t at i

ou un-e étudiant-e statisticien-ne pour nous aider a titre gracieux. Nous avons conserve les

donn®es afin qudelles puissent °tre anal ys®es da
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I nous semble ®gal ement n®cessaire de menti onn
observée dans notre enquéte, mais qui nous parait étre notable dans le cadre de la réflexion
sur les usages et les non-usages prothétiques. Il existe un hombre important de personnes

nbayant jamais voulu ou pu wutiliser de proth se
®tudes et |l eur exp®rience ne sbapparentant pas
essenti el de pr ®ciser, g u 6 a p rs persormen maise sohtipasn |, envi

appareillées (Quesnel, 2013 : 18-19, compilant un ensemble de 7 études internationales
[Hermosson & al., 1998 ; Johannesson & al., 2010 ; Jordan & al., 2012 ; Lim & al., 2006 ;
Nehler & al., 2003 ; Pohjolainen & al., 1989 ; Van Eijk & al., 1994]). Touchant en grande
majorité les individus agés (ou dans un état de santé trés dégradé), la décision de ne pas les
appareiller peut se justifier par des troubles cognitifs, une incapacité ou perte fonctionnelle

avancée (dans ces situatons | e port doébune proth se mettrait |
du risque de chute ou de fractures), | 6absence
ou encore une fin de vie proche. Cette population nous a été évoquée par les soignant-es que

nousavons rencontr®Les, mai s nous néavons pas r ®u

en raison des difficult®s dbéidentification qui I

®t ® en centre de r®adaptation ( oucomré @ouraunet pas ¢
®valuation déadmission) . De m° me, dans | a mesur e
ayant abandonn® son appareillage ndédest plus sui\
prothésistes privés qui la prenait en soin au moment de sonappar ei | | age, i noe
possible doéidentifier ces personnes et de | es in
Enfin, nous avions initialement pr ®wudelbeesr ®di ger
pratiques», en vue dbéam®l| iorer | e processus dbéappropr
amput ®es appareill ®es. Ce livret se destinait a

prothétiqgue. Toutefois, au fil de nos échanges (entretiens, focus groups et échanges
informels) avec les participant-es a cette recherche et de nos discussions avec les partenaires

du projet, i est r essdungrand puplic Guimettrhitiew lungdere €5 de st i
probl ®matiques g®n®r al es de | 6 apsagesodpsrprothdséso n , de:
de membre serait plus appropri ®. D s Il ors, c 0es
construit, en collaborationavecune i | |l ustratrice et graphi st e, Fal

trentaine de pages. Celui-ci est disponible en annexe 4. Apres avoir contextualisé la
recherche, nous y abordons 3 problématiques : 1) les facteurs tendant a favoriser et,

inversement, entraverl 6usage et | dappropriation doéune proth
saillantes de | 6appropriation dbébun appareillage
usage des prothéses de membre que nous avons identifiés. Le livret se termine avec la mise

di sposition doun certain nombr e de ressou

filmographiques et associatives) utiles pour les personnes qui voudraient en savoir plus. Tant
au niveau du langage utilisé que de la mise en page, nous avons veillé a ce que nos résultats

et analyses soient pr®sent®s de |l a fa-on |l a plus
ce livret (num®rique et imprim® en une centaine
aux participant-es et partenaires du projet, maisqué i I soi t aussi di ffus® au

réadaptation fonctionnelle et des associations de personnes concernées en France®.

°Les derni res corrections ®tant en train dé°tre apport ®es
ou nous rédigeons ce rapport.
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Cbest au cours des ®v®nemenCaps etrppiaiasds e®Ees p ar | ¢
di scussions qui sy sont d®r olud ®ejse mtuief | ke paoe | @d
de créer des espaces de réflexion s ur |l es exp®riences singuli res
di ff®rentes technol ogi es ddbassi stance au corps

®l ectriques, |l es dispositifs dobéassistance
Dés le départ, nous avons fait le choix de croiser, dans ces espaces, les regards disciplinaires

nforn

et déinviter des personnes concern®es et des proc

Le projet APADIP déploie ces mémes modalités dans son fonctionnement.

6.1. Un projet reposant sur des expertises interdisciplinaires, interprofessionnelles et
associatives

Tout doéabord, APADiI P a repos® sur |l a col abor a
di sciplines diff®rentes, de professionnel Ll es de
association de personnes concernées. L. Dalibert, V. Gourinat et P-F. Groud ont été les
chercheurlkes | es plus impliqu®Les au quotidien,
des donn®es ethnographiques sur |l es terrains
communication et publication des résultats de la recherche :
- Porteuse de programme de recherche APADIP, L. Dalibert est maitresse de

conférences en épistémologie et histoire des sciences et des techniques (section 72

du CNU). A la croisée de la philosophie, des études sur les sciences et les

technologies (Science and Technology Studies [STS]) et des études de genre, ses

recherches portent sur |1 6intimit® croissante

explore en particulier la transformation des

| 6exp®rience que | 6o nnolagies principatemahtebiomépicales, | es t e

telles que les protheses et les implants. Ses travaux interrogent également les
standards, les normes et les valeurs inscrites dans et véhiculées par les objets

A

technologiques. Ce faisant, ses recherches séint®ressent a

peuvent compter) dans la conception de technologies a visée biomédicale et a la fagon
dont les normes et les valeurs qui sous-tendent ces technologies influencent comment
|l on peut bilesn vivre avec e

- Chercheuse post-doctorante dans ce projet, V. Gourinat est docteure en sciences de

|l 6i nformation et de | a communicati on, et en s

les représentations et les discours collectifs existant autour de la prothése dans

| 6espace public et daennettaltenlumieraldseonséqueneast i f i qu

diverses que ces discours et représentations pouvaient avoir sur les personnes
amputées appareillées, notamment dans le cadre de leur parcours de soins et de leur
réinsertion sociale. Elle a également travaillé par le passé sur les processus
déint®gration de |l a proth se de membre

amputées. Elle appuie ses recherches sur des observations de terrains menées en
centres de réadaptation et sur des entretiens conduits auprés de la population
amputée, dans différents milieux (en centre de réadaptation fonctionnelle, en milieu
sportif, dans un cadre associatif). Par
du programme doéE£ducati on Th ®rCete eannaissance
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interne du monde de | damputation et de | 6app:
et | 6analyse des donn®es conduites tout au I

- Egalement, chercheur post-doctorant dans ce projet, P-F. Groud est docteur en
anthropologie. Sa thése portait sur les expériences et trajectoires de vie post-
amputation des personnes amputées des membres inférieurs en France. Ses travaux

dans | es champs de | 6amputati on, de | a prott
| 6accompagnement par |l es pairs, son exXpoerie
| 6et hnographie (observations | ongues de terr;

depuis plusieurs ann®es en tant qgubdethnol ogt
fonctionnelle, soci ®t ® f abri cant e de proth ses et a
personnes concernées ont été particulierement complémentaires aux apports des

autres chercheuses déja inscrits dans cette recherche.

La complémentarité des trois chercheur-es au regard de leurs différentes disciplines (STS,
Sciences de | 6information et de |l a communicatio
connai ssances et comp®tences dans | esetdesmai ne
prothéses et leur ancrage méthodologique commun (approche ethnographique) a constitué

une ressource essentielle au bon déroulé du projet.

Ensuite, si tous trois ont ®t® | es chercheurlLes
des terrains de recherche, l es donn®es r®col t ®es
avec les partenaires académiques et associatifs du projet, lors de réunions dédiées,

notamment en marge des événements que nous avons organisés avec le collectif Corps et

prothéses( voir section 9.3) et ~ 106issue des focus g
Jarrass® (voir section 6.2). Lors de ces ®chang

complémentaire des partenaires, tel que présenté dans le tableau ci-dessous.
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Institution et personnes
impliquées

Problématiques associées dans le

Disciplines ou

Y P aRabien Groud

projet spécialités
Apprentissage et appropriation des
dispositifs par les usager-es
S2HEP / UCBL _ _ Philosophie
Rapport corps - technologies et image
Y Lucie Da du corps et du handicap Anthropologie
Y Valentine Ethique du soin et parcours de Ethique

réadaptation

Pairémulation et éducation
thérapeutique du patient

ISIR / Sorbonne Université
Y Nat hanatzl

Y Agn s-BrRmib

Verrous technologiques de
I'appareillage

Perspectives de développements
possibles

Ingénierie robotique

Neurosciences

CETCOPRA / Université
Paris | Panthéon Sorbonne

Y Marina Ma ¢

* Suite au décés de Marina
Maestrutti, Axel Guioux et
Evelyne Lasserre, membres
de | 6UMR 5
Environnement Ville Société
(EVS) / Université Lumiére
Lyon 2, ont rejoint le projet.

Rapport corps - technologies

Représentation du corps et des
technologies

Usage des dispositifs a domicile

Philosophie
Sociologie

* Anthropologie

Litt&Arts (UMR 5316 /
Université Grenoble Alpes)

Y Ma+4Agnes Cathiard

Processus dbéappr
dispositifs technologiques

Membre fantdme

Psychologie cognitive

Sciences du langage
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.;\,

IRMA (Centre de

Médecine physique et

réadaptation . .
P ) c on / o o de réadaptation
’ : onception / prescription prothéses
Y C®l ine La P P P P .
_ Biomécanique
. . Parcours de réadaptation
Y Brice La .
sation d s et & Psychologie
Organisation des soins et réponses
IURC (Centre de g P -
) . aux attentes des usager-es Ortho-prothétique
réadaptation)
. _ Ergothérapie
Y Mat hieu B g P
Apprentissage et usage des
prothéses par les personnes
amputées
_ Place des personnes concernées / _
ADEPA (Association de . P Association
L des patient-es dans les parcours de A
personnes concernées) . diusager-es
soins
Y Phili e R - .
PP Retour a domicile et adaptation au
long terme
Image de soi, besoins, attentes,
possibilités liées aux prothéses
6.2. Uneinclusion des personnes concernées et des acteur-trices de terrain par le biais

de focus groups

Dans wune

d®mar che

doéi mplication

des participanttL

et de collaboration horizontale avec les acteur-trices de terrain, nous avons pris le parti de
soumettre, pour discussion, nos résultats aux premier-es concerné-e s par notre recherche :
les personnes amputées usageres de protheses ainsi que les soignantes qui les
accompagnent dans leur parcours de soin.

A deux reprises, nous avons organisé, avec Nathanaél Jarrassé, trois focus groups : les trois
premiers entre décembre et janvier 2021 et les trois derniers en octobre 2022. Quatre focus
groups ont réuni entre six et huit soignant-es et deux focus groups se pt personnes amputées
usageres de prothéses. Ont participé aux focus groups soignant-es des médecins de
médecine physique et de réadaptation (MPR), des kinésithérapeutes, des orthoprothésistes,
des infirmiéres, des ergothérapeutes, tous-tes issu-es des deu x centres partenaires du projet,

savoir |6l

RMA

et | 61 URC. Ont

particip® aux foc

amputée quadrilatérale (septicémie), une usagére amputée désarticulée de hanche (cancer),
une usagere amputée fémorale (traumatique), un usager amputé fémoral (agénésie), un
usager amputé tibial (vasculaire), un usager fémoral (traumatique), un usager amputé fémoral
(vasculaire) un usager amputé tibial (traumatique), enfin, un usager amputé fémoral et
huméral (traumatique) ainsi que sa proche aidante.
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Ces focus groups nous ont permis de croiser les regards et les perspectives des acteur-ices

de terrain, qgubil sbagisse de personnes amput ®e
soignantles ancr ®Les dans diff ®r entdéreulésmwci al i t ¢
ont permis de mettre " | 6®preuve nos premi res a

devraient étre repris dans le livret a destination des personnes concernées (annexe 4).

Tout au long du projet, nous avons pris soin de présenter nos avancements et résultats de
recherche intermédiaires aux acteur-trices de terrain, par le biais de notre participation
réguliere aux événements professionnels et congrés de recherche annuels du monde de la
réadaptation fonctionnelle.
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Si | a quest i o mrotheteue lesi arb ghéndneene bien connu du monde de

| 6appareill age, a u c u n erécénte m @ @é pabdiém pur [@shdgnansiquese o0 u
déappropri at i o mprotretegses mhi lssppersonnes dmputées ~ leur retour
domicile et sur le long terme. Certaines recherches passées, telles que le projet APSIC
(Appareillage des personnes amputées de membre inférieur dans des situations
contraignantes de la vie courante, voir Pillet et al, 2014), ou actuelles, telles que le projet
GRAAL (Gait Rehabilitation Analysis for Amputee Locomotion), se sont intéressées ~ la

qualitét de | dappareil | agmputédsen vup da lsuo permetse une mobilit®
optimale dans des situations quotidiennes diverses. Toutefois, leurs périmétres et objectifs

étaient beaucoup plus restreints que les nétres et ne permettaient pas de répondre ~ la

problématiquepl us gl obal e de | 6dappr omothésed. Encefiet, eutre de | 6 a
le fait que ces études se limitaient aux prothéses des membres inférieurs, elles se
concentraient aussi principalement sur laquestionduréglageet de | 6 aj wpotheseanent de

au corps de la personne amputée et, partant, mobilisaient essentiellement des analyses et

critéres de type clinique et/ou biomécanique, éwoqQuant pas ou trés peu les aspects relatifs

auvécu,” | 6 e n v i owpayohe-soeiauxde laproblématiqued e | 6usag@saget du no
prothétique. Cbest’, nbus nsembld-t-i | |, qgue se ‘trouve céttapport
recherche : une approche basée sur des méthodes issues des sciences humaines et sociales

(SHS), appuyée sur la participation des personnes concernées, notamment des pairs amputés

issus du milieu associatif, et articulée "un ensembl e afpEmentaires, i gauH el | e s
soient médicales o u techniques. Dbautre part, | 6obser ve
prothétiques, en particulier © domicile, est un champ novateur, encore trop peu explor®par la

recherche, notamment par la recherche médicale, al or s guodi dlé de leatuset i t u e L
essentielle dans la mise en place de la prescription et du suivi. Ainsi, constitue-t-il un autre

apport original de cette recherche.

En effet, | 6inserti on mddedne ghifsifuectalemréaddptatom{MPR) e u de
est encore relativementrare | 6 heur e actuel |l e. Or , el l e nous se
grande richesse pour identifier et apprécier les facteurs et les contextes favorables a

| appropriati on ( gnothétigoesltelsquetedajyicd pasagef sdbaccept
et de satisfaction vis-a-vi s des pr ot h peecge et Vécdue par les rpersonnes

concernées, le degré d d@utodétermination e t stimatien personnelle et subjective de la qualit®

de vie dont elles bénéficient une fois rentrées “ domicile et réins®ées dans leur
environnement social et monde de vie. Alors que le milieu médical use généralement de
guestionnaires génériques pour évaluer ces crittres f ondament aux ,méthodea sage d
qualitatives développées par les SHS, telles que les observations participantes et les

entretiens approfondis, lesquelles permettent de donner toute leur épaisseur aux pratiques

quotidiennes des acteur-ices, nous a permis de développer une analyse au plus prés des
pratiques et des v®cuUus des personnes concer n®:
prothétique. Il est a noter que notre recherche est exclusivement intéressée aux personnes

amputées appareillées adultes.

Usages quotidiens, partiels, ciblés ou non-usage, cette recherche a enfin mis en évidence la

multiplicit® des processus dbéappropriation des p
ces processus sont singuliers. lls sont le résultat de facteurs interconnectés et ne peuvent
donc °tre pens®s qubéensemble. LOéappropriation de
amputée, des caractéristigues de la prothése, et de leur ancrage dans des environnements
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de vie et des contextes matériels, logistiques et sociaux. Cette recherche a permis de

souligner que | dappropriation de | a proth se esHt
pas figé dans le temps, et doit étre actualisé et réajusté tout au long du parcours de vie. En

somme, il néy a pas de r gle universelle, dbéappr
sa proth se. 1 sbagit toujours de sb6badapter
spécifique, et ce sur le long terme. Cecisignifiteaussi que | a difficult® doba
usage ne sont pas nécessairement une fin en soi, ni un échec, ni méme une porte qui se

fer me, mai s quobéils peuvent au contraire °tre | a

déautres f wssans protheese awg@atidien. En effet, pour se mouvoir et agir dans

le monde, les prothéses existent a c6té de et en combinaison avec des fauteuils roulants, des
déambulateurs, des cannes, des béquilles ainsi que son propre corps sans appareillage. La

chercheuse Ashley Shew, elle-méme amputée transtibiale, et ses collégues Mallory Kay

Nelson et Bethany Stevens (2019) proposent la notion de « transmobilité » comme critique

des lectures validistes des corps et des vécus des personnes en situation de handicap. La

transmobilité permet de rendre compte du fait que pour étre mobiles, les personnes en

situation de handicap recourent de maniére créative a de nombreuses options et qu'il n'y a

pas « une seule technologie de mobilité qui soit appropriée pour un corps [en particulier] T

nos corps sont [aussi] des espaces qui permettent de réfléchir a ce qui est possible » (lbid. :

2, notre traduction). La transmobilit® renvoie
utilisent | e potentiel singulier de chaque corpo
do°tre et de faire huedegpersomnesicéncemées.st amput ®L e
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Lébanalyse de nos observations de terrain et nos
les équipes soignantes nous a permis de formuler un certain nombre de pistes de réflexions

gue nous avons pu soumettre a plusieurs acteur-trices du monde de | 6 amp
(soignant-es membres dbébassociation de personnes conc
l eur proches) ) | 6occasion de focus groups. C

| 6appropriation proth®tique, ont ®t® ®voqu®s et

81l. Besoins et accompagnement dans | es parcours

Le premier | evier ®voqu® concerne | daccompaghneme
en vue dbéobjectifs r®adaptationnels adapt®s et d
et aux aspirations des personnes. Plus particulierement, il apparait important, pour les

soignant-es, de favoriser la définition du projet de vie en prenant en compte la situation,

les besoins et les objectifs de chaque patient-e. Un tel processus, qui considére les

dimensions bio-psycho-s o ci al es de | 6 a mp udge estadnitierentamahede | 6 app a
| appareillage. Cbest d® " ce que font, dans | eu
ressort de nos analyses et de nos discussions av
qui doit étre apportée a ce travail, lequel doit prendre en compte les variabilités liées a

| 6®vol ution, dans | e temps, de | 6®t at du ou de
r®adaptation : plus on est proche de | damputatio
des variations du moignon, encore fragile, peu stable, encore sensible avec des douleurs, par

exemple i sans compter les éléments liés au cheminement psychologique de la personne

amputée, ainsi que cela a été présenté dans les parties précédentes.

Acet égard, lami se en pl aquepeudnbaiderilels personnes amputées a se

projeter dans | b6avenirpeudt | £06awe®reern rutaiplpar ebdnh ®
personnes amputées se trouvent dans une situation inédite pour elles ainsi que, souvent, dans
un ®t at de si d®r ati on, l a mise en place doéoutil

considére les éléments environnementaux de la vie quotidienne peut contribuer a faciliter les
la définition et la prise en compte, a la fois dans les protocoles réadaptationnels et dans la
préparation du retour au domicile, des besoins, des attentes, des objectifs et des
empéchements.

Au vu des dimensions temporelles de la réadaptation et du vécu amputé appareillé, il apparait

gue la définition des objectifs, des besoins et du projet de vie doit étre un processus itératif :

les besoins et les objectifs sont a réévaluer régulierement, ce qui peut aussi permettre a

| 6®qui pe soignante de comprendre plus finement |
de |l eurs patientlLes et ainsi ddbajluGGapppar ei Irlya dene
contexte, la coordination interdisciplinaire des équipes est primordiale, chaque soignant-e

pouvant étre un-e interlocuteur-ice privilégié-e des patient-es et donc ayant en sa possession

des informations décisives pour la suite du parcours de soins.

