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RESUME

A partir du cas clinique de Madame B, hospitalisée au centre de rééducation d’Angers, j'ai
découvert la prise en charge spécifique du lymphcedéme de son membre supérieur gauche.
Elle se déroule en deux phases: un traitement décongestif intensif d’'une durée de 3
semaines en hospitalisation et la phase d’entretien qui perdura toute sa vie. Il apparait
indispensable que la patiente posséde des acquis solides concernant son autogestion a la fin
de son séjour. Le double réle du masseur-kinésithérapeute, a la fois thérapeute et
pédagogue, va prendre toute son importance. Dans quelle mesure sa démarche éducative
est-elle bénéfique au long cours ? La création de livrets thérapeutiques a permis de
condenser a |'écrit 'ensemble des informations transmises. Un questionnaire, destiné a des
patients gérant seuls leur lymphoedéme, a eu comme finalité un apercu de leur devenir.

MOTS-CLEFS / KEYWORDS

" Autogestion / Self-care
i Démarche éducative / Educational approach
" Lymphoedéme / Lymphedema

" Outils écrits d’accompagnement / Written tools of support

« La connaissance s'acquiert par l'expérience, tout le reste n'est que de l'information... »

Albert Einstein.
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l. Introduction

Un lymphcedéme (LO) est une « maladie chronique et évolutive causée par I'accumulation
de liquide lymphatique a forte teneur protéique dans les espaces interstitiels et les tissus
sous-cutanés », selon I'HAS (1). Il produit une augmentation, plus ou moins importante, de
volume de la zone lésionnelle. Le LO peut toucher I'ensemble du corps, méme si ce sont les
membres qui sont généralement atteints.

Dans cette pathologie, deux types sont distingués : soit les LO primitifs soit les secondaires.
Rares, les premiers résultent d’une anomalie congénitale. Les seconds sont d’origine
infectieuse, iatrogéne ou tumorale. Ce sont les plus répandus, notamment a la suite d’un
cancer, causés par la chirurgie et le traitement radiothérapique.

Les femmes y sont tres exposées, ceci est dl a la recrudescence des cancers du sein. Cette
maladie est un véritable probléme de santé publique. Avec la raideur d’épaule, le LO est une
des principales complications. Il est surtout lié au curage axillaire. Aussi nommé « gros
bras », son délai d’apparition est tres variable : allant de I'immédiat a 25 ans apreés la
chirurgie (2). Les risques principaux sans traitement sont I'augmentation progressive de
volume, la survenue de complications infectieuses et le retentissement sur la qualité de vie

(3).

Le traitement est symptomatique : il a pour objectif de réduire durablement le volume du LO
sans prétendre a une guérison totale. Il peut étre pharmacologique ou chirurgical mais est,
en régle générale, physique. La phase d’attaque est appelée « traitement décongestif
intensif » (TDI), elle consiste en I'association de techniques kinésithérapiques spécifiques :
bandages réducteurs, drainage manuel et pressothérapie, entre autres. Or, s’agissant d’'une
maladie chronique, la phase d’entretien est prédominante. Elle vise a un maintien des
résultats obtenus grace au TDI. Comment le favoriser sur le long terme ?

Dans I'optique d’autonomisation du patient, le double réle du masseur-kinésithérapeute
(MK) semble indispensable: étre a la fois rééducateur et éducateur. Cette interrogation s’est
imposée lors de la prise en charge de Madame B, et se trouve étre a l'initiative de mon
cheminement réflexif.



Il. Le systeme lymphatique (2) (4)

a. Anatomie

Le systeme lymphatique est calqué sur le réseau veineux. Il s’agit d’un systeme de circulation
de retour, composé de vaisseaux drainant 80% de la lymphe. Il est divisé en deux parties,
I'une profonde et I'autre superficielle (fig.1). La premiére enveloppe les organes tandis que
la seconde est sous-cutanée, donc abordable manuellement (5).
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Figure 1 : Organisation générale du systeme lymphatique, d’aprés Kubick

La plus petite structure est le lymphatique initial, prenant naissance dans le tissu interstitiel
du corps entier. Il est composé d’une seule couche de cellules et est accroché aux tissus par
les filaments de Leak. Lors des mouvements, des pores, les zonulae, s’ouvrent du fait de la
traction sur ces filaments, ce qui permet le passage passif de la lymphe.
Ces lymphatiques initiaux se joignent pour former les pré-collecteurs puis les collecteurs
dans I'hypoderme (fig.1). Ces vaisseaux évacuent la lymphe grace a leur musculature
contractile lisse. La présence de valvules permet I'effet anti-reflux. Le compartiment entre
deux valvules constitue un lymphangion. Ces collecteurs se jettent dans le canal thoracique
gauche et dans la grande veine lymphatique a droite. Sur le chemin, il existe des relais : les
nceuds lymphatiques. Ce sont des zones d’évacuation des déchets qui filtrent la lymphe en
ralentissant son flux.

b. Physiopathologie

Le systéme lymphatique permet I'élimination des liquides, éléments de haut poids
moléculaire, cellules mortes, cellules cancéreuses et corps étrangers du secteur interstitiel.
En plus de ce rble d’épurateur, ce réseau complexe a deux grandes fonctions : le drainage
circulatoire et la défense immunitaire.



Un déséquilibre entre filtration et résorption engendre une insuffisance de circulation de
retour. Ce dysfonctionnement se traduit par I'apparition d’'un lymphcedéme. Celui-ci renvoie
a sa définition, qui est la rétention de liquide dans les tissus due a une obstruction des
vaisseaux lymphatiques, occasionnant un gonflement sous la peau. Secondairement a cette
stase de la lymphe, on observe une stimulation des fibroblastes avec production de
collagéne, une activation des kératinocytes et des adipocytes associées a une destruction
des fibres élastiques. Le LO, initialement liquidien, évolue alors vers une pathologie
tissulaire, avec augmentation du tissu adipeux, un épaississement et une fibrose cutanée. Il y
a aussi baisse d’'immunité du membre affecté, ce qui prédispose a des risques infectieux.

lll.  Cas clinique

a. Résumé

Présentation de la patiente

Madame B est une femme ambidextre agée de 74 ans. Elle mesure 1.62m pour 82.6kg. Son
indice de masse corporelle s’éléve a 31.5kg/m? ce qui signe une obésité de grade |. Madame
B est a la retraite d’employée de banque. Mariée, elle vit avec son mari dans un
appartement a Laval au premier étage avec ascenseur. Ensemble, ils vont régulierement a
des soirées dansantes. Elle méne une vie paisible, appréciant la lecture, les mots croisés et le
jardinage. Sa fille habite a proximité : elle la voit souvent et garde ses deux petits-enfants.
Elle bénéficie d’une aide-ménagere deux heures par semaine pour les travaux les plus
fatigants comme le repassage ou le lavage des carreaux.

Motif de consultation

Madame B a été admise pour 3 semaines au Centre Régional de Rééducation et
Réadaptation fonctionnelle (C3RF) des Capucins d’Angers pour une prise en charge de son
veinolymphoedéme du membre supérieur gauche. Dans ce service, plusieurs masseurs-
kinésithérapeutes y sont spécialisés.

Antécédents médicaux et chirurgicaux

- Cancer du sein en 2010

- Mastectomie et curage axillaire

- (Edéme de Quincke suite a sa premiere chimiothérapie.

- Nombreuses allergies (caséine du lait, pommes de terre...)
- Appendicectomie et cholécystectomie

Histoire de la maladie

En septembre 2010, Madame B est diagnostiquée d’un cancer du sein gauche pour
adénocarcinome canalaire infiltrant. Elle subit donc une mastectomie avec curage axillaire et
des séances de chimiothérapie et radiothérapie. Elle choisit de ne pas faire de reconstruction
mammaire, donc possede une prothese intégrée dans son soutien-gorge.



