‘\‘

SUR LE CONGRES POLIO EUROPEEN.

25-27 MAI 2023 A NANCY - (CO,N, FERENCES)

Retour d’expérience de 4 membres de Polio-France
qui ont "inauguré" le réseau GE

Programme du bilan

Programmeé sur 5 journées en hospitalisation complete (restauration et hébergement sur place), ce bilan
concernait un groupe de 5 personnes présentant des séquelles de polio a des degrés divers. Dés leur arrivée,
une séance d’accueil animée par la coordonnatrice du Projet, Catherine Keller, a permis de dérouler pour
chaque participant la feuille de route de la semaine.

Le planning comprenait a la fois des ateliers collectifs rassemblant 'ensemble des participants et des séances
individuelles dispensées par différents professionnels dans le cadre d’'une approche pluridisciplinaire.
Chacun a ainsi pu visualiser a quel moment du séjour, il bénéficierait de rencontres ou de consultations avec
des professionnels spécialistes des domaines suivants :

Ergothérapie, Kinésithérapie, Médecine MPR, Balnéothérapie, Analyse de la marche, Diététique, Psychologie,
Douleur, Sommeil, Social...

Jean Paul : du 19 au 23 février 2024
nous étions 5 polios du Grand Est a
expérimenter ce premier bilan :

Arlette, Nadine, Sylvie, Jorge et
Jean-Paul.
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Robert : du 3 au 7 juin 2024 nous
étions également 5 polios du Grand
Est a expérimenter ce deuxiéme
bilan : Rachel, Fabienne, Jean,
Joseph et Robert.
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Q1 : Comment se sont passés a lI'arrivée, l'accueil et
l'orientation au centre ?

Joseph : 'accueil a I'IRR s’est effectué pour moi de
maniere optimale. Un plan et des repéres au sol pour
se déplacer dans ce vaste centre nous ont été fournis
al'arrivée. Un point de rencontre commun permettait
a chaque fois de se regrouper avant chaque activité.
Anoterquel’étendue ducentre pouvait rendre difficile
les déplacements en son sein (salle de restauration
tres éloignée des salles de soins ou chambres), a ma
demande un fauteuil roulant manuel m’'a été prété,
je ne l'ai pas regretté et I'ai adopté pour la semaine
entiere !

Jean Paul : 5 polios 5 jours, nous avons ainsi formé
une sorte de club des 5 : Arlette, Nadine, Sylvie,
Jorge et Jean-Paul venant de Moselle et Meurthe et
Moselle. Pour nous accueillir a I'IRR, 21 soignants
se sont mobilisés sous la houlette du docteur Noel
MARTINET et coordonnés par Catherine KELLER
Meédecins, Infirmiéres, Kinés, Ergothérapeutes,
Balnéothérapeutes, Orthésistes, Analystes du
mouvement, assistante sociale, spécialiste de la
douleur, Diététique ... se sont relayés pour des bilans
individuels et collectifs au cours de ces 5 jours.

Sylvie : Ainsi, [pour moi] cet endroit était déja
un univers connu en tant que patiente externe et
I'accueil fut une « ambiance retrouvaille ». De plus,
Javais fait connaissance de Catherine Keller lors du
congrés de juin 2023.

Durant le séjour, découverte avec beaucoup d’entrain
et de spontanéité de Jorge, Arlette, Jean-Paul et
Nadine.... Ettrés vite une ambiance d’échanges trés
constructive.

Par ailleurs, 'ensemble des professionnels rencontrés
étant plus sensibilisé a des pathologies « accidents-
traumatologie » et séquelles de diabéte (amputation,
etc. ?), semblait, au début, presque troublé par
nos propos spontanés d’handicapés ou d’entendre
certains parler des séquelles de trauma d’une petite
enfance et jeunesse de soins intenses.

Du fait de leur jeune dge, de nombreux membres du
personnel soignant ou de logistique étaient curieux
et en phase de découverte de la pathologie « Polio »
méconnue. Kiné et ergo étaient enthousiastes
et a I'écoute (méme si au début un peu la téte
dans leurs documents-questionnaires), ouverts a
mes interrogations et soucieux de rechercher des

solutions (éléments ergonomiques, usage du Tens)
pour aller de I'avant dans le projet. Au fur et a mesure
des journées, on les sentait plus a l'aise et plus a
méme de poser les bonnes questions.

Mon nouvel engin : Sirocco 2.0. (Https://www.ami-
autonomie.com/roue-sirocco-compact) a  créé
beaucoup de curiosité parmi les patients et les
membres du personnel.