Les mises en situation apparaissent comme des moments bénéfiques non seulement pour
la formulation des besoins, des objectifs et du projet de vie ainsi que pour la projection des
personnes amputées dans le devenir appareillé, mais aussi pour la préparation du retour a
domicile. Ces mises en situation peuvent prendre plusieurs formes, telles que des ateliers
ciblés, des sorties thématiques accompagnées (au supermarché, a la gare, dans la nature,
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dans la foule, pour des loisirs), des week-ends ou des semaines thérapeutiques, la présence

débappartements t®moi ns, l es visites en hipital C
domicile. Léenjeu est i ci de p e r migeést de dairea u x pe
| 6exp®rience, pendant l eur parcour s de r®adapt

guotidiennes une fois rentrées chez elles. Ce faisant, pour les personnes amputées

appareillées, cela peut non seulement contribuer & une meilleure compréhension de leurs
capacit®s et de | eurs besoins, mais aussi partic
en contexte.

Une piste évoquée dans le cadre du retour a domicile des personnes amputées appareillées

pouvant contribuer N | 6appropriation pésead h®t i qu
professionnel de relais externes o u , l orsque cobest possi bl e, u
surveillance. Un t el r®seau pourrait pr®venir |
sorties de centre de r®adaptation, |l es accompagr
prothése. ll a, acetitre, ®t ® propos® qudune a pdriceratxipersonngsar t i c ul
©g®es qui sont amen®es © vivre en £tablissement

dépendantes (EHPAD), établissements au sein desquels les équipes ne sont pas toujours
i nform®es et pr®par ®es aux pr olbdlaRpnpaatriegiulelsagl e .®e s

Par ailleurs, en |ien avec | e parcours de r ®ada,]
tant par les soignant-es que par les personnes concernées, est de permettre aux personnes
amputées appareillées de revenir, de fagcon ponctuelle, en centre de réadaptation pour y

faire un stage de rééducation. | I sbéagirait doéoffrir ° celles q
une « remise a niveau » fonctionnelle ou une formation ciblée sur une problématique
sp®ci fique, l aquel l e pour réa®du csadtiinosnp itrhe®r adoeesu tp rq

dans les structures de soins. Outre la vocation de ces « stages » a remobiliser les
connaissances et les compétences avec la prothése et a trouver des solutions face aux
difficultés rencontrées a domicile, ces derniers pourraient également contribuer a renforcer
les dynamiques de soutien et de conseils de la part de pairs concernés, ce qui pourrait réduire
|l e senti ment doéi sol ement , facteur dbéabandon prot

Enfin, la derniére piste envisagée concernant le parcours de réadaptation a trait a la motricité

et | 6autonomie fonctionnell e .sa%is, apprmg el bl and
apprentissage prothétique, il peut sembler contre-intuitif de former les personnes amputées a

°tre autonomes sans proth se, au cours de nos ar
di mension ®tait toutedeiet ilmpaopgpramprei gptoiuan | ddusn e
En effet, si la prothese vient cristalliser ou signif i er ~ el l e seul e | dautonon

les personnes amputées appareillées ne sachent pas ou plus faire sans elle et se retrouvent
entravées ou empéchées en cas de casse ou de blessure. Apprendre a saisir et a se mouvoir
sans prothése, a partir de techniques du corps, peut ainsi permettre de ne pas faire reposer

trop doébattentes sur |l a proth se et dé°tre capab
méme que les ateliers de gestion de chute qui sont organisés pendant la rééducation, des
tempsdédi ®s “ | 6apprenti ssage de |l a motricit® corpo

activités de marche monopodale ou en fauteuil roulant, pourraient étre aménagés.
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8.2.  Quelques pistes concernant la prise en soin

Eu ®gard - | 6appropriation pr otrhitRuxidgmaechesedes poi
postures soignantes et, plus généralement, a la prise en soin des personnes amputées
appareilléesont ®mer g® de | 6analyse de nos observation

La premiére piste évoquée concerne la modification des protocoles de réglages et
doessayage des prot h s e setlelealigmemend suelesiprotbc®lesi e u r

sdbappliquant aux proth ses de membre sup®rieur
place une p®riode dbdessai prot h®ti que ° domi cil
prothése : cela permettrait & la personne usagere de tester, en conditions réelles et sur un

temps suffisamment |l ong, |l es capacit®s et |l es |
contraintes, et ainsi de revenir en consultation avec des éléments concrets et précis, qui

permettraient un r® gl age opti mal par | 6orthoprot h®si st e.
personnes amput ®es de membre inf®rieur nobéont p a
proth se comme elles | e souhaiteraient : si pend
étantconf ortable et adapt®e ~ | a marche, une fois
guotidien et sur un temps plus long, la personne appareillée peut commencer a ressentir des

i nconforts, des difficult®s ° | a madesdodeurs.des g°1
Dans ce contexte, |l a personne amput ®e peut °tr

nouveau en centre ou en cabinet, la distance géographique ou les contraintes logistiques étant
souvent des facteurs empéchants, ou ne pas oser rappeler le prothésiste et décider de
sbaccommoder tant bien que mal de sa proth se me
une d®sappropriation progressive de | dappareill a

Concernant la prise en soin, la deuxiéme piste proposée concerne la communication et la
transmission doéinformations entCroenmeo il preaxmptl i g ee tl

médecin MPR en hépital de jour,«[ ¢ ] 6 est | 6i ncompr ®hension qui <cr
qgui cr®e | 6abandon, coOest | 6 ab s.eTroaver urdlangage®p on s e
commun dans | 6amputation et | dappareill age est u

si les personnes amputées appareillées doivent trouver les mots pour exprimer leurs
ressentis, les soignant-es doivent les comprendre et, pour les orthoprothésistes, les traduire
en réglages appropriés. Dans ce contexte, les personnes amputées appareillées peuvent
nous ont fait part de leur crainte de se sentir jugées et nous ont expliqué ne pas avoir 0sé dire

| 6®qui pe soignante qubelles ®taient ma | dans
d®r anger, ou quobelles ndéutilisaient plus | eur pr
ou quobdon Ieue appareitlagel lies signant-es ont ainsi un rdle crucial a jouer pour
gudbun cadre rassurant soit pos®, qui permette | a
1 peut aussi sbagir dbébaborder et de @chats amati s
potentiels que les personnes amputées appareillées rencontreront nécessairement en cours
de parcours, en expliguant par exemple qudil nobe
sa prothése a certains moments du parcours ou en indiguantqued 6autres f or mes de
sont possibles sans |l a proth se. Comme | 6observe
cours dourfpleum-tteeigme des fois on va trop |l oin de
des fois avec notre structure, on ne | eur | ai sse

jamais abandonner » : la communication entre soignhant-es et soigné-es peut ainsi nécessiter
le désamorcgage des éventuelles pressions et injonctions implicites du parcours de soin.
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Ce réajustement communicationnel et informationnel peut également concerner la
préparation a la sortie du centre de réadaptation et le suivi apres le retour a domicile.
Pl usieurs participantlLes ont en effet signal ® qu
soignant qgui |l es attendai't apr s leur sortie du
| 6ensemble des professionnel L linedsla chéme stractute® sont r
communiquent de facon resserrée et organisée les un-es avec le s autres, autour du et en lien
avec le ou la patient-e, ce mode de fonctionnement se fragmente inévitablement au moment
de |l a transition avec | 6ext®rieur du centre. Une
santé (prothésiste privé-e, infirmier-e, kinésithérapeute libéral-e, médecin traitant,
diabétologue, oncologue, etc.), appartiennent a des structures différentes, ne se connaissent
g®n®r al ement pas et ne connaissent pas n®cessail

de | 6appareillage. Léabsence de r®seau identifi
termes doinfoemumatii,omceetqude peut avoir des r®perc
| 6usage de |l a proth se. Face ~ cette probl ®matiq
comme | a mise en place doéune ®quipe mobile qui,
réadaptation et facilement identifiable par les personnes amputées appareillées, et permettrait

un sui vi complet. La cr®ation domu®a dpaopttaetadden ,c ood
dire |l a mise en place dbéunlke r ®f ®dudientehtre led ®di ®L e
équipes du centre et les professionnel-les externes a aussi été suggérée. De méme, dans

cette perspective, a ®t® ®voqu®e | 6®I aboration
probl ®matique de | 6appar eidsbasgmeslenéasstan) etdequel LI e
supports doéinformation (livrets, gui des, applic
di sposition des soignantles qui ne sont pas exp
prothétique. Enfin, il a été suggéré que la famille peut étre une ressource sur laquelle

sbappuyer, en soutien au r®seau de soignantlLes,

informations et pratiques liées au soin de la personne amputée et de sa prothése.

8.3. Laformation du corps soignant

Un troisi me |levier, eu ®gard ° | 6appropriation
soignant-es a été identifié au cours de nos analyses et discussions avec les acteur-ices de
terrain et les personnes concernées.

Tout d o6 &obnatiod initidleeet continue des soignant-es autour des questions liées

|l 6aban@®@b® ®voqu®e comme piste dbdaction. Pl usi €
divers nous ont fait part de | 6absence de | a que
et si elle peut étre traitée comme un point de vigilance dans certaines formations soignantes,
ell e ndbest cependant pas approfondie, ses diff ®r
Ensuite, il a @drieatiecncaongmde e®spgciabséendestinée aux corps de
m®t i ers concern®s par | 0a mgtélbbarée. ommeenbus avons ppar e i |

pu le constater au cours de cette recherche, plusieurs professions impliquées dans la prise

en soin et le suivi des personnes amputées appareillées ne sont pas formées ou ne sont plus

familieres des spécificittsdu vécuetde | 6 appareill age proth®tique.
chirurgien-nes, des kinésithérapeutes libéraux-ales et des infirmier-es qui sont loin des

centres et ont peu de patient-es amputé-es. La sensibilisation et la formation des
chirurgien-nes aux modalités et aux protocoles de coupe du moignon (et ce en collaboration

avec les équipes de médecins de médecine physique et de réadaptation [MPR]) en vue de la

préparat i on ~ | 6appareillage ont ainsi ®t® ®voqu®es
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centres de réadaptations ont, par ailleurs, insisté sur la nécessité de former aux
probl ®mati ques de | 6amputation et de | 6appareil!]l
gui prennent en soin les personnes amputées appareillées aprés leur retour a domicile, dans
la mesure ou ce sont eux-elles qui peuvent assurer la pérennisation des bonnes habitudes et
la sécurisation des personnes appareillés a domicile.

Enfin, la formation des soignant-es sur les dimensions psychologiques de la prise en
soin des personnes amputées appareillées a été avancée. Un nombre important de
soignant-es nous a indigué se sentir démuni-es face aux répercussions psychologiques de
| 6amputation et de | 6dappareillage. Souhaitant wun
et social es dans | es formations afin déaffine
soignant-e/soigné-e, voire soignant-e/soignant-e. ces professionnel-les de san té ont aussi
®voqu® qgubdune f or ma tsociaux (partant surdaucommiurscatiprs | gestion
des tensions et des conflits, les facteurs psycho-sociaux des comportements et des demandes
des personnes amputées appareillées) pourrait améliorer la compréhension des soignant-es
des problématiques et des attentes de leurs patient-es. Déplorant une collaboration trop
cloisonnée entre les psychologues en centres et les autres corps de métiers soignants, les

membres des équipes de réadaptation ontexprim® avoir besoin dbéoutils e
leur permettraient de mieux saisir (et agir) sur les dimensions psycho-sociales survenant
pendant et i mpactant | e d®roulement de | a r ®ada
ailleurs, les soignantes ont menti onn® qudune telle formation,

dimensions psychologiques de la prise en soin, pourrait leur étre utile dans la réception et la
gestion, au quotidien, de la souffrance, du mal-étre et de la vulnérabilité de leurs patient-es.

Eneff et, dans | e domaine de | 6amputation et de | 6
les aides-soignant-es, les infirmier-es, les kinésithérapeutes et les orthoprothésistes, sont
souvent | doreille attentive de tq@wmdil graedd £sdeaes s

nécessairement préparé-es a recueillir, et qui peuvent avoir un impact sur leur propre bien-
étre au travail. Le renforcement du volet psycho-social dans les formations initiales ou
continue des corps de métier soignants pourrait donc améliorer la prise en compte et la gestion
de ces problématiques, tant pour les patient-es que pour les soignant-es eux-elles -mémes.

84. Directions envisag®es pour | oappareillage p

En I ien avec | 6appropriation proth®tibgpearanl Qace
prothétique lui-méme.

Laf aci lit® dous agestudd@émenarécprrert tieh engetiens et observations
réalisées avec les personnes amputées appareillées. La prothése de membre est un dispositif
complexe, qui peut se dérégler facilement, entrainant un risque de blessures. Elle est aussi
limitéedansses capacit®s dobéact i on golyaence.Dacefait, ellgpelti t ® et

donner du fil “ retordre © ses usagerlbLes. La ge
frappant : le chaussage nécessite une expertise de base (alignements de |
moi gnon par exemple, pour ne pas d®vier | es appu
du parachute pour les prothéses sans manchon), et met en jeu des éléments complexes

(prothéses canadiennes a sangle,pr®s ence de bas pour adapter | e Vv
par exemple) qui, sO6il s sont ma | g®r ®s , peuvent
(doul eurs dans | 6embo” " ture et blessures, possibl

prothétiques peuvent méme étre impossibles a manier et gérer pour certaines personnes : a
cet égard, un manchon ou une gaine de maintien peut étre trop dure a dérouler pour les
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personnes ayant des neuropathies au niveau des doigts. Cette complexité de la prothése peut

conduire au non-u s age ou N | Ds toes,n comme le formule Valentin,
kinésithérapeute, «J e f ai s de plus en plus attention ° <cel
des matériaux les plus faciles a utiliser pour les personnes amputées, de se tourner au

maximum vers un appareillage le plus simple possible ou tout du moins ayant un
fonctionnementplussimple.». La simplicit® et |itprdthetmuelsoant ® doéus
un enjeu majeur dobébusage et doéappropriation.

Leconf ort dans edtldiausd apparucomene un élément central dans le vécu

des personnes amput ®es appareill ®es. atre 7 | 6ai
fiabl e, constitue |l a base dbéun usage en s®curit
terme. Or, malgré des progrés conséquents, les prothéses peuvent étre inconfortables a

| 6usage el l es contraignent et peuvent bl essel
l orsqudelles sont ajust®es corr ecunemomementEn ef f
inadapt® et/ ou un usage inappropri® de Il a proth
personne réalise un effort trop important avec cette derniere) peut générer des douleurs, voire

ab" mer | e moignon et/ ou | 6appadapthagen €Ge f aédem

notamment aux variations de volume du moignon, constituent des sources de préoccupation
importantes pour les personnes amputées appareillées.

Enfin,] 6 est h®t i g u eocqupe arte pladé fondamentale dans le vécu des personnes
amputées appareillées. Les prothéses actuelles sont jugées trop limitées ou insatisfaisantes

du point de vue esth®tiqgue par | eurs usagerlbLes.
convient,ils el | es ®voquent | e fait quodelles se salis
Dans la mesure ou elle a un retentissement majeur sur le bien-étre des personnes amputées
appareill ®es, | a questi ons dd enembré aepgawmait €trecure des p |
guestion secondaire dans | e cadre dbéune r ®adapt a

dbune proth se ne sont pas seul eenveient ausdieasx enj e u:
dimensions psycho-sociales des trajectoires de vie des personnes. Si lors de la conception
des prothéses, la composante esthétique est de plus en plus prise en compte par les

professionnel Ll es de | 6appar ei |-dasglesmatériauxdei nsat i s
revétement prothétique et de leur accessibilité : a cet égard, les usager-es de prothéses de

membre sup®rieur ont, débune part, attir® notre
salissent, sbab”" ment et se d®chirent trop rapideé

actuelle est limitée et peu prise en charge par la sécurité sociale.

8.5.  Une implication des proches et des pairs a consolider

Comme nous | davons d®velopp® plus haut, |l es proc
un rtl e majeur dans | e processus dbéappropriati
ethnographiqgue et de nos anal yses, idéleussedleb|l e qu b
et de leurs apports peut constituer un levier pour accompagner la personne dans son
processus dbébappropriation de | a proth se, proces
pour certains individus amputés, et pour réduire lesrisquesd 6 abandon .

Au cours des entretiens, particulierement dans les discours des soignant-es, une plus grande

implication des proches, not amment l orsqubil skLell es sont C

®vogqu®e diverses reprises comme uhe ©piste dbob

inform®Les et impliqgu®Les dans | e parcours de pr
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reprises, des ®changes avec | 6®qui pe pluridisc
(soignant-e-patient-e-proche), un suivi et des échanges plus réguliers dans le parcours, dans

|l 6optique doé6®voquer | 6®vol ution dedes goiatpgpusent i s s
fr®quent s l or s des di ff®rentes ®t apes du par c
empéchements avec la prothése, pourraient étre plus nombreux et consolidés. Cela semble
déautant pl us i mportant dans Fsenses &geels Ledou i o n s c
dépendantes.

Lébaccompagnement et | e saudes pratiqugs aactuelleneest enp ai r s
développement, avec une reconnaissance grandissante aupres des professionnels de santé,

et plus globalement au sein des institutions etdelas oci ®t ®. Ces pratiques,

associatives ou non, tendent a se structurer et a trouver une place complémentaire a la prise
en soin institutionnelle classique. Il ressort des discours des pairs-accompagnant-es et de
ceux des soignant-es que ces pratiques entre pairs amputés devraient étre encore renforcées

dans | e cadre des espaces et temps dbé®changes
Concernant | e r*le de soutien et doboaccompagnemen
débabandon de | 6appareil |l agmsampltés enpcen®e avecdes accr ue
interventions plus r®guli res aux diff®rentes ¢«
agenda mieux identifié par les patient-es, les soignant-es et les institutions) aurait pour

avantage de fournir un temps plus conséquentet pl us qualitatif dé®chan
doexp®riences. De m° me, une connai ssance accrue
solutions dbéaccompaghne meactompagnapsetd®eusapgorssipoul e s pai
les personnes amputées, ainsi qubune i dentification @3 pass- pr ®ci s
accompagnantes et wune meill eure circulation de | 6info

réadaptation (hépital de jour et hospitalisation compléte) sont autant de leviers sur lesquels
s 0 a p p uaenctencket pour favoriser le développement de ces pratiques et ainsi éviter des
situations difficiles face au vécu quotidien appareillé parfois complexe et aux possibles risques
débabandon de | 6appareillage.
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9.1. Publicati ons cdbaaprittircelse sd 6eotu virea g e

La valorisation du projet APADIi P sbest dbabord

dans des revues scientifiques ~ comit® de |l ectur
déarticles et de chapitres doo uwe difgrensschamps ®t ® p
(universitaire, professionnel |, associatif), en f
et une valorisation du projet APDIP © | 6internat

Premierement, nous avons publié des articles scientifiques dans les champs disciplinaires
débancrage du projet APADiI P et des principauxtlbLal
anthropologie, sociologie, info-com). Ces articles ont porté sur les thématiques centrales de

l a recherche, " s a v abandon Id€s spthéasasplesi védus amputée t I 6
appareillés, le soin et la prise en soin des personnes amputées, le handicap. lls ont été publiés

au sein de revues académiques francaises et internationalesqui s o6appui ent sur d
scientifiques rigoureux (comité scientifique international et comité de lecture, évaluation par

l es pairs en double aveugle). Voici la | iste de

articles scientifiques en francais ou en anglais sont en open access sur Internet et sont donc
accessibles aux chercheurLes du monde entier (
permettant ainsi une diffusion des résultats et une valorisation scientifique du projet APADIP

a grande échelle) :

- Gourinat, V. (2022) « Apprentissage et appropriation de la prothése de membre :
préparer le corps, apprivoiser la technologie, développer des savoirs pour toute une
vie », Alter i Revue Européenne de Recherche sur le Handicap / Alter i European
Journal of Disability Research, Vol. 16, nel, pp. 37-53:
https://journals.openedition.org/alterjdr/296

- Dalibert, L., Gourinat, V. et Groud, P-F. (2022) « Soin des corps et des vécus des
personnes amputées : la prothése comme technologie de soin singuliére »,
Anthropologie & Santé, Vol. 25 [En ligne] :
https://journals.openedition.org/anthropologiesante/12029

- Dalibert L., Gourinat V. et Groud P-F. (2023) « Living with a upper- or lower-limb
prosthesis The materi al remaking of bodi e
absence », Tecnoscienza i Italian Journal of Science and Technology Studies, Vol.