Apres son opération, elle ne bénéficie d’aucune prévention sur le risque de LO gu’elle
encourt. En janvier 2011, elle ignore totalement la raison du gonflement de son bras. Un
mois plus tard, son médecin généraliste la dirige alors vers un kinésithérapeute en cabinet,
chez lequel elle se rend 2 fois par semaine. Cette rééducation ne permettra pas d’évolution
favorable, s’en suivent deux autres prises en charge libérales sans résultats probants non
plus. Cette latence dure plus d’un an, c’est seulement en septembre 2012 qu’elle est
orientée par son chirurgien vers le C3RF d’Angers. Elle y découvre les techniques spécifiques
de bandage et de drainage.

Traitement médical en cours

Aucune prise de médicaments. Depuis juin 2011, elle possede une orthése de compression
de type brachio carpien de classe Il qu’elle a renouvelée une fois en avril 2012.

Projet de la patiente

Madame B souhaiterait voir sa sensation de lourdeur du bras diminuer. Elle voudrait qu’il
« ressemble plus a I'autre ». Nombreux faits et gestes ont été interdits par une prévention
anxiogéne : elle aimerait retrouver une limite raisonnable dans ses activités.

b. Bilans

Un diagnostic précis est essentiel pour I'instauration d’un traitement adéquat (6). Il est avant
tout clinique, sur la base de I'anamneése et de I'examen physique.

Le bilan initial a été réalisé le 3 septembre 2012, c’est-a-dire le premier jour de son
hospitalisation.
Le bilan final date du jour de la sortie, le 21 septembre 2012, soit J18.

X Bilan de la douleur et des ressentis

A J0, Madame B cote sa douleur a 2/10 sur une échelle numérique simple. Elle la situe a
I'intérieur du bras et dans la région mammaire. Sa mobilisation n’engendre aucune douleur
spontanée. Elle se plaint plus d’une sensation de « lourdeur » globale, qui est le symptome le
plus fréquent (7).

A J18, les douleurs ont complétement disparu. Elles sont cotées a 0/10 sur une ENS.
La sensation de « lourdeur » a considérablement diminué.

X Bilan cutané-trophique et circulatoire
A l'entrée, I'état de la peau est correct, sans plaies et sans signes d’infection. La
pigmentation de la peau est identique a celle du c6té droit. Il n’y a ni engraissement ni

lymphorrhée, qui correspond a un écoulement de lymphe.
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Madame B présente un LO global du membre supérieur gauche sans infiltration thoracique.
Le signe du godet est positif sur son avant-bras gauche : une empreinte est laissée aprés une
pression digitale de 10 secondes. Cela signe un exces liquidien superficiel. Le pronostic de
gain est bon.

Le signe de Stemmer-Kaposi est négatif : il est possible de former un pli de peau sur la
premiere phalange du majeur. Cela met en évidence I'absence de fibrose au niveau de la
main.

A la palpation, une importante fibrose est retrouvée sur I'avant-bras et la partie interne du
bras. La mobilisation des différents plans cutanés montre un aspect « cartonné » de la peau.
La présence de fibrose et I'absence de douleur, rougeur et chaleur traduisent un cedéme de
type lymphatique.

D’aprés la classification de Brunner, Madame B présente un lymphoedéme de grade 2
avancé, soit un cedeme irréversible avec fibrose cutanée. Le LO débute a la racine du
membre et s’étend jusqu’au poignet. Il est a prédominance brachiale.

A sa sortie, I'aspect de son bras est amélioré. Son volume a considérablement diminué
(fig.2). Le signe du godet est devenu négatif, ce qui révele une diminution de I'cedéme
superficiel. La palpation signe un assouplissement des tissus sous cutanés. La patiente décrit

une « meilleure souplesse ».
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Figure 2 : Photographie comparative a JO et J18.

Dans la littérature, on retrouve différents moyens de quantifier le LO. La technique de
référence est la volumétrie a eau. En pratique courante, la prise de mesures centimétriques,
moins chronophage, sera privilégiée (Tableau I-).

La méthode validée de la SFL consiste en une périmeétrie comparative :

La patiente est allongée sur une table de massage, son membre supérieur étendu et
reposant sur une tablette. Le repére « 0 » est le pli du coude. A I'aide d’un large metre
ruban, nous marquons des repéres sur la peau tous les 5 centimetres.
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Lors de la mesure, le metre ruban est posé sans effet de serrage sous les marques, sauf pour
le repére « 0 » ou I'on se place dessus. Pour étre fiable, cet examen doit étre mené par le
méme examinateur au méme moment de la journée : il sera réalisé environ 2 fois par
semaine lors du séjour, afin de contréler son évolution et d’adapter les techniques.

Tableau | : Résultats des mesures périmétriques des MS de Mme B.

Temps AJO | AJ18
Repeéres Droit Gauche Différences Gauche Gainsa G
D/G
+15cm 33.5 38.8 5.3 37.9 -0.9
+10cm 32.0 40.2 8.2 37.3 -2.9
+5cm 30.1 38.4 8.3 35 -3.4
0=plidu 29.0 34.5 5.5 314 -3.1
coude
-5cm 28.3 34.8 6.5 31.5 -3.3
-10 cm 25.5 315 6 28.9 -2.6
-15cm 22.1 26.3 4.2 24.2 -2.1
-20cm 17.6 20.5 2.9 19 -1.5
Poignet 16.5 17.3 0.8 16.5 -0.8
Téte des 18.5 18.7 0.2 18.3 -0.4

métacarpiens |

Un des parametres diagnostiquant un LO significatif est la « différence périmétrique
supérieure a 2 cm a un niveau du bras ou de I'avant-bras » (7). Cela est le cas de Madame B,
a tous les repéres au-dessus du poignet (cf colonne Différences du tableau |).

A la suite du TDI, il y a eu réduction moyenne de 2.5 cm sur la totalité du membre supérieur
gauche, avec un gain considérable aux alentours du coude (cf colonne Gains du tableau I).

HBilan articulaire

Les différentes articulations des deux membres supérieurs sont testées en passif: les
amplitudes sont physiologiques et équivalentes.

Il existe seulement une légere limitation a la fermeture du poing, a cause de la tension
cutanée engendrée par I'o,edéme du dos de la main. La distance doigts-paume est de 1 cm a
gauche, alors qu’elle est nulle a droite.

Cette restriction de mobilité de la main disparaitra aprées la résorption totale de I'cedeme.



X Bilan musculaire

Pour objectiver la force musculaire des membres supérieurs, un « break test », inspiré du
testing de Daniels & Worthingham, a été réalisé en comparatif au coté sain.

La présence du LO a occasionné une sous-utilisation du membre, ce qui explique une
faiblesse globale a gauche. Les mouvements d’abduction et de flexion d’épaule et ceux
d’extension des doigts sont fonctionnels mais ne supportent pas de résistance. Une certaine
fatigabilité est constatée a I'adduction de I'épaule, a la flexion et pronation du coude, a
I’extension de poignet et aux mouvements de flexion et d’abduction des doigts.

A J18, les cotations sont toutes supérieures. |l reste la fatigabilité au niveau de I'abduction
d’épaule et d’extension des doigts. Madame B ressent plus de force dans son bras gauche.

H Bilan des sensibilités

Elle a eu des épisodes de picotements dans les doigts.
Apres avoir effectué les tests spécifiques, j'en conclus que madame B ne présente aucun
trouble de sensibilité du membre supérieur gauche.

# Bilan fonctionnel

A JO, Madame B est parfaitement autonome, aussi bien dans ses déplacements que dans ses
activités quotidiennes. Néanmoins, elle est dépendante pour les trajets en voiture car elle ne
conduit plus. Elle délégue a son mari le port de charges lourdes et les gros travaux.

A sa sortie, la patiente envisage de reprendre les activités qu’elle avait abandonnées aprés
son opération et de réutiliser son bras au quotidien.

H Profil psychologique

Son image corporelle n’a pas I'air d’avoir été affectée suite a sa lourde intervention. Elle ne
semble pas génée par les ports de la prothése mammaire et du manchon. Sa motivation est
certaine : elle veut absolument faire diminuer ce « gros bras ».

Son mari est présent et investi dans son traitement. Cette dynamique de couple est a inclure
dans la prise en soins : il faudra éduquer le conjoint en paralléle.

A cause de ses nombreuses allergies, elle est méfiante des traitements qu’elle pourrait
suivre : il faut surveiller ses réactions cutanées vis-a-vis des matiéres amenées a étre en
contact avec sa peau.

