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INTRODUCTION

Chaque année, I’Agence Régionale de Santé (ARS) recense plus de 150 000 Accidents
Vasculaires Cérébraux (AVC) en France, ce qui représente un AVC toutes les quatre mi-
nutes (ARS, 2017). C’est la premiere cause de handicap acquis chez 1’adulte et la
deuxiéme cause de mortalit¢ en France (INSERM, 2013). L’INSERM (2013) reléve des
séquelles importantes dans 40% des cas. Entre 2008 et 2009, parmi les 100 000 personnes
ayant fait un AVC, 60 000 ont des séquelles, 25 000 vivent a leur domicile et ont des diffi-

cultés pour au moins une activité de la vie quotidienne (ARS, 2017).

L’AVC peut avoir de lourdes conséquences, tant physiques que psychiques, sur le patient
comme sur les relations au sein du systéme familial. Au cours du processus de soins, la
famille trouve sa place dans un contexte fragilisé par la survenue brutale de la maladie.

Cette observation a également pu se faire lors de mes stages.

En effet, lors d’un stage en neurologie, différentes interrogations ont émergé a 1’occasion
de prises en soins aupres de patients ayant eu un AVC. Je me suis questionnée sur la place
de I’entourage aupres d’une personne ayant fait un AVC. Mon questionnement s’est éga-
lement porté sur les transferts des acquis, de I'hopital de Jour au domicile et I’influence que

les familles peuvent avoir sur la réalisation des activités de vie quotidienne du patient.

De cette réflexion autour de ma situation initiale a abouti une question de départ : «
Quelles sont les retombées de 1’implication de la famille dans les activités de vie quoti-
dienne, d’une personne ayant fait un accident vasculaire cérébral, sur son autonomie en
Hopital de Jour ? ». De nombreuses lectures et recherches m’ont permis d’élaborer mon

cadre théorique. Une question de recherche ressort :

Comment ’ergothérapeute peut-il intégrer la famille dans I’accompagnement en

hopital de jour, d’une personne ayant eu un accident vasculaire cérébral ?

Je souhaite approfondir mes connaissances sur les données existantes concernant 1’implica-

tion et I’intégration des familles dans une prise en soin. Travailler autour de ce sujet, me
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permettra, en tant que future professionnelle, de construire un projet de soin adapté au pa-

tient et au systeéme familial.

Ce travail d’initiation a la recherche débute par 1’élaboration de ma problématique suite a
mon expérience en tant qu’étudiante en ergothérapie. Grace a des recherches dans la litté-
rature, une partie conceptuelle vient définir I’accident vasculaire cérébral, le role de 1’ergo-
thérapeute aupres de ces personnes et des notions sur le systeme familial. Par la suite, une
enquéte auprés des ergothérapeutes me permet de récolter différentes données. A travers
les résultats de 1’enquéte, une analyse souléve des questionnements supplémentaires. La
derniére partie de ce travail d’initiation a la recherche permet de discuter des résultats ob-
tenus, de confronter mon hypothése de recherche, de la valider ou I’invalider, puis de me
positionner en tant que future professionnelle avant de conclure sur I’intégralité de mon

travail et répondre a la question initiale.
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lére PARTIE : CADRE CONCEPTUEL

I. L’Accident Vasculaire Cérébral (AVC)

Selon 'INSERM (Institut National de Santé et de la Recherche Médicale, 2013), I’accident
vasculaire cérébral, également nommeé « attaque cérébrale » correspond a une rupture ou a
I’obstruction d’un vaisseau qui transporte le sang dans le cerveau. L’OMS (Organisation
Mondiale de Santé) rajoute que de ce fait, ’apport en oxygene et en nutriments est stoppé,
ce qui endommage les tissus cérébraux. Différents facteurs peuvent entrainer I’AVC, les

séquelles sont variées et les parcours de soins sont adaptés en conséquence.

1. L’épidémiologie et les étiologies

Selon I’ARS, en 2010 on comptait 18 000 patients hospitalisés pour un AVC en Ile de
France. Entre 2008 et 2009, 25 000 personnes ayant fait un AVC, vivaient a leur domicile
avec des difficultés pour au moins une activité¢ de vie quotidienne. Selon la Haute Autorité
en Santé (HAS, 2014), les hommes courent un plus grand risque d’accident vasculaire cé-
rébral que les femmes, respectivement 166 et 115/100 000 habitants par an. L’AVC touche
toutes les tranches d’age, la moyenne étant 73 ans. « En 2008 et 2009, pres de 200 000 per-
sonnes ont été hospitalisées pour un accident vasculaire cérébral (AVC) en France, (...).
Parmi eux, 29% étaient agés de 18 a 64 ans, la moiti¢ avait entre 65 et 84 ans et 21% au

moins 85 ans » (DRESS, 2015).

La DRESS (Direction de la Recherche, des Etudes, de I'Evaluation et des Statistiques,
2014) recense 60 000 déces par an. Un patient sur quatre faisant un AVC est en age d’exer-
cer une activité professionnelle et le taux de récidive est de 30 a 40% a 5 ans. Selon le Pr
Jean-Louis Mas! (INSERM, 2013), les statistiques relévent qu’un an apres 1’accident, 30%
des patients sont décédés, 60% récuperent une indépendance fonctionnelle, et 40% ont des

séquelles importantes.

« ’AVC est une urgence médicale qui nécessite une prise en charge immédiate », (IN-

SERM, 2013). Selon la DRESS, 1 minute de perdue correspond a 2 millions de neurones

1 Chef du service de neurologie a I’hdpital Sainte-Anne, responsable de 1'équipe « Accidents vasculaires cérébraux »
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détruits. Les symptomes augmentent en intensité, ils peuvent s’accentuer sur quelques mi-

nutes voir quelques heures apres le début des premiers signes.

Trois types de traitement principaux sont décrits : la thrombolyse, la thrombectomie et les
neuroprotecteurs. La thrombolyse, selon I’'INSERM (2013) est le traitement de base d’un
infarctus cérébral. Il « consiste en I’administration par voie veineuse d’une molécule (...)
capable de dissoudre le caillot sanguin obstruant 1’artére ». L’urgence de ce traitement est
qu’il doit étre administré dans les 4 heures et demi suivant I’AVC, le plus tot étant le
mieux. Toujours selon 'INSERM (2013), « une autre technique en cours d’évaluation est
le retrait mécanique direct du thrombus (thrombectomie) par voie artérielle, a I’aide de di-
vers dispositifs ». Cette technique est pratiquée dans certains Centres Hospitaliers Univer-
sitaires (CHU). « Une autre piste de recherche intéressante est celle du développement de
médicaments dits neuroprotecteurs » (INSERM, 2013), molécules dont I’action est de

s’opposer aux événements neurochimiques qui conduisent la mort des neurones.

De nombreux facteurs de risque peuvent engendrer ou favoriser un accident vasculaire cé-
rébral, selon I’Agence Régionale de Santé (ARS, 2017). Le risque de faire un AVC aug-
mente & mesure que I’on avance en age. Une pression artérielle €levée, le diabete, un taux
¢levé de cholestérol, le tabagisme, une forte consommation d’alcool, 1’obésité, I’inactivité
physique, une maladie cardiaque ou une fibrillation auriculaire ainsi que les antécédents

familiaux d’AVC sont des facteurs de risque.

I1 existe différentes types d’AVC d’apreés 'INSERM (2013) : les principaux sont les infarc-
tus cérébraux et les hémorragies cérébrales. 80 a 85 % des AVC sont des infarctus céré-
braux ayant pour conséquence I’occlusion d’une artére cérébrale par un thrombus. Les hé-
morragies cérébrales représentent 5 a 15 % des AVC, et sont dues a la rupture d’une artcre
cérébrale. Cette rupture concerne principalement les artéres de petit calibre qui sont fragili-
sées. L’obstruction ou la rupture d’un vaisseau qui transporte le sang dans le cerveau en-
traine des conséquences sur les capacités du patient, tant sur le plan sensori-moteur que sur

le plan cognitif.

L’apparition d’un accident vasculaire cérébral entraine différents symptomes qui sur-

viennent brutalement (ARS, 2017) : une parésie ou une paralysie, un engourdissement, des
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troubles du langage, des troubles cognitifs. L’AVC entraine également des troubles senso-

riels comme 1’hémianopsie latérale homonyme (HLH).

L’AVC va provoquer des dommages importants au niveau du cerveau ce qui engendre de

lourdes conséquences sur le patient.

2. Les conséquences de ’AVC

Au cours d’un AVC, les dommages provoqués au cerveau sont parfois irréversibles (IN-
SERM, Pr Jean-Louis Mas, 2013). Par la privation d’oxygeéne, due a 1’obstruction ou la
rupture d’un vaisseau, les cellules meurent et cela provoque des pertes fonctionnelles.
Comme le détaille le Pr Jean-Louis Mas, les séquelles d’un AVC sont variables. On ren-
contre trois issues principales : un accident ischémique transitoire qui régresse en quelques
minutes et qui ne laisse pas ou peu de séquelle, un AVC qui laisse des séquelles définitives
plus ou moins lourdes, un AVC gravissime conduisant au décés en quelques heures ou
quelques jours. Les séquelles provoquées par I’AVC sont variées et remettent en cause

I’autonomie et I’indépendance des patients dans les activités de vie quotidienne.

Parmi ces séquelles, I’hémiplégie, correspond a la « paralysie affectant la moitié (gauche
ou droite) du corps » (Larousse Médical., N.D). Une hémiplégie gauche correspond a une
lésion cérébrale droite et inversement. Les voies motrices et sensitives sont croisées de
telle sorte que la commande des mouvements volontaires est controlatérale : c’est aire
motrice de I’hémisphére cérébral droit qui commande la partie gauche du corps, et inver-

sement.

L’aphasie (Larousse Médical., N.D) correspond a un « trouble ou perte de I’expression et
de la compréhension du langage acquis, parlé ou écrit, indépendants de tout état démentiel,
atteinte sensorielle ou dysfonctionnement de la musculature pharyngolaryngée
(dysphonie) ». Il existe différents types d’aphasies. Aphasie motrice ou aphasie de Broca,
dominée par des troubles de I’expression orale et €crite. Aphasie sensorielle ou aphasie de
Wernicke dominée par des troubles de compréhension du langage trés importants. Et
I’aphasie mixte qui est I’association des troubles de I’expression et des troubles de la com-

préhension (Larousse Médical., N.D).
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D’autres déficiences sont mises en avant telles que les troubles de la sensibilité, les
troubles sensoriels, des atteintes des fonctions cognitives, des troubles psychologiques...
Les troubles résultant d'un AVC dépendent de la région touchée, du type et de la profon-
deur de I’atteinte. Parmi les séquelles survenues a la suite d’un AVC, les plus fréquentes
sont les troubles de 1’équilibre (dans 50% des cas), les troubles de la mémoire (42%), les
hémiplégies (31%), les troubles du langage (34%), de la vision (23%) et troubles sensitifs
(20%), (HAS, 2014, de Peretti et al., 2012).

Comme le souligne le Pr Jean-Louis Mas (2013), les fonctions motrices du membre infé-
rieur récuperent mieux, contrairement au controle de la motricité du membre supérieur qui

reste souvent altéré.

L’AVC provoque une perte d’autonomie et d’indépendance qui conduisent a de nom-
breuses situations de handicap : la rééducation est alors primordiale. « La rééducation
aprés un accident vasculaire cérébral est efficace. Elle a pour objectif la stimulation des
processus de la plasticité cérébrale, la prévention des complications secondaires et la

meilleure autonomie possible restituée au patient » (Bonan2, et al., 2010).

La mise en place de la rééducation permet la stimulation des processus de la plasticité cé-

rébrale, dans le but d’acquérir une meilleure autonomie et indépendance pour le patient.

3. Les processus de rééducation

a. La plasticité cérébrale

Selon la COFEMER (College Francais des Enseignants universitaires de Médecine Phy-
sique et de Réadaptation, 2010), la plasticité cérébrale est « I’ensemble des processus vi-
sant a développer, améliorer ou constituer des connexions en conformité avec le modéle
fixé génétiquement pour chaque espece ». C’est la capacité du cerveau, particulicrement
chez ’'Homme, a se modifier par les différentes expériences vécues. Le cerveau est mal-
léable et qualifi¢ ainsi de « plastique ». Il est en perpétuelle reconfiguration : pendant le

développement embryonnaire, I’enfance, la vie adulte mais également en cas de lésions et

2 Docteur en médecine, Docteur en sciences. Service de médecine physique et de réadaptation.
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de maladies. On recense deux conceptions de la récupération (Rosner 1970, dans COFE-
MER, 2010) : le rétablissement et la réorganisation. Le rétablissement étant une « repré-
sentation redondante d’une capacité fonctionnelle » et la réorganisation une « fonction qui
peut réapparaitre lorsque les centres qui y sont normalement affectés ont été détruits ».
Cette réorganisation dépend de « la création de nouveaux systemes fonctionnels grace aux
¢léments intacts ou au remplacement du chainon détruit, du développement des capacités
vicariantes des parties non 1ésées, des modifications du milieu extérieur, des stratégies
comportementales visant a contourner I’obstacle que constitue la Iésion pour aboutir au
retour de la fonction mais sur un mode différent » (COFEMER, 2010). La récupération va-
rie selon plusieurs facteurs comme 1’age du patient mais aussi la taille, la nature, 1’origine,

le mode d’installation, la localisation de la lésion, la motivation, 1’entourage. ..