14, n° 1, pp. 15-37 : https://doi.org/10.6092/issn.2038-3460/17607

- Gourinat V. et Groud P-F. (2023) « From the Persistence of Ableism to its
Deconstruction in the Evolution of Collective and Individual Narratives around
Prosthetic  Amputee  Bodies », Amnis, Vol. 22 [En ligne]
https://doi.org/10.4000/amnis.8270

OQutre ces publications doéoarticles scientifique:
universitaires, nous avons également répondu a un appel a communication et avons été

sollicité-es pour la publication de chapitres a u sein ddbouvrages ac
interdisciplinaires. Deux chapit seemdaldobo@tvrranggeesr,

(Belgique), ont été ainsi rédigés en lien avec le projet APADIP :
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- Gourinat V. et Groud P-F. (2023) «xLe v ®cu amput ® :@&xpériensesétéacci de
trajectoires ». In |. Lutte (dir.) Etats généraux du droit médical et du dommage corporel.
Tome 1. Corps amputé, corps prothésé, Limal, Anthemis, pp.79-140, ISBN : 978-2-
8072-1116-2.

- Dalibert, L., Gourinat, V. et Groud, P-F. (a paraitre, 2023) « Visible et invisible : Une
approche socio-anthropologique des stratégies de dissimulation et de monstration des
prothéses et des corps amputés appareillés ». In L. Kondratuk (dir.) Monstration,
di ssimul ati on, mouvement ,Dion,Pressgs Ynivdrsitaires | 6 e s p a
de Franche-Comté.

Afin de toucher un public au-dela du seul domaine universitaire, notre stratégie de valorisation
et de diffusion des r®sultats de cett articlescher ch

au sein dbébune revue 7 destination des professi
médecine physique et de réadaptation (MPR). Nous avons ainsi rédigé et publié deux
articles au sein de |l a revue ¢ Journal de | dorth

- Gourinat V., Dalibert L. et Groud P-F. (2022) « Les nouvelles technologies prothétiques
de | 6i ma gpositiha la cemplexitéecdin wéou quotidien appareillé », Journal
de | 6 Or tVhl.8Bp, fpd 3846-3851.

- Groud P-F., Gourinat V. et Dalibert L. (2022) « Les enjeux de la relation soignant-
soign® sur |l es processus dbéappropriation de
évolutions», Jour nal de ,Vob &y pp.I386p-EBa7i e

Cette d®marche doébouverture, de di ffusion des r®
aupr s doéun public pl us pluabrigiec ast6 eosnt dpdoaurrtsi ucil veise &
revue associative diri g®e par des personnes c
| 6 appar etiddstingeg ee)public. Nous avons ainsi rédigé deux articles pour le bulletin

et | e magazine et | 6association de d®f ense et dbo
amputées (ADEPA, partenaire du projet) : un article de présentation du projet (bulletin de

| 6ADEPA) et un article sur |l a th®matiqgue de | 6es"
I est pr®vu que nous r®digions, pour |l e magaz

présentera les résultats du projet. Il devrait étre publié en 2024 :

- Gourinat, V. et Groud, P-F. (2020) « APADIP:Pr oj et de recherche aut ol
et des non-usages prothétiques », La lettre de Valentin( Bul | et i n de | 6 ADEPA

- Groud, P-F. etGourinat, V. (2021)«xL 6 appar enc e dunedute egthétmieh s e
est possible », ADEPA Mag ( Revue de | 6 ADEP A5, [en higAe:0 , pp.
https://www.adepa.fr/wp-content/uploads/2023/10/Mag-20.pdf

- Dalibert, L, Groud, P-F, Gourniat, V. (2024, & venir) « Résultats et analyses du projet

APADIP s ur | 6appropriation et | 6 a aADERANMagi e s pr o
(Revue de | 6ADEPA) [en |l igne]
Enfin, il est ° souligner qubéau m°me titre que |

dddbutres articles et chapitres doéouwrmomensdesont e
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r ®di ger ce rapport. Voici la |iste des publicati
2024 .

- Gourinat, V. (a paraitre, 2023) « La prothése entre voilement et dévoilement : jouer
des codes et des apparences ». In P. Ancet (dir.), Handicap visible, handicap invisible,
Erés, Collection Connaissances de la diversité.

- Dalibert, L. (& paraitre, 2024) « A good fit: Accounting for experiences with limb
prostheses at the crossroads between feminist STS and phenomenology ». In K. Zeiler
et L. Krall (dir.). Subjectivity, agency, embodiment: At the intersections of feminist
phenomenology and feminist STS

- Dalibert, L. Gourinat V. et Groud P-F . (" para’“tre, 2024) ¢ Cache

ne saurait voir !0 La proth se, uReeedesj onct. i
Sciences Sociales, num®r o sp®ci al AiCorps et techniqu
Presses Universitaires de Strasbourg. Proposition acceptée par les coordinatrices du
num®r o, article en cours doé®valuation.

- Groud, P-F. (" para’tre, 2024) o Au ciur de I

multidimensionnel du corps amputé appareillé », Revue Corps. Proposition acceptée
par les coordinatrices du numéro, évaluation prévue fin novembre 2023.

- Dalibert, L., Gourinat, V. et Groud, P-F. (a paraitre, 2024) « What is a good fit between
bodies and prostheses ? The hidden worlds of prosthetic embodiment ». In N.
Pemberton et B. Heslop (dir.) Hidden Worlds: The History of Disability Things and
Material Culture.

Ainsi, au moment de la rédaction du présent rapport, 8 articles (dont 4 dans des revues

scientifiques ° comit® de | ecture) et 2 chapitr
publi®s. 2 articles et 3 chapitr epsbliédéntallvfinages e
2023 et 2024.

9.2. Communications et conférences

De facon complémentaire aux diverses publications, notre stratégie de valorisation et de
diffusion des résultats du projet a aussi reposé sur la réalisation de communications au sein
d6®v nements scientifiques uni veppmrilageietdetna, en | |

m®deci ne MPR, ainsi gud”™ destination doédun publi
concernées).

En premier lieu, nous avons réalisé des communications”™ | 6 ®c he |l |.Nounazans onal e
présenté cette recherche lorsde s ®mi naires, webinaires, journ®

congres scientifiqgues universitaires en grande majorité attenants au domaine des sciences
humaines et sociales (SHS). Ce que nous avons abordé a évolué au fur et & mesure de

| 6avancement du projet, p as s an tmémes(prdbléamatque®s ent at
enjeux et objectifs, méthodologie), a celles nos pistes de recherche et premiers résultats
jusqud- l a pr®sentation de nos analyses et per s

compléte des communications scientifiques réalisées en France :
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- Groud P-F. et Gourinat V. (2021) « Am®& i or ati on du parcours db6a
dispositifs proth®iques chez les personnes amput®s du membre inf@ieur ou
sup@®rieur », Webinaire Corps et prothéses, 11 juin 2021, En ligne.

- Gourinat V. (2022) « Conséquences multiples de la douleur dans le parcours de soins
et le vécu moyen-long terme des personnes amputées », J our n®e do6®t ude Han
Mines Saint-Etienne, 12 mai 2022, Saint-Etienne, France.

- Groud P-F. et Gourinat V. (2022) « Problématiques, expériences et trajectoires de vie
des personnes amputées agées: de | 6i nstitut de r®®ducation
appareillée », Colloque «Agé.e.s et appareillé.e.s: les prothéses dans le
vieillissement », 13 mai 2022, Lyon, France.

- Gourinat V. (2022) «xCompenser |l es Ad®f i cienceso: corpor
guelles modalités, quels enjeux, quelles limites?», Jour n®e do®t ude Fa
Systémes multisensoriels pour le pilotage, 7 juillet 2022, Toulouse, France.

- Gourinat V. (2022) « Conformer le corps amputé: | 6 ef f acement ritua
corporéités hors-normes en société validocentrée », Colloque Corps, ldentité(s),
Sociétés. Autour de David Le Breton, 8 septembre 2022, Strasbourg, France.

- Gourinat V. (2022) « (In)visibilisation prothétique du corps amputé : stratégies, oultils,
vécus », 27¢ colloque du Séminaire inter-universitaire international sur la clinique du
handicap (SIICLHA) « Handicap visible et handicap invisible », 26 novembre 2022,
Dijon, France.

- Gourinat V. et Groud P-F. (2023) « Un regard anthropologique sur les enjeux de la
pratique sportive chez les personnes amput®es et appareill®s », Journée scientifique
du GDR Sport et Activité Physique : Perspectives actuelles sur Mouvement et
Handicap, 13 juin 2023, Paris, France.

Au méme titre que la démarche revendiquée pour les publications, a savoir valoriser et diffuser
nos r®sul t at spubkcupsafesssonndl dahague année du projet nous avons
également communiqué lors du congres national ISPO-France (International Society for
Prosthetics and Orthotics). Via plusieurs communications orales et un poster, nous nous
sommes adress®s aux pr odillage, auxaaoignaatied rataché-ed & la
médecine physique et de réadaptation et aux personnes concernées (notamment membres
dbassociations) . Voi ci I a l i ste des communi c at
pr®sentation dbédun poster (2022) et unhe communi ca
qui se déroulera les 9 et 10 novembre 2023 :

bappal

- Groud, P-F., Gourinat, V. et Dalibert, L. (2021) « Regards socio-anthropologiques sur
|l es processus doéappropriation et»2b°€angréssages d
ISPO France, 4-5 novembre 2021, Lyon, France.

- Gourinat, V., Groud, P-F. et Dalibert, L. (2021) « Les nouvelles technologies
prothétiques: d e | 6i ma gi npasitir & la toenpldxité odu vécu quotidien
appareillé », 25° Congrées ISPO France, 4-5 novembre 2021, Lyon, France.
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- Groud, P-F., Gourinat, V. et Dalibert, L. (2021) « Les enjeux de la relation soignant-
soigné sur les processus d 6 appropr i at i o ntendians, tobabomtiomst h s e
évolutions », 25¢ Congrés ISPO France, 4-5 novembre 2021, Lyon, France.

- Gourinat V. (2022) « Prothése et image du corps amputé : altération, réparation,
sublimation », 26° Congrés ISPO France, 18 novembre 2022, Marseille, France.

- Gourinat, V., Groud, P-F. et Dalibert, L. (2022) «x£t ude qual i tative sur |
des dispositifs prothétiques : résultats intermédiaires et pistes de réflexion » [Poster],
26° Congres ISPO France, 17 et 18 Novembre 2022, Marseille, France.

- Groud, P-F., Gourinat, V. et Dalibert, L. (2023) x£Et ude qual i tative sur |
des dispositifs prothétiques : Retours et résultats », 27¢ Congrés ISPO France, 9-10
novembre 2023, Lyon, France.

La volonté de diffuser nos résultats et valoriser le projet APADIP au-dela de la sphére

universitaire et professionnelle, nous a aussi conduits a effectuer, en France, une
communication-conférence grand public ai nsi gudune communi cati on
évenement citoyen sur la thématique du handicap :

- Dalibert L., Groud P.-F. et Gourinat V. (2021) « Réparer les corps par la technique ?
Des discours aux vécus », Nef des Sciences « A corps parfait? Ld6homme r ®par ®
remani€, augmenté », 24 novembre 2021, Belleville-en-Beaujolais, France.

- Gourinat V. et Marcon P. (2022) « La place de la personne amputée dans sa prise en
soin : modalités et enjeux », 5° Semaine Handicap & Citoyenneté (Institut Catholique
de Lille & Université du Québec a Montréal), 31 mars 2022, Lille, France.

Si de nombreuses communications ont été réalisées en France, dans une démarche de

val ori sation et de di ffusi on de snous@®nslsdulzaités - | 6 G
pr®senter nos travaux ~ | 6®tranger. Deux communi
Belgique et en Suisse pour présenter certains de nos résultats :

- Dalibert L., Gourinat V. et Groud P-F. (2023) « Les prothéses de membre : entre
technologie de genre e Sémipaird Masdulmiges, Santd, v al i dar
Genre : Aux intersections des savoirs et des pratiques sur les corps, 21 mars 2022,

Geneéve, Suisse.

- GourinatV.etGroud P.-F. (2023)xLe corps amput® apr s | daccid
trajectoires », Etats généraux du droit médical et du dommage corporel : « Corps
amputé, corps prothésé : simple puzzle ? » 21 avril 2023, Bruxelles, Belgique.

Par ailleurs, nous avons été particulierement attentifs-ives a communiquer plus largement nos
résultats de recherche lors de collogues et congrés internationaux (principalement dans le
domaine SHS) sur les thématiques du projet APADIP (corps, prothéses, handicap, humanités
médicales, santé). Voici la liste de ces différentes communications que nous avons réalisées

en angl ai s, en et hors do6Europe
- Gourinat, V. et Dalibert, L. (2020) ¢ APush Yours
Take Risks to Cope With and Give Meaning to Their Prosthetic Body », Annual Meeting
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of the Society for Social Studies of Science (4S) and of the European Association for
the Study of Science and Technology (EASST), 18-21 aolt 2020, Prague, République
Tchéque (en ligne)

- Dalibert, L., Gourinat, V. et Groud P-F. (2021) « Visibilisation of expectations and
invisibilisation of experiences: the strange discursive treatment of the life of amputees
with prostheses », 4" Annual Congress of the Northern Network for Medical
Humanities (NNMH), 21-23 avril 2021, Durham, Royaume-Uni (en ligne)

- Gourinat, V. et Groud, P-F. (2021) « Reflection on the process and degrees of
embodiment of lower and upper limb prostheses », 22" conference of the Society for
Philosophy and Technology, 28-30 juin 2021, Lille, France (en ligne)

- Groud P-F. (2022) « An anthropology of prosthetics: exploring amputee experience
and caregiving practices », Centre for the History of Science, Technology and Medicine
(CHSTM) Seminar, 26 avril 2022, University of Manchester, Royaume Uni.

- Gourinat V., Groud P-F. et Dalibert L. (2022) « Appropriating a prosthetic device:
insight from a collaborative research project between (non-)users, healthcare
professionals and researchers about prosthesis abandonment », Conference Future
AheadiT A Transl ations and coll aborations between
h uma ni 15juie 8022, Linkbping, Suéde.

- Dalibert, L. (2022) « Transparent bodies and technologies? Accounting for
experiences with limb prostheses at the crossroads between (feminist) STS and
phenomenology », Workshop Subjectivity, agency, embodiment: At the intersections
of feminist phenomenology and feminist STS, 14-16 novembre 2022, Stockholm,
Suéde.

- Dalibert, L., Gourinat, V. et Groud, P-F. (2022) « What does it take for prostheses to
be technologies of care? », 4S/ESOCITE Conference fReunion, recuperation,
reconfiguration Knowl edges andlOdéaembreaosci en
2022, Cholula, Mexique.

- Gourinat, V., Groud, P-F. et Dalibert, L. (2022) « How do amputation and limb
prosthesis reconfigure bodies and experiences? Insights from an ethnography of
amputeesbéb rehabilitatdiSOrES@QGIMTEdaCd iyf elriefnec e é ,f
recuperation, reconfiguration: Knowl edges and technosc,7ences t
10 décembre 2022, Cholula, Mexique.

- Dalibert, L., Gourinat, V. et Groud, P.-F., (2023) « What is a Good Fit between Bodies
and Prostheses? The Hidden Worlds of Prosthetic Embodiment », Hidden Worlds: The
History of Disability Things and Material Culture, 13-15 septembre, 2023, Manchester,
Royaume-Uni.

Au total, nous avons r®alis® 25 communications (
10 lors de congres, collogues et séminaires internationaux) au cours du projet. Concernant la
listedecesc ommuni cations, il nous faut souligner que

en fin 2023 (au congrés ISPO-France évoqué précédemment) et envisagées en 2024. A cet
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égard, nous avons déposé deux propositions de communications pour le colloque
« Trajectoires de vieillissements. Considérer la pluralitt¢ des contextes et des temps » du
R®seau doé£f£tudes I nternational es sur -dcdnéyugae, | a Ci
(REIACTIS) qui aura lieu a Montréal en juin 2024. Enfin, en 2024, nous allons restituer nos
analyses a nos partenaires soignants et associatifs, a savoir auprés des soignant-es des deux
centres de r®adaptation ethnographi ®s ainsi quba

93. Organisation doé®v®nements scientifiques

Dans le prolongement des communications, en vue de diffuser et de valoriser les résultats du
projet APADIP, nous avons organise, en collaboration avec le collectif « Corps et prothéses »
(qui regroupe des chercheur-es de diverses disciplines a la genése de ce projet), quatre
événements scientifiques. En lien avec les principaux objets de recherche et objectifs du projet
(Il 6®tude des processus dbébappropriation et ddaba

usages de | 6appareill age) eoesn wehin®ra galogsant les ont C (
recherches en cours de chercheur-es en début de carriere (ce séminaire a eu lieu en ligne en
raison de | a pand®mie de Covid 19), wun panel | or
(un national et le second international) sur des thématiques du vieillissement des personnes
(notamment amput ®es) avec |l es proth ses et de 106

Ces événements se sont structurés a partir des deux fondamentaux du collectif « Corps et

proth ses e. Tout dobébabord, ils se veulent ancr ®s
déenqu°te r®alis®s au plus pr s deocstrdeeert@anennes ¢
i maginaires et repr®sentations m®di atiques [ tr
bas®s sur la notion doéb¢ homme augment® €& par I

contextes dbusages et doexp®rtiencéds ns Emiswea rite, d
approche interdisciplinaire (SHS, ingénierie, santé, milieux associatifs, personnes
concernées) faisant intervenir des personnes issues de différents domaines et horizons pour
pr®senter et discuter de arlicaléetalhr@puoat torpg/praghese.e | 6 ®v ®n

Le cycle de webinaires Corps et proth ses « Nouvelles recherches, nouvelles
perspectives » (en ligne) fut le premier événement que nous avons organisé. Ce webinaire

a eu pour objectif de permettre, tout autant -~ d
chercheurlkes plus confir m®Les, déoexposer |l eurs
prothétiques et les expériences singulieres qui en découlent. Ces webinaires se sont déroulés

le vendredi, de 13h " 14h, toutes les 3 semaines de février a juin 2021. Environ 80
participant-es ®aient pr&ent-es ~ chaque fois. Les enregistrements des interventions sont
disponiblesici :

- 26 février 2021 : Louise Kirsch (Sorbonne Université) : « Multisensorialité et plasticités
des représentations corporelles » ;

- 19 mars 2021 : Am@&lie T@hel (Université Rennes 2) : « Faire corps : Ecriture de soi et
fareecensembl e dans |l a fabrication DIY dbéaides t

- 9 avril 2021 : Malou Cesca (Université de Lorraine): « Approche socio-
ant hr opol dngggrationel ecdse slo@wr ds por toehléaires»d 6i mpl ant s
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- 30avril 2021 : Helma Korzybska (Université Paris Nanterre) : « Quel type de réparation
par | 6i mgtheareé e rétinienne ? De la fonctionnalité aux liens affectifs » ;

- 21 mai 2021 : Mathilde Apelle (Université Paris 1 Panthéon Sorbonne) et Marco
Saraceno (Université de Reims) : « Le réle des semelles connectées dans le
processus de rééducation * la marche des personnes amputées du membre inférieur :
Travail de soin, appropriation et intégration de la prothése » ;

- 11 juin 2021 : Paul-Fabien Groud et Valentine Gourinat (Université Claude Bernard
Lyon 1) : « Améliorationdu par cour s doéappr oprothétigteschez des di
les personnes amputées du membre inférieur ou supérieur » (voir aussi section 9.2).