Robert : Je connaissais déja I'IRR pour y avoir été
accueilli a plusieurs reprises dont la derniere en
hospitalisation post-opératoire aprés une pose de
prothése de hanche a Garches. J'y avais auparavant
été recu pour de la rééducation avec et sans balnéo,
et pour la mise en place d’'une orthese de jambe. Ma
connaissance des lieux et du fonctionnement m’a
donc servi d’expérience. Pour cette session, 'accueil
des équipes était donc a la hauteur de mes attentes.

Q2 : Quels étaient les besoins/demandes avec
I'équipe médicale et thérapeutique ?

Joseph : Selon nos cas et le niveau de gravité de nos
séquelles, les demandes exprimées a notre arrivée
pouvaient étre différentes en termes de priorisation.
Pour mon cas, j‘ai exprimé le souhait de mieux analyser
mes capacités locomotrices, de trouver pour ma
qualité de vie des éléments permettant de soulager
mon corps lors de certaines activités quotidiennes.

Jean Paul : Javais, de maniére de plus en plus
réguliere, des douleurs qui m’empéchent de me
déplacer et de me concentrer : douleurs lombaires,
dorsales, cervicales + articulaires : chevilles, genoux,
hanches, poignets, coudes. Ces douleurs sont
variables et selon les jours et apparaissent a un point
ou un autre.

Pour me soulager selon l'intensité de ces douleurs
j'utilise les méthodes suivantes :

Repos ;

Ceinture lombaire et/ou coussin cervical chauffant,
et/ou orthéses de poignet ;

Bain chaud ;

Pommades en applications locales (ex : Pranarom
roller articulation) ; Antalgiques Doliprane,
Tramadol ;

Deux cannes anglaises pour marcher et /ou fauteuil
roulant manuel si nécessaire ; Rdv chez mon Kiné
pour « décoincer » et apaiser les articulations
douloureuses.
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Sylvie : des demandes surtout a propos de ladouleur:
possibilité de réduire usages de médicaments
antalgiques, anti-inflammatoire (Gabapentine...),
usage de I'électro-stim/douleurs, voire si existence
de nouveau protocole.

Analyse des courbes de sommeil / nature de
la perturbation et de labsence de régulation
récupératrice.

Demande sur équilibre nutritionnel a acquérir
sachant que de moins en moins d’activités physiques.

Robert Chacun d’entre nous connait leffet
que produit la lente et progressive avancée de
I"augmentation des difficultés.

En l'absence de moyen de la stopper, il existe
néanmoins la possibilité denrayer, ou plutét de
ralentir cette progression de 2 fagons : adapter son
environnement (mais ¢a on connait !) ET s'adapter
soi-méme.

Ainsi, aprés un état des lieux détaillé, le bilan
personnalisé nous permet de mettre en ceuvre des
réponses ciblées par rapport aux besoins individuels.
Le point crucial se centre sur I'autonomie propre a
chacun.

Récupérer tout ou partie de certains groupes
musculaires nécessaires a la marche, ratentir la fonte
musculaire d’un bras, améliorer la qualité de vie par
une meilleure qualité de sommeil, questionner la
fonction de déglutition (souvent le parent pauvre
de la rééducation fonctionnelle), prendre a-bras-
le-corps le travail de sape qui mine notre moral
pourtant réputé en acier trempé, font partie de ce
que je suis venu chercher dans ce bilan.

Q3 : Quelles évaluations de la condition physique
et fonctionnelle (mobilité, force musculaire,
équilibre, douleur, fatigue, autonomie, qualité de
vie, psychologie...) ?

Joseph Des différents ateliers ou séances
individuelles, je mettrais en avant dans mon
cas le travail réalisé avec le kinésithérapeute et
I'ergothérapeute.

Mes membres inférieurs ont pu a nouveau étre
cotés en termes de force musculaire, d’amplitude
articulaire ; mon degré d’autonomie a la marche
évalué.

Un tel bilan n‘avait pas été réalisé depuis 15 ans,
force est de constater gu’avec la conjugaison du
vieillissement, les choses nevont pasens’améliorant !
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J’ai pu noter que le port d'une canne simple, aide
technigue précieuse a la marche, pouvait avoir des
conséquences néfastes sur une partie de mon corps
jusqu’alors épargnée : mon épaule droite. Selon
une expérience réalisée au laboratoire d’analyse
de la marche, mon épaule supporte a chague pas
25% de mon poids. En soulageant un membre
inférieur déficient, le risque existe de dégrader un
membre supérieur jusqu’alors sain. Le port d’une
canne anglaise en lieu et place d’une canne simple
réduirait ce risque.