La rééducation est alors primordiale pour permettre au patient de récupérer la meilleure

autonomie et indépendance possible.

b. Les principes de rééducation

« La rééducation du patient hémiplégique a fait d’importants progres au cours des 20 a 25
derniéres années. L’avénement de I’imagerie moderne a permis d’objectiver les modifica-
tions cérébrales aprés AVC, de comprendre les mécanismes de récupération en objectivant
notamment la plasticité. » (Bonan, et al., 2010). Dans D’article « Rééducation aprés acci-
dent vasculaire cérébral », (Bonan, et al., 2010) trois objectifs a la rééducation sont sché-
matisés. Un objectif visant la stimulation des processus de plasticité¢ cérébrale, un
deuxiéme objectif visant la prévention de complications qui aggraveraient 1’état du patient.
Le dernier objectif étant de conduire le patient & une autonome et indépendance optimale,

quelle que soit la sévérité des séquelles.

La rééducation apres un accident vasculaire cérébral implique un travail d’équipe spéciali-
sée : médecins, ergothérapeutes, kinésithérapeutes, orthophonistes, infirmiers, aides-soi-
gnants, assistants sociaux et appareilleurs. Elle s’appuie sur des principes essentiels : « la
forte interaction sensibilité-motricité et cognition-motricité ; I’importance de tenir compte
de I’individu par rapport a lui-méme et par rapport a son environnement » (Bonan, et al.,

2010). En ergothérapie spécifiquement, cette rééducation est illustrée par des mises en si-
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tuation centrées sur des activités de vie quotidienne a améliorer, ayant un but signifiant

pour le patient.

« Les mises en situation écologiques, réalisées dans I’environnement de la personne, per-
mettent une €valuation au plus proche de ses habitudes de vie. L’ergothérapeute évalue les
capacités de la personne dans des activités qui ont du sens pour elle et qui s’inscrivent dans
son milieu de vie. Favoriser la réalisation d’activités signifiantes et significatives optimise
la motivation de I'usager et ainsi son investissement » (Leontiev., cité par Julie Mantel.,

2013).

Les exercices de rééducation et les mises en situation sont répétés, puis 1’intensité¢ aug-
mente au fil des séances. En fonction des séquelles causées par I’AVC, I’ergothérapeute en
collaboration avec 1’équipe pluriprofessionnelle oriente la rééducation sur la récupération
de la commande motrice du patient (amélioration de la spasticité, de 1’équilibre, de la sen-
sibilité¢, des préhensions), mais également sur I’amélioration de la communication, des
troubles cognitifs, troubles visuo spatiaux. « Les premiers mois apres I’AVC sont essen-
tiels, mais la rééducation peut étre nécessaire au-dela d’un an aprés I’AVC et une reprise de

celle-ci peut étre trés utile » (Bonan, 2010).

L’orientation du patient dans son parcours de soins permet d’optimiser sa récupération.

4. Le parcours de soins : de I’Unité Neuro Vasculaire (UNV) a I’Hopital de Jour
(HDJ)

L’Accident Vasculaire Cérébral apparait soudainement dans la vie du patient. Reconnu
comme cause majeure de déces et de handicap en Europe, le parcours de soin est alors
primordial. « La prise en charge optimale des AVC est basée sur 1’organisation de réseaux
de soins structurés, dans lesquels les Unités Neuro Vasculaires jouent un rdle
central. » (Audoin, et al., 2014). En effet, en France, un plan d’action national a été¢ mis en
place : « Accidents vasculaires cérébraux 2010-2014 ». Celui-ci a pour but de réduire la
fréquence et la gravité des séquelles liées aux accidents vasculaires cérébraux. La mise en
ceuvre de ce plan vise a améliorer la qualité de prise en charge des AVC (Direction de la

Recherche, des Etudes, de I’Evaluation et des Statistiques, DREES, 2015).
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Le plan AVC 2010-2014 (Ministére de la santé et des sports, le Ministére du travail, de la
solidarité et de la fonction publique et le Ministére de 1’enseignement supérieur et de la
recherche, 2010) est composé de quatre axes principaux : « améliorer la prévention et 1’in-
formation de la population avant, pendant et apres I’AVC ; mettre en ceuvre des filicres de
prise en charge et les systémes d’information adaptés ; assurer 1’information, la formation
et la réflexion des professionnels ; promouvoir la recherche et veiller aux équilibres démo-

graphiques des professions de santé impliquées dans la prise en charge de I’AVC ».

Suite a ce plan, la DREES (2015) note une restructuration des filieres de prise en charge
autour des unités neurovasculaires (UNV). En 2005, 21 UNV sont recensées, début 2009,
77 UNV et début septembre 2015, 135 UNV. Les patients hospitalisés en France pour un
accident vasculaire cérébral sont 41 % a avoir séjourné en soins intensifs en 2014, 91 %
d’entre eux ont été suivi en UNV. Le Pr Frangois Chollet3 tire un bilan positif de ce plan
notamment sur la structuration de la prise en charge. Il note également que cette dyna-
mique doit étre poursuivie. « L’admission en unité neurovasculaire permet en elle-méme de
diminuer la mortalité et le handicap. Cette efficacité est liée a la prise en charge pluridisci-
plinaire des équipes médicales, infirmiéres et paramédicales spécialisées » (Audoin, et al.,

2014).

« Apres la phase aigué, le réseau de soin fait intervenir les centres de réadaptation fonc-
tionnelle spécialisés », (Audoin, et al., 2014). La rééducation doit débuter le plus précoce-
ment possible. Selon la DREES, en 2015, prés de 116 000 adultes résidant en France ont
eu une prise en charge hospitaliére pour un accident vasculaire cérébral (AVC). Parmi eux,
« la moitié des patients (...) ont été pris en charge en unité neurovasculaire ». Apres
I’UNYV, « 39 % des patients sont admis en soins de suite et de réadaptation ». Selon la So-
ciété et la Fédération francaises de médecine physique et de réadaptation (DREES, mai
2017), « les parcours de soins de rééducation et réadaptation apres AVC doivent étre adap-
tés a la sévérité des déficiences et au pronostic fonctionnel, (...) modulés selon I’environ-
nement familial des patients, la nécessité d’adaptation de 1’habitat, la perte d’autonomie,

I’offre locale en soins de ville médicaux et de rééducation ».

3 Président de la Société frangaise neurovasculaire (SFNV)
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Cette rééducation est proposée par I’équipe pluridisciplinaire. Selon la maison départemen-
tale des personnes handicapées (MDPH, 2013), cette équipe « est constitué¢e de plusieurs
professionnels, aux compétences diverses, complémentaires et adaptées ». Elle peut étre

composée de médecins, de psychologue, d’assistant social, de rééducateurs, etc...

Selon le décret du 3 octobre 2008, qui réglemente ’activité de Soins de Suite et de Ré-
adaptation (SSR), certaines orientations permettent d’améliorer les parcours de soins des
patients. On y retrouve des orientations et des éléments de structuration. « La part de pa-
tients avec hémiplégie transférés en SSR s’¢éléve a 62% a trois mois » (de Peretti, et al.,

2017).

Dans le contexte actuel du virage ambulatoire et suite a la nouvelle loi de santé de 2015,
les hospitalisations a domicile et les Hopitaux De Jour (HDJ) se développent. « Alternative
a I’hospitalisation, I’hospitalisation a temps partiel (HTP) de jour permet la mise en ceuvre
d’investigations a visée diagnostique, d’actes thérapeutiques, de traitements médicaux sé-
quentiels ainsi que des traitements de réadaptation fonctionnelle ou d’une surveillance mé-
dicale », (SOFMER, 2010). Ce type d’hospitalisation évolue et permet d’optimiser et anti-
ciper certains retours a domicile. C’est une alternative a 1’hospitalisation compléte, cela
permet de diminuer les durées de séjour, réduire le colt financier pour les hopitaux, assurer

un suivi des patients, et favoriser le transfert des acquis au domicile.

« L’hospitalisation de jour concerne les patients dont 1’état nécessite des soins et/ou des
bilans de rééducation et de réadaptation spécialisés » (SOFMER, 2010). Les objectifs de
cette hospitalisation de jour sont variés, ils concernent la rééducation et les traitements
spécifiques, 1’évaluation des conditions médicales, 1’évaluation sociale et/ou profession-
nelle. « La prise en charge spécifique et/ou pluridisciplinaire concerne diverses pathologies
et situations de handicap » (SOFMER, 2010). Pour les Iésions cérébrales comme les AVC,
I’hospitalisation de jour permet un relais ambulatoire apres hospitalisation en court séjour

(SOFMER, 2010).

Les Hopitaux de Jour organisent les prises en soins selon plusieurs axes : « bilan, traite-
ment et rééducation des troubles moteurs, sensitifs, sensoriels et mise en place, adaptation

et éducation a I’utilisation d’un appareillage (...) bilan et rééducation des troubles cognitifs
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phasiques et neuropsychologiques (...) troubles de déglutition (...) rééducation spécifique
de la spasticité, réalisation et adaptation d’appareillage fonctionnel et de posture (...) prise
en charge spécifique de la douleur (...) bilans fonctionnels pour les actes de la vie quoti-

dienne, sociale, scolaire et professionnelle en ergothérapie... » (SOFMER, 2010).

La rééducation et la réadaptation par 1’équipe pluridisciplinaire sont primordiales dans
I’accompagnement du patient victime d’un AVC. Parmi les membres de cette équipe, 1’er-

gothérapeute.

II. L’accompagnement en ergothérapie du patient ayant eu un AVC

1. L’ergothérapeute aupres du patient AVC

L’ergothérapeute, lors de la rééducation du patient ayant eu un AVC, a pour objectif de fa-
voriser I’engagement de celui-ci dans des activités signifiantes et significatives. L’intérét
est de permettre au patient de stimuler ses capacités antérieures et développer ses capacités
résiduelles, d’avoir une meilleure autonomie et indépendance dans ses activités de vie quo-
tidienne et dans son environnement. Selon Leontiev4, cité par Julie Mantels (2013), « I’ac-
tivité signifiante refléte le sens donné par la personne a I’activité et 1’activité significative,

le sens social attribué par I’entourage a I’activité ».

L’ergothérapeute en SSR fonde sa pratique en trois temps : rééducation, réadaptation et
réinsertion. « L’ergothérapeute est un professionnel de santé qui fonde sa pratique sur le
lien entre ’activité humaine et la santé. L’objectif de I’ergothérapie est de maintenir, de
restaurer et de permettre les activités humaines de manicre sécurisée, autonome et
efficace » (ANFE, 2017). Les activités de vie quotidienne, selon le Catalogue et Index des
Sites Médicaux de langue Frangais (CISMeF, 2017) sont « I’exécution des activités de base
du soin de I’individu, telles que s’habiller, se déplacer, manger, etc... ». La rééducation
d’une personne ayant fait un AVC va s’appuyer sur ses activités de vie quotidienne et sur
des mises en situation écologiques. L’ergothérapeute a pour réle d’« accompagner la per-

sonne dans le transfert de ses acquis fonctionnels et cognitifs dans son contexte de vie par

4 psychologue russe

5 ergothérapeute ADEF résidences FAM
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des mises en situation écologique » (Ministére du travail, de la solidarité, de la fonction
publique et le Ministere de la santé et des sports, 2010). L’ergothérapeute vise 1’autonomie

et I’indépendance des patients dans des activités qui lui sont signifiantes.

La Haute Autorité en Santé¢ (HAS) a publi¢ une vidéo s’intitulant « Quel role tenez-vous en
tant qu’ergothérapeute dans la prise en charge du patient atteint d’AVC ? ». A cette ques-
tion, une ergothérapeute, Amandine Cook (2010), a répondu. « L’ergothérapie intervient
tout au long du processus de soins dans la filiere de prise en charge du patient AVC. De la
phase aigu€ jusqu’a la réinsertion socioprofessionnelle tout en passant par la rééducation ».
En effet, en tant que professionnel de 1’équipe paramédicale, 1’ergothérapeute est présent
au début de la prise en soin de I’AVC pour lui permettre de répondre a ses besoins pri-
maires, évaluer les capacités et incapacités du patient, établir des objectifs jusqu’a prévoir
le retour a domicile et mettre en place les aménagements et aides nécessaires. Elle ajoute
que « dans le cadre du retour a domicile, I’ergothérapeute va accompagner la famille pro-
gressivement par des entretiens préparatoires, par une visite a domicile et par la mise en

place du réseau des intervenants extérieurs ».

L’ergothérapeute base sa pratique autour de différents modeles conceptuels. « Un modéle
conceptuel est une représentation mentale simplifiée d’un processus qui intégre la théorie,
les idées philosophiques sous-jacentes, 1’épistémologie et la pratique. » (Morel Bracq.,
2017). Comme 1’écrit Chantal Morel Bracq, « 1’ergothérapie se situe a la charniére du
monde médical et du monde social ». L’ergothérapeute, dans sa pratique professionnelle,
peut « choisir un modele d’intervention ergothérapique et sélectionner des techniques per-
tinentes afin de satisfaire les besoins d’activité¢ et de santé des individus et des
populations » (Ministere du travail, de la solidarité, de la fonction publique et le Ministere

de la santé et des sports, 2010).