Le second événement que nous avons organisé dans le cadre du projet APADIP est le panel
« Embodying and appropriating implants and prostheses: Empirical and conceptual
explorations at the crossroads of philosophy, anthropology and sociology of the body
and technology ». Il été modéré par Lucie Dalibert lors de la 22¢ conf@ence de la Society for
Philosophy and Technology (28-30 juin 2021, Lille, France). Ce pane |l proposait d
une conversation entre les chercheur-es qui étudient si et comment les personnes vivant avec

des proth ses et des i mplants peuvent sbéappropri
ces recherches basées sur des études empiriques peuvent nous éclairer et nous aider a
affiner nos cadres <conceptuels Ainsi, | 6approp

signification conceptuelle et empirique, ont été au centre des discussions entre chercheur-es
de différentes disciplines (philosophie, anthropologie, sociologie). Ce panel, qui a consisté en
4 communications de chercheur-es francais-es et internationaux:les, a réuni une trentaine de
participant-es :

- Paul-Fabien Groud et Valentine Gourinat (Université Claude Bernard Lyon 1, France) :
« Reflection on the process and degrees of embodiment of lower and upper limb
prostheses » (voir aussi section 9.2) ;

- Gill Haddow (Université d fdimbourg, Royaume-Uni) : « Everyday cyborgs:
Ambiguous embodiment and the triad of I? » ;

- Helma Korzybska (Université Paris Nanterre, France) : « Learning through cochlear
and retina implants: Embodiment and redefining perception » ;

- Nelly Oudshoorn (Université de Twente, Pays-Bas) : « Towards a sociology of resilient
cyborgs. Medical implants as body companion technologies ».

Avec le collectif « Corps et prothéses » (en particulier Lucie Dalibert, Jéréme Goffette,
Valentine Gourinat, Paul-Fabien Groud, Axel Guioux, Nathana&l Jarrassé et Evelyne
Lasserre), les 12 et 13 mai 2022 nous avons organisé un colloque national « Agé.e.s et
appareillé.e.s : les prothéses dans le vieillissement » ~ l 6Uni versi t® Lumi
(campus des quais). Ce colloque a abordé une thématique centrale au sein du projet APADIP
(en lien avec la forte proportion de personnes agées amputées) qui est celle du vieillissement

des personnes avec les technologies. En cr oi sant |l es regards do

professionnel-les du soinetde lasanté,etd 6ant hr opol ogues et de soci ol

explor® | a question du vieillissement et | es enj
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| 6exp®rience et I du

présentées :

es conceptions (bien)

Vincent Caradec (Université de Lille) : « Une perspective sociologique sur le
vi ei |l | i ®menmeuwnvieilliret ses@njeux » ;

Yasmina Boulahia (Clinigue SSR Korian Les Lilas Bleus, Lyon) : « Autonomie et
appareillage du sujet 4gé » ;

Sabine Lionnard-Rety (Université Claude Bernard Lyon 1) : « Les aides techniques
dans le quotidien des personnes agées : entre besoins et usages » ;

Christine Staubitz (Institut Universitaire de Réadaptation Clémenceau, Strasbourg) :
«Amputation de membre inf®rieur chez |
rtle de | 6®qui pe pluridisciplinaire

a

Paul-Fabien Groud et Valentine Gourinat (Université Claude Bernard Lyon 1) :
« Problématiques, expériences et trajectoires de vie des personnes amputées ageées :
de | 6institut de r®®ducati ofvoirausdi®2);vi e

Bernard Chardiny et Nicolas De
Personnes Amputées [ADEPA]) : « Vieillir avec une prothése :
personnes concernées » ;

Raugl aud
témoignages de

Isabelle Mallon (Université Lumiére Lyon 2) : « Vieillesses, vieillissements et aides
techniques » ;

Pearl Morey (EHESS, CERMES3 et IRIS) : « Géolocaliser les personnes agées.
Promesses et (dés)enchantements » ;

Christophe Humbert (Université de Strasbourg) : « Technologies pour la santé et
| 6autonomie et Ad®pendanceo ad®qu xlédeo
|l 6i nnovation et soutien ~ | 6autonomie

Enfin, avec le collectif « Corps et prothéses » (en particulier Nathanaél Jarrassé, Lucie
Dalibert, Valentine Gourinat, Paul-Fabien Groud, Axel Guioux et Evelyne Lasserre, tou-tes
partenaires du projet APADIP), nous avons organisé les 8 et 9 septembre 2022, a Sorbonne
Université (campus Pierre et Marie Curie), le collogue international « Protheses
esthétisées, protheses esthétisantes ». Comme pour le colloque précédent, nous avons
souhait® explorer une th®matigue i mportant
savoir | 6est h®ti que des proth ses, et
techniques (prothéses, orthéses, fauteuil roulant). Ce colloque a questionné les concordances
et/ou divergences de démarches entre celles des artistes, des ingénieur-es et des usager-es.
1 a aussi permis déanalmonesrnt raanesnqgeel Il e
| 6appareill age peut bousculer ou r®pondre
les multiples rapports et approches de la beauté, la créativité et la subversion dans
| 6appropriation d ei, de® ahptpriemnes, |desa goeiologued,i des
anthropologues, des philosophes, des soignant-es, des artistes et des personnes appareillées
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ont croisé leurs regards, leurs expertises et leurs expériences de la prothése. Ce collogue a
réuni les communications suivantes :

- Stelarc (artiste, Australie): « Alternative anatomical architectures: the problematics of
presence » ;

- Bernard Andrieu (Université Paris Descartes, Sorbonne Paris Cité) et Florent
Destruhaut (Université Paul Sabatier Toulouse Ill) : « Visages hybrides : la prothése
esthétique aprés un cancer de la face » ;

- Gili Yaron (Windesheim University of Applied Sciences, Pays-Bas « Doing facial
difference: The lived experiences of individuals who have lost part(s) of the face » ;

- Neil Pemberton (University of Manchester, Royaume-Uni) : « The Art of Prosthetic
Embodiment and the Creative Practices of Nicola Lane »

- Pernelle Marcon (Coopérative Ouvre-Boites 44) : « Représentations du corps handi
appareillé féminin » ;

- Marine Dominiczak (designer et bijoutiere contemporaine, enseignante en arts
appliqu®s, £cole Boule) : ¢ Parures subversiyv
de | 6identit® e.

Ces quatre événements, du fait de leurs divers modalités (en ligne/en présentiel), formes
(webinaire, panel, colloque) et intervenant-es ont constitué des temps particulierement
enrichissants et importants pour le projet APADIP, autantq u 6 i | s pernis de psenter
nos résultats et de valoriser notre recherche.

9.4. Enseignements

Si, au sein du projet, une place importante a été accordée a la valorisation et la diffusion des
résultats au travers de publications et de communications, les principaux-ales chercheur-es

du projet ont également réalisé différents enseignements (notamment Lucie Dalibert qui est
enseignante-c her cheur e, ma ' tresse de conf ®rences ° |
se sont nourris des analyses et des réflexions issues du projet APADIP. Cette forme de
diffusion des résultats et de valorisation de larecher che aupr s d6é®tudi ant Le
ingénierie et en sciences humaines et sociales, constitue une démarche et une approche
particulierement importantesd 6 un point de vue p®dagogi que. EIl I e
®t udi ant Les, notamment l es futurbkes professionne
aux problématiques et aux questionnements autour du corps, des technologies, du handicap

et des normes (notamment validistes) qui sous-tendent les conceptions dominantes dans le

domaine de la santé, en ingénierie et au sein de la société contemporaine. La transmission

des connaissances et des savoirs issus de recherches ancrées sur le terrain, via les
enseignements, est une approche enrchecheurggtant e,

les étudiant-es. Voici une liste non exhaustive des enseignements réalisés entre 2020 et 2023

au sein desquels ont pu °tre ®voqu®s, pr ®sent ®s
analyses :

(@)
c
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Lucie Dalibert :

- Dalibert, L., UE Philosophie du corps : Techniques, récits, imaginaire (8h CM, Master
2 Philosophie, Parcours Culture et Santé, Université Jean Moulin Lyon 3 et Université
Claude Bernard Lyon 1, 20 étudiant-es), années universitaires 2020-2021, 2021-2022,
2022-2023, 2023-2024.

- Dalibert, L., UE Histoire et philosophie des techniques (18h CM, Master 2 Philosophie,
Parcours Logigue, Histoire et Philosophie des Sciences et des Techniques, Université
Jean Moulin Lyon 3 et Université Claude Bernard Lyon 1, 20 étudiant-es), années
universitaires 2021-2022, 2022-2023, 2023-2024.

- Dalibert, L., UE Sciences et sociétés (36h TD, Master 1 Recherche biomédicale,
Service des Etudes Interdisciplinaires en Santé, Université Claude Bernard Lyon 1, 20
étudiant-es), années universitaires 2020-2021, 2021-2022, 2022-2023, 2023-2024.

Valentine Gourinat :

- Gourinat, V., « Vivre son corps : apprentissage, situations de déficiences et vécu
chronique » (2h CM, K1 Masso-kinésithérapie, IFMK-Hopitaux Universitaires de
Strasbourg, 80 a 90 étudiant-es), années universitaires 2020-2021, 2021-2022, 2022-
2023, 2023-2024.

- Gourinat, V., « La relation de soins » (8h TD, K1 Masso-kinésithérapie, IFMK-Hbpitaux
Universitaires de Strasbourg, 20 étudiant-es), années universitaires 2020-2021, 2021-
2022, 2022-2023, 2023-2024.

- Gourinat, V., « Image du corps amputé et de la prothése » (1h CM, Formation continue
professions de soins, Institut Universitaire de Réadaptation Clémenceau, 25
participant-es issu-es de différents corps soignants), années universitaires 2020 -2021,
2021-2022, 2022-2023, 2023-2024.

Paul-Fabien Groud :

- Groud, P-F., « Anthropologie du corps appareillé » (4h CM, Master 2 Anthropologie,
Université Lumiére Lyon 2, 15 étudiant-es), années universitaires 2020-2021, 2021-
2022, 2022-2023.

- Groud, P-F., « Corps, protheses et handicap » (4h CM, Master 1 Recherche
biomédicale, Service des Etudes Interdisciplinaires en Santé, Université Claude
Bernard Lyon 1, 30 étudiant-es), années universitaires 2020-2021, 2021-2022, 2022-
2023.

- Groud, P-F., « Expériences et trajectoires de vie des personnes amputées appareillées
» (4h CM, INSA de Lyon, 80 étudiant-es), années universitaires 2020-2021 et 2022-
2023.

- Groud, P-F., « Vivre amputé-appareillé : regards et analyses anthropologiques » (1h
CM, UE de Sciences Humaines et Soci ales en P
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Santé], Faculté de Médecine Lyon-Est, Université Claude Bernard Lyon 1, 1100
étudiant-es), années universitaires 2020-2021 et 2022-2023.

9.5. Livrable prévu pour le grand public

Notre stratégie de diffusion et de valorisation de nos résultats ne saurait étre compléte sans
la réalisation de matériaux a destination des personnes amputées appareillées elles-mémes.

D s Il ors, “ 1 6issue de ce pr oj eivretddestinatooties r c h e ,
personnes cohcern®es par | 6amputati onci,acus | dappa
abordons | es probl ®mati ques g®n®r al esisageeded dappr o
prothéses de membre. Plus particulierement, comme énonceé plus haut (section 5.2), ce livret

ddbune trentaine de pages, construit en coll abo
Faustine Brunet, traite de 3 problématiques : 1) les facteurs tendant a favoriser et,
inversement, entraver | dusage et | dappropriation
saillantes de | 6appropriation doébun appareillage

usage des protheses de membre que nous avons identifiés. Le livret se termine avec la mise

di s posuntdertmim nothbre de ressources (références bibliographiques,
filmographiques et associatives) utiles pour les personnes qui voudraient en savoir plus. Tant
au niveau du langage utilisé que de la mise en page, nous avons veillé a ce que nos résultats

et analyses soient présentés de lafaconlaplusaccessi bl e possible. En eff
ce livret (num®rique et imprim® en une centaine
aux participantles et partenauséamesdesasgociaignet , mai

de personnes concernées et des centres de réadaptation fonctionnelle en Francel®.

derni res corrections ®tant en train dbé°tre apport ®e:
ure 0% nous r®digeons ce rapport.
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Fiche doéinformation dans | e cadre

Y

COMITE D’ETHIQUE DE LA RECHERCHE

Université Claude Bernard

LETTRE D’INFORMATION
POUR PARTICIPATION A UNE RECHERCHE

TITRE DE LA RECHERCHE : “Exploration du parcours d'appropriation des dispositifs pro-
thétiques : pratiques des soignants, usages des patients et savoirs expérientiels”

Madame, Monsieur,

Nous vous proposons de participer a une recherche en sciences humaines et sociales (philosophie
et anthropologie).

Cette lettre d’information détaille en quoi consiste cette recherche.
Vous pourrez prendre le temps pour lire et comprendre ces informations, pour réfléchir a votre par-

ticipation, et pour demander au chercheur ou a la chercheuse responsable de I'étude de vous ex-
pliquer ce que vous n'aurez pas compris.

BUT DE L’ETUDE :

Explorer et comprendre les processus d'apprentissage et d'appropriation des prothéses par les
personnes amputées du membre inférieur d’'une part et chez les personnes amputées du membre
supérieur d'autre part.

Explorer et comprendre les leviers et les obstacles pouvant émerger dans ce processus et qui peu-
vent aboutir a un abandon ou un non-usage de la prothése.

BENEFICES ATTENDUS

(Bénéfices attendus ou potentiels...)

En répondant aux questions, vous nous aiderez a faire progresser les connaissances sur le vécu
avec les prothéses pour membre inférieur et/ou supérieur, et notamment sur les causes de leur us-
age intensif, de leur usage limité, ou de leur non-usage. La démarche utilisée place, en effet, I'ex-
périence et les pratiques des personnes amputées appareilllées au coeur de la recherche et de
I'analyse.

En participant a cette recherche, vous contribuerez a décrypter et analyser les parametres et con-
textes qui poussent les personnes appareillées a rejeter leur prothése, a la délaisser partiellement,
ou au contraire a l'utiliser régulierement et au long terme, et ainsi a déterminer les usages et con-
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textes les plus favorables a un usage satisfaisant de I'appareillage. Ce faisant, vous nous aiderez
a identifier les bonnes pratiques, en termes d'appareillage et d'apprentissage de ['utilisation des
prothéses mais aussi en termes d'échanges de savoirs entre personnes amputées appareillées et
avec les soignants.

DEROULEMENT DE L'ETUDE

L'investigatrice coordonnatrice de cette recherche est Dr. Lucie Dalibert, maitresse de conférences
en philosophie au laboratoire S2HEP (Sciences, Société, Historicité, Education et Pratiques) de
I'Université Claude Bernard Lyon 1.

Les résultats de cette recherche vont étre obtenus grace aux réponses que vous aurez données
aux chercheurs et chercheuses. Ces réponses sont des données personnelles.

Vous serez régulierement suivis durant votre parcours de réadaptation, puis visités a domicile a 3
reprises par le chercheur ou la chercheuse avec qui étes en contact : ces visites se ferons a 1
mois, 5 mois et 10 mois aprés votre sortie. Des entretiens pourront étre faits (discussion libre ou
réponse a un certain nombre de questions), et avec votre accord, seront enregistrés. Les propos
tenus seront entierement anonymisés, et seront gardés confidentiels, ils ne seront pas diffusés,
hormis quelques éventuelles courtes citations anonymes, a I'occasion d'articles scientifiques.

Les données enregistrées a I'occasion de cette étude feront I'objet d'un traitement informatisé dont
le responsable est le promoteur de cette recherche (Université Claude Bernard Lyon 1 [UCBL]).
Elles seront anonymisées et conservées dans I'un des serveurs sécurisés de 'UCBL ainsi dans un
disque dur externe dédié et crypté.

Vous aurez la possibilité de vous retirer de ce projet tout au long de celui-ci.

Si vous le souhaitez, vous pourrez étre informé.e des résultats de I'étude.

RISQUES POTENTIELS

Cette recherche ne comporte aucun risque pour les personnes qui y participent. Le contenu de
I'entretien sera centré sur votre expérience de |'appareillage d'une prothése. Vous pouvez étre
amené.e au cours de I'entretien a vous remémorez des épisodes douloureux de votre vie. Les
chercheurs et les chercheuses impliqués dans ce projet sont des professionnels formés a I'écoute
et au soutien. lls et elles pourront vous accompagner en cas de difficulté et vous référer aux pro-
fessionnel.le.s compétent.e.s. Vous avez dans tous les cas le droit et la possibilité de ne pas évo-
quer les épisodes de votre vécu qui vous semblent trop douloureux ou privés, si vous ne le
souhaitez pas.

FRAIS PARTICULIERS

Votre collaboration a ce protocole de recherche n’entrainera pas de participation financiere de
votre part.
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LEGISLATION — CONFIDENTIALITE

La Commission d'éthique de la recherche en médecine générale, du Collége universitaire de
médecine générale, Université Claude Bernard Lyon 1, a étudié ce projet de recherche et a émis
un avis favorable a sa réalisation.

Toute information vous concernant recueillie pendant cet essai sera traitée de fagon confidentielle.
Seuls les responsables de I'étude pourront avoir accés a ces données. A I'exception de ces per-
sonnes, qui traiteront les informations dans le plus strict respect de I'éthique de la recherche en
sciences humaines et sociales, votre anonymat sera préservé. La publication des résultats de
I'étude ne comportera aucun résultat individuel.

Les données enregistrées a I'occasion de cette étude seront intégralement anonymisées et feront
I'objet d'un traitement informatisé par le promoteur. Le projet a regu un avis favorable de la CNIL.

Les résultats globaux de I'étude pourront vous étre communiqués si vous le souhaitez.

Si vous avez des questions pendant votre participation a cette étude, vous pourrez contacter la
chercheuse responsable de I'étude, Dr. Lucie Dalibert, mail : |lucie.dalibert@univ-lyon1.fr

Vous étes libre d'accepter ou de refuser de participer a cette étude.

Vous pouvez également décider en cours d'étude d’arréter votre participation sans avoir a vous
justifier. Le cas échéant, merci d'en informer le chercheur ou la chercheuse avec lequel/laquelle
vous étes en contact.

Nous vous remercions d'avoir pris le temps de lire cette lettre d'information. Si vous étes d'accord
pour participer a cette recherche, nous vous invitons a signer le formulaire de consentement ci-
joint.
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Fiche doéinformation dans | e cadre

UNIVERSITE
LYON

Université Claude Bernard @ /'f Lyon 1

El

COMITE D’ETHIQUE DE LA RECHERCHE

LETTRE D’INFORMATION
POUR PARTICIPATION A UNE RECHERCHE

TITRE DE LA RECHERCHE : “Exploration du parcours d'appropriation des
dispositifs prothétiques : pratiques des soignants, usages des patients et
savoirs expérientiels”

Madame, Monsieur,

Nous vous proposons de participer a une recherche en sciences humaines et so-
ciales (philosophie et anthropologie).

Cette lettre d'information détaille en quoi consiste cette recherche.

Vous pourrez prendre le temps pour lire et comprendre ces informations, pour réflé-
chir a votre participation, et pour demander au chercheur ou a la chercheuse re-
sponsable de I'étude de vous expliquer ce que vous n'aurez pas compris.

BUT DE L'ETUDE :

Explorer et comprendre les processus d'apprentissage et d’appropriation des pro-
théses par les personnes amputées du membre inférieur d’'une part et chez les per-
sonnes amputées du membre supérieur d’autre part.

Explorer et comprendre les leviers et les obstacles pouvant émerger dans ce pro-
cessus et qui peuvent aboutir a un abandon ou un non-usage de la prothése.

BENEFICES ATTENDUS :

En répondant aux questions, vous nous aiderez a faire progresser les connais-
sances sur le vécu avec les prothéses pour membre inférieur et/ou supérieur, et
notamment sur les causes de leur usage intensif, de leur usage limité, ou de leur
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non-usage. La démarche utilisée place, en effet, I'expérience et les pratiques des
personnes amputées appareilllées au coeur de la recherche et de I'analyse.