Coté ergothérapie, des discussions ont eu lieu sur
I'accomplissement de gestes de la vie quotidienne
cuisiner, se laver, conduire... Il est ressorti de
ces échanges plusieurs éléments constructifs
permettant

d’améliorer mon quotidien (et mieux soulager
certaines parties du corps comme le dos).

Jean Paul : les évaluations dans le laboratoire
d’analyse du mouvement, avec le Kiné et en Balnéo
m’ont permis de préciser avec mon Kiné en libéral
un parcours de renforcement musculaire adapté
(notamment travail sur la proprioception) et de
préciser les activités physiques qui me sont bien
adaptées (vélo, tir a I'arc, piscine ...).

Avec |'ergothérapeute jai pu préciser les besoins
d’adaptation de mes aides techniques : chaussures
orthopédiques, canne pliante, siége de bains, grue
de coffre.

Sylvie : Les tests réalisés n‘ont pas révélé de grandes
découvertes... si ce n'est un mieux-étre physique et
psychologique gu’il y a 3 ans = le fait d’étre avec
moins de contraintes professionnelles depuis 2
ans (retraite), j'ai plus de possibilités de m’arréter
en journée pour lever le pied et surtout, ayant la
chance a Nancy, de bénéficier de la piscine ronde
de Nancy-thermal, je peux me détendre dans une
eau thermale a visée rhumatismale a 34° entre 2 a
3 fois/semaine.

Robert : Du laboratoire de la marche au testing
musculaire par une sympathique kiné, d’un
professionnel de lactivité physique adaptée en
balnéo a une médecin psychiatre répondant au
souhait d’'une primo consultation, ergothérapeute,
infirmiere (douleur), assistante de service social,
coordonnés par Catherine Keller n‘ont pas démérité.
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A noter une excellente diététicienne qui a su nous
surprendre a contre-courant des « modes régimes »
en nous faisant privilégier 'envie (appels du corps)
et les besoins spécifiques propres aux « polios ».
Deux mots d’ordre : protéines (question de muscles)
et calcium (fragilité osseuse). Tout le reste est une
question d’équilibre entre les dépenses d'énergie et
sa régénération.

Q4 : Quelle appréciation des ateliers collectifs et
des bilans individuels ?

Joseph :Silesbilansindividuelsétaientcommeleurnom
I'indigue dédiés au cas de chacun, les ateliers collectifs
ont permis de partager de nombreuses informations
d’ordre médical, social ou réglementaire... J’ai pour
ma part apprécié I'intervention de la diététicienne qui,
en faisant tomber certains clichés, nous aura éclairés
sur les besoins nutritionnels attendus dans notre cas.

Jean Paul : Pour avoir longtemps travaillé dans le
domaine de la formation pour adultes, ces cing
jours me sont apparus comme un séminaire (du
latin seminarium, « pépiniére », de la racine semin-,
« graine, principe vital ». Réunion ponctuelle
de travail intellectuel ou de formation, en petit
groupe, généralement dans un but d'approche ou
d'approfondissement des connaissances.). Nous
avions ainsi comme objectif individuel et collectif
de mieux connaitre les incidences de la polio avec
I'age. Ainsi, ces 5 jours nous ont permis d’approfondir
chacun, ces incidences avec un kiné, une analyse de
notre marche dans le laboratoire du mouvement et de
repartir avec une vidéo analytique de notre marche
pour définir le type d’activités les plus adaptées a nos
envies et au maintien de nos potentiels musculaires,
nous avons pu aussi vérifier en piscine quel mode de
balnéothérapie nous serait le plus adapté.

Sylvie : Vie collective et ateliers avec autres polios !
En général, absence de contact avec la confrérie polio
(disséminée) si ce n'est par les infos de la revue de
Polio France (et APF jusqu’en 1980). Durant le séjour,
mise en place d’une dynamique de groupe, fort
sympathique et joyeuse, avec des comparatifs de
notre vécu et ce, durant de nombreux échanges trés
fructueux lors des repas ou apres les soins :

* |a perception de la maladie, des soins durant sa

petite enfance,

e les variations dappareillage selon les
« coutumes » des praticiens des régions,

e e traitement chirurgical différent des raccour-
cissements du membre atteint avec blocage
croissance ou raccourcissement.

e les impacts de la maladie dans sa construction
de vie.

e Le constat du vieillissement « prématuré » de
nos articulations et les sources de douleurs liées
a la surexploitation de nos unités motrices de
compensation, avec pour certains des signes
post-poliorapidesetinvalidant (La« dégringolade
physique rapide » de Jorge a soulevé beaucoup
d’étonnement et d’interrogation).

e |lesnouveauxbesoinsliésanosagesavangant qui
demandent une réflexion/nouvelles adaptations
ergo, soins.

e lesbesoins, siprésents, d’économiser en charges
d’activités et de sollicitations la personne qui
partage notre quotidien = un conjoint et non
pas un aidant.