Parmi les modeles généraux, il existe le modele systémique qui considere d’abord un en-
semble, avant de considérer I’individu : « le tout est supérieur a 1’ensemble des
parties » (Morel-Bracq., 2017). Selon ce mod¢le, il est important de prendre en compte le
systeme familial, comprendre son organisation, I’analyser, pour ensuite détecter les dys-

fonctionnements existant au sein de ce systéme. Il s’agit de considérer que I'étre humain est
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un étre de relation qui fonctionne nécessairement en systeme. Il ne peut pas étre abordé
isolément de son systéme d’aprés ce modele, mais forcément en lien avec son environne-
ment qu'il détermine et qui le détermine. Parmi les différents systémes au sein desquels
l'individu évolue et exerce réciproquement des interactions, on retrouve notamment le sys-

téme familial.

L'ergothérapeute qui se référe au modele systémique cherche alors a « comprendre 1'orga-
nisation du systéme, le role et la fonction des différents acteurs, et leurs interactions » (Mo-
rel-Bracq., 2017). L'objectif est d'identifier les dysfonctionnements générés par la survenue
du handicap. Le mod¢le systémique contribue ainsi a former une alliance thérapeutique
avec les proches. L’ergothérapeute peut ainsi proposer au patient de s'exprimer sur les liens
et les modes de relation qui caractérisent la famille, et les éventuelles difficultés relation-
nelles liées aux conflits ou aux séparations. L'analyse du fonctionnement de la personne
dans une activité peut ainsi permettre de comprendre 1’organisation du systéme dans son
entier. Une formation complémentaire est nécessaire pour utiliser a proprement parler ce
modele, qui se concentre davantage sur la compréhension des situations, que sur la pra-

tique ergothérapique en elle-méme.

Ce modele peut étre appliqué lors de bouleversements touchant non seulement le patient
dans son intégrité, mais aussi sa famille. Il peut s’inscrire de fagon pertinente dans la prise
en soin du patient AVC, de par I’intérét qu’il attache aux interactions entre la famille, le
patient et I’ergothérapeute. La rééducation sera alors permise par la stimulation des proces-
sus de plasticité cérébrale et par la rééducation visant I’autonomie et 1’indépendance du

patient.

Un deuxiéme modele est nécessaire pour définir la notion de participation du patient dans
ses activités de vie quotidienne. Il existe pour définir cette notion le Modéle de Dévelop-
pement Humain - Processus de Production du Handicap (MDH-PPH 2) qui confirme
I’importance en ergothérapie de I’environnement, du rdle social et des activités du patient

dans son suivi ergothérapique mais également qui définit la participation du patient.

Le PPH a été ¢élaboré par Patrick Fougeyrollas en 1998. En 2010, ce mode¢le a été réévalué

pour intégrer la notion des facteurs de risques dans les trois domaines conceptuels qui sont
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les facteurs personnels, environnementaux et les habitudes de vie. Ce mode¢le est devenu le

MDH-PPH 2 (cf annexe I).

Il met en lien la réalisation des habitudes de vie, les facteurs personnels et les facteurs en-
vironnementaux d’une personne, a un moment donné et a des niveaux différents (macro,
mazzo...). Cette approche met en évidence les facteurs de risques et il est possible de
comprendre que la participation sociale évolue en fonction des facteurs personnels et envi-
ronnementaux. Le MDH-PPH a pour but d’appréhender et de comprendre les diverses si-

tuations de handicap du patient.

« Le MDH-PPH montre que la réalisation des habitudes de vie peut étre influencée par le
renforcement des capacités ou la compensation des incapacités par la réadaptation et des
aides techniques, mais également par la réduction des obstacles dans I’environnement. (...)
Ainsi, mesurer la réalisation des habitudes de vie, c’est identifier un indicateur de la qualité
de la participation sociale » (RIPPH®, 2017). Ce mod¢le permet de définir la notion de par-
ticipation du patient dans ses activités de vie quotidienne. En effet, « les situations de par-
ticipation sociale (...) sont vues comme les résultats de I’interaction des facteurs person-
nels et des facteurs environnementaux » (RIPPH, 2017). La participation du patient au do-
micile dans ses activités de vie quotidienne dépend dans un premier temps de sa capacité a
faire en fonction de ses déficiences. Dans un deuxiéme temps, cela dépend de son environ-

nement et des relations avec ses proches.

L’ergothérapeute utilise des modeles pour appuyer sa pratique. Il va également utiliser des

moyens, notamment pour le transfert des acquis, I'un d’eux est la mise en situation.

2. Les moyens en ergothérapie : la mise en situation

Les moyens sont définis par le Larousse (2016) comme des « manieres d’agir, procédés qui
permettent de parvenir a une fin ». L’ergothérapeute utilise différents moyens pour per-
mettre au patient de pouvoir réaliser ses activités de vie quotidienne de maniére autonome,

comme le souligne I’ANFE (2017). Parmi ces moyens, on retrouve les mises en situation.

6 Réseau international sur le processus de production du handicap
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Les mises en situation écologiques se sont développées « il y a une vingtaine d’années
dans le monde de la santé et du handicap » (Guihard’, 2014). Ce sont des moyens permet-
tant d’observer les difficultés en situation de vie quotidienne ou encore permettant les
transferts des acquis au domicile. « L’évaluation écologique serait une évaluation réalisée
au plus pres des conditions de vie de la personne évaluée » (Guihard, 2014). Ces évalua-
tions ont deux buts principaux : « le premier intérét est relatif a la cognition (...), les
troubles cognitifs, et surtout, les fonctions exécutives, le deuxiéme élément correspond a
des évaluations qui se font en « vraie » situation ». Cette citation sous-entend donc deux
aspects, dont ’un qui précise que les mises en situation doivent avoir un cadre, qui peut

varier mais toujours en restant proche de la réalité environnementale du patient.

Les mises en situation sont également utilisées pour permettre le transfert des acquis dans
la vie quotidienne. Les activités utilisées sont des activités de la vie quotidienne du patient
comme manger, cuisiner, s habiller... « Le recueil d’information concernant les activités
de vie quotidienne antérieures a la lésion cérébrale tient une place grandissante (...) qui
permet par exemple de recueillir des informations précises sur la fréquence de réalisation
des activités de la vie quotidienne, la satisfaction dans la réalisation de ces tiches mais
aussi la valeur attribuée a la réalisation de ces taches » (Cebron de Lisle?, et al., 2014). Les
mises en situation sont utilisées par les ergothérapeutes a la fois comme moyen, comme
outil, comme évaluation et comme support pour faire adhérer le patient a des activités si-

gnifiantes pour sa rééducation.

La collaboration de 1’équipe pluridisciplinaire est primordiale pour hiérarchiser les besoins
des patients a I’hdpital et cibler les mises en situation intéressantes a réaliser pour le pa-

tient.

3. L’intérét du travail en collaboration : patient, famille et ergothérapeute

La famille est en lien avec les équipes de soins pendant I’accompagnement de la personne

victime d’un AVC. Cette interaction « patient, famille et ergothérapeute » est présente tout

7 Cadre de santé, ergothérapeute, CSSRAA Saint-Brieuc

8 ergothérapeute FAM-ADEP-CICL
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au long de la prise en soin. La relation thérapeutique, basée sur la confiance, est le point de

départ de cette collaboration.

Anne Almosnino? s’intéresse a 1’intérét d’un travail en collaboration entre les ergothéra-
peutes, le patient et la famille. Une prise en charge peut durer quelques heures, quelques
jours, jusqu’a des années. Le patient est inscrit dans un réseau relationnel qui lui est
propre. Pour rendre I’accompagnement médical constructif, il est primordial de s’intéresser

a I’entourage car c’est lui qui prend le relai a la sortie de 1’hdpital.

« Travailler en collaboration avec les familles nous contraint d’effectuer un certain nombre
de changements » (Almosnino, 2001). En effet, aujourd’hui encore, Anne Almosnino
constate que la collaboration avec la famille se fait peu, jusqu’a exclure le patient. L’ergo-
thérapeute a pour objectif de recueillir des informations en permanence sur 1’environne-
ment, la famille et les conséquences de I’entourage. Mettre en lien la famille, le patient et
les ergothérapeutes c’est collaborer. « Collaborer, c’est travailler ensemble a la recherche
des compétences, dans un souci de compréhension des insuffisances de chacun » (Almos-

nino, 2001).

Selon Sylvie Meyer!0, « les ergothérapeutes ont pour tache principale de soutenir des per-
sonnes, des familles, des groupes dans la réalisation des occupations courantes qu’elles
veulent ou doivent mener lorsque celles-ci sont altérées par les conséquences d’une mala-
die, d’un accident, de troubles du développement ou du vieillissement ». L’intégration de la

famille par les soignants dans la prise en soin se fait tout au long du parcours de soin.

L’apparition brutale de la maladie a un impact sur le patient mais également sur le systéme

familial.

9 ergothérapeute, psychologue clinicienne et psychothérapeute familiale

10 ergothérapeute, titulaire d’une maitrise en science infirmiére, professeure et doyenne de la filiére ergothérapie a la
Haute école de Suisse Occidentale (HES-SO)
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II1. Le systeme familial : de I’apparition de ’AVC au retour a domicile

1. Le systeme familial

Etymologiquement, famille vient du latin « familia », dérivé de « famulus » et qui signifie
« ensemble de tous ceux qui vivent sous le méme toit » (Roger, 1942). La famille est « un
systéme composé d’éléments en interactions ». Il s’agit d’un systéme social structuré par
ses regles, dans lequel chacun a un role précis. Selon 'INSEE, une famille « est la partie
du ménage comprenant au moins deux personnes et constituée soit d’un couple marié¢ ou

non, avec ou sans enfants, soit d’un adulte avec un ou plusieurs enfants ».

De nos jours, le concept de la famille est en pleine évolution dans notre société¢ (Beuret-
Blanquart, Le Guiet, et Mazaux, 2011, p.9). L’augmentation des divorces, des familles re-
composées, monoparentales et homoparentales, bouleverse le concept de la famille avec un
pére, une mere, une fratrie. Le systéme familial peut étre défini comme un systéme d’ap-
partenance, dans lequel « la relation du sujet au systéme repose sur la solidarité et le par-

tage d’un ensemble de références et de valeurs communes aux membres du systéme ».

« Les familles sont organisées comme des systemes basés sur le sentiment d’appartenance
et la solidarité, dont le but est I’éducation et le bonheur des enfants. Ses membres en par-
tagent une représentation commune, le modele, ou mythe familial. Chaque famille a son
propre modele et ses regles de fonctionnement qui conditionnement la coévolution des in-

dividus qui les composent » (Beuret-Blanquart, et al., 2011, p.9).

Les interactions au sein d’une famille sont a I’origine des relations et inversement : chaque
membre occupe une place particuliére et complémentaire. Par ce biais, des comportements
et des roles sont définis, permettant I’établissement d’un équilibre « qui se traduit pour
chacun des membres en termes de liens, et en termes de coconstruction de 1I’évolution de

ces liens dans le temps » (Beuret-Blanquart, et al., 2011, p.11).

Mais cet équilibre n’est pas inébranlable. Le patient ayant fait un accident vasculaire céré-
bral va modifier de fagon brutale la coévolution et I’interaction des individus du systéme

familial de fagon brutale. L’ergothérapeute va devoir observer la famille pendant 1’accom-
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pagnement du patient. Il doit prendre en compte et comprendre le systeme familial dans

lequel évolue le patient pour ainsi en appréhender les enjeux et les besoins.

Que se passe-t-il lorsque la maladie apparait dans le systéeme familial et quelles peuvent

étre les conséquences ?

2. Les conséquences de I’apparition du handicap sur le systeme familial

« I’annonce du handicap scande le temps de la famille en un avant et un apres. » (Beuret-
Blanquart, et al., 2011, p.1). La fonction d’adaptabilité est essentielle pour la santé d’une
famille. Le systeme familial évolue au fil des événements et de fagon non linéaire. L’appa-
rition de la maladie dans un équilibre familial fera évoluer ce systeme. Différentes formes

de réactions peuvent apparaitre.

« Angoisse, détresse et désespoir conduisent les membres de la famille a adopter des atti-
tudes tres diverses ou peuvent se méler le déni, I’espoir, I’ambivalence des sentiments face
a une crise existentielle... » (Beuret-Blanquart, et al., 2011, p.12). Le systeme familial
connait des bouleversements qui peuvent conduire a des remaniements. « La famille dé-
couvre les limites de ses possibilités. » (Beuret-Blanquart, et al., 2011, p.18). Apres I’an-
nonce de la maladie et du handicap, le temps peut petit a petit rendre possible 1’acceptation
des nombreuses conséquences. L’acceptation pour chaque membre de la famille ne se fait
pas au méme moment. « Tous les membres de la famille ne vont pas réagir de la méme fa-
con. (...) Chaque sous-systeme est affecté en lui-méme, mais aussi au regard des liens qui
I’unissent aux autres. » (Beuret-Blanquart, et al., 2011, p.12). Il faut prendre en compte
chaque acteur en se posant les bonnes questions comme : « quel impact la rééducation
aura-t-elle sur I’organisation familiale ? », et réfléchir aux différentes aides possibles. « Le
systeme familial évoluera et sortira transformé de cette crise. La prise en compte de ces
phénomenes est indispensable a la construction du projet de la réadaptation et réinsertion

des personnes. » (Beuret-Blanquart, et al., 2011, p.15).

Les patients comme les familles ont besoin de soutien et de conseils au cours de cette
épreuve. « La famille ne peut pas rester durablement seule a assumer 1’accompagnement

du patient. » (Beuret-Blanquart, et al., 2011, p.21).
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Le retour a domicile se met alors en place. L’ergothérapeute accompagne les patients et la

famille lors de celui-ci.