En participant a cette recherche, vous contribuerez a décrypter et analyser les
parameétres et contextes qui poussent les personnes appareillées a rejeter leur pro-
thése, a la délaisser partiellement, ou au contraire a l'utiliser régulierement et au
long terme, et ainsi a déterminer les usages et contextes les plus favorables a un
usage satisfaisant de I'appareillage. Ce faisant, vous nous aiderez a identifier les
bonnes pratiques, en termes d'appareillage et d'apprentissage de I'utilisation des
prothéses mais aussi en termes d'échanges de savoirs entre personnes amputées
appareillées et avec les soignants.

DEROULEMENT DE L’ETUDE

L’investigatrice coordonnatrice de cette recherche est Dr. Lucie Dalibert, maitresse
de conférences en philosophie au laboratoire S2ZHEP (Sciences, Société, Historic-
ité, Education et Pratiques) de I'Université Claude Bernard Lyon 1.

Les résultats de cette recherche vont étre obtenus grace aux réponses que vous
aurez données aux chercheurs et chercheuses. Ces réponses sont des données
personnelles.

Avec votre accord, un entretien sera fait (discussion libre ou réponse a un certain
nombre de questions), et enregistré. Les propos tenus seront entierement anony-
misés, et seront gardés confidentiels, ils ne seront pas diffusés, hormis quelques
éventuelles courtes citations anonymes, a I'occasion d’articles scientifiques.

Les données enregistrées a I'occasion de cette étude feront I'objet d’'un traitement
informatisé dont le responsable est le promoteur de cette recherche (Université
Claude Bernard Lyon 1 [UCBL]). Elles seront anonymisées et conservées dans I'un
des serveurs sécurisés de 'UCBL ainsi dans un disque dur externe dédié et crypté.

Vous aurez la possibilité de vous retirer de ce projet tout au long de celui-ci.

Si vous le souhaitez, vous pourrez étre informé.e des résultats de I'étude.

RISQUES POTENTIELS
Cette recherche ne comporte aucun risque pour les personnes qui y participent. Le
contenu de I'entretien sera centré sur votre expérience de I'appareillage d'une pro-

thése. Vous pouvez étre amené.e au cours de I'entretien a vous remémorez des
épisodes douloureux de votre vie. Les chercheurs et les chercheuses impliqués
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dans ce projet sont des professionnels formés a I'écoute et au soutien. lIs et elles
pourront vous accompagner en cas de difficulté et vous référer aux profession-
nel.le.s compétent.e.s. Vous avez dans tous les cas le droit et la possibilité de ne
pas évoquer les épisodes de votre vécu qui vous semblent trop douloureux ou
privés, si vous ne le souhaitez pas.

FRAIS PARTICULIERS

Votre collaboration a ce protocole de recherche n’entrainera pas de participation fi-
nanciére de votre part.
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Al.3 : Formulaire de consentement a destination des personnes amputées

Y

COMITE D’ETHIQUE DE LA RECHERCHE

Université Claude Bernard

FORMULAIRE DE CONSENTEMENT
POUR PARTICIPATION A UNE RECHERCHE

TITRE DE LA RECHERCHE :

JE SOUSSIGNE() .uevrniiniieietiieie ittt e et e et e e e e eae e eaaanas (nom et prénom du participant
ou de la participante a la recherche),

accepte de participer au projet de recherche “Exploration du parcours d'appropriation des dis-
positifs prothétiques : pratiques des soignants, usages des patients et savoirs expérien-
tiels”

Les objectifs et modalités de I'étude m'ont été clairement expliqués par
............................................................. (nom et prénom du chercheur ou de la chercheuse).

J'ai lu et compris la fiche d'information qui m'a été remise.

A I'exception des responsables de I'étude, qui traiteront les informations dans le plus strict respect
de I'éthique de la recherche en sciences humaines et sociales, mon anonymat sera préserve.

J'accepte que les données nominatives me concernant recueillies a I'occasion de cette étude
puissent faire I'objet d'un traitement automatisé par les organisatrices de la recherche. Je pourrai
exercer mon droit d'acces et de rectification auprés de Dr. Lucie Dalibert.

J'ai bien compris que ma participation a cette recherche est volontaire.

Je suis libre d'accepter ou de refuser de participer, et je suis libre d'arréter a tout moment ma parti-
cipation en cours d'étude.

Mon consentement ne décharge pas les organisatrices de cette étude de leurs responsabilités. Je
conserve tous mes droits garantis par la loi.

Aprés en avoir discuté et avoir obtenu la réponse a toutes mes questions, j'accepte librement et
volontairement de participer a la recherche qui m'est proposée.

Nom et signature de l'investigatrice Signature du participant ou de la participante
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Al.4 : Formulaire de consentement a destination des soignant-es

UNIVERSITE
LYON

Université Claude Bernard

El

COMITE D’ETHIQUE DE LA RECHERCHE

FORMULAIRE DE CONSENTEMENT
POUR PARTICIPATION A UNE RECHERCHE

TITRE DE LA RECHERCHE :

JO SOUSSIGNO(B) ovisuisuiminus sxsem vivisn sin Prasrasnin s Soenss a e R AR (nom et prénom du participant
ou de la participante a la recherche),

accepte de participer au projet de recherche “Exploration du parcours d'appropriation des dis-
positifs prothétiques : pratiques des soignants, usages des patients et savoirs expérien-
tiels”

Les objectifs et modalités de I'étude m'ont été clairement expliqués par
............................................................. (nom et prénom du chercheur ou de la chercheuse).

A I'exception des responsables de I'étude, qui traiteront les informations dans le plus strict respect
de I'éthique de la recherche en sciences humaines et sociales, mon anonymat sera préservé.

J'accepte que les données nominatives me concernant recueillies a I'occasion de cette étude
puissent faire I'objet d'un traitement automatisé par les organisatrices de la recherche. Je pourrai
exercer mon droit d’acces et de rectification auprés de la responsible de cette étude, Lucie Dalib-
ert, ou de l'investigatrice avec laquelle je suis en contact.

J'ai bien compris que ma participation a cette recherche est volontaire.

Je suis libre d’accepter ou de refuser de participer, et je suis libre d'arréter a tout moment ma parti-
cipation en cours d'étude.

Mon consentement ne décharge pas les organisatrices et organisateurs de cette étude de leurs
responsabilités. Je conserve tous mes droits garantis par la loi.

Aprés en avoir discuté et avoir obtenu la réponse a toutes mes questions, j'accepte librement et
volontairement de participer a la recherche qui m'est proposée.

Nom et signature de l'investigatrice Signature du participant ou de la participante
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Annexe 2 : Grilles d'entretiens ethnographiques

A2.1 Grille dbéentretien personnes amput ®es ut
compléete
Introduction
- Pouvez-vous vous présenter et nous raconter votre parcours ?
- Dans quel contexte avez-vous été amputé-e ?
- Commentavezvous v®cu | édamputation ?

La réadaptation fonctionnelle

Description et bilan de la réadaptation

- Comment sbdest pass®e votre r aaismetdéctirélesn f onct
différentes étapes de votre rééducation ?

- Comment sbest pass®e vot r-es?r(Mteairts,indirmier&s,ec | es
aides-soignant-es, kinés, orthoprothésistes, ergothérapeutes, psychomotricien-nes,
psychologues).

- Etes-vous satisfait-e de votre prise en soin globale ? Est-ce ce que vous aviez envisagé
lors de votre arrivée en CRF ?

- Quels sont les aspects de votre parcours de réadaptation qui vous ont le plus
marqués ?

- Quels sont les aspects/éléments appris au cours de votre parcours de réadaptation qui
vont, selon vous, vous étre les plus utiles aprés la rééducation ?

- Comment se sont passées les permissions a domicile ? Un apport ?

- Comment vos proches vivent-ils-elles votre amputation ? Et comment vous ont-ils-elles
accompagné-e a la suite de votre amputation ? Vos ami-es ?

Léapprentissage et | '"entra " nement ~ la proth se

- Pouvez-v ou s d®crire |l es di ff®rentes ®t apes de
I'entrainement a la prothése ?

- Quelles ont ®t® |l es plus grandes difficult®s

- Quels sont au contraire les aspects qui vous laissent de bons souvenirs et une bonne
impression ?
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Etes-vous globalement satisfait.e de votre prothése ? Si non, pouvez-vous décrire ce
qui ne vous convient pas avec votre prothese ?

Considérezv ous avoir ®t® bien accompagn®. eedans v
qui a manqué, ou qui aurait pu étre amélioré ?

Corps/prothése, rapport au corps, image du corps et de la prothése

Comment vous représentez-vous la prothése en rapport a votre corps ? (incorporée,
un outil, etc.)

Pensez-vous que la prothése a exercé une influence sur la fagcon dont vous vous
sentez dans votre corps ?

Vers le corps amputé : vous souvenez-vous quelles ont été vos premiéres impressions
lorsque vous avez découvert votre corps amputé ?

Quel rapport développez-vous avec votre moignon (difficultés/aisance a le toucher, a
le regarder)

Aujour dodéhui , c¢ o rmaouesdans vetre cogps 25(donvelle image du corps)

Quels sont les aspects qui sont les plus difficiles a gérer pour vous actuellement avec
votre corps ?

Sentez-vous le membre fantdme ? (Sensations et/ou douleurs ?)

Lé6®ducation th®rapeutiqgue

Avez-v o0 U S Sui vi un programme déof£ducation th®r
atelier(s) avez-vous suivi ?

Pouvezvous d®crire | a fa-on dontvousappria? sbest dO®r

Est-ce que cela vous a semblé utile ? Cela vous a-t-i | aid® dbébune mani r
autre a ce jour ?

Yati | des points que vous auriez ai m® aborder

Le rbéle des pairs

Avez-vous ®chang®/ sympat hi ss®amputéesaudoradetvatre s pat i
séjour ?

Cela vous a-t-i | ai d® doéune mani re ou doOoAmelsautre
niveaux ? Sur quel(s) théme(s) ?

Qu 6 eesque cela vous apporte ? Pouvez-vous le décrire ?
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La construction des connaissances

- Au-dela des soignant-s et des patient-es, vous étes-vous renseigné sur la question de
la vie post-amputation et des protheses ?

- Ou avez-vous trouvé les informations dont vous aviez besoin ? (Internet par exemple)

Vie quotidienne et qualité de vie

Léorganisation de |l a vie quotidienne

- Comment va se dérouler votre quotidien aprés la rééducation ? Quels sont les objectifs
gue vous vous étes fixés ?

- Comment a été aménagé votre domicile ? Comment pensez-vous que cela va se
passer ?

- Selon vous, a quelles situations de handicap allez-vous étre confronté-e (ou faire
face) ?

- Pensez-vous reconduire ? Allez-vous utiliser les transports en commun ?

- Quelles sont, pour vous, les plus grandes inquiétudes et difficultés que vous pensez
rencontrer dans votre vie quotidienne ?

- Estce que vos proches vont vous aider dans | 60
guelle mesure ?

- Est-ce que des professionnelles vous aideront dans | 6organi s:
? Lesquels ?

Usage de la prothése

- Commentpensezvous que vous allez wutiliser | a proth
journée, etc.)

- Quels objectifs vous fixez-vous au niveau de la prothése ?

- Comment pensez-vous que vous allez chausser la prothése ? Cela va-t-il vous poser
des problemes ?

- Avezvous des inqui®tudes dans Ifdigus ag)e de | a pr
- Allezvous utiliser dbéautres aides techniques (b

- Allez-vous avoir une esthétique pour la prothese ? Quel esthétisme avez-vous choisi
au niveau de la prothése ? Pourquoi ce choix ?

- Pensez-vous montrer ou cacher la prothése ?

- Quels regards ont et pensez-vous que vont avoir les personnes en société vis-a-vis de
votre amputation et de votre prothése ?
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Activités professionnelles
- Quelle est votre situation professionnelle ?

- Comment pensez-vous votre reprise professionnelle ? (Difficultés/capacités).

Activités de loisirs
- Est-ce que vous pouvez pratiquer des loisirs ou des activités sportives ? Lesquels ?
- Dans quelle mesure pensez-vous pratiquer ces activités ?

- Pratiqguiezvous d®j - ces activit®s avantceguodr e amp
chang® depuis votre amgquivdusiaponssealefaire?non, qu d e

Conclusion et suite de la recherche

- Estce que vous voyez des ® ®ments que nous aur

- Etesvous dbéaccord pour que je vous recontacte
sortie ? (3 entretiens, ° domicile si vous °t
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A2. 2 Grille dbébentretien personnes amput ®es
compléte (6 mois et un an apres)

Introduction
- Comment allez-vous depuis notre dernier entretien ?

- Pouvez-vous me dire ou vous en étes actuellement ? Quelle est votre situation
aujourdoéhui 2

La prothése et ses (non-) usages

Le rapport a la prothése
- Que repr®sente aujourdobébhui votre proth se pol

- Pouvezvousme dire ce que votre proth se vous pernm
ne vous permet pas de faire ?

- Etes-vous globalement satisfait-e ou plutét insatisfait-e de votre prothése ?

- Avez-vous déja pensé a abandonner votre prothése ? A quel moment, dans quel
cadre ?

Les (non-) usages de la prothese au quotidien

- Décrivez-moi une journée type avec votre prothése ?

- Quels sont |l es moments 0% elle est port®e, et

- Quelles sont |l es alternatives employ®es quanoc

- Rencontrezvous des difficult®s dans | dusage ou da
Si |l a personne a cess® doéutiliser sa proth se

- Depuisquandavezvous cess® doéutiliser votre proth se

- Pour quell e(s) -voasiplasovoireé grothése@ ut i | i sez

- Est-ce que cela vous pése ou au contraire vous soulage ? (Précisez)
- Qudest devenue votre ancienne proth se ?

Le rapport corps/prothése

- Pensez-vous que la prothése a exercé une influence sur la facon dont vous vous
sentez votre corps ? De quelle(s) maniére(s) ?

- Comment | a pr o-tefie dans vosedorps et vagre identité personnelle ?
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Qualité de vie et attentes personnelles

- Comment décririez-vous votre qualité de vie depuis votre retour & domicile ? (du point
de vue physique, psychique, organisationnel) ?

- Comment vous sentez-vous au quotidien, avec ou sans votre prothése ?

- La prothese est-elle dans ce cadre un atout, un allié, ou au contraire une contrainte
supplémentaire ?

La relation aux soignants et aux institutions

- Avez-vous eu un autre rendez-vous avec le centre de réadaptation, le médecin ou le
prothésiste depuis notre dernier entretien ?

- Avez-vous le sentiment que le suivi proposé par ces personnes est suffisant au regard
de vos besoins ?

Les attentes pour la suite

- Quelles améliorations souhaiteriez-vous avoir vis-a-vis de votre prothese ?

- Y a-t-il des points que vous souhaiteriez voir améliorer dans votre quotidien, si vous en
aviez la possibilité ?

Conclusion

- Estce que vous voyez des ®| ®ments que nous aur
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A2. 3 Grille dbéentreti elongereme)sonnes amput ®es (r

Introduction

- Pouvezvous vous pr®senter et explique>ageuel | e e
statut familial, professionnel)

- Dans quel contexte avez-vous été amputé-e, pouvez-vous nous raconter votre
parco(rs @epuis combien de tempsbH?)

La prothése et ses (non-) usages

Le rapport a la prothése

- Pouvez-v ou s me d®crire v(question inipatementh oremtée ?
repr®sentationnel, mai s relancer sur |l es deg
description)

- Quelle esth®tique a votre proth se ? Pourquoi

- Pouvezvous me dire ce que votre proth se vous p
ne vous permet pas de faire ?

- Etes-vous globalement satisfait-e ou plutdt insatisfaite de votre preth se
vous me dir e p ovousexpliquerur?peublusien détail ce quine convient
pas avec votre proth se ?

- Avez-vous déja pensée aabandonner votre proth se ? €& qu
cadre ? Powuwoquusoi pearvseizst ® dans | Busage de vot
di fficult®s ?

Les (non-) usages de la prothese au quotidien

- Décrivez-moi une journée type avec votre prothése. (Quels sont les moments ou elle
est port®e, et ceux ?0Y%-t-ikded rmomentd ésittatiogsaans por t ®e
lesquels vous ne souhaitez pas / ne portez pas ou plus votre prothése [ex. sur certains
terrains aprés une chute, alaplage”™ | a s u expéeienck dagatiee / des regards
insistants, etc.]. Et inversement, y a-t-il des moments/situations ou vous portez
systématiquement votre prothése [ex. en public, au travail, etc.]) ?

- Diriezvous que vous utilisez toutes |l es fonctioc
possibilité de changer de programme avec application bluetooth C-leg) ?

- Quelles sont |l es alternatives empl oy®es quand
ce un choix volontaire ou par défaut (= si vous pouviez a la place utiliser votre prothése
sans inconvénient, le préfereriez-v o ux ) 2

- Quefatessvous de votre proth se | or=soglaeangezesus ne
vous?? et o% sont rang®es celles qui sont moi
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Que faitessvous de vos proth ses usag®es / que vou

(Elessont toujours chez vousY? rapport®es

reconditionnées/ré-ut i | i s®es Ppar doéautres?H?

La réparation/le « bricolage » de la prothéese

Comment vivez-vous les problémes d'emboiture, les problemes techniques / le
d®r gl ement / | e cassage de |l a proth se

Quand votre prothése casse ou que vous rencontrez des difficultés avec elle / un
composant / | 6 e mb-w 0t 8 Réaratiom war sof-naéme & Par
| 6orthoprot h®si ste)

| 0

?

Avez-vous bricolé / « bidouillé » / réglé votre prothése vous-m°® me ? R®psaou € z

avez-vous réparé votre prothése vous-m°® me ?

Qu 6 «s gue vous avez transformé / modifié [pied, alignement, esthétique,
programmation]| 7Co mment ? PRossiblgsd®isazcords avec

e pro

Qubdeset que vous nbosez pas toucher/transfor mel

Comment vous vous sentez quandEffetohérsfiqgbes,i col ez

fierté, rapport au corps / incorporation / image de soi / appropriation)

Le rapport corps/prothése

Pensez-vous que la prothése a exercé une influence sur la fagon dont vous vous

sentez dans votre corps ? De quelle mani re 7=
- Comment | a pr o-tehl Isee dsadbnisntv ogtrree corps et votre
Si |l a personne nbéba jamais utilis® de proth se
- Avez-vous refusé dés le départ de porter une prothese, ou bien avez-vous tout de
m° me tent® un premier appareillage avant de r
- Pouvez-vous expliquer pour quelle(s) raison(s) vous ne souhaitiez pas ou ne pouviez
pas étre appareillé-e  ?
Si |l a personne a cess® doéutiliser sa proth se
- Depuisquandavezvous cess® doéutiliser votre proth se
- Pour quell e rvaoiusso np lnudsu tvioltirsee zpr ot h se ?
- Estce que cela vous p se ? Ououesernvousracsera? re v ou
- Qubest devenue votre ancienne proth se
Biopark - 8, rue de la croix Jarry - 75013 Paris 13€
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Vie quotidienne et qualité de vie

Léorganisation de |l a vie habituelle
- Pouvez-vous me décrire une semaine-t y pe ? Quel s typesusidactivit

- Recevezvous de | 6aide au quotidien, dequelles part d
t ©ches, quell e? fr®quence, etc.)?>

- Quelles sont pour vous les plus grandes difficultés rencontrées dans votre vie
guotidienne ? @ommerftacye f?aites
Les activités professionnelles
- Dans quelle mesure votre situation professionnelle a-t-elle changé depuis votre

amputation ? Et wausadapet Qous °tes

- Votre appareillage est-i | une aide dans | e cadre de votre
des difficultés, quelles sont-e | | es ?

Les activités de loisirs
- Quelles activités de loisirs pratiquez-v o us ? -Woswecdre la facon dont est
utilis®e |l a proth se au sein de ces pratiques

- Pratiguiezzvous d®j " ces activit®s avandequequia e ampu
chang® depuis votre ampatquii onmows Sda mos s  ud e

- Quelle importance ont ces activit®sS pour VvVoOus
L6exp®rience sociale de |l a proth se
- Avez-vous plutdtt endance © cacher ou ° montrer votre

guelles situations ? -tQUebpblberRegauartodiesert c el a
sur eux-elles-mémes)

- Comment vivez-v o U s |l e regard dbéautrui sur votre ¢
proth se -Wowsoud®ezrire ces regar Fanlle ani@u i est
interlocuteur-ices inconnu-es, etc.)