Ateliers collectifs riches et notamment celui sur la
nutrition qui déculpabilise de faire un bon repas.
Depuis, je réduis mes proportions et ajoute du lait
écremé dans mes laitages.

Les bilans individuels ont permis un comparatif
avec les anciens (1961-2001-2011-2016) = cernent
bien si les adaptations sont opérationnelles pour
m’économiser tout en maintenant une activité et si
le les dommages post-polio prennent le dessus sur
le vieillissement « naturel ».

Robert : Les ateliers collectifs ont prouvé une fois de
plus le besoin d’échanger entre polios mais surtout
confirmé la concordance des questionnements
dans un domaine ou un autre. Si le niveau
d’information, quel que soit le sujet, peut étre
différent d’une personne a l'autre, le principe des
vases communicants trouve rapidement sa voie
sous le contréle du professionnel en charge de la
discipline. Dans tous les cas, tous les participants,
professionnel compris, s’enrichissent de I'expérience
partagée. Pour les bilans individuels, c’est la
trajectoire de chacun quiest au centre de 'expertise.
Les professionnels ont bien compris qu’il s’agit ici
plus de co-construction au regard des avancées des
connaissances scientifiques permettant d’ajuster
des réponses trés personnalisées.
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Q5 : Quels étaient les moyens d’hébergement et de
restauration ?

Joseph : Un hébergement confortable en chambre
individuelle avec équipement télé et wifi.

Repas et petit-déjeuner étaient pris en commun
en salle de restauration, des moments riches
en discussion oU nous avons pu partager nos
diverses expériences, des conseils et contacts
(fournisseurs d’appareillages, professionnels
spécialistes...).

Jean Paul : Nous avions 5 chambres individuelles
contigiies dans laile « Coté sud » avec cabinet
de toilette adapté PMR avec une petite salle de
détente a proximité ol nous pouvions nous réunir.

Nous prenions nos repas au self-service avec
I'ensemble des patients de I'IRR (repas copieux et
équilibrés).

Autant dire que nous étions comme des cogs en
pate dans une ambiance chaleureuse.

Robert : Rompus a l'accueil de toutes les formes
de handicap physique, I'hébergement sait étre
a géométrie variable, d’autant que la gentillesse
et la prévenance des personnels ne fait jamais
défaut.

Les personnels de nuit aux petits soins, les femmes
de ménage prévenantes, les aides-soignantes
efficaces (y compris a la balnéo) et infirmiéres
trés pro maintiennent un standard d’accueil tres
élevé.

Déja éprouvée en 2021, la restauration reste
manifestement tributaire du chef aux commandes
du service en question.

On peut ainsi « go(ter » la différence entre le midi
et le soir. Pour une institution qui cultive un niveau
de prise en charge de haut niveau, sa restauration
reste malheureusement tres « collective ».

Pour les candidats aux futures sessions, il convient
de rappeler la question des distances a I'intérieur
du batiment.A défaut de prévoir un mode de
déplacement vraiment adapté (F.R.M., F.R.E. ou
scooter) il vaut mieux prévenir et demander a
I'avance d’en prévoir un.
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Q6 : Que retirer, en conclusion, d’un tel séjour ?

Joseph : Une semaine aprées la fin du séjour, un
rendez-vous individuel avec le médecin MPR référent
a permis de dresser un bilan pour chaque participant,
de reprendre point par point les axes d’amélioration,
les actions a engager et de répondre a la question «
et aprés ? ».

Ce « bilan polio » est une excellente initiative sachant
gue le suivi de nos séquelles s’est arrété pour nombre
d’entre nous a l'adolescence, il était essentiel que 4 a
5 décennies plus tard celui-ci reprenne, a un moment
ou nos anciennes séquelles se conjuguent aux effets
du vieillissement. Un bilan qui dresse un état de
nos situations mais permet aussi de mieux anticiper
I'évolution de nos séquelles dans le futur.