3. Le retour a domicile

« Aprés I’accident, I’hospitalisation, la rééducation, la famille souhaite ardemment le re-
tour a domicile du blessé, le blessé 1’attendant lui-méme avec beaucoup
d’impatience. » (Beuret-Blanquart, et al., 2011, p.18). L’¢élaboration d’un projet de sortie
constitue une préoccupation centrale a la construction du projet de soin du patient. « Le
projet de sortie reléve de la singularité de chaque personne. Il tient compte également de

I’environnement » (SOFMER, 2004).

Seulement, le retour a domicile peut étre vécu par le systetme familial comme une
deuxiéme épreuve apres I’annonce de la maladie. Des doutes, des craintes, de 1’appréhen-
sion peuvent apparaitre a ce moment-la. Selon Beuret-Blanquart et ses collaborateurs
(2011), une préparation et un temps d’adaptation sont nécessaires. Le retour a domicile
peut se faire par étape. A ce moment de la prise en charge, les équipes de soins sont atten-

tives au systeme familial.

Selon une conférence de consensus initi¢ par la SOFMER (2004), la sortie hospitaliére vise
« le transfert des acquis de la phase de rééducation et la poursuite de la progression en si-
tuation écologique, 1’atteinte d’un maximum d’autonomie et la recherche de la plus grande
qualité de vie ». De plus, on note que « la construction du projet personnalisé de sortie est
une démarche commune qui va contribuer a rapprocher les points de vue du patient, de son

entourage et des soignants du fait de la confrontation progressive aux réalités ».

L’Agence Nationale d’Accréditation et d’Evaluation a la Santé (ANAES, 2003, 2005) a
rédigé de nombreuses recommandations de bonnes pratiques sur I’AVC concernant le re-
tour a domicile des patients adultes atteints d’Accident Vasculaire Cérébral (AVC). Celles-
ci s’orientent vers la mise en place d’un plan d’action intégrant le patient, la famille. Elles
soulignent « I’importance de la prise en compte du contexte de vie et des besoins de la per-

sonne handicapée et de ses aidants naturels ».
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« L’ergothérapeute est un acteur essentiel de la préparation du retour a domicile par son
role dans la réadaptation au milieu de vie. Il est systématiquement présent lors des visites a
domicile. Il accompagne le patient dans son cheminement » (Correspondances en neurolo-
gie vasculaire, n°3, 2001). L’ergothérapeute doit évaluer I’autonomie du patient dans les
activités de vie quotidienne, en prenant en compte son autonomie antérieure a I’AVC, éva-
luer ses capacités fonctionnelles et cognitives. Par la suite, I’ergothérapeute fera « une éva-
luation des possibilités fonctionnelles (...), des mises en situation de la vie quotidienne a
I’hopital et a I’extérieur, une visite a domicile pour observer le patient et le mettre en situa-
tion réelle dans son cadre de vie et établir des aménagements dans son appartement, envi-
sager de nouveaux objectifs de rééducation plus personnalisés, le conduire a prendre

conscience progressivement des changements auxquels il va devoir faire face ».

Florence Mettai-Declerck et ses collaborateurs ergothérapeutes (2015) ont cherché a com-
prendre les représentations des familles et des patients sur la situation de handicap vécue a
chaque retour, dans le quotidien du domicile au cours du parcours de réadaptation. Pour
cela ils ont réalisé¢ une étude nommée « Permadom ». Cette étude vise alors a montrer
I’implication de la famille au sein de la prise en charge du patient et de I’accompagnement
du retour a domicile. Les résultats montrent que les familles ont une estimation des diffi-
cultés dans la vie quotidienne différente de leur proche. Cette vision évolue également
entre les premiers retours a domicile et les suivants. La communication et I’inclusion de la

famille au sein du travail thérapeutique avec le patient sont primordiales.

Comme le fait remarquer Madame Mettai-Declerck et ses collaborateurs (2015), inclure la
famille permet au patient et a son entourage « d’aborder précocement les questions aux-
quelles ils n’auraient pas pensé (accessibilité, hygi¢ne, transferts, surveillance...) ». Pour
I’ergothérapeute, cela permet « de connaitre le fonctionnement familial et le niveau de

connaissance de la situation de handicap et de ses retombées ».

CONCLUSION PARTIE CONCEPTUELLE

L’AVC engendre de nombreuses modifications, tant sur un plan physique que psychique.

Cette pathologie a un impact sur le patient comme sur sa famille. L’ergothérapeute a un
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role d’accompagnement trés important dans la prise en soin de la personne victime d’AVC.
Apres le développement de cette partie théorique et afin de répondre a ma problématique

de départ, j’ai pu dégager une question de recherche :

Comment ’ergothérapeute peut-il intégrer la famille dans ’accompagnement en hé-

pital de jour, d’une personne ayant eu un accident vasculaire cérébral ?

En alliant les données de la partie conceptuelle a différentes réflexions sur ce sujet, j’ai pu

en dégager une hypoth¢ese de recherche :

La participation du patient au domicile est favorisée par I’intégration de la famille

lors de mises en situation en ergothérapie.

Une recherche théorique ne suffit pas pour vérifier I’hypothése de recherche. Une phase
d’enquéte est nécessaire afin d’enrichir la recherche et d’étre confronté a la réalité du ter-

rain.
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2¢me PARTIE : METHODOLOGIE D’ENQUETE

I. La construction de la méthode de recherche

1. Le champ de recherche
a. Le choix du terrain

Le choix du terrain s’est porté sur les hopitaux de jour d’ile de France. Comme le men-
tionne la DREES en 2015, « la part de patients avec hémiplégie transférés en SSR s’¢leve a
62 % a trois mois ». Il faut noter que « pour récupérer un maximum d'autonomie, la réédu-
cation doit étre démarrée le plus tot possible des que I'état de santé le permet. Elle peut étre
débutée des les premieres heures d'hospitalisation, et se poursuit & domicile ou au sein d'un

centre spécialisé. » (Santé Médecine, 2017).

Dans le contexte actuel du virage ambulatoire, les hospitalisations tendent a devenir de
plus en plus courtes, passer des SSR aux hopitaux de jour voire aux hospitalisations a do-
micile. L’hopital de jour, a raison d’une a cinq fois par semaine, permet aux patients ayant
eu un AVC d’étre a domicile tout en continuant la rééducation. Il permet également d’op-
timiser les transferts des acquis, la confrontation de 1’inadaptation de son propre domicile,
mais également la confrontation au regard des proches face aux difficultés... Le retour a
domicile peut s’avérer difficile, I’hopital de jour permet aux patients de faire le point et
d’adapter leurs difficultés en temps réel. De plus, en hopital de jour, comme les patients

vivent a domicile, ils sont en contact tous les jours avec leurs proches.

b. Le choix des patients

Le choix des patients porte sur les personnes ayant fait un accident vasculaire cérébral. Se-
lon la Haute Autorité de Santé, la rééducation de I’AVC est découpé en trois phases :
« phases aigué (avant le 14e jour post-AVC), subaigué (entre le 14e jour et 6 mois post-
AVC(), et chronique (apres 6 mois post-AVC) » (HAS, 2012). L’AVC est considéré comme
une attaque, d’une brutalit¢ importante. La prise en charge de ces patients et de I’entourage
dans cette épreuve est pluridisciplinaire et doit se mettre en place le plus tot possible. Les
patients choisis seront dans la phase subaigué, entre le 14éme jour post-AVC et le 6eme

mois.

Juin 2018 Page 22



De plus, les patients choisis sont des adultes. La moyenne d’age, selon I’ARS, des patients
ayant fait un AVC est 73 ans. Selon la DREES (2015), entre 2008 et 2009, 29% des pa-
tients victimes d’un AVC ¢étaient agés de 18 a 64 ans, la moitié avait entre 65 et 84 ans et
21% au moins 85 ans. Pour mon enquéte, je fais le choix d’interroger les ergothérapeutes
sur leurs patients qui vivent a domicile avec une ou plusieurs personnes parmi leur proche.
Il est important pour mon enquéte, que ces personnes soient investies dans les activités

quotidiennes de leur domicile, et qu’elles soient hospitalisées en hopital de jour.

c. Le choix des professionnels

Les professionnels choisis seront les ergothérapeutes exercant en hdpital de jour aupres des
personnes ayant eu un accident vasculaire cérébral. Comme la Haute Autorité de Santé
I’évoque dans « Accident vasculaire cérébral : méthodes de rééducation de la fonction mo-
trice chez ’adulte » (HAS, 2012), la rééducation doit étre mise en place rapidement et ne
pas se limiter a une seule approche. « La HAS recommande de miser dés le départ sur
I’éducation thérapeutique du patient et de son entourage afin d’optimiser et de pérenniser
les résultats de la rééducation, et insiste sur I’importance de la coordination a chaque trans-
fert, changement d’unité ou lors du retour a domicile du patient. » (HAS, 2012). La re-
commandation vise les ergothérapeutes, étant les professionnels les plus impliqués au do-

micile, en vue de la réalisation des activités de vie quotidienne.

2. La méthode d’enquéte

Pour tenter de répondre a la question de recherche, posée lors de I’introduction, j’ai choisi
d’enquéter sur la pratique des ergothérapeutes par 1’intermédiaire d’une enquéte de type
qualitative. Selon Marie-Chantal Morel Bracq (2016), la recherche qualitative vise une
compréhension de phénomenes et utilise différentes méthodologies, en particulier de re-
cueils de données (entretien, focus group, récit de vie...). Grace a ces enquétes, je vais
pouvoir confronter les concepts issus du cadre théorique a la réalit¢ de I’exercice sur le ter-
rain et enrichir mes réflexions autour de mon hypothése de départ qui serait que la partici-
pation du patient au domicile est favorisée par l’intégration de la famille lors de mises en

situation en ergothérapie. Cette méthode me semble étre pertinente pour étudier et analyser
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le retour d’expérience des ergothérapeutes, car elle permet d’obtenir des « informations et

des ¢léments de réflexion trés riches et nuancés » (Quivy., 2005, p.194).

Pour cette enquéte, j’ai réalisé¢ 5 entretiens semi-directifs avec des ergothérapeutes!!. En
effet, ’entretien, par rapport au questionnaire, me permet de mettre en évidence les pro-
blématiques présentes dans la prise en soin des patients AVC et les conséquences avec leur
famille. Pour réaliser cette enquéte, j’ai envoyé 15 mails entre le 7 mars et le 25 mars avec
une a deux relances. Toutes les ergothérapeutes contactées travaillent en Ile de France pour
faciliter mes déplacements. Sur ces 15 mails, j’ai recu 2 réponses négatives, 5 réponses po-

sitives et 8 courriers sans réponse.

L’analyse de mes entretiens est une analyse de contenu de type thématique. Selon Muc-
chielli (2006), I’analyse de contenu est un ensemble de méthodes diverses, objectives, mé-
thodiques, quantitatives et exhaustives dont le but commun est de dégager, a partir de do-
cuments, un maximum d’informations concernant des personnes, des faits relatés, des su-

jets explorés mais aussi et surtout de découvrir le sens des informations.

Jai choisi d’obtenir des données qualitatives plutét que quantitatives, que les ergothéra-
peutes s’expriment avec leurs mots, leurs ressentis, leurs vécus et leurs expériences. J’ai
donc pour se faire, élaboré une guide d’entretien en amont (cf annexe II). Selon le Guide
pratique de la recherche en réadaptation de Sylvie Tétreault et Pascal Guillez (2014, p.
227), il est important d’utiliser une structure simple, comprenant des questions simples
inspirées du langage parlé. Mon guide d’entretien est composé de 7 questions. II est divisé
en trois parties qui sont : I’ergothérapeute et sa structure, les mises en situation en ergothé-
rapie et la famille dans I’accompagnement du patient. Selon S. Tétreault (2014, p. 229), il
est important d’inclure des liaisons entre les différentes parties, pour permettre une certaine
fluidité, et d’utiliser des questions de relance pour faciliter ’entretien. Il importe également
d’ajouter une présentation du contexte de I’entretien avant de le commencer, et de le finir

par une conclusion (Tétreault, 2014, p. 230).

Les questions sont ouvertes pour que la personne interrogée puisse développer ses idées.

L’entretien permet d’argumenter et d’enrichir un dialogue spontané. « L’entretien est une

11 Tous les ergothérapeutes interviewés sont des femmes. J’utiliserai donc le pronom « elles » pour évoquer leur propos.

Juin 2018 Page 24



méthode qui donne un acceés direct a la personne, a ses idées, a ses perceptions ou repré-
sentations. Celle-ci peut décrire ses expériences et son contexte de vie » (Tétreault, 2014,
p. 215). Il permet de poser des questions de maniere a établir des liens entre les différents
sujets et approfondir davantage certains ¢léments énoncés par le participant (Tétreault,

2014, p. 223).

Jai rencontré 4 ergothérapeutes travaillant dans des hopitaux de jour a Paris, pour faciliter
mes déplacements et pouvoir effectuer des entretiens de vis-a-vis. J’ai été en contact télé-
phonique avec 1 ergothérapeute pour mon dernier entretien. Tous mes entretiens ont été
enregistrés apres accord des personnes interviewées, puis ont été retranscrits de manicre

anonyme (cf annexe III). Les 5 entretiens ont duré entre 20 et 30 minutes.