X Evaluation de la qualité de vie

Le questionnaire LMS 27 témoigne d’une tres bonne qualité de vie (8).



c. Diagnostic masso-kinésithérapique

Madame B, ambidextre, 74 ans, présente un lymphoedéme secondaire du membre supérieur
gauche apparu en janvier 2011 a quelques mois de distance d’'une mastectomie avec curage
axillaire. A ce jour, cette patiente présente comme déficience de structure une périmetrie
circonférentielle augmentée de ce membre. Lors du bilan, une faiblesse musculaire globale a
été également mise en évidence, en raison d’une sous-utilisation depuis quelques temps. La
sensation de lourdeur dont se plaint Madame B la géne dans son quotidien mais la limite
peu dans ses activités. Elle souhaiterait la voir diminuer ainsi que le volume de son bras.

d. Principes

Ils reposent sur plusieurs criteres :

* surveiller la peau et la protéger des risques infectieux
* utiliser des techniques infra douloureuses

* poser correctement les bandages

* ne pas faire d’exercices sans contention

* ne pas réaliser de manceuvre hyperhémiante

* arréter le traitement en cas d’infection

Le MK devra les respecter lors de la rééducation, puis les enseigner a la patiente afin qu’elle
les suive a son tour, d’ol une notion de contrat thérapeutique.

e. Objectifs

A court terme, les objectifs sont de réduire le volume de I'cedéme, de le rendre plus souple
et de diminuer cette sensation de pesanteur.

A moyen et long terme, ils seront d’autonomiser la patiente face a sa pathologie chronique
et d’adapter son hygiene de vie pour éviter toute aggravation. Perpétuer les effets du TDI est
un point capital.

IV.  Prise en charge kinésithérapique

Décrit par Foldi, la « physiothérapie décongestive compléte » est le traitement spécifique du
LO. Cette prise en charge se divise en deux phases distinctes : la premiéere « intensive » vise a
réduire le volume du LO. Elle est effectuée, en général, en hospitalisation. La deuxieme, dite
« d’entretien », vise a maintenir le volume réduit a long terme.



a. Phase d’hospitalisation

Ce « traitement de choc » associe le DLM, les bandages multicouches, les exercices sous
bandage, la pressothérapie et la balnéothérapie, réalisés quotidiennement sur une durée de
trois semaines.

a.1) Drainage lymphatique manuel (DLM)

Cette technique tente de favoriser la résorption du liquide interstitiel excédentaire. Il s’agit
de pressions douces et étagées en « tampon buvard » induites par les mains du praticien
(fig.3). Cela facilite I'avancée de la lymphe des capillaires initiaux vers les collecteurs.

Figure 3 : Manceuvres de résorption en « tampon buvard » sur I'avant-bras de Madame B.

Vodder I'a inventé dans un but esthétique, il y a plus de 40 ans, c’est pourquoi il a longtemps
été considéré comme accessoire. Une technique dérivée a ensuite été enseignée par Leduc,
s'intéressant aux zones cedémateuses. Schiltz a mis en place une variante nommée
« Stimulation manuelle veino-lymphatique » s’appliquant par des pressions avec les doigts
écartés aussi bien sur I'cedeme qu’a distance.

Ainsi, le DLM ne bénéficie pas de consensus clair. L'émergence d’une kinésithérapie
moderne basée sur des analyses et des preuves permet de faire une mise au point. Les
auteurs Ferrandez et Theys (9), omniprésents dans ce domaine, font un état des lieux sur les
parameétres validés et leurs effets. Récemment, un groupe d’experts s’est mis d’accord sur
des principes fondamentaux (1) : le DLM est effectué sur un patient en position couchée, la
pression est douce et les mouvements sont lents et rythmiques, il doit durer 30 minutes au
minimum et débuter par la racine du membre pour finir en distal. Pour le reste, c’est le sens
du praticien qui intervient. La technique est a moduler selon I'cedéme présent sous ses
doigts. Son efficacité résulte de la modification de son aspect clinique.



Traditionnellement, il existe deux sortes de manceuvres : celles d’appel et de résorption.
En pratique, les modalités sont trés variables. Au C3RF, les MK ont adopté une variante
combinant certains aspects des méthodes Leduc et Schiltz. Ils prennent contact en sollicitant
les nceuds lymphatiques rétro-claviculaires et axillaires des deux c6tés. Par des manceuvres
de déroulement, ils stimulent les voies saines que sont les anastomoses antérieures et
postérieures et la voie de Mascagni dans le sillon delto-pectoral. Il y a alors stimulation des
ganglions gléno-huméraux. Ensuite, en descendant le long du bras, ils appliquent les
manceuvres de résorption sur I'oedéme avec une traction cutanée toujours centripéete. En
passant au coude, les nceuds épitrochléens sont sollicités. La remontée se fait en appels
pour finir par une derniére vidange ganglionnaire. Le DLM débute et se termine par de
profondes respirations diaphragmatiques.

a.2) Mobilisations tissulaires

Il existe des manceuvres spécifiques, nommées tissulaires. Elles correspondent a des
étirements cutanés par manceuvres tangentielles ou par enroulement diaphysaire (10). Cela
revient a un véritable « essorage » du bras pour agir contre la fibrose.

La technique des « marionnettes » consiste a placer I'avant-bras verticalement et le serrer
avec ses deux mains. La patiente fait des mouvements actifs de pronation et de supination
alternativement.

L'utilisation du Mobiderm® (fig.4) est efficace dans la lutte contre la fibrose. Il s’agit d’'un
pansement mobilisateur que l'on place sous les bandages et sous le manchon de
pressothérapie (11).

Figure 4 : Mise en place du Mobiderm®
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a.3) Pressothérapie pneumatique intermittente (PPI)

C’est une technique instrumentale basée sur le gonflement séquentiel de chambres a air
avec une pression et une durée programmées, de la partie distale vers la proximale du
membre a traiter.

Son efficacité n’étant pas démontrée par I'INESSS (12), cette étape est facultative. Les études
publiées sont de qualité médiocre quant au matériel a utiliser. Il est essentiel qu’il soit
approprié au stade d’évolution. De par sa capacité de compression, la pressothérapie gagne
a étre réalisée dans le cas de fibrose évoluée (13).

Au C3RF, un appareil de haute gamme était a disposition. Des programmes spécifiques au
type de LO étaient préréglés. La séance dure trente minutes. En général, elle est précédée
du DLM et suivie par les bandages.

Avant d’enfiler le manchon de pressothérapie (fig.5), il y a bandage de la main, pose du
Mobiderm® sur I'avant-bras (fig.4) et mise en place d’un jersey pour I’hygiéne.

Figure 5 : Installation dans le manchon de pressothérapie

11



a.4) Bandages multicouches

La pose de bandage est indispensable a la décongestion, le DLM seul n’étant pas efficace
(14).

Le bandage réducteur présente deux couches de bandes de type élastico-rigide (fig.6).

La contention est obtenue par l'utilisation d’une bande non élastique. Sa mise en place
réalise un enveloppement du membre qui applique une pression de repos tres faible. Elle est
confortable, sans sensation de serrage. Lors des mouvements quotidiens ou d’exercices
adaptés, la pression de travail augmente fortement. L'expansion musculaire de la
contraction vient se heurter a la face interne de la bande, comprimant |’espace situé entre la
face externe du muscle et le textile : I'espace sus-aponévrotique.

La compression consiste en la pose d’une bande élastique. Au repos, elle exerce une
pression variable qui dépend des facteurs rayon de courbure r et étirement de la bande F,
décrits dans la loi de Laplace (P= k x F/r). Plus I'étirement est important, plus il y a de
superposition de spires, et plus la compression est forte.

Le diamétre du MS augmente du poignet vers la racine, ce qui crée un gradient de pression
physiologique, intéressant lors d’une prise en charge veineuse. Or, pour traiter une
défaillance lymphatique, il faut uniformiser la pression, d’ou l'insertion de dispositifs de
capitonnage (mousse ou ouate). Un cylindre parfait est recherché.