Apprentissages et partages dbébexp®riences

L'entrainement a la prothese

- Pouvezvous nous raconter votre app>rdéaouverts,sage d
entrainement, avec qui, combien de temps, facilité ou non, etc.)

- Considérez-vous avoir été bien accompagné-e dans votre appr-enti ssaé
vous expliqu=e>»r Quode gquoii a? manqu®, ou qui aur ai

- Qube®t qui constituerait pour vous une bonne
soignant-es doivent-ils-elles étre particulierement attentif-ives  ?
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Lé6®ducation th®rapeutiqgue

Avezvous sui vi un programme doéof£ducation th®rap
atelier(s) avez-vous suivi, pouvez-vous | e d®crire ?

Estce que cela vous a sembl® utile et vous a a8
jour ? De quelle mani re ?

Y a-t-i | des points que vous auriez aim® aborder

aider au quotidien ?

relation ° | 6orthoproth®siste

Etes-vous pris en charge depuis le départ par lelam° me orthoprot h®si st e
combien de fois avez-vous chang® doéorthoproth®siste ? L
votre prothésiste actuel-le vous suit-il-elle  ?

Qudbdeset qui vous am ne, en g®n®r al , chez | 6

rth
|l i ®es ° | 6embo " ture, ° un composant, 7 | C

o]
al i

(@}

Etes-vous satisfaite des sol utions apport®es pationvotr e
communigué des i nformations <cl aires svous seaticet re pr
écoutt.e dans vos questionnements et dans vos ch.

Quelle relation avez-v ous avec votre -pousorencoRedigaelqgees ? Av ez
conflits ou d®saccords -i?l sAutu® Ir ®&saosl,u sc o?7mme n't

Le rbéle des pairs

Avez-vous été mis en contact avec des personnes amputées au cours de votre
parcours de soithl|l? aCal® dWwawme anani re ou dou
parcours ?

Etes-v o u s en contact avec déautres personnes a

personnes ampuv®es méPeplVvVeguer | es diff®rents

pas) que cela vous apporte, et plus particulierementvis-a-vi s de | a proth se
- Si vous ndbavez pas ®t ® ou nbd°tes pas en col

rai son(cse Wwn Eshoi x, ou bien un manque, et si
Perspectives pour | 6davenir

Quelles améliorations souhaiteriez-vous avoirvis-a-vi s de votre proth se

Y a-t-il des points que vous souhaiteriez voir améliorés dans votre quotidien, si vous
en aviez |l a possibilit® ?

Quelles sont vos at faeindes anpubés appareilléd gpriseeni r vi s
charge, considération, développement des prothéses, etc.) ?

Conclusion

Estce que vous voyez des ® ®ments que nous aur
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A2. 4 Grille dbébentretien avec |l es pairs accomg

Introduction
- Pouvez-vous vous présenter et expliquer quelle est votre situation actuelle ? ( => age,
statut familial, professionnel)

- Dans quel contexte avez-vous été amputé-e, pouvez-vous hous raconter votre
parcours ? (=> depuis combien de temps ?)

- Avez-vous rencontré des difficultés avec la prothese au cours de votre parcours post-
amputation ? Rencontrez-vous des difficultés actuellement avec la prothése ?

Exp®rience et parcours au sein de | 6ADEPA
- Commentenétessvous venus ~ faire partie dbébune tell
- Quel est votre parcours au sein de l'associaton ( dat e ddéentr ®e dans | ' a:
etc.) ?
- Quel est votre statut et rtle actuels au seir
- Qu 6 essque cette implication vous apporte a titre personnel ? Quels sont les apports
ou |l es b®n®fices que vous avez |l e sentiment ¢
Entraide et partages dobéexp®rience
- Au niveau de | 6entr aviodues, vcootnmnee nrt! [de®feinnitrainetz q
association de personnes amputées ? ( Pi st es ®cout e, soutien,

concréte, de conseils, etc.)

- Etes-vous souvent/beaucoup sollicité-e pour des questions / difficultés liées a la
prothése ?

- Quel type de sollicitations, quelles sont les difficultés les plus fréquemment partagées
(probl mes | i ®s ° | 6embo " ture, " l a compl exi
inadaptée aux besoins, etc.) ?

- Quels sont les conseils que vous leur donnez (porter plus la prothese ou au contraire
trouver des solutions alternatives? Al | er voir | 6orthoproth®si ste
titre personnel, quelles sont les difficultés que vous rencontrez vous-méme dans cette
expérience d'entraide ?

Avis personnel sur | dabandon des proth ses

- Avez-vous identifié¢ des profils différents/distincts dans les personnes qui vous
sollicitent (personnes agées, personnes jeunes, personnes actives, personnes
malades, etc.) ?

- Quandestce que |l es personnes vous sollicitent
appareillage?( 6 moi s apr s | 6amputation / un an apr
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- Qu 6 eesqui, selon vous, explique que de nombreuses personnes ne portent plus leur
proth se une fois qubdelles d®&nt quitt® | e cent

Difficultés et conflits personne amputée/soignant-es

- Etes-vous souvent/beaucoup sollicité-e pour des conflits entre personnes amputées
appareillées et un-e orthoprothésiste (ou médecin, etc.) ?

- Comment les aiguillez/conseillez-vous ? Quelles sont les démarches que vous mettez
en place pour les aider ?

- Quels sont les leviers que vous utilisez ?

- Comment concevez-vous votre réle dans le parcours de soin / parcours de vie des
personnes amputées appareillées, et par rapport aux soignant-es, orthoprothésistes,
etc. ?

- Etes-vous percu-es (par les soignant-es / les personnes amputées) comme des
collaborateur-ices, comme un maillon & part entiére de la chaine (ou pas), etc. ?

D®marches mises en place et apports de | 6ADEPA

- En rapport © | 6organigramme de | 6 ADEPA, |l or s
de prothéses, les orientez-vous vers des adhérents ressources, des sites Internet,
forum ADEPA, des films, autres... ?

- Quel avisavezvous sur | 6organi gr amme et l es diff ®i
I 6 a s s o (menebte dwCA, contacts régionaux, adhérents ressources) concernant
| 6entraide, et plus particuli rement <celui i
- Allezvous sur | e forum d evous 6es peEBdhAes arputéesosars ei | | e :

les protheses au niveau du forum ? De méme pour le Facebook de I'association ?

- Quels regards portez-vous sur les journées organisées autour des prothéses (ski,
course, planche a voile) ? Considérez-vous qu 6el |l es constituent un
personnes amputées vis-a-vis de la prothese ?

- Plus globalement, que pensez-vous de ces journées concernant le partage
doexp®riences et | " entraide entre personnes ¢

- Avez déautres pistes/ d®marches dbéentraide
rencontrées par les personnes amputées vis-a-vis des prothéses ?

Conclusion

- Estce que vous voyez des ® ®ments que nous aur
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5 Grille dbébentretien avec |l es repr®sentant

Pouvez-vous expliquer / raconter ce qui vous est arrivé, comment vous avez été
amputé-e ?

Comment décririezvous votre rtle/stat?zut au sein de | 6
Depuis combien de temps étes-vous représentantte d6éusagers ~ | 6instit

Qu 6 eesqui vous a poussé a ce choix ?

Le statut de RU

Pouvez-v o u s me d®crire concr tement VOS activit
votre activité ? Quel est votre agenda (réunions, etc.) ? Quels sont vos droits et vos
devoirs ?

Comment décririezvous votre rtle ?2au sein de | 6®quipe

Quelles sont les personnes (membres du CA, professionnel-les de santé, etc.) avec
lesquelles vous étes en lien en tant que RU ?

Comment échangez-vous avec elles ? Et comment se passent ces relations ?
Rencontrez-vous des tensions avec ces différentes personnes ? Avez-vous
| 6i mpressi on d-ééteneadu-b ? Avaz-vaus joudaireRévoluer certains
problémes-problématiques que vous font remonter les patient-es ?

Le rapport avec les patient-es

Pouvezv ous me d®crire comment sbéborganise votre
Quel est votre rapport avec les patient-es ?

Quels sont les liens et les échanges que vous avez avec eux-elles ? Que pouvez-vous
leur apporter et que les autres soignant-es ne peuvent pas forcément faire ?

Considérez-vous que votre rapport avec les patient-es du centre constitue un échange
de pair 7 pair (en Ila@ppamilageyor plutdt thachgngetbasé i on et
sur un statut institutionnel spécifique (statut de RU i statut de patient-es) ?

Les demandes des patient-es

Pour quelles raisons vous appelle-t-on généralement ? Quelles sont les principales
demandes des patient-es ?

Quelles sont | es probl ®mat elguvws ddcrvent?é us fr ®
guoi se plaignent-ils-elles le plus ?

Et plus sp®cifiquement en rapport “elldsa pr ot
abordent le plus avec vous ?
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Avez-vous quelques anecdotes concernant des échanges avec des patient-es ou des
situations spécifiques qui vous ont particulierement marqués depuis que vous étesici ?

Ces demandes sont-elles généralement urgentes ?
Comment faitessvous pour essayer dobéy r®pondre | e mie

Comment déterminez-vous la hiérarchie des priorités en termes de rendez-vous ?

Connaissance sur | 6appropriation des proth ses

En rapport a votre profession et a votre expérience professionnelle, comment
définissez-vous la prothése ?

Sel on vous, guel s sont |l es objectifs 1i®s
rééducation et puis dans la vie quotidienne ?

Quels sont pour vous les éléments-clés pour une appropriation efficiente des
prothéses ?

Quelles sont les principales difficultés auxquelles vous étes confronté.e dans votre
pratique en rapport aux protheses ?

Etes-vous confronté.e parfois & une forme de résistance des patients aux soins ou aux
dispositifs que vous leur proposez ?

Est-ce que vous prenez en compte les enjeux socio-identitaires liés au port de la
prothése (visibilité du handicap, stigmatisation) dans la rééducation et le suivi des
patients ?

nai ssances autour de |l a question de | d6abandonr

Avezvous d®) " entendu parler de | a probl ®mati g
l es patients ?

Selon vous, quelle(s) est (sont) |l a (les) pos

Estce que vous consid®rez | 6abandon comme ®t a
patient ?

Avezvous identifi® des profil s -ti@espgsomgsr i ati or
avec certaines pathologies [ou autres] qui sont plus enclines a abandonner ou au
contraire 7 wutiliser |l a proth se ?)

Al 6i nver stdl,des eroofilsslus enclins & une bonne appropriation de
| 6appareill age, ou des facteurs qui faciliter

Pair-accompagnement et savoirs expérientiels

IReSP

Avezvous pu observer diff®rentes pratiques for
soutien entre patients amputés ?
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- Avezvous ®gal ement observ® des ®changes de res
patients lors du parcours de soins ? Lesquels ?

- Commentenvisagezvous | e rltl e des assocdlemsiniégréiess de pa
au parcours de r ®adaptation, dans | e retour
- Ce partage dobéexp®riences entre plaselonsvoust | es

des éléments utiles, voire essentiels, et donc a intégrer dans le parcours du patient ?

Conclusion

- Avez-vous une remargue a faire ou quelque chose que vous souhaitez ajouter a cet
entretien ?
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A2. 6 Grille dbéentretien soignantlLes en hospit

Présentation du métier

- Depuis combien de temps travaillezv ous ~ | 6i nstitution ?

- Pouvezvous pr®senter | 6approche de votresm®tier
amputé-es (objectifs, démarches et enjeux) ?

Connaissance sur | dappropriation des proth ses

- En rapport & votre profession et a votre expérience professionnelle, comment
définissez-vous la prothése ?

- Selon wvous, quel s sont l es objectifs 1i®s
rééducation et puis dans la vie quotidienne ?

- Quels sont pour vous les éléments-clés pour une appropriation efficiente de
prothéses ? (Lors de la rééducation, mais aussi aprés lorsque le-la patient-e rentre a
domicile et vit au quotidien avec)

- Quelles sont les principales difficultés auxquelles vous étes confronté-e dans votre
pratique en rapport aux prothéses ?

- Etes-vous confronté-e parfois & une forme de résistance des patient-es aux soins ou
aux dispositifs que vous leur proposez ?

- Quels sont les défis, les difficultés, ou les axes importants qui se posent pour les
patient-es etles soignantes ( pour | e retour) ° domicile ?

- Est-ce que vous prenez en compte les enjeux socio-identitaires liés au port de la
prothése (visibilit¢é du handicap, stigmatisation) dans la rééducation et le suivi des
patient-es ?

Collaboration interdisciplinaire dans la prise en charge

- Comment sbdborganise |l a collaboration entre |06
pour | e port de |l a proth se ?

- Quels sont les apports de votre discipline / métier par rapport aux autres avec
|l esquell es vous coll aborez ?

- Léinterdisciplinarit® entra " ne parfois des d
professionnel-les collaborateur-ices : avez-vous déja été confronté-e a des situations
de divergences voire de conflits avec les autres professionnel-les dans le cadre de la
prise en c kea matient-e ?d Paumez-vous décrire le type de
d®saccords/ di scussions, et |-tedr ?20bj et ? Comme

- Quelle place accordez-vous aux patient-es dans la relation thérapeutique et dans ses
choix (usages et/ou non-usages de | a Sont-ils¢llds ges) ?
collaborateur-ices/des partenaires dans le cadre de sa prise en soin générale ?

Biopark - 8, rue de la croix Jarry - 75013 Paris 144
/ IReSP info@iresp.net - www.iresp.net



/

S&IReSP

Institut pour la Recherche
en Santé Publique

Pair-accompagnement et savoirs expérientiels

Avezvous pu observer diff®rentes pratiques for
soutien entre patient-es amputé-es ?

Avezvous ®gal ement observ® des ®changes de res
patient-es lors du parcours de soins ? Lesquels ?

Comment envisagez-vous le rble des associations de patientes ( ADEPAJlle® Sont
inté(grées au parcours de r®adaptation / dans |l e r

Ce partage dbéexp®riences entr e pladelonsvous t | es
des éléments utiles, voire essentiels, et donc a intégrer dans le parcours des
patient-es ?

nai ssances autour de |l a question de | dabandor

Avezvous entendu parler de | a probl ®matiqgue de
le cadre de votre formation ou de votre profession ou méme de la part des patient-es ?

Sel on vous, quelle(s) est (sont) la (les) pos

Avezvous identifi® des pr of i-lisdesdpérsosnasgaeec / dbéab
certaines pathologies [ou autres] qui sont plus enclines & abandonner ou au contraire

a utiliser la prothése ?).

é I 6i nv e rtsl edes p®fitsi gus enclins a une bonne appropriation de

| 6appareill age ou des facteurs qui facilitent

Comment négociez-vous ces questions ou ces désaccords avec le-la patient-e ?
(Quelles informations, quelles formes de dialogue, etc. ?)

Commenttravaillezvous en ®quipe pluridisciplinaire po
des protheses par les patient-es  ?

Estce que vous consid®rez | 6abandon comime un @
toujours un probléme pour le-la patientes el on vous ?

Comment gérez-vous les possibles abandons chez les patient-es aux moyen et long
termes ? Awoewzs des protocoles © suivre pour anti

Quelles solutions seraient, selon vous, a mettre en place afin de limiter les abandons
(long terme) ?

Autres éléments a rajouter

IReSP

Avez-vous une remarque a faire ou quelque chose que vous souhaitez ajouter a cet
entretien ?

Biopark - 8, rue de la croix Jarry - 75013 Paris 14E
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7 Grille dbébentretien soignantlLes en htpite

Présentation du métier

Depuis combien de temps travaillez-v ous ~ | 6i nsti tution ?

Pr®sentation succi nc votre neétier, deevotre ®le pypresodehr e d e
patient-es amputés (objectifs, démarches et enjeux)

Connaissance sur | 6appropriation des proth ses

En rapport a votre profession et a votre expérience professionnelle, comment
définissez-vous la prothese ?

Sel on vous, guel s sont | e prothédeg aa qivead de lal | ®s
rééducation et puis dans la vie quotidienne ?

Quels sont pour vous les éléments-clés pour une appropriation efficiente de
prothéses ?

Quelles sont les principales difficultés auxquelles vous étes confronté-e dans votre
pratique en rapport aux prothéses ?

Etes-vous confronté-e parfois & une forme de résistance des patients aux soins ou aux
dispositifs que vous leur proposez ?

Est-ce que vous prenez en compte les enjeux socio-identitaires liés au port de la
prothése (visibilité du handicap, stigmatisation) dans la rééducation et le suivi des
patient-es ?

Connaissances autour de |l a question de | 6abandon
- Avezvous entendu parler de | a probl ®&matique de
patient-es, dans le cadre de votre formation ou de votre profession (littérature
m®di cal e, formati ons, etc.) ?
- Selon vous, quelle(s) est (sont) Il a (les) pos
- EBstce que vous consi d®rez | 6abandon comme un ®

IRe

toujours un probléme pour le-la patientes el on vous ?

Avezvous identifi® des pr of i-ilsdesdpérsosnasgawec / déab

certaines pathologies [ou autres] qui sont plus enclines a abandonner ou au contraire
utiliser |l a proth se ?)

é I 6i nv e rtsl edes p®fitsi gus enclins a une bonne appropriation de

| 6appareillage, ou des facteurs qui faciliter

Dans quelle mesure ces délaissements et abandons impactent-i | s votre prati gl

S p Biopark - 8, rue de la croix Jarry - 75013 Paris 14€
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- Quelles pratigues mettez-vous en place dans votre prise en soin du-de la patient-e
pour optimiser | e bon usage de |l a proth se et

Les relations soignant-es/soigné-es dans la prise en charge

- Comment se passe | 6®val ua teslornde des sonsbltatisnsi ns de
pré-appareillageoupost-apparei l |l age ?
- Quelles informations donnez-vous aux patienttess ur | es possibilit®s dE©¢

comment se font ces choi x ?

- Estcequeleportoulenon-port de | a proth se est | 6objet
d®saccords entr e | OaRpatient-@ e? sDoaingsh agnuteel leet( sl)e me s

- Etes-vous confronté-ee parfois & une forme de résistance des patient-es aux soins ou
aux dispositifs que vous leur proposez ?

- Comment négociez-vous ces gquestions ou ces désaccords avec les patient-es ?
(Quelles informations, quelles formes de dialogue, etc. ?)

- Quels sont les défis, les difficultés, ou les axes importants qui se posent pour les
patient-es et les soignanttes (pour | a vie) ° domicile ?

- Comment gérez-vous les possibles abandons chez les patient-es aux moyen et long
termes ? Awoewzs des protocoles © suivre pour anti

- Comment suivez-vous les patient-es ? Quels sont vos outils dans ce cadre ? Dans
quelle(s) mesure(s) et avec quelles possibilités pouvez-vous suivre les usages et non-
usages des prothéses par les patientes une fois rentr®s chez eux

Collaboration interdisciplinaire dans la prise en charge

- Comment sborganise |l a collaboration entre |
proth se ?

- Quel est | 6apport de votre discipline | m®tie
coll aborez ?
- Léinterdisciplinarit® entra' ne parfois des d

professionnel-les collaborateur-ices : avez-vous déja été confronté-e a des situations
de divergences voire de conflits avec les autres professionnel-les dans le cadre de la

prise en L0 ipatient-ed 8 u n P owouse écrire le type de
d®saccords/ di scussions, et [-teidr ?20bj et ? Comme
- Commenttravaillez-vous en ®quipe pluridisciplinaire po

des prothéses par les patient-es  ?

- Quelle place accordez-vous aux patient-es dans la relation thérapeutique et dans ses
choix (usageset/ounon-usages de | &onpils-@léshiessaiaborateur-ices
/ des partenaires dans le cadre de sa prise en charge générale ?
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Avezvous ®gal ement observ® des ®changes de res
patient-es ? Lesquels ? Quel impact/apport cela peut-il avoir auprés des patient-es ?