Le tableau ci-dessous répertorie, pour chaque ergothérapeute interviewée, leur expérience
professionnelle, le lieu d’exercice et les tranches d’ages des patients AVC qu’elles ont pris

en soin.

I R

Expérience 6 ans 9 mois 7 ans 8 ans 4 ans
aupres de
patients victimes
d’un AVC

Lieu d’exercice Hopital de  Hopital de Hopital de Hopital de Hopital de
Jour Jour Jour Jour Jour
Nombre 1 3 ergo. 4 ergo. 4 ergo. 2 ergo.
LSS NI ergothérapeute ETP ETP ETP ETP

dans ’HDJ équivalent
temps plein
(ETP)

VeV N T 35 4 85 ans 40293 18 a 82 20280 23a83
des patients pris ans ans ans ans
en soin

tab. I. Tableau récapitulatif des ergothérapeutes interviewées
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II. Les résultats et I’analyse des entretiens

1. Les connaissances des ergothérapeutes
a. L’expérience aupres des patients ayant eu un AVC

Les ergothérapeutes interrogées ont une moyenne d’expérience entre 9 mois et 8 ans au-
pres de patient victime d’un AVC. Les tranches d’ages des patients, toutes réponses
confondues sont dans une moyenne de 18 ans a 93 ans, sachant que la majorité de leurs

patients ont entre 45 et 70 ans.

Pour Ergo 1, I’expérience aupres des patients victimes d’un AVC ne change pas la fagon de
pratiquer car selon elle, la prise en charge n’est jamais la méme. Cependant, selon Ergo 2,
Ergo 3, Ergo 4 et Ergo 5, I’expérience permet de mieux anticiper les retours a domicile,
mieux cerner les besoins des patients, cibler leurs attentes et leurs difficultés. Ergo 3 parle
d’une meilleure expertise, d’'une manicre plus efficace de répondre. Ergo 4 et Ergo 5 pré-
cisent que I’expérience permet de proposer de meilleures adaptations au domicile et des

aides techniques plus adaptées aux patients.

« Les aides techniques a force de les utiliser, de les conseiller, d’étre en contact
avec les revendeurs bah c’est siur qu’on emmagasine beaucoup plus d’expé-
rience (...) j'arrive mieux a cibler a quelle problématique, quel type d’aide

technique je peux proposer » (Ergothérapeute 4).

« J appréhende plus rapidement les difficultés qu’ils vont avoir au domicile et
de ce fait, je peux répondre de maniere plus efficace a leurs besoins » (Ergo-

thérapeute 5).

L’expérience influence la prise en soin des ergothérapeutes et les rend plus « experts » dans
leur domaine. Pour une prise en soin compléte, la continuité des soins entre 1’hospitalisa-

tion complete et 1’hospitalisation de jour est une partie importante.
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b. Continuité des soins entre I’hospitalisation complete et I’hospitalisation de jour

Selon toutes les ergothérapeutes interrogées, il faut distinguer deux possibilités concernant
la continuité des soins. Dans un cas, les patients sont suivis en hospitalisation complete
dans une autre structure, une demande de trajectoire est faite (demande de changement de
structure), et leur hospitalisation de jour se fera donc dans un autre établissement. Le
deuxiéme cas, qui est d’ailleurs plus fréquent, est la continuité des soins dans la méme

structure.

Pour Ergo 1, Ergo 2 et Ergo 4, lorsque la continuité des soins se fait dans la méme struc-
ture, un rendez-vous avec le médecin, le patient et parfois sa famille est organisé afin de
faire un bilan avant le passage en hopital de jour (HDJ). Apres ce rendez-vous, le médecin,
lors des staffs HDJ, fait un compte rendu et retrace 1’histoire de la maladie du patient, ses

antécédents, son mode de vie et ses objectifs de rééducation.

Toutes les ergothérapeutes interrogées disent échanger avec leurs collegues ergothéra-
peutes qui travaillent en hospitalisation complete. 4 des ergothérapeutes sur les 5 interro-
gées travaillent dans la méme salle que leurs collegues : les patients de I’hospitalisation
complete et de 1’hospitalisation de jour suivent leur rééducation au méme endroit. Toutes
précisent également se renseigner grace aux dossiers, aux comptes rendus, aux transmis-

sions, aux bilans déja réalisés.

« On travaille tous dans le méme bureau, ergo HDJ et HC et on échange beau-
coup entre nous. On récupere les dossiers, on a les transmissions des séjours

précédents donc ¢a pour le coup on est bien informé » (Ergothérapeute 2).

Pour Ergo 1, Ergo 2, Ergo 3 et Ergo 5, lorsque les patients arrivent par des demandes de
trajectoire, ils sont accueillis par les médecins, afin de vérifier leur éligibilité des patients
pour I’hospitalisation de jour dans la structure. Selon Ergo 5, savoir ce que les patients ont

fait en rééducation en amont est plus compliqué dans ce cas-la.

Que ce soit des patients de la méme structure, ou d’une structure différente, la continuité
des soins et le lien entre I’hospitalisation complete et 1’hospitalisation de jour se fait de
maniere linéaire. Les ergothérapeutes savent ce que les patients ont fait en rééducation en

amont.
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La rééducation en ergothérapie se base sur des objectifs d’autonomie et d’indépendance
dans les activités de vie quotidienne du patient. Les mises en situation (MES) permettent

de travailler sur cet objectif.

2. Les mises en situation en ergothérapie

a. Les différentes mises en situation réalisées avec les patients victimes d’un AVC

Toutes les ergothérapeutes interrogées font des mises en situation pendant la prise en soin
en HDJ des patients victimes d’un AVC. Les objectifs sont variés. Une mise en situation
peut viser un travail cognitif et/ou un travail moteur, dans une situation connue ou non. Se-
lon Ergo 2, Ergo 3 et Ergo 5, les mises en situation permettent une rééducation globale des

troubles.

Parmi les mises en situation réalisées dans les différentes structures, certaines sont com-
munes tel que la cuisine, les courses, les déplacements extérieurs et les transports en com-
mun. D’autres mises en situation ont été évoquées par Ergo 2 et 4, comme faire du repas-
sage, laver du linge, faire du ménage. L’ergo 5 a évoqué I’habillage et 1’évaluation a la
conduite a été évoqué par Ergo 4. Les mises en situation réalisées ont une visée principa-
lement rééducative et réadaptative. Aucune ergothérapeute ne semble utiliser les mises en

situation a visée d’évaluation, sans justifier pourquoi.

Pour choisir les mises en situation qu’elles vont réaliser avec les patients, toutes les per-

sonnes interrogées se basent sur les habitudes de vie du patient et sur ses demandes.

« On commence toujours par une évaluation. Un entretien dans lequel on fait
un petit peu le point sur ses habitudes de vie. (...) C’est a la demande des pa-

tients et en fonction de leurs besoins. » (Ergothérapeute 4).

Dans 2 structures interrogées sur 5, les ergothérapeutes font des évaluations et des bilans
avec leurs patients avant de choisir les mises en situation. 3 ergothérapeutes sur 5 se basent
principalement sur les difficultés ressenties par le patient au domicile. En effet, apres
I’hospitalisation compléte, les patients sont confrontés aux difficultés de leur domicile et

dans certains cas, ils vont avoir de nouvelles demandes et des besoins différents.
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« Je vais lister toutes les difficultés de mon patient et apres avec lui je vais es-
sayer de déterminer quelles sont les activités on va dire, les plus importantes
pour lui, qu’il veut récupérer en premier, pour pouvoir travailler sur ¢a et éta-
blir un ordre d’action. On décide vraiment avec le patient des mises en situa-

tion que [’on va faire. » (Ergothérapeute 5).

Les mises en situation sont variées, avec des objectifs différents. Les ergothérapeutes se
basent sur les habitudes de vie du patient et prennent en compte leurs difficultés au domi-
cile. L’intérét de faire des mises en situation est mis en avant pour les ergothérapeutes, les

patients mais parfois également pour les familles.

b. L’intérét pour le patient et sa famille, des mises en situation en ergothérapie

Selon toutes les personnes interviewées, les mises en situation ont un intérét pour le pa-
tient. Cela permet d’accompagner le patient dans la réalisation d’activités qu’il n’aurait pas
reproduites depuis son accident. Cela permet également de favoriser la prise de confiance
et I’estime de soi. Les mises en situation ont un intérét rééducatif. Des progres, tant sur un
plan moteur que cognitif, sont mis en avant grace aux mises en situation et par ce biais, le
patient peut constater son avancée. Selon Ergo 1, Ergo 4 et Ergo 5, les mises en situation
permettent de recréer au maximum des situations de la vie quotidienne tout en étant por-

teur de sens pour le patient.

Pour Ergo 1 et 2, les mises en situation ont un intérét pour la famille. Cela permet de rassu-
rer les familles sur les capacités du patient et d’apprécier les progres réalisés dans des acti-
vités concretes. Pour les autres ergothérapeutes interrogées, les mises en situation n’ont pas

d’intérét particulier pour la famille.

« L’intérét pour le patient, pour moi, c’est de recréer au maximum des situa-
tions qu’ils peuvent avoir au domicile et de les mettre en situation. Ils ne sont
pas tout seul, toi t’es la pour les accompagner. (...) Et pour la famille, moi je
trouve que ¢a peut les rassurer de voir qu’il y a eu une vraie mise en situation,

que ce soit concret, ce qui est plus parlant pour eux. » (Ergothérapeute 1).
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Certaines mises en situation sont parfois faites en hospitalisation compléte. Les ergothéra-
peutes en refont en hospitalisation de jour pour plusieurs raisons : si ce n’est pas acquis, si
des difficultés au domicile persistent, mais également dans un objectif de continuité des
soins et pour répondre aux nouvelles demandes du patient. Les mises en situation sont dif-
férentes car le patient a progressé et ses capacités peuvent lui permettre de faire plus de

d’activités.

Les mises en situation en ergothérapie sont importantes, « c’est le fondement de notre tra-
vail, notre spécificité en tant que professionnel » selon 1’Ergothérapeute 2. Toutes les per-
sonnes interviewées ont souligné I’intérét des mises en situation et ont précisé que « cela
définit I’ergothérapie » (Ergothérapeute 3), « c’est la base » (Ergothérapeute 5). Mais cet
intérét, selon les personnes interrogées, s’est révélé étre surtout bénéfique aux patients.

Pourtant la famille a une place dans le projet de soin et est parfois intégrée.

3. La famille et ’accompagnement du patient

a. L’intégration de la famille dans le processus thérapeutique

La famille, selon les personnes interrogées, est intégrée. Seulement, les objectifs de 1’inté-

gration aux processus de soins et les manieres d’intégrer sont divers.

Pour Ergo 2, 3 et 5, la famille est intégrée lorsque les patients ont des troubles cognitifs ou
des troubles du langage. Le but va étre d’obtenir plus d’informations sur le patient et véri-
fier les données énoncées par celui-ci. Elles sont donc en contact avec les proches princi-
palement au début de la prise en soin, lorsqu’elles apprennent a faire connaissance et
qu’elles veulent en savoir plus sur les habitudes antérieures de la personne, ses centres
d’intéréts, ses loisirs. La prise en charge par la suite, se déroulera sans contact avec la fa-

mille ou trés occasionnellement pour des renseignements, la mise en place de matériels. ..

« J'ai tendance a beaucoup le faire (intégrer la famille) quand il y a des

troubles cognitifs ou des gros troubles du langage. » (Ergothérapeute 2).

« Alors théoriquement on devrait intégrer la famille. Maintenant, la famille
dans beaucoup de cas, en neuro, n’est pas forcément facilitatrice et plutot obs-

tacle. J'integre plus facilement les familles lorsque le patient est anosogno-

Juin 2018 Page 30



sique ou s’il a des troubles du langage, troubles cognitifs... » (Ergothérapeute

5).

Pour Ergo 1 et Ergo 4, la famille a une place plus importante dans le projet de soin. Les
proches sont systématiquement intégrés, qu’ils soient aidants ou moins aidants. Les con-
tacts sont réguliers au début de la prise en soin. Les ergothérapeutes rencontrent les
proches et sont amenées a réguliecrement échanger avec eux par mail ou par téléphone
concernant la réalisation des transferts, I’achat et la mise en place de matériel paramédical.
Selon Ergo 1 et 4, la famille, quelle qu’elle soit, est indispensable au projet de sortie défini-

tive du patient.

« On a souvent les conjoints en général au téléphone. (...) La famille peut
avoir une bonne influence dans le sens ou elle va stimuler leur proche et trans-

ferer tous les acquis qu’ils ont eu en rééducation. » (Ergothérapeute 4).

Parmi les proches, toutes les ergothérapeutes sont d’accord pour dire que les personnes les
plus présentes autour des patients sont les conjoints. Les proches ont une influence, posi-

tive ou négative, sur la prise en soin et surtout sur les patients.

b. L’influence de la famille

Selon les 5 ergothérapeutes interviewees, la plupart du temps, les familles sont « trop pre-
sentes » et « oppressantes »... Ces réponses s’expliquent par la vision d’autonomie et
d’indépendance qu’ont les ergothérapeutes. En effet, selon cette vision, les proches sont
parfois « trop aidants » (Ergothérapeute 5). Ces réponses peuvent aussi s’expliquer par
I’incompréhension des troubles par les proches : 1’anosognosie, I’héminégligence... Les

familles ont parfois peur, elles ont du mal a lacher prise, a imaginer des projets futurs...