Un bandage de la main est toujours de rigueur pour éviter la descente de I'cedeme (fig.6 ;1).
Il y a pose du pansement mobilisateur directement sur la peau (fig.6 ;2). Ces bandages sont
gardés en permanence, sauf pour les soins. La compression (fig.6 ;3) est retirée la nuit et lors
des exercices sous bandages.

Figure 6 : Différentes étapes du bandage :

1) Bandage de la main
2) Mobiderm® sur I’avant-bras

3) Deux bandes contentive et compressive sur tout le bras
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a.5) Exercices sous bandage

Tous les exercices favorables a la contraction musculaire sont bons a faire sous contention.
Ils optimisent le mécanisme d’action du bandage rigide, par pics de pression. La consigne
d’économie du membre s’inverse : il faut encourager un maximum de mouvements pour
une efficacité optimale.

Des exercices variés agissant sur chaque groupe musculaire sont proposés avec divers
matériels (élastique, mousse, haltére, ballon...). lls sont réalisés lentement et corrélés a la
respiration.

La durée totale est d’environ 30 minutes, partagée entre des séries de 10 mouvements et
des temps de repos. La progression se fait en augmentant le nombre de séries. La
performance n’est pas I'objectif.

Il faudra insister sur les zones les plus fibrosées, d’ou un travail de prono-supination
essentiel a faire répéter a Madame B (fig.7).

Figure 7 : Exemple d’un exercice de supination avec des plots
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a.6) Balnéothérapie

Au centre des Capucins, cette prise en charge est effectuée par une MK spécialisée. Elle
encadre ainsi les patients a se soigner dans I’eau. Concernant les patients lymphcedémateux,
elle leur montre divers exercices a visée d’étirements. Cette recherche d’assouplissement
est renforcée par le massage au jet, trés apprécié (fig.8). Néanmoins, la vasodilatation que
peut provoquer I’eau chaude est un élément a surveiller.

Figure 8 : Massage tissulaire en balnéothérapie

b. Préparation a la phase d’entretien

Tout le monde s’accorde plus ou moins sur le traitement d’attaque, il en va différemment du
traitement de maintien, pour lequel plusieurs options sont proposées. Il consiste dans le
port d’'une orthese de compression, et en des séances éventuelles de kinésithérapie
d’entretien. La patiente devient actrice principale de sa prise en charge, d’ou une
préparation indispensable : elle doit étre consciente de ce qu’il I'attend au retour a domicile
et étre motivée en vue d’atteindre une totale autonomie.

La prévention, I’éducation et le suivi a long terme de ces patients font parties intégrantes des
soins et permettent de redonner a ces femmes un réle actif dans leur prise en charge (4).

14



b.1) Vers I’éducation thérapeutique (ETP)

Les thérapeutes des Capucins tendent vers la mise en place de I'éducation thérapeutique,
gue nous ne pouvons pas encore qualifier de telle, d’ou le terme de « démarche éducative ».

Il s'agit d'un apprentissage comprenant des échanges soignant-soigné lors des séances et
des ateliers hebdomadaires regroupant les patients dans le méme cas. Le malade bénéficie
alors d'une formation pratique réalisée individuellement et d'un enseignement plus
théorique en groupe. Des ateliers thérapeutiques sont organisés une heure par semaine, ce
qui favorise la compréhension de la pathologie et du traitement. Chaque patient est invité a
assister aux trois thématiques suivantes: « Anatomie du systeme lymphatique et
pathologie », « Les traitements du lymphoedeme » et « Vivre au quotidien avec un
lymphcedéme ».

L'ETP m’a été exposée dans le cadre du congrés de lymphologie a la Tourmaline de Nantes.
Elle suit un protocole rigoureux qui contient un bilan initial, un diagnostic éducatif, un
programme personnalisé et un bilan final. Cela permet d’accommoder I'enseignement en
fonction des connaissances du patient. Son éducation se fait en deux temps : en individuel et
en collectif. Elle est réalisée dans un cadre pluridisciplinaire. Depuis 2007, I'HAS la
recommande comme technique a part entiére et intégrée dans le parcours de soins (15).

b.2) Conseils d’hygiéne de vie et prévention des complications

Toute effraction cutanée peut représenter une porte infectieuse. La complication de
I'érysipele est fréquente, d’ou I'importance d’en informer la patiente et de lui fournir les
précautions a prendre : port de gants dans les situations a risques, prudence vis-a-vis de la
chaleur, hydratation de la peau, bandage lors d’'un voyage en avion.. Une prévention
anxiogéne a peu de chance d’étre suivie (5). Il n’existe que deux actes a éviter : la prise de
tension artérielle et les injections intraveineuses dans le membre du coté opéré. En cas
d’infection, des antibiotiques sont a prendre, d’ou la nécessité de conserver la prescription.

Il est souvent recommandé aux patientes opérées d’un cancer du sein d’éviter les efforts
physiques violents ou le port de charges lourdes. Notre réle est de modérer ces conseils
restrictifs, qui ne sont plus d’actualité (3). L'activité physiqgue méme intense entraine des
bénéfices supérieurs aux éventuels effets déléteres (16). La reprise doit étre cependant
progressive, encadrée par des professionnels et guidée par le ressenti de la patiente.

b.3) Apprentissage a I’auto-rééducation

L'apprentissage d’auto-techniques fait partie intégrante du parcours de soins. Leur bonne
acquisition est indispensable dans une perspective d’avenir. Dans cette optique, le MK doit
posséder des qualités pédagogiques pour transmettre ses compétences et s’assurer qu’elles
sont acquises par le patient. Il ne suffit alors pas de montrer, mais il faut faire faire. Le sage
chinois Lao Tseu le résume par « Savoir mais ne pas faire, n’est pas encore savoir ».
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Etant une priorité, 'auto-bandage doit étre acquis avant le premier week-end. Pour ce faire,
des « cours » sont organisés: Le MK fait la démonstration sur lui en fournissant les
consignes. Il aide ensuite sa patiente a réaliser son bandage elle-méme, en réajustant s’il y a
des erreurs. La technique est simplifiée. L'aide de I'entourage est parfois requis, d’ou la
présence du conjoint. Au fur et a mesure des séances, la patiente sera amenée a faire son
bandage seule.

L'auto-surveillance (fig.9) est indiquée lors du retour a domicile. Sa pratique est conseillée a
une fréquence hebdomadaire et ce dans des conditions semblables, de préférence le matin
avant pose de l'orthése. Un metre ruban mesure la circonférence du membre a différents
niveaux. Des marques sont définies avec le MK, comme un grain de beauté ou une cicatrice.
La patiente scotche le bout de son outil sous le repere anatomique, le pose sans serrer tout
autour et note la valeur dans un carnet. Elle peut ainsi contréler I'évolution du volume de
son LO.

Figure 9 : Pratique d’auto-mesure sur |’avant-bras

Par manque de conviction, les MK n’éduquent pas a l'‘auto-drainage.
Néanmoins, ils recommandent les auto-mobilisations tissulaires. La patiente effectue les
manceuvres de déplacement et d’étirement cutané avec sa main opposée. Elle peut
également se procurer une aide simple: un jouet type hérisson pour chiens. Par des
pressions et des mouvements de roulement, cet ustensile a une action assouplissante.

Outre ces capacités d’auto-soins, une acquisition de compétences d’adaptation est requise
(8). La patiente devra étre apte a faire face a des difficultés, comme des variations
volumétriques ou a des complications, telle une infection.
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b.4) Orthése définitive

Afin de conserver la diminution de volume obtenue lors de la phase intensive, le port
d’orthéses de compression semble I'approche la plus efficace (11). Le manchon relaye les
bandages réducteurs. Il est porté durant toute la journée, mais enlevé la nuit. Son port est
adapté au cas par cas, d’ou une orthese faite sur-mesure. Comme cela nécessite une
semaine de fabrication, la visite de I'appareilleur s’effectue lors de la deuxieme semaine et
se compose d’une prise de mesure et d’un choix sur le matériel.

Figure 10 : a gauche, ancien manchon de Mme B ; au milieu, nouveau gantelet ; a droite,
nouveau manchon métacarpien.