Comment envisagez-vous le rble des associations de patientes ( ADEPAJlle® Sont
intégrées aux activit®s de | 6HDJ

Quelles solutions seraient, selon vous, a mettre en place afin de limiter les abandons
sur | e |l ong terme ?

Par mi ces pistes -ee¢ gris @Dt ndrsvi spaqecalld e, et
compliqu® © mettr eoars wgixgppde qUueRPo Pvez

Pair-accompagnement et savoirs expérientiels

Avezvous pu observer diff®rentes pratiques for
soutien entre patient-es amputé-es ?

Avez-vous ®gal ement observ® des ®changes de res
patient-es lors du parcours de soins ? Lesquels ?

Comment envisagez-vous le rble des associations de patientFes ( ADEP AJlle Sont
inté(grées au parcours de r®adaptation / dans |l e r

Ce partage dbéexp®riences entre pladelonsvoust | es
des éléments utiles, voire essentiels, et donc a intégrer dans le parcours des
patient-es ?

Autres éléments a rajouter

IReSP

Avez-vous une remarque a faire ou quelque chose que vous souhaitez ajouter a cet
entretien ?
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Annexe 3 : Tableau des profils des participant-es

Note:De fa-on ° ne pas compromettre | danonymat des
données, certains éléments potentiellement identifiants (centres de réadaptation, date(s)
déamputation et/ ou dobébhospitalisatidamslest@paux des so
ci-dessous.

LEGENDE DES ACRONYMES UTILISES DANS LES TABLEAUX :

CR: Centre de réadaptation

MIG : Membre inférieur gauche

MID : Membre inférieur droit

MSG: Membre supérieur gauche

MSD : Membre supérieur droit

ThE Amputation transtibiale (en-dessous du genou)

TE=: Amputation transfémorale (au-dessus du genou)

DDH : Désarticulation de hanche

TMET : Amputation transmétatarsienne (avant du pied pour le membre inférieur) ou transmétacarpienne (avant de la main pour le membre
supérieur)

DGT(S): Amputation de doigt(s)

TRAD : Amputation transradiale (en-dessous du coude)

THUM : Amputation transhumérale (au-dessus du coude)

DDE : Désarticulation de I'épaule

AOMI : Cause vasculaire

DAOMI : Cause vasculaire sur situation de diabéte

TR: Cause traumatique

K: Cause liée a un cancer

SEPT : Cause infectieuse, ou liée a une septicémie

NEC : Cause liée a une nécrose (hors cadre AOMI/DAOMI)

AG: Agénésie, membre absent a la naissance, ou amputé par la suite dans ce cadre

AUTRE : Autre cause, non-définie précisément

- Biopark - 8, rue de la croix Jarry - 75013 Paris 14¢
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TABLEAU 1 : PROFIL DES PATIENTS SUIVIS EN HOSPITALISATION COMPLETE

IReSP

Institut pour la Recherche
en Santé Publique

Date
arrivée CR

Date
sortie
CR

N° |Code Pseudonyme Age |Sexe|Amputation CR Cause Date
MIG MID MSG MSD amputation |amputation

1 |HCVGO1 Nabil 32 |H TR

2 |HCVG02 |Simone 77 |F DAOMI

3 |HCVG03 |Roger 66 |H AOMI

4 |HCVGO04 Dominique 67 |H AOMI

5 |HCVGO5 Yves 73 |H DAOMI

6 |HCVGO06 Sonia 64 |F TR

7 |HCVGO7 |Christophe 52 |H DAOMI

8 |HCVGO08 Eric 62 |H SEPT/
AUTRE

9 |HCVG09 |Henri 80 |H SEPT

10 |HCVG10 Marguerite 84 |F K

11 |HCVG11 Francesco 63 |H K

12 |HCVG12 Joseph 71 H DAOMI

13 |HCVG13  |Farid 64 |[H DAOMI

14 |HCVG14  |Thomas 42 |H TR

15 |[HCPFG01 [Marc 70 |[H AOMI

16 |HCPFG02 |Pascaline 72 |F K

17 [HCPFG03 |Moussa 61 |[H DAOMI

18 |HCPFG04 |Gérard 85 |H TT / AOMI

19 |HCPFGO05 |Odile 66 |F TMET |TT DAOMI

20 |HCPFG06 |Omar 41 |H / T SEPT/
DAOMI

21 |HCPFGO07 |André 62 |H o TT DAOMI

22 |HCPFG08 |Bernard 83 |H / T AOMI

23 |HCPFG09 |Raymond 86 |H / T K

24 |HCPFG10 |Corentin 54 |H 1T TF DAOMI et
Covid19

25 |[HCPFG11 | Dijibril 22 |H TT TT Covid 19

26 |[HCPFG12 |Hubert 63 |H TF / TR

27 |HCPFG13 |Amadou 58 |H TF / TR

28 |HCPFG14 |Lucienne 63 |F / TF DAOMI

29 |HCPFG15 |Jean 63 |H TT T DGTS |DGTS SEPT

Biopark - 8, rue de la croix Jarry - 75013 Paris
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TABLEAU 2 : SUIVI DES PATIENTS HOSPITALISATION COMPLETE SUR L’ANNEE DE LEUR RETOUR A DOMICILE

IReSP

Institut pour la Recherche
en Santé Publique

N°® Code |Pseudo Entretien | Entretien | Entretien | Entretien | Sortie | Observati | Entretien | Entre Visite Entretien | Entretien
#1CR | #2CR | #3CR #4 CR/ on/ suivi #1 | tien | domicile? | complet bilan
CR Retour | présence | (1 mois) | suivi semi-direct
domicile CPI/ #2 if
HDJ ?
1 |HCVGO1 |Nabil 15/09/20 | 27/10/20 | 03/12/20 | 01/03/21 Pas / #5CR / / /
(18 mn) | (47 mn) | (46 mn) | (26 mn) | encore 02/07/21
sorti (12 mn)
2 |HCVG02 |Simone 14/10/20 | 21/10/20 03/11/20 05/11/20 oui 26/01/21 01/07/21 01/07/21 | novembr
(25 mn) | (20 mn) (21 mn) (7 mn 30) e
3 |HCVGO3 |Roger 02/09/20 | 15/09/20 22/09/20 23/09/20| Non |DECEDE
(30 mn) | (56 mn) (1h 02 mn)
4 |HCVGO04 |Didier 02/09/20 | 22/09/20 07/10/20 09/10/20 oui 29/01/21 Non (CR) | 11/05/21 | octobre
(12mn) | (53 mn) (18 mn) (11 mn)
5 |HCVGO5 |Yves 04/09/20 | 17/09/20 01/10/20 02/10/20 oui 11/12/20 27/04/21 27/04/21 | décembr
(37mn) | (57 mn) (25 mn) (20 mn) (2h02) e
6 |HCVGO06 |Sonia 09/09/20 | 06/10/20 04/12/20 16/12/20 oui 30/03/21 juillet 29/06/21 | décembr
(49mn) | (1h23 i (39 mn) e-janvier
mn) 19/02/20
7 |HCVGO7 |Christophe | 10/09/20 | 16/10/20 30/10/20 04/11/20 26/01/21 04/06/21 04/06/21 | novembr
(42mn) | (48 mn) (49 mn) (24 mn) e
8 |HCVGO8 |Eric 11/09/20 17/09/20 23/09/20 oui 10/12/20 04/06/21 04/06/21 |septembr
(26mn) (35 mn) (21 mn) e
9 |HCVGO09 ([Henri 02/09/20 16/09/20 23/09/20 oui 26/01/21 21/04/21 21/04/21 |septembr
(29mn) (48 mn) (7 mn 30) (1h30) e
10 |[HCVG10 |Marthe 13/10/20 | 26/10/20 24/11/20 27/11/20 oui 30/01/21 13/05/1 13/05/21 | novembr
(1h05 | (1h02 (1h 22 mn) (49 mn) e
mn) mn)
11 |[HCVG11 |Francesco | 03/09/20 04/09/20 09/09/20 non 24/11/20 |22/03 | Non (vit trop | 02/06/21 | 21/01/22
(51mn) (1h 26 mn) (48 mn) loin)
12 |HCVG12 |Joseph 11/09/20 |22/10/20 09/12/20 04/01/21 non 31/03/21 19/07/21 | 20/12/21
(21mn) | (30 mn) (9 mn 30) (54 mn) (38)
13 |[HCVG13 |Farid 11/09/20 | 24/09/20 16/10/20 21/10/20 oui 18/12/20 Hospitalisé,
(15mn) | (36 mn) (30 mn) (21 mn) a
recontacter
en
septembre
14 |[HCVG14 |Thomas 02/10/20 15/10/20 16/10/20 oui 27/01/21 21/05/21 06/07/21 | octobre
(28mn) (44 mn) (7 mn 20)
15 |HCPFGO1 |Marc 15/10/20 03/11/20 06/11/20 oui Dec 20 30/06/21 30/06/21 | Ne répond
20 (46mn) (36mn) mP:;h:':‘e
(15mn) (i fixe, ni
portable,
messagerie
direct)
16 |HCPFG02 |Pascaline / 03/11/20 06/11/20 oui Dec 20 visite @  |Hospitalisé | 26/10/21
(138mn) domicile qui eau (54mn)
n'a pu étre [ moment
effectuée | des 6 mois
(entretien
non
réalisé)
17 |HCPFGO03 |Moussa 21/10/20 12/11/20 13/11/20 oui Dec 20 25/05/21 25/05/21
(34mn) (68mn) (55mn)
18 |HCPFGO04 |Gérard 02/11/20 18/11/20 27/11/20 oui Janv 21 30/06/21 30/06/21 | 09/02/22
(26mn) (63mn) (56mn) | (123mn)
Yo IResSP Biopark - 8, rue de la croix Jarry - 75013 Paris
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19 |HCPFGO5 |Odile 21/10/20 19/11/20 27/11/20 oui Janv 21 29/06/21 29/06/21
(13mn) (51mn) (55mn)
20 |HCPFG06 |Omar / 30/11/20 01/12/20 oui Janv 21 Nﬂépoml
(28mn) Patient | Patient
téléphone | plus suivi |plus suivi
21 |HCPFGO7 |André 18/11/20 01/12/20 03/12/20 oui Janv 21 visite a |Hospitalisé | 15/02/22
(40mn) (95mn) domicile qui eau (31mn)
n'apuétre | moment | ;:::éﬁ:u
effectuée |des 6 mois )
(entretien
non
réalisé)
22 |HCPFGO08 |Bernard 24/11/20 21/12/20 23/12/20 oui Fev 21 12/07/2021 | 12/07/211 | 07/02/22
(40mn) (56mn) (49mn) (51mn)
23 |HCPFGO09 |Raymond | 18/11/20 22/12/20 16/12/20 oui Fev 21 18/10/1981 | 18/10/21 | 23/06/22
(26mn) (48mn) (57mn) (62mn)
+
09/07/21
(réhospitalisation a I''RMA)
(45mn)
24 |HCPFG10 |Corentin 17/11/120 09/04/21 15/04/21 Oui Mai 21/ SDF Re-hospita
(13mn) (54mn) lisé a
Valenton
jusqu'en
aout
25 |HCPFG11 | Djibril 09/11/20 26/01/21 19/02/21 Oui Mars 21 vitchez ses | 21/10/21
(36mn) (80mn) parents. (59mn)
pas de visite
au domicile
26 |HCPFG12 |Hubert 06/01/21 15/02/11 12/02/21 Oui Mars 21 23/10/2121 | 23/10/212 | 21/06/22
(36mn) (72mn) 1 (73mn)
(67mn)
27 |HCPFG13 |Amadou / 11/02/21 05/02/21 Oui Mars 21 09/07/21
(72mn) Réhospitalis
ation pour | 09/07/21 | 08/02/22
amputation | (21mn) (59mn)
fémorale
28 |HCPFG14 (Lucienne | 17/02/21 12/04/21 22/04/21 Oui Mai 21 18/10/1981 | 18/10/198 | 22/06/22
(17mn) (63mn) 12(79mn) | (54mn)
29 [HCPFG15 |Jean 02/02/21 02/02/21 (début mars 22 ? ? Septembre ?
(30mn) hospitalisation) (retour a 20227 Septembr
(30mn) domicile 20227
+ sans
13/07/21 (Mi-hospitalisation ) | apapreill
(50mn) age)
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TABLEAU 3 : PANEL DES USAGERS HOPITAL DE JOUR, SUIVIS EN CONSULTATIONS ET PARTICIPANTS AUX ENTRETIENS

Institut pour la Recherche

ReSP

en Santé Publique

N° Code Pseudonyme |Age | Sex Amputation CR Cause Date Date(s) RDV Date
éventuel e MIG MID MSG amputatio| amputation HdJ Entretien

MSD n
1 HDJVGO1 Loic 35 |H |TF / K 27/01/21 08/03/21
(130mn)
2 |HDJVGO02 Jacqueline 78 |F |/ DDH K 01/02/21 03/03/21
(80mn)
3 |HDJVGO3 Asma 69 [(F |/ TF AOMI 04/02/21 05/02/21
(52mn)
4 |HDJVGO4 Youssou 43 |H TRAD |/ AG 05/02/21 28/06/21
(50mn)
5 |HDJVGO5 Sylvie 62 |F |/ TF TR 10/02/21 12/03/21
(270mn)
6 |HDJVG06 Shirel 47 |F |TT TMET |DGTS |DGTS DAOMI 18/02/21 23/02/21
(17 min)
12/04/21
(51 min)
7 HDJVGO07 Laurent 50 (H |/ TF DAOMI 25/02/21 22/03/21
(130mn)
8 |HDJVGO08 Sébastien 57 [H TRAD |/ TR 01/03/21 12/05/21
(53mn)
9 HDJVG09 Abdallah 84 (H |/ T / DGT DAOMI 10/02/21 08/07/21
17/03/21 (85mn)
10 |HDJVG10 Serge 57 |H |TT / DGT |[DGT AOMI 17/03/21 13/04/21
(65mn)
11 |HDJVG11 Redouanne 45 |H |/ T TR 24/03/21 05/05/21
(101mn)
12 |HDJVG12 Luc 82 |H |TF / TR 29/03/21 20/04/21
(80mn)
13 |HDJVG13 Yann 70 |H |TF / TR 30/03/21 20/04/21
(100mn)
14 |HDJVG14 Frangoise 60 |F |/ TF Nécrose 07/04/21 03/05/21
(120mn)
15 |HDJVG15 Véronique 67 |F |DDH |/ K / 18/05/21
(99mn)
16 |HDJVG16 Shankar 67 |H THUM |/ TR 22/04/21 30/06/21
(68mn)
17 |HDJVG17 Ermnest 33 [H / TRAD TR 23/04/21 21/06/21
(108mn)
18 |HDJVG18 Anne-Elisabeth |66 |F |TF / DAOMI 05/05/21 25/06/21
(52mn)
19 |HDJVG19 Ibrahim 45 |H |TF / K 02/06/21 19/07/21
(40mn)
20 [HDJVG20 Cemil 43 |H |/ TE. AG / 29/07/21
(124mn)
21 |HDJPFGO1 Pascal 58 (H [/ TF TR 13/10/20 15/10/20
(92mn)
22 |HDJPFG02 Brian 34 |H |TT T TR 07/04/21 08/04/21
(59mn)
23 |HDJPFGO03 Quentin 54 |[H ! TRAD TR 18/03/21 27/04/21
(62mn)
24 |HDJPFGO04 Dominique 74 |H |/ TF TR 08/04/21 19/05/21
(79mn)
25 |HDJPFGO05 Thierry-Marie |64 [H |TT T DGTS |DGTS SEPT 24/11/20 18/05/21
i (59mn)
26 |HDJPFG06 Damien 60 |H |TF / TR 16/05/21 23/05/21
(62mn)
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27 |HDJPFGO7 Julie 41 |F  |AG T
28 |(HDJPFGO08 Barbara 59 |F |TT /
29 [HDJPFGO09 Gilles 47 [H

30 |HDJPFG10 Kadiatou 56 |F

31 |HDJPFG11 Arnaud 44 |H

ReSP

Institut pour la Recherche

en Santé Publique

AG

TR

TRAD TR

TRAD TR

/ TRAD TR

12/04/21 04/06/21

(109mn)

17/05/21 15/06/21

(140mn)

15/05/21 07/07/21

64mn

29/04/21 08/07/21

33mn

19/02/21 Pas fait
finalement. A
fait une
tentative de

suicide

TABLEAU 4 : PANEL DES USAGERS SUIVIS EN CONSULTATION HDJ, MAIS NON-ELIGIBLES OU PARTICIPANTS AUX ENTRETIENS

N°| Code |Pseudony|Age |Sex Amputation CR Cause Date Date(s) Raison de la
me e |MIG MID MSG MSD amputation | RDV HdJ | non-participation aux
éventuel entretiens
1 |CSVG01 42 [(H |TF TF TR 27/01/21 Ne parle pas bien
frangais
2 |CSVG02 H TRAD |/ TR 27/01/21 Ne parle pas du tout
francais
3 |[CSVG03 45 |H / TRAD TR 27/01/21 Ne parle pas bien
frangais
4 |CSVG04 72 |F |/ TF K 01/02/21 | Partie avant d'avoir pu
étre sollicitée pour un
entretien
5 |CSVG05 78 |H |TF |/ TR 03/02/21 | Ne sait ni lire ni écrire
(consentement) +
difficile a saisir a I'oral
(impossibilité de
retranscription)
6 [CSVGO06 62 |H |TF TF AOMI 04/02/21 | Pas encore appareillé
04/03/21
CSVG07 46 |H |/ TT TR 10/02/21 Profil non-concerné
CSVG08 74 |H |TT AOMI 10/02/21 Parti avant d'avoir pu
étre sollicité pour un
entretien
9 [CSVG09 78 |H TT DAOMI 11/02/21 Profil non-concerné
10 |CSVG10 88 [H |TT AOMI 17/02/21 Ne souhaite pas
poursuivre avec un
entretien
11 |CSVG11 80 |F TT DAOMI 17/02/21 Ne parle pas du tout
frangais
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12 |CSVG12 65 |H |TT

13 |CSVG13 70 |H |TT

14 |CSVG14 |Séraphin |36 |H |[TT T
15 |CSVG15 59 |H TF
16 [CSVG16 39 |(F TF
17 |CSVG17 75 |[H T
18 |CSVG18 |Maurice |71 |H TT
19 |CSVG19 |Samir 53 [H

20 |CSVG20 60 (H T
21|CS8VG21 |Sidonie (88 [F TF
22 |CSVG22 50 |[H TF
23 |CsvG23 42 |F |TT