« Souvent en neuro, les familles ne comprennent pas ce que le patient a (ano-
sognosie, heminégligence). (...) Une pathologie ¢ca change la dynamique fami-

liale, ¢a change la dynamique du couple... » (Ergothérapeute 5).

Selon Ergo 1 et 4, certaines familles sont aidantes, et permettent un meilleur transfert des

acquis. Notamment sur la mise en place d’aide technique, sur des conseils de positionne-
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ment au lit, au fauteuil. Selon Ergo 1, lorsque les familles sont présentes, il est important
de les intégrer pour avoir un meilleur retour de leur part. Selon Ergo 3, la famille est prin-
cipalement en contact avec les médecins et elle souligne que notre profession est encore

trop peu reconnue, de ce fait, les contacts sont moindres avec les familles.

« En général, les familles ne viennent pas trop nous voir, elles sont plutot en
contact avec les médecins. (...) L’ergothérapie ¢a reste trés vague pour tout le

monde. » (Ergothérapeute 3).

En résumé, la famille est intégrée lorsque les ergothérapeutes ont besoin d’informations
complémentaires, principalement en début de prise en charge. Certaines ergothérapeutes
soulignent I’importance de I’intégration des familles malgré les difficultés qui peuvent s’en
suivre. Mais cette intégration ne dépend pas que des ergothérapeutes, elle dépend surtout

des rdles sociaux antérieurs a I’AVC, entre le patient et ses proches.

4. L’intérét d’intégrer la famille dans des mises en situation

Lorsque les ergothérapeutes intégrent la famille dans la prise en soin, elles le font la plu-

part part du temps de manicre informelle : dans le couloir, par téléphone, par mail...

Ergo 5 organise des réunions plus formelles si elle a besoin de rencontrer les familles. Ergo
1 organise parfois des rendez-vous, des séances ou elle va montrer I’utilisation de certaines
aides techniques. Pour terminer, Ergo 4 organise des programmes d’éducation thérapeu-
tique pour inclure certaines familles, avec un médecin, une assistante sociale, une aide-soi-

gnante et une infirmicre.

Toutes les personnes interviewées ont souligné que les proches étaient beaucoup plus inté-
grés en hospitalisation compléte qu’en hospitalisation de jour, ce qui semble étre dommage
selon elles. Ergo 1 précise qu’a I’annonce brutale de la pathologie, les familles sont plus

présentes, les médecins vont donc inclure davantage les familles autour de réunion.

« On fait des rendez-vous, des entretiens, des fois on fait des séances avec
eux... Par exemple pour tout ce qui est les transferts en voiture, montrer les

aides techniques... Mais les réunions formelles et les synthéses sont organisées
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pour les patients en HC. En HDJ, il n’y en a pas. C’est dommage, dans cer-

taines situations se serait utile. » (Ergothérapeute 1).

« Selon vous, I’intégration de la famille lors des mises en situation d’activités en ergothé-
rapie peut-elle soutenir la participation active du patient ? ». Cette question finale, qui est
reliée directement a I’hypothése, a suscité une réflexion plus approfondie avec des points

de vue plus différents.

Ergo 1 et 5 ont répondu par la négative. Pour Ergo 5, intégrer les familles lors de mises en
situation augmenterait les situations de stress pour le patient, il se sentirait jugé. Elle ajoute
¢galement que le risque est que la famille fasse a la place du patient, ce serait un obstacle.
Les transferts des acquis ne se feraient pas au domicile. C’est « un idéal », « une situation

utopique » (Ergothérapeute 5) qui en réalité n’aurait pas grand intérét.

« Non je ne pense pas. (...) Le fait que la famille soit intégrée quand on fait des
mises en situation, ¢a peut stresser le patient, parce que la personne va vouloir
faire a sa place. (...) Dans l’idéal ce serait ¢a mais c’est un peu

utopique. » (Ergothérapeute 5).
Pour Ergo 1, rencontrer les familles suffit mais nuance son affirmation.

« Cela dépend si les objectifs sont que le patient doit faire les choses seul ou
qu’il arrive a atteindre une participation partielle a l’activité et montrer a la

famille comment faire ensemble et avec lui ». (Ergothérapeute 1).

A I’inverse, Ergo 2, Ergo 3 et Ergo 4 ont répondu par la positive. Les aidants pourraient se
rendre compte des capacités du patient, ce serait un « bénéfice mutuel ». Cette mise en si-
tuation commune pourrait permettre aux familles de laisser le patient faire plus de choses,
qu’il y ait un meilleur transfert des acquis au domicile et que la famille puisse se rendre
compte de I’évolution. Ergo 3 ajoute que ce type de mise en situation serait encore plus
intéressant a réaliser au domicile du patient, pour qu’ainsi les proches et le patient puissent
fonctionner dans leur environnement. Ergo 2 précise que les ergothérapeutes pourraient

ainsi donner des outils a la famille pour aider le patient et I’accompagner au mieux.
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« Oui, je pense que dans tous les cas ¢a peut étre bénéfique, que ce soit pour
une famille trop présente ou pas assez. Dans [’ideéal c’est ce qu’il faudrait

faire. » (Ergothérapeute 2).

« Oui, je pense que dans la mesure ou la personne voit ce qu’il est capable de
faire, il va pouvoir le laisser faire au domicile. (...) Parce que justement, s’ils
ont tendance a faire a la place, lors de la mise en situation, ils vont se rendre
compte de ce qu’il est capable de faire donc en théorie, au contraire, ils donne-
raient plus de temps pour que la personne face a son domicile. C’est pour se
rendre compte des capacités et qu’au domicile il soit capable de faire, de trans-

férer ce qu’ils ont vu en mise en situation. » (Ergothérapeute 4).

De cette situation, des limites en terme de faisabilité ont émergé. Ce qui revient lors de
chaque entretien, ce sont les limites de temps pour faire des mises en situation, la disponi-
bilit¢ des familles et les proches trop présents qui pourraient oppresser le patient. Pour
Ergo 3, les capacités du patient pourraient étre une limite : « cela le dévaloriserait face a la

famille ou il prendrait trop de temps ».

La partie suivante est consacrée a la discussion autour de ces résultats : une analyse cri-

tique de 1’étude mise en lien avec la littérature.
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DISCUSSION

Pour tenter de répondre a la question de recherche qui est « Comment I’ergothérapeute
peut-il intégrer la famille dans I’accompagnement en Hopital de Jour, d’une personne
ayant eu un accident vasculaire cérébral ? », cette ¢tude a été réalisée. Cette partie per-
met une confrontation entre les éléments de recherche théorique et les résultats de 1’en-
quéte, c’est-a-dire analyser et discuter les propos des ergothérapeutes et de les comparer a
la littérature. Une partie vient ensuite faire une critique de la méthode d’enquéte. La der-
niére partie permet de valider ou invalider I’hypothése de recherche, qui est : la participa-
tion du patient au domicile est favorisée par ’intégration de la famille lors de mises

en situation en ergothérapie.

I. Entre la théorie et la réalité

Cette étude a pour but de montrer I’intervention des ergothérapeutes auprés du patient vic-
time d’un AVC. Ce travail cherche a connaitre la réalité du terrain concernant I’intégration
et I’engagement des familles, dans le projet de soin du patient en hopital de jour, voire dans

des mises en situation d’activités en ergothérapie.

1. L’intégration de la famille

« L’engagement de la famille » signifie considérer les proches comme des acteurs dans la
prise en soin, les intégrer et collaborer avec eux, tout comme avec le patient. L’étude
montre que, selon les ergothérapeutes, les familles sont intégrées. L’intégration n’est ce-
pendant pas toujours la méme. Deux ergothérapeutes intégrent systématiquement la famille
tout au long de la prise en soin et « collabore » dans un objectif commun. Trois autres er-
gothérapeutes intégrent la famille au début de la prise en charge pour le recueil des don-

nées personnelles, lors de troubles cognitifs ou langagiers.

Anne Almosnino (2001) constate que travailler en collaboration avec les proches peut
contraindre les ergothérapeutes a effectuer un certain nombre de changements. Il ressort
dans la littérature que les ergothérapeutes recueillent systématiquement les informations
relatives au patient concernant son environnement, sa famille... Mais le travail de collabo-

ration avec la famille, comme le décrit Anne Almosnino se fait peu.
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Deux ergothérapeutes insistent sur ’intégration des familles dans la prise en soin. Il est
nécessaire de se replacer dans le contexte de 1’étude, les hopitaux de jour. En effet, les fa-
milles sont davantage impliquées en hospitalisation compléte. L’annonce brutale de la pa-
thologie rend les familles plus présentes en hospitalisation complete. Les médecins vont
donc inclure davantage les familles autour de réunion en hospitalisation compléte par rap-

port a I’hospitalisation de jour.

Toutes les ergothérapeutes interrogées pendant 1’étude s’accordent pour dire que les
proches les plus présents a I’hopital sont les conjoints. Selon Beuret-Blanquart et ses colla-
borateurs (2011), les interactions au sein d’une famille sont a 1’origine des relations et in-
versement. Des comportements et des roles définis permettent 1’établissement d’un équi-
libre. La littérature confirme ce a quoi les ergothérapeutes sont confrontées : I’influence
des proches, facilitatrice comme obstacle. Les 5 personnes interviewées décrivent les
proches comme « trop aidants » selon leur vision d’autonomie et d’indépendance. « An-
goisse, détresse et désespoir conduisent les membres de la famille a adopter des attitudes
trés diverses » (Beuret-Blanquart, et al., 2011, p.12). L’intégration des familles ne dépend
pas uniquement des ergothérapeutes mais €galement des roles sociaux antérieurs a I’AVC,

entre le patient et les proches.

2. Les mises en situation d’activités en ergothérapie

L’étude montre que toutes les ergothérapeutes interviewées font des mises en situation
avec leur patient pour permettre une rééducation globale des troubles. Les ergothérapeutes
se basent sur les habitudes de vie du patient et prennent en compte leurs difficultés au do-
micile pour choisir les mises en situation. Selon la littérature, c’est en effet un recueil d’in-
formations qui permet de choisir les mises en situation, tout en se basant sur les activités de
vie quotidienne du patient, selon la fréquence de réalisation, la satisfaction et la valeur at-

tribuée a la réalisation de ces taches (Cebron de Lisle., et al., 2014).

Selon la littérature, les mises en situation sont utilisées comme moyen, comme outil ou
comme ¢valuation. Les différents entretiens ont montré que les ergothérapeutes utilisaient

les mises en situation principalement comme outil, a visée de rééducation et de réadapta-
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tion. Aucune ergothérapeute ne semble utiliser les mises en situation a visée d’évaluation.
Elles soulignent, tout comme la littérature le précise (Guihard, 2014), que les mises en si-
tuation sont des moyens permettant le transfert des acquis au domicile. Cette étude montre
donc que les mises en situation sont utilisées de fagon systématique comme outil de réédu-

cation et de réadaptation et parfois comme moyen pour aider le transfert des acquis.

L’intérét premier des mises en situation est pour les patients, selon toutes les personnes in-
terrogées : « des progres, tant sur un plan moteur que cognitif » (Ergothérapeute 2), « les
mises en situation permettent de recréer au maximum des situations de la vie quotidienne »
(Ergothérapeute 1), « cela permet de prendre confiance » (Ergothérapeute 5)... La littéra-
ture va également dans ce sens, comme le souligne Jean-Philippe Guihard (2014), « le
premier intérét est relatif a la cognition (...), les troubles cognitifs, et surtout, les fonctions
exécutives, le deuxieéme ¢élément correspond a des évaluations qui se font en « vraie » si-

tuation ».

L’¢étude a montré que 2 ergothérapeutes sur 5 voient un intérét également pour la famille,

que cela permet de les rassurer dans des situations concretes.

Les mises en situation sont importantes pour les ergothérapeutes, elles considérent qu’elles
constituent la base de I’ergothérapie, le fondement de la pratique. Utilisées a visée rééduca-
tives, les mises en situation permettent au patient « de maintenir, de restaurer et de per-

mettre les activités humaines de maniére sécurisée, autonome et efficace » (ANFE, 2017).

3. L’intégration des familles lors de mises en situation
L'intégration des familles dans des mises en situation peut-elle étre bénéfique pour le pa-

tient ? Cette question a pour but d’aider a valider ou invalider ’hypothése de ce mémoire.

De I’étude ressort deux avis distincts : 2 ergothérapeutes ont répondu par la négative et 3

ergothérapeutes par la positive.

Les 2 ergothérapeutes, ayant répondu négativement, ont indiqué que ce serait contre béné-
fique pour le patient. Cela augmenterait les situations de stress, les familles seraient proba-

blement trop présentes et voudraient faire a la place des patients. La littérature soutient que
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« chaque famille a son propre modele et ses régles de fonctionnement qui conditionnent la
coévolution des individus qui les composent » (Beuret-Blanquart, et al., 2011, p.9). Inté-
grer les familles pendant les mises en situation du patient pourrait avoir un impact sur leurs

roles sociaux respectifs.