Pour Madame B, le choix s’orienta sur un manchon métacarpien de classe frangaise Il [15,1 a
20 mmHg], juxtaposé d’une mitaine séparée de méme classe (fig.10).

L'essayage avant la sortie est une étape inévitable. Cela a permis d’objectiver d’un effet
garrot sous le coude et d’'une géne au niveau du pouce. La patiente est revenue chercher son
orthése adaptée la semaine suivante. Elle a également choisi de commander un vétement
Mobiderm® de nuit qui remplace partiellement les auto-bandages plus contraignants et qui
a une action concluante sur la fibrose (11).

Il est capital que la patiente soit suivie et encouragée a porter quotidiennement ce manchon
qui prévient I'aggravation et les complications du LO. Il est conseillé de le renouveler tous les
4 mois environ.
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V. Création de livrets pédagogiques (cf annexe n°1)

a. Démarche réflexive

L'abondance d'informations orales fournies aux patientes doit étre intégrée au cours de leur
prise en charge. De plus, elles doivent étre capables de les mettre en application une fois
rentrées chez elle afin de s’autogérer. Quels sont les moyens a disposition pour
accompagner cette brusque transition ?

La tracabilité écrite est une solution adéquate par son effet sécurisant. En cas de nécessité a
domicile, I'intéressée pourra consulter un support de référence condensant toutes les
données transmises.

b. Conception du projet

Cette interrogation a permis de faire émerger deux livrets, un d’information et un de suivi :
e Le premier a un objectif de prévention en délivrant des conseils pour éviter les
complications et la conduite a tenir en cas d’apparition de celles-ci.
e Le second vise 'appropriation d’auto-techniques en vue d’une autonomisation.

Ce projet faisait partie d’un plan d’audit. Encadré par les kinésithérapeutes des Capucins,
mon travail a été essentiellement de mettre en forme des documents déja fournis. A
présent, il est validé par le centre et distribué a chaque sortie de ces patients chroniques.

VI. Questionnaire (cf annexe n°2)

a. Création

Apres cette phase « intensive » d’hospitalisation, la patiente est livrée a elle-méme a son
domicile. La curiosité de I'apres a été I'élément déclencheur de ce questionnaire. Il a été
concu de maniére relativement intuitive.

Avant de débuter I’envoi, je I'ai fait lire a des personnes profanes et remplir a ma patiente,
ce qui a permis de I'améliorer quant a sa compréhension.

L'objectif était de s’assurer des connaissances des patients sur leur maladie et leurs
compétences acquises dans I'autogestion. Ceci permettant d’étudier les répercussions du LO
au quotidien.

b. Envoi et réception

Une fois le document achevé, le terrain de stage a fait parvenir 36 exemplaires par courrier.
Ils ont été envoyés a une population d’anciens patients ayant fait 'objet d’'une étude
précédente.
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13 réponses furent réceptionnées au centre et 1 a été rempli en ligne. En comptant celui de
Madame B, mon étude repose sur 15 questionnaires exploitables.

Pour la totalité, il s’agit d’'un LO secondaire du membre supérieur. 3 questionnaires portaient
des LO primaires d’un ou des membre(s) inférieur(s). Je ne voulais pas les exclure de mon
étude, mais j'ai préféré ne pas les analyser. Cependant, j’ai constaté que les résultats étaient
similaires.

c. Analyse des résultats

Cette analyse suit les parties du questionnaire. Toutes les réponses ont été répertoriées afin
d’obtenir des pourcentages sur chaque item.

1 100 % des lymphoedémes sont localisés au membre supérieur.

1 La connaissance étiologique de la pathologie permet de cerner le sujet. La majorité
présente un LO secondaire. 32% des cas semblent en ignorer le type. Les 13 % ayant
coché « primaire » notent par la suite que le cancer en est la cause.

Type de lymphoedéme

M Secondaire M Sans réponse M Primaire

Cette question permet un apergu du niveau de savoir, qui parait médiocre par les taux
d’abstention et d’erreur.
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1 L’hospitalisation vient en moyenne 3 ans apres I'apparition du LO.

L'orientation vers un centre spécialisé pourrait étre plus précoce. Cela éviterait les
complications telles que I'augmentation de volume et/ou la fibrose (2).

1 Pour la plupart, leur séjour aux Capucins s’est déroulé en 2011.

Ce facteur temporel implique des conséquences éventuelles, telles que la déperdition de
I'information ou la lassitude. Au contraire, dans le questionnaire de Madame B, nous
retrouvons des acquis récents et une motivation optimale.

1 20 % sont venues plus d’une fois au centre.

Cela traduit un taux significatif de récidives et/ou un besoin de suivi.

=>» Education

X La totalité a assisté aux ateliers thérapeutiques : 67% en sont « totalement satisfait »,
le reste en est « assez satisfait ».

1 Tous ont recu des informations écrites a leur sortie. Pour la majorité, il s’agit des
documents. lls les jugent tous condensés et utiles: 75% « totalement», le reste
« assez ».

Satisfaction des ateliers Satisfaction des documents

Le terme « assez » est ambigué : est-ce plutdt satisfait ou pas assez ? Ces parts sont la
preuve qu’une marge de progression est réalisable sur le versant éducatif.
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H 83% pratiquent toujours leurs auto-mesures. Seulement 17% a la fréquence
hebdomadaire recommandée, 42% le font mensuellement, le reste « rarement ».

Fréqguence des auto mesures

4,5

3,5 1

2,5

1,5 -

0,5

Tousles  Toutesles Rarement Jamais
mois semaines

Cette technique de surveillance est pourtant mise en avant aussi bien au cours du TDI
gue dans les consignes écrites. Il peut étre ardu de le faire souvent, mais c’est ce qui
oriente I'autogestion.

1 Dans 83% des cas, le LO n’a pas varié de volume de facon importante.

Ce taux élevé transcrit un bon maintien des résultats de la décongestion.
Beaucoup considerent que c’est le port du manchon qui permet cette stabilité. En effet,
il s’agit du moyen le plus efficace dans cette phase de maintien (1).

1 Des augmentations volumétriques sont remarquées lors de « moments de fatigue » ou
de « temps orageux ».

Dans ces cas-la, les patients se tournent généralement vers leur MK libéral, ce qui réveéle
son réle considérable.
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=>» Traitement

1 Tous portent leur orthése de compression du matin au soir, sauf une personne qui ne
la renouvelle pas a cause de son « prix excessif ».

Malgré sa forte contrainte, le port régulier recommandé est donc respecté.

Dans le livret de suivi, cette information est une priorité, apparaissant en rouge souligné.
Elle semble appliquée, ce qui traduit une bonne implication des patients dans leur
parcours. lls sont conscients des effets déléteres qu’entrainerait 'absence de manchon.
Son intérét est compris, ce qui est un point tres positif.

1 Les quantités horaires sont imprécises : 8h en moyenne.

Ce port devant durer toute la vie, il faut en humaniser les regles (2). Il serait astucieux
d’adoucir la recommandation en admettant des moments sans, tout en identifiant les
activités a risque.

® Concernant le renouvellement, uniguement 25% la changent 3 fois par an comme
conseillé, 42% seulement 2 fois, le reste ne I'a pas encore fait.

Renouvelement de l'orthese

o = N w R (6] a ~N
1

Tous les 4 mois Tous les 6 mois Pas renouvelé

Il est capital d’avoir une orthése adaptée pour obtenir les effets escomptés. Cet enjeu
n’était pas exposé dans les livrets, d’ou son rajout ultérieur dans la partie concernant la
surveillance.
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¥ Pour la nuit, pratiquement tous ont abandonné les bandages, souvent « trop pénibles »
a leur godt...

1 58% les ont remplacés au profit du vétement Mobiderm®.

Etant simplement conseillé a I'oral, ce matériel semble avoir fait ses preuves sur le
terrain.

® Malgré tout, 67% se considérent encore autonomes pour réaliser les auto-bandages.
Une évaluation pratique aurait alors son intérét.

® Du fait, trés peu (17%) ont été amenées a racheter des bandes. Une personne évoque
la difficulté a les trouver en pharmacie.

1 58 % ne continuent pas les exercices sous bandages.