Jean Paul : 5 jours passionnant et enrichissant de
rencontre d’amitiés, de découvertes, de bienveillance
a soi et aux autres. Occasion de faire le point et la
part des choses : part des séquelles de polio et
de l'avancée de |'dge, des risques et des activités
adaptées.

Sylvie : Quelques bémols et points d’amélioration
future : Point hyper négatif : aucune possibilité
de bénéficier de soins en kiné (en salle ou
balnéothérapie) On était censé se suffire avec nos
soutiens médicamenteux. Pour compenser les
contractures (plus importantes que d’habitudes
car pas de kiné et longues périodes assises), des
poches de chaleur ont pu étre transmises pour la
nuit. [Je lutte depuis des années pour diminuer voire
supprimer les comprimés en préconisant des soins
plus doux : Habituellement, tout un programme de
mobilité et d’entretien :

3 soins kiné entretien-renforcement,

3 piscines relaxantes, 1 yoga et 1 qi gong /semaines.
5 jours sans soins !! Jaurais peut-étre di anticiper et
prendre des « comprimeés »].

Robert : Je ne vais pas revenir sur le bien-fondé et
I'utilité de ce dispositif pour les survivants de la polio
que nous sommes, ne serait-ce que, parce que le
premier convaincu, j'ai mené une bataille de cing
années pour lui faire voir le jour.

En dehors de la portée principale qui joue pleinement
sonrble, ce que 'y vois ressort plus d’effets inattendus
OU Qgui ne pouvaient pas étre décelables avant sa
mise en route.




En dehors de l'exploration
fonctionnelle respiratoire qui reste
a mettre en ceuvre comme une
part incontournable de ces bilans,
le probleme de la déglutition, par
exemple, apparait, lui, comme
une conséquence des effets
du vieillissement plus partagée
gu’'on ne se |'imaginait. Pourtant
décrit dans le tableau clinique des
séquelles de la polio, bien plus que
mineur, il semble sous-estimé des
professionnels au point de n’étre
que tres rarement questionné.
Pourtant, méme les polios eux-
mémes ignorent tout de ce
symptéme. Ainsi, ils ne font pas le
rapprochement entre l'un et l'autre.

On pourrait en dire autant du
traitement de I'apnée du sommeil
chez les polios. Cela pourrait
bien étre larbre qui cache Ia
forét. Derriere une obstruction «
mécanique » (affaissement de la
langue obstruant le passage de I'air)
combattue par une (VNI) ventilation
non invasive par pression positive,
pourraitse cacherun affaiblissement
a bas bruit de la capacité d’échanges
gazeux (oxygene, gaz carbonique).
Il serait naturellement consécutif
des effets du vieillissement des
muscles servant a la respiration
(diaphragme, intercostaux) atteints
originellement, méme faiblement.

Bien organiser
mon avenir
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Vous avez des séquelles de poliomyélite?

Vos capacités physiques vous préoccupent ?

Du fait de votre santé, vos conditions de vie et vos
activités quotidiennes ont changé...

«Polio Grand Est » coordonne un réseau de professionnels de proximité pour:

- vous accompagner dans le suivi des conséquences physiques,

- vous conseiller sur les aides techniques (fauteuil roulant, adaptation du
domicile, appareillage, ...)

- vous aider dans vos démarches administratives.

N’hésitez pas a nous contacter pour préparer votre avenir ensemble.
Nous sommes la pour vous aider !
Vous pouvez maintenant nous joindre au 06 58 14 52 36

poliograndest@ugecam.assurance-maladie.fr
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Pour finir, il convient de saluer I'équipe coordinatrice a 2 étages de I'IRR qui a ceuvré pour que cela puisse
avoir lieu. Catherine Keller pour son sens de I'organisation, mais également la qualité de son accueil ainsi
que sa bonne humeur. Et vous savez autant que moi que face a 5 polios ce n’est pas toujours gagné. Bien
entendu, le médecin coordinateur Dr Noél Martinet pour le travail accompli avant et aprés chaque session,
et la qualité de son écoute. Pour votre information, sachez qu’il a accepté de faire partie du Comité Médical

et Scientifique de Polio-France.

Ainsi, apres deux épisodes d’une histoire qui reste a suivre, nous vous donnerons des nouvelles de ce dispositif
et de son évolution. En espérant que celle-ci serve a engendrer sa multiplication dans d’autres régions.

A suivre, donc, dans les futurs numéros de votre gazette préférée.
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