A I’inverse, 1’étude révéle que 3 ergothérapeutes sur 5 trouvent un intérét & faire participer
les familles lors de mises en situation. Elles argumentent en disant que ces mises en situa-
tion pourraient permettre une meilleure coopération avec les familles et un meilleur trans-
fert des acquis au domicile. Dans la littérature, Sylvie Meyer (2010) dit que « les ergothé-
rapeutes ont pour tache principale de soutenir des personnes, des familles, des groupes
dans la réalisation des occupations courantes qu’elles veulent ou doivent mener lorsque
celles-ci sont altérées par les conséquences d’une maladie, d’un accident, de troubles du
développement ou du vieillissement ». Le patient, faisant parti du systéme familial a pour
objectif de retrouver sa place, son rdle social et pour cela, réaliser de nouveaux ses activi-
tés de vie quotidienne, en collaboration avec ses proches. Les mises en situation, utilisées
comme moyen en ergothérapie pour la rééducation et la réadaptation des patients pour-
raient donc servir également a intégrer davantage la famille. Comme le montre 1’étude,
I’intégration des proches est faite par les ergothérapeutes malgré certaines difficultés en
raison des rdles sociaux. Renforcer cette intégration par des mises en situation semble, se-
lon 3 ergothérapeutes, étre un moyen supplémentaire d’aider le patient a retrouver une

meilleure autonomie et indépendance possible.

II. Les critiques et perspectives

La partie suivante aborde les points forts et les limites de cette étude.

1. Les points forts

La démarche d’initiation a la recherche se déroule sur environ une année. La période est
courte pour appréhender les concepts du cadre théorique, s’imprégner d’un sujet, élaborer
un plan, construire I’étude, la réaliser, I’analyser, etc.... Néanmoins, cela permet de mener
un travail pertinent, de développer des capacités d’écriture, de recherche bibliographique et

d’en extraire des éléments intéressants.
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L’¢lément fort de cette étude est la collaboration entre les patients, les familles et les ergo-
thérapeutes, autour des mises en situation. Les familles sont présentes aupres des patients
et en tant qu’ergothérapeute, la collaboration avec eux, quelle qu’elle soit, se créé. Mais
cette collaboration, aussi difficile qu’elle soit des deux cotés, est encore peu mise en avant
dans les écrits aujourd’hui. De méme, les mises en situation sont largement documentées
dans la littérature, et surtout appréhendées dans 1’intérét des ergothérapeutes ou des pa-
tients, mais pas de la famille. L’idéalisme de cette étude, 1’originalité et 1’utopie pro-
viennent peut-étre de cette approche différente ou I’intervention de 1’ergothérapeute aupres

des personnes victimes d’un AVC et leur famille est au centre de 1’étude.

2. Les limites

La méthode mise en place pour répondre a mon hypothése comporte certaines limites qu’il

est important de souligner.

a. Le choix de [’échantillon

Le nombre d’entretiens n’est pas représentatif de I’ensemble des pratiques professionnelles
en ergothérapie. La réalisation d’autres interviews auraient été surement pertinentes afin
d’obtenir un seuil de saturation plus important. L’étude aurait été probablement plus enri-
chie mais le manque de temps et de réponse des ergothérapeutes ne me 1’a pas permis. En
effet, j’ai envoyé 15 mails avec des relances : 8 courriers sans réponse, 2 réponses néga-
tives, 5 réponses positives. Le résultat de mon hypothése repose donc sur une part tres ré-

duite d’ergothérapeutes pratiquant en France.

b. La grille d’entretien

L’entretien est composé de 3 grands themes. Les questions de ma grille d’entretien ne sont
pas, selon moi, suffisamment précises pour alimenter la discussion autour de ma recherche.
Lors de la retranscription des entretiens, je me suis rendue compte que certaines réponses
¢taient peu développées. En avancant dans ma recherche, je me suis apercue que la formu-
lation n’était peut-étre pas assez claire pour obtenir les réponses souhaitées. Certains
termes comme « le processus thérapeutique » ou « la participation active » n’ont pas tou-

jours €té bien compris par les ergothérapeutes. Avec du recul, je me rends compte de la dif-
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ficulté de mettre en place une grille d’entretien et de conduire un entretien semi-directif.
Certaines questions, pour lesquelles j’attendais des réponses différentes, n’ont souvent
formés qu’une seule et méme réponse. Notamment pour la question 5 et 6, sur I’intégration

des familles et les moyens mis en ceuvre pour se faire.

J’ai di préciser voire reformuler certaines questions. Peut-étre que la formulation de mes
questions n’était pas assez claire malgré une introduction faite au préalable, dans laquelle
j’expliquais ce que je cherchais et comment allait se dérouler I’entretien. J’ai di faire
preuve d’adaptation face aux réponses des professionnels pour pouvoir rebondir sur la

suite de mon entretien.
c. La conduite des entretiens

La conduite d’un entretien est difficile. Malgré plusieurs entrainements, les réponses obte-
nues conduisent a revoir le fil conducteur de I’entretien. Au bout du deuxiéme voir troi-
siéme entretien, j’ai gagné en fluidité et j’ai pu relancer les ergothérapeutes pour obtenir
davantage de détails, sans donner de réponse a mes questions. Malgré cela, je pense avoir
peut-étre parfois trop influencé les ergothérapeutes en insistant sur certaines questions. Les
silences sont trés importants dans la réflexion des personnes interviewées et les avoir rom-
pus a peut-étre desservi aux résultats que j’aurais pu obtenir. Mon influence dans ces entre-

tiens a peut-€tre été parfois trop importante.

A chaque question, j’attendais plus ou moins certaines réponses. Lors des réponses, j’ai été
confronté a des ergothérapeutes qui abordaient de nombreux points, sans rapport direct
avec la question posée. C’est dans ce cas-1a que j’ai di reposer ou reformuler mes ques-

tions pour obtenir les informations et réponses nécessaires a mon analyse.

III. La vérification de I’hypothése

Mon hypothése est que la participation du patient au domicile est favorisée par l’intégra-
tion de la famille lors de mises en situation en ergothérapie. Si I’on prend en compte les
entretiens effectués avec les ergothérapeutes, plus de la moiti¢ ont répondu que des mises

en situation communes pourraient permettre au patient un meilleur transfert des acquis au
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domicile. Mon hypothése est donc partiellement validée. En effet, je nuance mon pro-
pos. Toutes les ergothérapeutes ne pensent pas que 1’intégration des familles dans des
mises en situation pourrait permettre au patient une participation plus active au domicile.
Cependant, la majorité estime que cela serait bénéfique pour le patient, et toutes les ergo-
thérapeutes pensent que la famille devrait étre plus intégrée, au moins au processus de

soin.

Pour répondre a ma question de recherche : comment [’ergothérapeute peut-il intégrer la
famille dans I’accompagnement en hopital de jour, d’une personne ayant eu un accident
vasculaire cérebral ? Je peux dire que les ergothérapeutes avec qui je me suis entretenue
pensent que des rendez-vous plus réguliers voir des réunions, comme en hospitalisation
compléete, seraient un bon moyen de travailler « en collaboration ». Les mises en situation
seraient ¢galement un moyen d’intégrer la famille dans la prise en soin, cependant les fa-
milles étant parfois « trop présentes », et pour différentes limites, la faisabilit¢ semble

compliquée.

IV. L’apport du mémoire dans le positionnement du futur professionnel

Le travail d’initiation a la recherche est trés enrichissant, tant sur un plan personnel que
professionnel. Grace a ce travail, je me suis positionnée en tant que future professionnelle.
Cela m’a permis de développer mes capacités de recherche, d’analyse, de synthése et de
rédaction. Cela fait écho a la rédaction, notamment des bilans et des compte-rendus, qui

sont trés importants dans notre pratique.

En tant qu’ergothérapeute, il est primordial selon moi de s’intéresser aux différentes avan-
cées tant sur le monde médical que sur les nouvelles techniques de rééducation. S’interro-
ger sur sa pratique et se remettre en question permet d’évoluer en tant que professionnelle.
De plus, en tant que jeune professionnelle, réaliser des recherches permet une meilleure
approche et approfondissement de nos connaissances. Ce travail d’initiation a la recherche
permet d’utiliser des sources fiables, d’en extraire les éléments pertinents et de les compa-
rer a la réalité du terrain. En tant qu’étudiante, j’ai pu grace a ce travail me projeter et étre
capable d’imaginer de quelle facon je pourrais orienter ma future pratique, en intégrant la

famille davantage.
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L’¢tude comme la littérature montre qu’il est essentiel de prendre en compte la famille
dans la prise en soin du patient. L’AVC engendre de nombreuses répercussions qui
touchent le patient mais également I’entourage. La famille a un réle essentiel auprés du
patient. Elle est confrontée, tous les jours, aux difficultés de la personne et ils peuvent
jouer un réle trés important dans I’accompagnement du patient dans sa rééducation et lors
des transferts des acquis dans la vie quotidienne. Cependant, dans leur pratique, les ergo-
thérapeutes se heurtent souvent a la difficulté de « collaborer » avec 1’entourage en raison
d’un manque de connaissance des troubles mais également d’une volonté¢ d’étre parfois
trop présent. Le patient fait partie d’un systeme familial, le role de 1’ergothérapeute est

alors d’accompagner la personne avec son entourage, malgré les difficultés.

Ce travail de recherche documentaire et d’enquéte m’a permis de me confronter a la réalité
du terrain. La pratique professionnelle ne ressemble pas toujours aux recommandations et
aux définitions théoriques : de nombreux facteurs sont a prendre en compte. Se remettre en
question en tant que professionnelle me semble étre important, se questionner et chercher a
mieux faire pour faire progresser notre pratique et améliorer notre posture. En tant que fu-
ture ergothérapeute, j’ai pu observer I’importance de 1’influence de la famille et ces li-

mites.

LUSI

Pour conclure, ce mémoire a permis de mettre en évidence I’importance de 1’intégration de

la famille pour permettre au patient une meilleure participation au domicile.

Je suis partie de diverses observations sur les plaintes d’une patiente. Cette problématique
de départ, par rapport a I’intégration de la famille, m’a permise de me questionner mais
surtout de me positionner. En interrogeant 5 ergothérapeutes j’ai tenté de répondre a ma
question de recherche « comment 1’ergothérapeute peut-il intégrer la famille dans 1’accom-
pagnement en hopital de jour, d’une personne ayant eu un accident vasculaire cérébral ? ».
Mon hypothése m’a aidée a me projeter sur une réponse plausible a cette question et mettre

en évidence des concepts, des possibilités et des limites en tant qu’ergothérapeute.
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Grace aux écrits littéraires, mais également a I’enquéte, j’ai pu me rendre compte de la
complexité des relations humaines. Malgré un coté peut-€tre utopique de mon initiative, je
reste dans 1’idée qu’intégrer les familles fait partie intégrante de notre métier et que nous
ne pouvons pas fonctionner ensemble si nous ne collaborons pas. Les mises en situation
sont peut-&tre une fagon de permettre cette collaboration. De méme que 1’adaptation des

ergothérapeutes pour répondre au mieux au projet de vie du patient et de sa famille.

Le patient appartient a des systémes, parmi eux, le systéme familial. Prendre en compte la
personne dans son ensemble, c’est considérer son domicile, sa pathologie, ses habitudes de
vie, sa personnalité... Mais aussi sa famille. C’est pourquoi I’intégration des proches est

essentielle a prendre en compte dans le suivi ergothérapique.

Cette ¢tude, aussi intéressante soit elle, mérite d’aller plus loin.

L’ouverture

Si I’¢tude semble partiellement répondre a I’hypothese, elle permet de répondre a la ques-
tion de recherche. En effet, I’ergothérapeute integre la famille dans la prise en soin du pa-
tient mais en prenant en compte certaines limites : les relations antérieures a I’accident, les
roles sociaux, le temps, la faisabilité... Pour valider ou invalider cette hypothése de ma-
niére plus directe il serait nécessaire de mener une enquéte auprés d’autres ergothéra-
peutes, mais aussi aupres de patients. Si les entretiens semi-directifs apportent des réponses
et des pistes de réflexion, ils ne suffisent pas. Des observations dans des hopitaux de jour,

avec des thérapeutes, des patients et des familles, seraient intéressantes.

Mais les hopitaux de jour, bien évidemment, ne sont pas le seul lieu de rééducation ou les
patients et leurs familles peuvent étre en lien. En effet, mon questionnement s’est égale-
ment tourné vers les hospitalisations a domicile de rééducation (HAD-R). C’est une autre
forme d’hospitalisation qui permet d’assurer des soins médicaux et paramédicaux au domi-
cile de la personne. Ce type d’hospitalisation a pour but d’organiser la prise en charge du
patient dans le domaine de la rééducation/réadaptation orthopédique et neurologique tant
pour ’adulte que I’enfant. Le domicile étant le lieu, le plus évident, d’interaction entre les

proches et le patient, il serait intéressant de se questionner sur la faisabilité de mettre en
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place des mises en situation avec la famille. Comme certaines ergothérapeutes de 1’étude
I’ont mis en avant, intégrer la famille lors de mises en situation peut soutenir la participa-
tion du patient si celles-ci sont réalisées au domicile du patient. La prise de conscience des
difficultés se ferait de manicre plus efficace et nous serions au plus pres de la réalité. Si le
but de ces mises en situation est que la famille puisse se rendre compte des capacités et in-
capacités du patient, réaliser cette pratique au domicile permettrait une réelle avancée dans

la rééducation de la personne.

Au-dela d’imaginer mettre en place des mises en situation au domicile au sein d’une HAD-
R, organiser des rencontres avec 1’entourage du patient a travers des interviews serait un
point fort supplémentaire pour cette étude. En effet, dans 1’hypothése d’intégrer I’en-
tourage au sein de la prise en soin du patient, il me semble fondamental de connaitre leur
positionnement par rapport a cela. La collaboration patient-thérapeute-entourage ne peut se
faire qu’avec le consentement de chacun. Ce partenariat est indispensable dans une ap-

proche efficace des transferts des acquis au domicile.