Exercices sous bandages

Il est vrai qu’ils sont réalisés lors du TDI mais cette activité physique sous contention ne
figure pas a I'écrit. Il pourrait étre utile de rappeler ses bénéfices et de présenter
guelgues exercices-types. Dans ce but, une fiche a été créée et est distribuée aux
ateliers.

" 83% poursuivent leur prise en charge en cabinet par des séances de DLM et/ou
pressothérapie.

Cela montre I'ampleur du suivi libéral.

" Mais 10% considerent qu’il n’y a pas d’impact favorable sur leur LO.
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1 47% se plaignent du souci financier que pose leur maladie, avec en remarques : « achat
a charge du Mobiderm », « peu de remboursement de l'ortheése », « dépassement
d’honoraires chez certains MK ».

Il pourrait étre bon d’anticiper ces obstacles en les notant dans les livrets.

H Tous pensent connaitre les complications possibles de leur LO.
Or, a la question ouverte suivante, nous retrouvons un taux de 20 % d’abstention et des
réponses telles que des «gonflements» ou méme la « paralysie compléte du
bras ». Seulement 1 sur 2 mentionne le risque infectieux. Les termes d’érysipele ou de
lymphangite sont rarement évoqués.

L'acquisition du jargon spécifique est secondaire, mais la connaissance du risque
d’infection devrait étre systématique.

" Les trois signes clinigues majeurs sont présents dans 42% des cas. La fiévre se trouve
en téte, s’en suivent la rougeur et la chaleur de la zone infectée.

Signes d'une infection
10

i

Fievre Rougeur Chaleur  Gonflement

Les symptOmes retrouvés sont cohérents, bien que la liste ne soit pas complete.
Leur hiérarchisation dans les livrets pourrait étre corrigée de facon a insister sur ceux les
plus évoqués. La connaissance des signes récurrents est une priorité.

1 Pour éviter ces complications, 33% parlent de protection avec des gants et 17% évitent
le soleil. Cette question ouverte obtient encore un fort taux d’abstention.

Seulement deux précautions sur la dizaine du livret sont citées.

i Les deux interdits (prises de sang et de tension artérielle) n’apparaissent pas dans les
réponses.

Pourtant, a leur sortie, des cartes rappelant ces deux actes a éviter leur sont distribuées.
La dispersion des informations peut en étre la raison, d’ou l'avantage d’un support
unique. Signalés dans les livrets, le terme « si possible » modére leurs refus stricts.
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1 33% ont eu une plaie sur leur membre atteint.

L’exposition a cette situation est fréquente. La conduite a tenir est donc nécessaire a
acquérir : la triade « Nettoyage-Désinfection-Pansement » était attendue a la question
suivante.

¥ Tandis que 75% évoquent la désinfection, 50% consulteraient directement un
médecin, ce qui dévoile une certaine angoisse face a une blessure.

® 25% ont subi une infection depuis leur sortie.

Tous ont été traités par antibiothérapie, ce qui suppose des comportements adaptés.
Etant primordiale, la notion d’urgence semble assimilée.

Des « piglres de rappel » sur les complications seraient profitables pour diminuer les
récidives.

=» Qualité de vie

1 En moyenne, les patientes évaluent leur qualité de vie a 5.4 sur une échelle de 10 avant
leur séjour aux Capucins et a 7.7 apres. Elle est meilleure dans 67%, reste la méme pour
17% et baisse pour 8%.

Evolution qualité de vie
10

Avant TDI Apres TDI

Avec du recul, cette quantification n’était probablement pas aisée a faire, et questionner
a propos des raisons aurait été pertinent.

1 75 % utilisent plus leur bras apreés leur hospitalisation.
La géne dans la vie quotidienne parait globalement diminuée.
1 58% considerent avoir encore des interdits.

Les conseils restrictifs comme d’éviter le port de charges lourdes ne sont plus d’actualité
(3). Il serait favorable de le rappeler dans les livrets et d’encourager une reprise d’activité
encadrée.
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Les impacts psychologique et social n’ont pas été examinés. lls s’averent pourtant lourds
dans cette pathologie (17).

> 4 Remarques

Cette partie est dotée d’une forte subjectivité. Les nombreuses remarques apportées sont
difficilement quantifiables. En extraire des exemples m’a semblé le plus adéquat.

1 Pour ce qui est du manque d’information, la plainte de I’ « absence d’apprentissage a
I’autodrainage » revient trois fois. Le « probleme de se laver les mains avec le manchon » est
évoqué.

1 Concernant les difficultés rencontrées dans la continuité du traitement, beaucoup jugent
d’une « baisse de qualité de soins en libéral ».

VII. Discussion

Une partie du questionnaire comporte des questions ouvertes et n’a pas permis une analyse
objective mais plus une « interprétation de ressentis », c’est pourquoi cette étude ne peut
étre d’une grande fiabilité. Reflétant les résultats d’un échantillon, elle ne prétend alors qu’a
un état des lieux local. A la conception initiale du questionnaire, des difficultés
méthodologiques sont nées et des regrets sont apparus a distance. Si un travail similaire
m’était proposé a I'avenir, je pense procéder de maniére moins intuitive et plus rigoureuse.
Par contre, il serait intéressant de connaitre les résultats d’un protocole validé a grande
échelle.

Les réponses récoltées, relativement positives, montrent que les documents distribués
auparavant sont déja satisfaisants. Cependant, des pourcentages révélant des imperfections
persistent. Cela conforte mon idée initiale, c’est-a-dire I'intérét d’'une information compleéte
et condensée dans un support. Néanmoins, la mise en lien avec les livrets a fait apparaitre
certaines de leurs lacunes. lls pourraient étre améliorés en hiérarchisant mieux les données
et en y rajoutant les manquantes. Elaborer un outil pédagogique est un processus délicat.
Avec du recul, il était illusoire d’en créer un irréprochable sur la durée d’un stage. Il aurait
fallu prendre plus de recul pour sa création, ce qui le rend perfectible.

Actuellement, il n’y a pas de retour sur les nouveaux livrets distribués. Sont-ils consultés ?
Apportent-ils réellement une aide au domicile ? N'ayant recu qu’une appréciation positive
globale de Madame B, une évaluation approfondie et ce auprés d’une population plus
importante serait intéressante. Elle vérifierait si les hypothéses sont confirmées et les
objectifs atteints. Selon les recommandations de I’'HAS, I’évaluation de I'impact de toute
action visant a améliorer I'information des patients doit étre envisagée, étant un critéere de
I’efficacité de la démarche. Cette phase correspondant a la derniere étape de I’éducation
thérapeutique, la mettre en ceuvre permettrait de tendre au plus pres vers ce protocole.
D’ailleurs, nous pourrions nous questionner sur les résultats obtenus dans un centre
pratiquant I'ETP selon les bonnes pratiques. Dans quelle mesure un protocole d'éducation
thérapeutique optimiserait I'autogestion ?
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Voulant s’adresser au plus grand nombre, ces supports présentent un défaut : ils sont peu
personnalisés. En les lisant, la patiente peut ne pas se sentir assez concernée, et n’y trouvera
pas forcément 'aide attendue. La limite du suivi écrit apparait sur ce versant relationnel.
Le découragement potentiel est difficilement évaluable. La volonté de bien faire se retrouve
au moment de "hospitalisation. Elle est plus compliquée a maintenir lorsqu’il faut combiner
I'autogestion de sa maladie et sa vie privée. Face a cet obstacle, aller consulter un soignant
est un bon recours. Un entretien avec le médecin est prévu 6 mois apres la sortie du TDI.
Entre temps, la présence du MK libéral semble un atout précieux. Se tourner vers des
associations spécialisées est conseillé. Les coordonnées de I’Association Vivre Mieux le
Lymphoedéme (AVML) sont indiquées en fin du livret d’information. Un numéro de
téléphone est a disposition en cas de besoin. Cependant, communiquer avec d’autres
patients reste la solution adéquate. Au cours des ateliers thérapeutiques, I'enthousiasme
était palpable grace a I'émulation du groupe. De par « I'effet miroir », une véritable écoute
était établie. Il semble légitime d’étre plus réceptif a des échanges d’expériences et de mieux
suivre des conseils livrés par des personnes qui partagent la méme pathologie. Au long
terme, ce soutien mutuel pourrait permettre de dynamiser leur motivation. Les patients
seraient-ils préts a revenir pour des ateliers réguliers a visée de suivi ? Serait-il envisageable
de mettre en place un tel projet ?