24 |CSVG24 74 |H |TT
25|CSVG25 20 |F TF
26 |CSVG26 63 |H |TF

27 [CSVG27 65 |H |TF

28 |CSVG28 36 |[H TF
29 |CSVG29 68 [(F |TT T
30 |CSVG30 85 |H |TT
31|CSVG31 63 |F TT
32 |CSVG32 29 |H

33 |CSVG33 |Pierrick |59 |H |TT

34 |CSVG34 54 |H TT
35 |CSVG35 H |TT

36 [CSVG36 |[Suzon 65 |(F [TT

37 |CsVG37 58 |H [/ TF
38 |CSVG38 73 |F |TT

39 |CSVG39 73 |H |TF

40 |CSVG40 38 |F TT
41|CSVG41 54 |H TT
42 |CSVG42 50 |(F TF

TR 18/02/21 Profil non-concerné
DAOMI 18/02/21 Profil non-concerné
TR 18/02/21 Ne souhaite pas
poursuivre avec un
entretien
TR 24/02/21 Profil non-concerné
24/02/21 | Partie avant d'avoir pu
étre sollicitée pour un
entretien
DAOMI 24/02/21 | Peu locace, ne parle pas
bien frangais
DAOMI 02/03/21 Profil non-concerné
THUM TR 02/03/21 Ne parle pas bien
22/04/21 frangais
DAOMI 05/03/21 |Pas encore eu I'occasion
de le revoir pour lui
demander
K 05/03/21 Initialement d'accord,
14/05/21 | mais aprés avoir vu les
conditions, ne veut pas
consacrer une heure de
son temps, trouve ¢a
trop long
K 10/03/21 Profil non-concerné
Neurofybromato 10/03/21 Profil non-concerné
se
SEPT 10/03/21 Profil non-concerné
AG 18/03/21 | Pas amputée, pied nain
a hauteur de cuisse
AOMI 24/03/21 Profil non-concerné
AOMI 24/03/21 Profil non-concerné
TR 24/03/21 Profil non-concerné
DAOMI 25/03/21 Ne parle pas du tout
francais
25/03/21 Profil non-concerné
31/03/21 Capacités cognitives
incompatibles + état
dépressif majeur
THUM TR 01/04/21 | Ne souhaite pas reparler
de son histoire (vécu
traumatique)
DAOMI 15/04/21 Profil non-concerné
TR 15/04/21 Profil non-concerné
DAOMI 15/04/21 Profil non-concerné
DAOMI 22/04/21 Initialement ok, mais
11/05/21 hospitalisée le jour de
I'entretien
/ THUM TR 23/04/21 | Initialement ok pour un
entretien, mais n'a
finalement jamais
répondu a la sollicitation
d'entretien
TR 28/04/21 Profil non-concerné
SEPT 28/04/21 Profil non-concerné
TR 29/04/21 Profil non-concerné
DAOMI 05/05/21 Profil non-concerné
TR 05/05/21 | Trop vulnérable pour un
entretien (arrét de travail
pour dépression cause
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harcélement li¢ a son
amputation)
43 [CSVG43 |Guido 57 |H TRAD TR 12/05/21 Pas intéressé
44 |CSVG44 16 [H |[TT AG 02/06/21 Patient mineur
45 |CSVG45 75 |H TT DAOMI 02/06/21 Profil non-concerné
46 [CSVG46 85 |H |TT DAOMI 02/06/21 Profil non-concerné
47 [CSVG47 69 |H |TMET|TT 03/06/21 Troubles cognitifs
séveéres
48 |CSVG48 49 [(H |TT TR 17/06/21 Ok pour un entretien,
mais injoignable lors de
la tentative de prise de
RDV
49 [CSVG49 F |TMET|TT SEPT 08/07/21 Profil non-concerné
50 |CSVG50 F TT DAOMI 08/07/21 Profil non-concerné
51 [CSVG51 H |TF AOMI 08/07/21 Profil non-concerné
52 |CSVG52 H |TT 08/07/21 Profil non-concerné
53 |CSPFGO01 31 |H TRAD TR 15/03/21 | Porte bien sa prothése
esthétique (aucun
probleme) et aucune
expérience myo
54 |CSPFG02 43 |H TRAD TR 15/03/21 | Réticent a participer a
I'étude
55 [CSPG03 |Sabine 51 |[F THUM K 17/03/21 La possibilité d’'un
entretien dépendra de
I'évolution de son état de
santé
56 |CSPFG04 61 [H TE SEPT 09/04/21 | Elocution incompatible
avec un entretien
57 |CSPFG05 58 |H |TT NEC 10/04/21 Profil non-concerné
58 | CSPFG06 81 [F |/ TE: TR 12/04/21 Réticente a mener
I'entretien
59 |CSPFG07 30 (H TRAD TR 19/03/21 Profil non-concerné
(aucun probléme)
60 [CSPFGO8 |Bruno 64 |H |TF TR 16/05/21 | Devait me recontacter,
ne I'a pas fait et n'a pas
répondu a ma relance
61 [CSPFGO9 (Jérome |41 |[H |TT T DGTS |TRAD SEPT 27/04/21 | Entretien prévu en juin
en visio, n'était pas
connecté le jour de
I'entretien et n'a aps
répondu a ma relance
62 |CSPFG10 |Adama 38 (H |/ T TR 16/03/21 Pas disponible pour
I'entretien
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TABLEAU 5 : PANEL DES REFERENTS ASSOCIATIFS (ADEPA - Contacts régionaux CR)

N°® Code Pseudonyme | Ag |Sexe Amputation CR Cause Date entretien
éventuel e MIG MID MSG MSD
1 |ASSOCRPFGO |Cyril T 20/04/21
1 (45mn)
2 |ASSOCRPFGO |Charles 67 |[H |[TF 20/04/21
2 (53mn)
3 |ASSOCRPFGO |Etienne 58 |H TT 22/04/21
3 (61mn)
4 |ASSOCRPFGO |Louis 65 |[H |TF TF 22/04/21
4 ' (69mn)
5 |ASSOCRPFGO |Brice 47 [t 23/04/21
5 (75mn)
6 |ASSOCRPFGO |Albert TF 03/05/21
6 (38mn)
7 |ASSOCRPFGO |Victor H TE: 04/05/21
7 § | (33mn)
8 |ASSOCRPFGO |Carine B TF 04/05/21
8 (62mn)
9 |ASSOCRPFGO |Auguste 70 b 3 & 04/05/21
9 (31mn)
10 |ASSOCRPFG1 |Mathieu 66 TF 06/05/21
0 (32mn)
11 |ASSOCRPFG1 |Jéréome 67 TT 24/05/21
1 (101mn)
12 |ASSOCRPFG1 |Frangois 72 |TF 31/05/21
2 (47mn)
TABLEAU 6 : PANEL DES USAGERS EXPERTS ASSOCIATIFS (ADEPA)
N°® Code Pseudonyme | Age |Se Amputation CR Cause Date entretien
éventuel xe MIG MID MSG MSD
1 | ASSOUEPFGO Jérdome 67 | H T TR 24/05/21
1 (59mn)
2 | ASSOUEPFGO Christine 41 E TRAD AG 16/06/21
2 non (63mn)
amputé
e
3 | ASSOUEPFGO Hugo 45 TF TR 21/06/21
3 (71mn)
4 | ASSOUEPFGO Marius 72 T TR 21/06/21
4 (53mn)
5 | ASSOUEPFGO Gabriel 63 1T TR 24/06/21
5 (85mn)
6 | ASSOUEPFGO | Gaspard 68 |H| TT TR 26/06/21
6 . (60mn)
7 | ASSOUEPFGO | Alexandre 55 | H TF TR 06/07/21
7 | (80mn)
8 | ASSOUEPFGO Annette 83 B T TR 02/07/21
8 (88mn)
9 | ASSOUEPFGO Antonin 42 l-l DDH Infection 07/07/21
9 nosocomiale (76mn)
| septicémie
10 | ASSOUEPFG1 Julien 44 TRAD TR 03/08/21
0 (73mn)
11 | ASSOUEPFG1 theodore 27 TF TR 02/11/2021
1 (89mn)
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TABLEAU 7 : PANEL DES REPRESENTANTS USAGERS
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TABLEAU 8 : PANEL DES SOIGNANTS ET ACCOMPAGNANTS PROFESSIONNELS, PARTICIPANTS AUX ENTRETIENS

N° Code Pseudonyme | Age |Se Amputation CR Cause Date entretien
éventuel xe [ MIG MID MSG MSD
1 RU_PFGO1 Lisa 67 | F [DGT(S) | Tibial | TMET | TMET AG 06/07/21
(Pas (63mn)
d'amputation

2 RU_PFGO1 Edouard 58 | H TRAD TR 06/07/21
(63mn)
3 | ASH_PFGO1 Emmanuel 56 | H T TR 28/06/21
(66mn)

N°® Code Pseudonyme Age Sexe Fonction CR Date entretien
éventuel
1 |MPR_VGS01 Florence F MPR HC 05/11/20
(1h14)
2 |KI_VGS01 Lionel H Kiné 05/11/20
(1h 5mn)
3 |OP_VGSO01 Marin H Ortho HC 06/11/20
(55 mn)
4 |PSY_VGVO01 Evelyne F Psychologue 18/11/20
(1h 16mn)
5 |KI_VGV01 Luc H Kiné HC 18/11/20
(38 mn 16)
6 |OP_VGV01 Muriel E Ortho HC 19/11/20
(1Th 3mn)
7 |MPR_VGVO01 Esther E MPR HC 19/11/20
(1h)
8 |MPR_VGV02 Denisa F MPR HC 24/11/20
(25 mn 24)
9 |INF_VGV01 Zoé F Infirmiére HC 25/11/120
(23 mn)
(fichier
corrompu/disparu)
10 |OP_VGS02 Aymeric H Ortho HC 26/11/20
(24 mn)
11 |INF_VGVO01 Nicole B Infirmiére 26/11/20
(30 mn)
(fichier corrompu/
disparu)
IReSP Biopark - 8, rue de la croix Jarry - 75013 Paris 158

info@iresp.net - www.iresp.net



IReSP

Institut pour la Recherche
en Santé Publique

12 |[ERG_VGS01 Bruno H Ergothérapeute 26/11/20
(1h20)
(fichier corrompu/

disparu)

13 |[ERG_VGVO01 Sophie F Ergothérapeute 02/12/20
(47 mn 38)

14 |CAD_VGVO01 Laurianne E Cadre de Soins 02/12/20
(44 mn 20)

15 [AS_VGVO01 Séverine F Aide Soignante HC 02/12/20
(48 mn 35)

16 |PSYM_VGVO01 Romy F Psychomotricienne 03/12/20

(1h)

17 |INF_VGV02 Sabine F Infirmiére HC 03/12/20

(38 mn)

18 |KI_VGV02 Daria F Kiné HC 03/12/20
(39 mn 46)

19 |INF_VGV03 Célia F Infirmiére HC 04/12/20
(45 mn 39)

20 |ASOC_VGV01 Solveig F Assistante sociale 04/12/20

(58 mn)

21 |KI_HCPFGO01 Emma E Kiné HC 26/01/21

(84mn)

22 |KI_HCPFG02 Valentin H Kiné HC 01/02/21

(101mn)

23 |KI_HCPFGO03 Adrien H Kiné HC 01/02/21

(151mn)

24 |ERG_HCPFGO1 Alice F Ergothérapeute 02/02/21

HC + HDJ (120mn)

25 |OP_HCPFGO01 Agathe F Ortho HC 02/02/21

(79mn)

26 |KI_HCPFGO04 Mathilde F Kiné HC 03/02/21

(121mn)

27 |OP_HCPFG02 David H Ortho HC 03/03/21

(202mn)

28 |OP_HCPFG03 Evelyne F Ortho HC 08/02/21

(168mn)

29 |INF_HCPFGO1 Chloé F Infirmiére HC 09/02/21

(58mn)

30 |OP_HCPFG04 Béatrice F Ortho HC 10/02/21

(100mn)

31 |OP_HCPFG05 Léa E Ortho HC 10/02/21

(106mn)

32 |KI_HCPFGO05 Alexis H Kiné HC 11/02/21

(127mn)

33 |APA_HCPFGO1 Guillaume H Enseignant APA 13/02/21

HC (61mn)

34 |APA_HCPFG02 Mathias H Enseignant APA 15/02/21

HC (76mn)

35 |AS_HCPFGO1 Lina F Aide-soignante HC 17/02/21

(56mn)

36 |CAD_PFGO1 Christiane F Cadre de 17/02/21

rééducation (110mn)

37 |AS_HCPFGO1 Julia 7 Aide-soignante HC 18/02/21

(61mn)

38 [MPR_HCPFGO01 Ambroise H MPR HC 18/02/21

(68mn)

39 |MPRE_VGV01 Dario H MPR Emérite 06/04/21

(90mn)

21/04/21

(58mn)

2 Biopark - 8, rue de la croix Jarry - 75013 Paris 15¢
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40 |OP_VGV02 Charlotte F Ortho HDJ 22/06/21
(61mn)
41 |KI_VGV03 Stéphanie F Kiné HDJ 28/06/21
(55mn)
42 [MPR_VGV03 Alban H MPR HDJ 28/06/21
(62mn)
43 |MPR_VGV04 Ariane E MPR HDJ 30/06/21
(50mn)
44 |SEC_VGV01 Andrée F Secrétaire HDJ 02/07/21
45 Cyrielle F Secrétaire HDJ (39mn)
46 |OP_VGS03 Marc H Ortho privé 05/07/21
47 Benoit H Ortho privé (Z8mn)
48 [MPR_VGS02 Julien H MPR HDJ 13/07/21
(64mn)
49 [CIP_VGS01 Raquel F Chargée 13/07/21
d'insertion (64mn)
professionnelle
50 |OP_HDJPFGO1 Juliette F Ortho HDJ 05/07/21
(75mn)
51 |OP_HDJPFG02 Soan H Ortho HDJ 36/07/21
(114mn)
52 |MPR_HDJPFG02 Nicolas H MPR HDJ + HC 07/07/21
(118mn)
53 |MPR_HDJPFGO01 Baptiste H MPR HDJ 08/07/21
(79mn)
54 |INF_HDJPFGO1 Maria 7 Infirmiére HDJ 09/07/21
(63mn)
55 |AS_HDJPFGO1 Chantal F Aide-soignante 13/07/21
HDJ (37mn)
56 [op_vesos Laurent [[H Ortho privé

MirResP

Biopark - 8, rue de la croix Jarry - 75013 Paris

info@iresp.net - www.iresp.net

IReSP

Institut pour la Recherche
en Santé Publique

16C



IReSP

Institut pour la Recherche
en Santé Publique

Annexe 4 : Livret destiné aux personnes concernées et au grand-public'!

Lucie Dalibert, Valentine Gourinat, Paul-Fabien Groud
Université Claude Bernard Lyon 1
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Les processus =i
d’appropriation

des prothéses

de membres

Dynamiques et

diversité des usages
et des non-usages

11 Le livret est en cours de finalisation: | a version finale sera envoy®e ~ | 061 ReSH
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Qui sommes-nous ?

® L'équipe

Institution porteuse du projet
Laboratoire S2HEP (Sciences et Sociétes :
Historicité, Education et Pratiques) de
I'Université Claude Bernard Lyon 1.

Coordinatrice

Lucie Dalibert

Maitresse de conférences

en philosophie et

humanités meédicales.

Ses recherches portent
sur la transformation des corps et de
I'étre au monde par les technologies
biomedicales. Elles questionnent
également les normes et les valeurs
qui sont inscrites et véhiculées par les
objets tachnologiques.

=+ lucie.dalibert@univ-tyon1.fr

Chercheur-es impliqué-es

Valentine Gourinat

Docteure en sciences

de 'information et

de la communication

et en sciences de la
vie. Ses recherches portent sur les
représentations et les imaginaires
autour de |a réparation du corps par
les prothéses ainsi que sur les vécus
au quotidien des personnes amputées
appareillées,

= valentine.gourinat®univ-lyon1.fr

Paul-Fabien Groud
Docteur en anthropologie.
Ses travaux de
recherche portent sur
le corps amputé, les
prothéses, les situations de handicap,
I'accompagnement et le soutien par
les pairs. ainsi que I'anthropologie
audiovisuelle.

= paul-fabien.groud@univ-lyon1.fr

® Les partenaires

Financeurs

- Institut de Recherche en Santé
Publique (IReSP)

- Fondation Janssen Horizon

Institutions partenaires

- Sorbonne Université

- Université Grenoble Alpes

- Université Lumiére Lyon 2

- Institut Robert Merle d’Aubigné

- Institut Universitaire
de Réadaptation Clémenceau

- Association de Défense et d'Etude
des Personnes Amputées (ADEPA)

- Le collectif Corps et prothéses

- Les processus d'appropriation des prothéses de membre

Sommaire

Qui sommes-nous ?

Objectif
Terminologie

C: s'est

o000 s

la ?
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I'usage ou le non-usage d'une prothése
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I"appropriation d'une prothése 8
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2 - Les temporalités saillantes
de I'appropriation de la prothése
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Conclusion 32
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Problématique

TERMINOLOGIE

Les prothéses de membres st
et inférieurs visent & ce que les
personnes amputées puissent consarver
leur capacité de se mouvoir et dagir.
Cependant, de nombreuses personnes
amputées et appareillées cessent de
porter leur prothése dans les mois et les
années qui suivent leur retour 8 domicile.
Les non-usages ou les abandons

de prothéses peuvent impacter les
possibilités d’autonomie et d'accessibilité
des personnes amputées. Ils sont
révélateurs de I'existence de limites

dans les processus d'appropriation de la
prothése.

Objectifs

Cette recherche, réalisée conjointement
avec les personnes concernées et les
acteurs de terrain, a eu pour but de
comprendre les processus d'appropriation
des prothéses de membres, ainsi que

les facteurs et les ralsons qui peuvent
pousser certaines personnes a ne plus
utlliser leur appareillage au terme de
quelgues mois ou années.

App ge : le terme fait r
aux prothéses de membre (bras et/ou
jambe).
Appropriation : on parle d’appropriation
de la prothése lorsque celle-ci est
intégrée 4 la fois aux sensations et aux
mouvements (c'est-a-dire au schéma
corporel), ainsi qu'aux habitudes de vie
de la personne.

Usage quotidien : les prothéses sont
utilisées tous les jours, pour réaliser la
plupart des activités dans lesquelles les
personnes sont engagées.

Usage partiel : les prothéses sont
utilisées réguliérement mais pas
quotidiennement pour réaliser différents
types d'activités.

Usage ciblé : les prothéses sont
uniquement utilisées pour réaliser des
actions ciblées et/ou dans des situations
spécifiques (pour se rendre & un rendez-
vous médical par exemple) ; le reste des
activités quotidiennes est effectué sans
prothése.

Non-usage : les prothéses ne sont pas
utilisées au quotidien ; les personnes se
débrouillent et font sans elles dans la vie
de tous les jours.

Prise en soin : la notion renvoie &
I'accompagnement professionnel des
personnes amputées, dans le cadre
médical et paramédical.

Pairs : le terme désigne des personnes
ayant vécu des expériences similaires
et se reconnaissant dans I'expérience
de l'autre.

Les processus d'appropriation des prothéses de membre -
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Comment s’est déroulée la recherche?

Un terrain d’enquéte Nous avons réalisé 6 mois d'observations auprés de 29
en service personnes récemment amputées, afin de suivre leur parcours
d’ de leur app! delap etla
compléte préparation au retour & domicile.
Nous avons mené 3 entretiens avec chacune d'entre elles :
au début, au milieu et a |a fin de leur séjour. Enfin, aprés leur
sortie du centre, nous leur avons rendu visite et réalisé des
entretiens avec elles 1 mois, 6 mois et 1an plus tard.
Un terrain d’enquéte Nous avons réalisé 6 mois d’observations de consultations
en service de suivi. Nous avons 93 p en
d et avons mené des entretiens avec 31 d'entre
de jour elles.
Un terrain en Nous avons réalisé 12 mois d'observations au sein d'une
milieu de Nous avons mené des
avec 12 et10 es.
Une observation Durant toute la durée des terrains en centre de réadaptation
des pratiques (12 mois), nous avons réalisé des observations au plus prés
soignantes des ] d g et de suivi des
p p D Nous avons mené des
iens avec 56 soig es, toutes ions et statuts
confondus.
Des focus groups En fin de projet, nous avons organisé 2 focus groups avec des
avec les p et 4 autres avec des soignant-es, afin
concernées de discuter de nos pistes de recherche, nos analyses, nos
hypotheses et nos conclusions. Cela a permis de les ajuster,
de les réorienter et de les valider.
Présentation Pour préserver I'anonymat des participant-es a cette
de nos résultats recherche, nous leur avons attribué des pseudonymes.

- Les processus d'appropriation des prothéses de membre
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Eléments de
compréhension

de ce qui favorise
I’'usage ou le non-usage
d’une prothése

Au cours de leur réadaptation fonctionnelle,
aprés leur retour 4 domicile, ou tout au long

de leur parcours de vie, les personnes
amputées appareillées des membres inférieurs
et/ou supérieurs peuvent rencontrer un certain
nombre de difficultés liées a |a prothése,
entrainant des douleurs, des contraintes, des
déceptions.

Ces difficultés peuvent conduire certaines
d'entre elles & moins porter leur appareillage
une fois rentrées chez elles, voire a ne plus
le porter du tout. Quels sont les éléments qui
permettent de comprendre I'appropriation
et, & l'inverse, le non-usage d'une prothése

& court ou long terme ? Nous présentons

ici nos analyses et nos conclusions.

L d i de membre