VIlIl.  Conclusion

Au cours de ce stage, la progression de ma réflexion s’est construite au fur et a mesure de
I’évolution de la patiente. Observant I'effet probant des techniques réalisées, mon intérét va
se porter sur la stratégie thérapeutique. La rééducation des lymphoedémes est assurément
efficace en terme de décongestion. Dans un second temps, le role éducatif que posséde le
MK apparait aussi conséquent que son arsenal curatif. Pour transmettre ses compétences, il
lui faut une certaine connaissance de I’éducation ainsi que des outils pédagogiques solides. Il
ne suffit pas d’inculquer son savoir car le transfert d’apprentissage est un processus
spécifique a chacun. Ce dernier est capital pour I'autogestion a venir. La transition du centre
vers le domicile parait brutale. Cette nécessité d'accompagnement est a l'origine de la
création des supports écrits. A distance de la sortie de Madame B, des questionnements sur
son devenir ont émergé. L'envoi d'un questionnaire me semblait pertinent pour pouvoir y
répondre. Il est vrai qu'il aurait été plus logique d'interroger les besoins de cette population,
avant de créer des livrets a son usage. Cette "démarche inverse" a fait naitre la
problématique d'évaluation de ces outils.

Dans la suite de mon parcours, et dans la confrontation avec d’autres maladies chroniques,
initier le patient a devenir acteur m’a paru essentiel. L'implication des patients dans leur
prise en charge ne peut qu'améliorer leur santé sur du long terme. Cette interrogation a
permis de me projeter dans un futur proche et de m'interroger quant a ma place de
thérapeute dans I’éducation et le suivi. Dans la perspective de travailler en libéral, ce mode
d'exercice finalisera ma démarche réflexive en évaluant les besoins et les capacités a
s’autogérer de ces patients chroniques.
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Annexe 1 : Livrets pédagogiques

Validé et référencé par :

Livret d’informations:

« Vivre aw
quotidien awec unv
lymphaedeme »

révention &

Recommandations

Vous venez de terminer votre
traitement intensif en centre... Ce
petit guide a pour but de vous
rappeler les conseils pour cette
phase d’entretien qui vous attend !

Réalisé en octobre 2012 par Laurie
Pachot dans le cadre de son mémoire a
I'IFM3R de Saint-Sébastien-sur-Loire.

1 Quest-ce quunv
lym/phced,évm 2 correspond a

une augmentation de volume d’un (ou
plusieurs) membre(s) due a une rétention de
liquide dans les tissus. Il est le signe d’un
dysfonctionnement du systéeme lymphatique
de I'organisme.

u Comument preveniv une
infection cutonée ?votre

membre atteint est plus exposé aux risques
infectieux. Les complications fréquentes sont
I'érysipele et la lymphangite.

Toute blessure de la peau est exposée a

I'infection (coupures, griffures, piqlres,
brulGres).

Afin de les éviter : #Protégez les mains et
pieds lors des activités de cuisine, jardinage,
bricolage, couture... (mettez des gants, des
bottes...)

#Protégez-vous du soleil.

#Attention au bain trop chaud, sauna
déconseillé.

#Pour les fumeurs, attention aux briilures

de cigarette. f

ﬁoRefusez une prise de sang ou de

tension artérielle du cété du
lymphcedéme.

+Utilisez un épilateur plutét qu'un rasoir

#Attention aux griffures et morsures
d’animaux.

#Utilisez des répulsifs contre les insectes.

u Existe-t-ib des
précauntions
pawticuliéres ?

->Pour une bonne circulation de la lymphe:

¢ Ne portez pas de bijoux ou de sous-
vétements trop Serrés.

+Refusez les prises de tension du c6té
du lymphoedéme.

#Attention au port de sac trop lourd.

#Evitez les chaussures a talons hauts.

->Pour une bonne qualité de peau :
Une peau séche est une peau fragile,
n'offrant plus de barriere contre les

bactéries.

#Appliquer une créeme hydratante le soir

en cas de sécheresse cutanée.

De I'humidité dans des espaces fermés est
propice au développement de mycoses :

#Sécher les plis et les espaces interdigitaux.
->Pour une bonne hygiéne de vie :

Toute prise de poids importante peut
aggraver votre lymphoedéme.

#Ayez une alimentation
équilibrée.

#Pratiquez une activité physique réguliére.

1 Que faire evw cas de
plaie ?

1) nettoyez la plaie avec de I'eau du robinet
et du savon liquide.

2) séchez en tamponnant.

3 ) désinfectez (avec Biseptine / Dosiseptine)

4) protégez avec un pansement

x Que faire e cay

d’infection ?

Si plusieurs des SIZNES suivants sont
associés vous devez vous rendre aux

urgences : *douleur * chaleur
* rougeur * fievre * picotements

* sensation de lourdeur
* augmentation de volume de I'cedéme.

Si un médecin vous a prescrit d'avance un
antibiotique, prenez-le. Prenez un
antalgique si nécessaire.

Interrompre le port de |'orthése.

réagissez vite!

o

1 Que mettre dons mov
trousse de voyage ?

Antiseptique
Pansements
Bandes utilisées lors de I'hospitalisation
Anti moustique
Protection solaire
Antimycotique

Antibiotiques prescrits

Informations pratiques ;  Association
de patient AVML (Association Vivre

Mieux le Lymphoedéme)

Site : www.avml.fr / E-mail :
avml@free.fr/ Tél : 06 71 74 57 54
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(7)

et soms de longue durée

Validé et référencé par :

Livret de suivi:

« Vivre o
quotidien avec
unv
Iymphwd,e/ma >

ofn.t'cetien. &

Surveillance

Vous venez de terminer votre
traitement intensif en centre... Ce
petit guide a pour but de vous
aider a continuer votre
rééducation seul(e) chez vous !

Lors de votre séjour, vous avez bénéficié de

perdurer leurs effets, une orthése de
compression (ou contention définitive) a d
étre confectionnée sur mesure. Elle devra
é&tre portée tous les jours du matin au soir
a votre sortie...

POURQUOI CETTE ORTHESE?

Une orthése sur mesure est nécessaire. Elle
s'opposera a une augmentation de volume
du membre atteint.

Seul le port régulier de votre orthése
évitera I'augmentation du volume de votre
membre. Le non-respect de cette consigne

aurait pour effet une augmentation du

volume de votre membre

COMMENT LA METTRE EN PLACE ?
Au préalable : ¢N’appliquez pas de créeme
avant la mise en place de I'ortheése (si
nécessité de soin de peau, le faire le soir).

#Aprés une douche, séchez bien la peau.

#Evitez d’avoir les ongles longs qui peuvent
abimer les mailles de I'orthése.

#N'utilisez pas de talc.

La pose de l'orthése

#Retournez |'orthése aux 3/4 avant la mise en
place.

#Enfilez I'extrémité du membre.

#Tirez peu a peu sur l'orthése en I'agrippant
au plus pres du pli et déroulez
progressivement vers le haut du membre.

#Lissez I'orthése sur le membre afin d'effacer

#Ne retournez I'extrémité de I'orthése: cela
crée un frein circulatoire.

En plus :

#Les premiers jours, l'orthése neuve peut étre
difficile a enfiler; vous pouvez utiliser des
gants de caoutchouc.

#Ne pas hésiter a saisir une poignée de porte.

+Dans certains cas, vous pouvez utiliser une
aide instrumentale.

#Ne tirez pas sur la couture reliant 'antiglisse
en silicone au reste de I'ortheése.

QUELQUES CONSEILS :

#En cas de fortes chaleurs, vous pouvez

vaporiser de |'eau sur I'orthése.

#Pour le nettoyage, il est conseillé de laver
I'orthése quotidiennement a la main, a
I'eau tiede, avec du savon liquide sans
parfum et de la faire sécher "en douceur"
toute la nuit sur une serviette. Il est
déconseillé d'utiliser un détergent et de
I'essorer.

#Bien adaptée, vous ne devez pas pouvoir
la pincer; le port de I'orthese doit étre bien
supporté toute la journée, sans marques.

QUAND LA RENOUVELER ?

#Portée quotidiennement, elle doit étre
renouvelée tous les 4 mois environ.

#Lors du renouvellement, une prise de
mesure est nécessaire pour s'adapter aux
éventuelles variations.

H elle est usée ou détendue.
H elle n'est plus a votre taille.

AUTO-SURVEILLANCE

Vous avez di étre éduqué(e) a surveiller
vous-méme |’évolution de votre
lymphcedéme... Il est important de le faire
une fois par semaine, a la méme heure (de
préférence au réveil avant la pose de
I'orthése) avec un ruban large de
couturiere (posé sous le repére).

Mon repére:

Mavaleurderéférence;  cm

Utiliser un carnet est pratique pour y reporter
tous vos résultats.

-> Si la différence de mesure est

supérieure a 2 cm alors :

a. Refaites les auto-bandages de
jour et/ou de nuit.

b. Faites tous vos exercices sous
bandage.

¢c. Une fois vos valeurs de référence
obtenues, remettez votre orthése
de compression.

Si au bout de 2 semaines il n'y a_pas
d'amélioration :

> contactez votre médecin
référent pour l'en avertir.

Pensez a ce qui aurait pu faire
augmenter le volume de votre
membre reportez-vous au livret
d'informations.

-> Si la différence de mesure est
nettement inférieure: renouveler
votre orthése.

AUTO-BANDAGES
Si vous étes amené(e) a refaire vos bandages
vous-méme, voici quelques rappels :

Bandage de jour
A réaliser le matin aprés la toilette.

Respecter la chronologie suivante :

- Poser la ouate au niveau du poignet.
- Sans serrer, poser la bande de la main.
- Combler les « creux » par de la ouate.
- Appliquer le Mobiderm si nécessaire.

- Poser la bande blanche en circulaire, en
commengant au poignet.

- Poser la bande élastique avec les reperes
carrés en circulaire puis en diagonale, en
commengant au poignet ; => bande a oter
pour la nuit.

Si apparition de douleurs, fourmillements ou
perte de sensibilité au niveau des doigts :

OTER le bandage

oBon. couzage pou't la suite !




Annexe 2 : Questionnaire

Madame, Monsieur,

Vous avez été hospitalisé(e) au centre de rééducation « Les Capucins » d’Angers dans le cadre d'un traitement de votre
pathologie vasculaire. Aprés ce séjour intensif en soins, vous avez continué chez vous cette prise en charge spécifique.

Etudiante en masso-kinésithérapie de I'école de Nantes, je réalise mon mémoire de fin détudes sur la lymphologie.
Encadrée par deux kinésithérapeutes du centre, Gwenaélle Mercier et Jacques Nauleau, jai réalisé le questionnaire ci-joint
afin de collecter des renseignements sur cette phase « daprés ».

Je vous remercie de trouver un moment pour le remplir.

1)  Présentation
& Ou se localise votre lymphoedéme ?
Au membre supérieur Au membre inférieur
& De quel type de lymphcedéme étes-vous atteint ? Primaire Secondaire
& 5] est secondaire, quelle en €St SQ CAUSE ? ...........eoeeeoseveseerseerieees s ses s

& En guelle année est-il apparu ? .........

& De quelle année date votre séjour aux Capucins ? ...

2)  Education pour votre santé

" Avez-vous assisté a des ateliers thérapeutigues (cours éducatif avec dautres patients dirigé
par un kinésithérapeute) ? our non

° En étes-vous satistait(e) ? Totalement Assez Peu Pas du tout
& Avez-vous regu des informations écrites a votre sortie ? our non

° 57 oui, de quelle type (documents, VIdEDS, IIVIPeTS ..) 2 .....oeeeecrreesirisreeseesvvivsrississisrnson

° Ces supports résument-ils bien ce quon vous a appris au centre ? our non

°Les jugez-vous utiles ? Totalement Assez Peu Pas du tout

3)  Evolution__de_votre lymphaedéme depuis votre retour a domicile

X Pratiguez-vous des auto-mesures ? our non
& A quelle fréquence ? Tous les jours toutes les semaines
tous les mois Rarement Jamais
X Le volume de votre membre a-t-il varié de fagon importante ? our non

& S|y a eu diminution de volume, QUAVEZ-VOUS FQIT 2 ..........oreceoieeieossieeissseessis s ees s ves s



& 57| y a eu augmentation de volume, GUAVEZ-VOUS FAIT 2 ...........ccoovvecoeereeoesieosireesicesisieeiiisssss s ies s sessie

& Avez-vous trouvé une (ou des) cause(s) a cette variation? Si oui, lesquelles ?

4) Traitement d'entretien

& Portez-vous votre orthése de compression ou contention définitive (manchon, bas, collant..) ?
our non

& S/ oui : - combien d'heures dans la journée ? ...
- Combien de fois la renouvelez-vous dans 1an ? ...

B 51 NON, POUL QUEIIES FQISONS 2 ..........coooovveovevt st ev st sev s s s ses s ses s s s s s 0555100

& Lors de la nuit : -Poursuivez-vous vos bandages ? our non
S/ oui, combien de nuits par semaine ? ........ S 00N, POUPGUOI ? .............c.cooovweevermsveeiimmsevrriivesivsrissiissinreeins
- Portez-vous un vétement Mobiderm® ? oui non

S/ oui, combien de nuits par semaine ? ........

& Si vous les pratiguez, Etes-vous autonome lors de vos auto bandages ? oui non
X Avez-vous Eté amené(e) a racheter des bandes ?  our non

& Est-ce difficile de se procurer ce matériel ? oui non

& Continuez-vous les exercices musculaires sous bandages ? our non

" Avez-vous bénéficié de séances de kinésithérapie avec drainage lymphatigue manuel ou

pressothérapie depuis la fin de votre hospitalisation ? oui non
& Est-ce que cela a eu un impact favorable sur votre lymphoedéme ? our non
X Votre traitement pose-t-il un souci financier ? oui non

5)  Complications éventuelles

X Connaissez-vous les complications possibles de votre lymphoedéme ?  oui non

B 57 OUL, QUEIIES SONT-CIIES 2 .......coooooveeosvvvoesvvt oottt v s ses s s s s s s s sss s vos
B QUEIS SONT [CUIS SIGNES CIIMUGUES 2 ...ttt et ettt e ses e

& Quelles precautions preNez-vous POUL 185 EVITEI 2 ... woriceoeesiesosseessissssssssssissssssessessissossos



X Avez-vous eu une plaie sur votre membre atteint ? our non

x Que feriez-vous en cas de plaie sur votre membre Qtteint 2. oeeeeeeosreeeivirisessieeivsisssne

& Avez-vous subi une infection depuis la fin de votre hospitalisation? our non

B 57 OUE, QUAVEZVOUS FAIT 2 ...ovoovvevvvoeevvvos vt oes s vvvoss sevsss svssss s ses s ses s sss s ses s s s s s st s 08 s o101 00200

6) Votre qualité de vie
ZSur une échelle de 1 a 10, a combien évalueriez-vous votre qualité de vie :

Avant votre séjour aux Capucins ? ............. Etaprés2...

& Utilisez-vous plus votre membre lymphoedémateux dans votre vie quotidienne depuis sa prise
en charge ? our non

X Avez-vous des interdits dus d votre pathologie ? ouri non

Si oui, lesquels (activités physigues, loisirs, taches qUOTIAIENNES,...) ? ..........oceooreereeeseserrieeririrresieones

2> 5’/ vous a manqué des informations au quotidien, quelles sont-elles ?

2 S/ vous avez rencontré dautres difficultés, quelles sont-elles ?

Ce document est a renvoyer a I'adresse suivante, avant Janvier 2013 :
CRF Les Capucins
28 rue des Capucins BP 40329

49103 ANGERS CEDEX 02

Si vous préférez le remplir sur Internet, contactez-moi a cet e-mail :
laurie.pachot@ifm3r.eu

Merci davance !
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