En parall¢le, un autre volet de cette étude serait intéressant a développer. Il fait suite aux
plaintes initiales des patients concernant leur participation a domicile. En effet, cette re-
cherche émane de plaintes des patients concernant leur place au domicile, leur capacité a
pouvoir décider de faire et leur satisfaction sur la réalisation de leurs activités de vie quoti-
dienne. L’utilisation d’un outil tel que la mesure canadienne de rendement occupationnel
(MCRO) en amont me semble pertinente. La MCRO est un outil d’évaluation permettant
d’évaluer la perception de la personne sur son rendement occupationnel dans différents
domaines comme la productivité, les loisirs, les soins personnels. Cet outil d’évaluation
subjectif et validé, permet de favoriser la participation du patient en rééducation mais éga-
lement au domicile. Il me semble pertinent d’utiliser cet outil avant de proposer au patient

d’intégrer ses proches dans des mises en situation.
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Annexe I : Mode¢le de développement humain - Processus de production du handicap

(MDH-PPH)
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Annexe II : Guide d’entretien semi-directif

Introduction

L’ERGOTHERAPEUTE ET SA STRUCTURE

Question 1 : Quelle est votre expérience dans 1’accompagnement du patient victime d’un
AVC ? Sous questions : Quelle influence I’expérience peut avoir dans ce type de suivi ?
Que modifie I’expérience dans le suivi des patients victimes d’AVC ? Quelle tranche d’age

de patient avez-vous pris en soin ?

Question 2 : Comment est assur¢ la continuité des soins des patients entre I’hospitalisation
complete (HC) a I’hospitalisation de jour (HDJ) ? Sous questions : Les patients sont-ils
hospitalisés dans la méme structure en HC et en HDJ ? Les ergothérapeutes en HC sont-ils
en lien avec les ergothérapeutes travaillant en HDJ ? Connaissez-vous déja les patients en

amont ? Savez-vous ce qu’ils ont fait en rééducation ?
LES MISES EN SITUATIONS EN ERGOTHERAPIE

Question 3 : Quelles mises en situation réalisez-vous pendant la prise en soin du patient
victime d’un AVC ? Sous questions : Sur quoi vous appuyez-vous pour choisir les mises
en situations ? Pourquoi choisir celles-ci ? Quelles sont les indications de mises en situa-

tions des patients ?

Question 4 : Selon vous, quels sont les intéréts des mises en situation en ergothérapie, en
HDJ, dans I’accompagnement du patient victime d’un AVC et sa famille, pendant la réédu-
cation ? Sous questions : La spécificité de ’accompagnement ergothérapique. Son « plus »
par rapport aux autres professions de santé. Pourquoi refaire des MES en HDJ si il y en a

déja euen HC ?
LA FAMILLE DANS ’ACCOMPAGNEMENT DU PATIENT

Question 5 : Intégrez-vous la famille dans le processus thérapeutique ? A quel moment ?
Pourquoi ? Sous questions (pour oui et non) : Quelle influence la famille peut-elle avoir

dans le suivi des personnes victimes d’AVC ? Comment la famille est-elle considérée ?
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Quels sont les liens familiaux des patients et leur entourage (parent, conjoint) ? L’ergothé-

rapeute lui laisse-t-elle une place spécifique dans I’accompagnement ?

Question 6 : Comment intégrez-vous la famille dans I’accompagnement pendant la réédu-
cation du patient victime d’un AVC ? Sous questions : Les moyens utilisés (programme
d’éducation thérapeutique, outils, protocoles...), la communication (réunions formelles,
informelles, synthéses, outils), la fréquence des prises de contact (court, moyen et long

terme).

Question 7 : Selon vous, ’intégration de la famille lors des mises en situations d’activités
en ergothérapie peut-elle soutenir la participation active du patient ? Sous questions :
L’engagement des familles. Quelles pourraient étre les limites de 1’intégration de la famille

? (temps, relation, difficulté pour venir).

Conclusion

Juin 2018 Page III



Annexe 111 : Entretien avec ergothérapeute 4

L’ERGOTHERAPEUTE ET SA STRUCTURE

uestion 1 : Quelle est votre expérience dans I’accompagnement du patient victime
Question 1 : Quelle est vot Cri dans I td tient victi

d’un AVC ?

Alors moi je suis diplomée depuis 2010 et je travaille en neurologie depuis, donc ¢a va

faire 8 ans que je m’occupe des patients AVC.

Quelle influence votre expérience peut avoir dans ce type de suivi ? Que modifie votre

expérience dans le suivi des patients victimes d’AVC ?

Mon expérience par rapport au début m’aide a prendre en compte toutes les difficultés au
domicile des patients, aussi parce que je travaille en hopital de jour. Parce que j’ai fait aus-
si de ’hospitalisation compleéte mais on a moins I’occasion de faire de mises en situation

au domicile, c’est plutdt des visites @ domicile au moment de la sortie.

Les aides techniques a force de les utiliser, de les conseiller, d’étre en contact avec les re-
vendeurs bah c’est slir qu’on emmagasine beaucoup plus d’expérience donc c’est slir que
par rapport a maintenant et par rapport a il y a 7-8 ans, quand j’ai commencé, c’est slir que
je vois plus et que j’arrive mieux a cibler a quelle problématique, quel type d’aide tech-

nique je peux proposer.

Et quelles sont les tranches d’dges des patients que vous avez pris en soin ?

Et pour la tranche d’age, de mémoire, le plus jeune patient que j’ai eu je dirais la vingtaine,

entre 20 et 25 ans et le plus 4gé, plus de 80 ans.

Question 2 : Comment est assuré la continuité des soins des patients entre I’hospitali-

sation complete a ’hospitalisation de jour ?

Alors au moment ou le patient sort de I’HC en HDJ, il est vu par le médecin de ’HDJ. En
amont il y a une réunion avec le médecin qui le suit en HC et avec le médecin de I’'HDJ,

mais c’est seulement entre médecins. Il n’y a pas forcément de rééducateurs. Aprés au
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moment ou le patient rentrent en HDJ, comme on a des collegues ergothérapeutes qui tra-
vaillent sur I’HC, bah on se rapproche des collégues qui travaillaient avec ses patients la
pour faire un peu le point avec eux, voir un peu les objectifs qui restent en HDJ. Globale-
ment, ¢’est assez informel mais on va discuter avec nos collégues, on va regarder dans les
dossiers s’il y a des bilans qui ont été fait, s’il y a des choses qui sont a refaire. Si ¢a a été
fait une semaine avant la sortie, on ne va pas forcément les refaire parce que ¢a n’a pas
grand intérét. Donc voila, c’est plus de maniére comme ¢a un peu informelle pour les ergo-

thérapeutes.

Vous savez vraiment ce qu’ils ont fait en rééducation ? Vous étes dans la méme structure

que vos collégues qui travaillent en HC ?

Oui on sait vraiment ce qu’ils ont déja fait en HC, le lien se fait bien. On est dans la méme

structure, la méme salle donc c’est assez pratique.

LES MISES EN SITUATIONS EN ERGOTHERAPIE

Question 3 : Quelles mises en situation réalisez-vous pendant la prise en soin du pa-

tient victime d’un AVC ?

Alors du coup en HDJ, ¢a va plutdt étre des activités instrumentales, on peut étre amenés a
faire des courses, faire des mises en situation extérieurs comme prendre les transports en
commun. Un petit au niveau de 1’utilisation de la monnaie, de retirer de 1’argent aux distri-
buteurs, ce genre de choses... On fait aussi de la cuisine comme on a une cuisine thérapeu-
tique ici. Qu’est-ce qu’on fait d’autres ? ... Un peu tout ce qui est tiche ménagére, on a du
matériel pour étendre le linge, pour repasser, etc.... Donc tout ¢a on peut le faire. Je crois
que j’ai fait le tour... Apres sur le plan administratif, ¢a va étre plutdt en salle. Du coup on
va utiliser des documents de la vie quotidienne, on va utiliser des factures, des chéques et
on va faire des mises en situation en salle quoi. On fait aussi de 1’évaluation conduite, donc
il y aussi tout ce versant-la. Je suis en train de réfléchir si je n’ai pas oubli¢ quelque

chose... Mais non voila globalement les types de mises en situation que 1’on peut faire.
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Et sur quoi vous appuyez-vous pour choisir les mises en situations ? Et quelles sont les

indications de mises en situations ?

Pour savoir quelles mises en situation on va faire... Alors du coup, quand on commence
toujours par une évaluation. Un entretien dans lequel on fait un petit le point sur ses habi-
tudes de vie. Donc par exemple, si la personne avait 1’habitude de cuisiner et qu’on se rend
compte que c’est plus possible au domicile ou qu’il n’est plus capable de le faire, ca peut
étre quelque chose que 1’on va proposer. A I’inverse, s’il n’avait pas ’habitude de le faire
¢a va étre une mise en situation que 1’on va rayer et que 1’on ne va pas proposer. Et puis ¢a
va étre un petit peu la méme chose sur toutes les mises en situation. Donc c¢’est a la de-

mande des patients et en fonction de leurs besoins.
Et vous avez des indications du médecin ?

Le médecin ne nous donne pas vraiment d’indication, ¢’est vraiment nous en tant qu’ergo-

thérapeute et en fonction de nos évaluations, qui permet d’orienter les mises en situation.

Question 4 : Selon vous, quels sont les intéréts des mises en situation en ergothérapie,
en HDJ, dans I’accompagnement du patient victime d’un AVC et sa famille, pendant

la rééducation ?

Bah I’intérét c’est déja de pouvoir transférer tout ce qu’il a acquis en rééducation, que ce
soit au niveau moteur, cognitif, etc.... Et de le transférer vraiment sur des activités de vie
quotidienne. L’intérét c’est aussi qu’il puisse reprendre ses activités antérieures donc ¢a
peut étre pour pleins de choses, pour le moral, pour la qualité de vie, etc.... Pour son rdle
social dans sa famille donc voila pleins de choses comme ¢a. Donc voila, globalement I’in-

térét.
Et pourquoi refaire des MES en HDJ s’il y en a déja eu en HC ?

S’il y a dé¢ja eu des mises en HC, on peut en refaire en HDJ parce que du coup le patient a
peut-étre évolué, il a peut-€tre d’avantage de capacité que quand il était en HC. Apres y a
des choses sur lesquelles il n’a pas forcément pris conscience sur I’HC alors qu’en rentrant

chez lui il va plus étre, euh... Comment dire ? Confronter a ses difficultés, donc on va
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pouvoir faire une mise en situation a partir de 1a. Ca peut arriver en plus qu’en HC il refuse
d’en faire donc aprés, via ce biais-la, en HDJ on peut en faire davantage. Et puis I’évolu-
tion... Par exemple, les mises en situation extérieures, les transports en commun, ils n’ont
pas forcément les capacités ou méme le périmetre de marche nécessaire pour tester ce
genre de chose donc c’est des choses que 1’on va tester en hdpital de jour. On fait des mises
en situation chez eux ou ici ¢a dépend aussi. Ca dépend de plusieurs choses. Il y’a le coté
pratique parce que ce sont des patients qui viennent en hopital d jour sur des demis jour-
nées. Donc si par exemple on veut faire une mise en situation cuisine, on ne va pas forcé-
ment cuisiner tot dans la journée. Il faut que ¢a corresponde a peu prés sur des heures de
repas. Donc voila, ¢’est plus un souci d’organisation par rapport a I’hdpital de jour, ¢a veut
dire qu’il ne viendra pas le matin, qu’on ira plutdt chez lui, c’est vraiment plutot un coté
organisation mais en générale ¢a ne pose pas de difficulté par rapport a ¢a, on n’a pas de
frein, on est assez libre. Aprés ce qui peut €tre intéressant, ¢’est que quand ce sont des pa-
tients qui ont des troubles exécutifs et bah c’est de les mettre en situation justement sur des
lieux et des quartiers qu’ils ne connaissent pas plutdét que chez eux, parce qu’on sait que
s’ils connaissent ¢a fonctionnera bien parce que ce sont des choses qui sont plus routi-
nieres. Donc on n’ira pas forcement au domicile, on va plutdt créer de nouvelles situations

que transférer sur des choses un peu routinieres.
LA FAMILLE DANS ’ACCOMPAGNEMENT DU PATIENT

Question 5 : Intégrez-vous la famille dans le processus thérapeutique ? A quel mo-

ment ? Pourquoi ?

Quand c’est possible oui on intégre la famille. Plutot au début, de toute fagon ils sont déja
intégrés en HC donc c’est dans la continuité. Aprés quand il y a un retour a domicile, ce
qui est intéressant c’est d’appeler la famille pour voir comment s’est passé le retour. Apres
parfois, si on retourne a domicile, ¢’est intéressant que la famille soit présente pour voir ce
qu’il est capable de faire et de voir les choses qui n’ont pas été faites en HC comme trans-
ports en commun des choses comme ¢a. On peut faire aussi un retour au famille pour leur

expliquer comment ¢a se passe, etc. Voila c’est vraiment ¢a enfaite, et de la prise d’info sur
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le retour de leur mari et peu importe... Et nous enfaite, on leur fait un retour pour voir ce

qu’ils sont capables de faire.

Justement par rapport aux liens familiaux, quelles sont les liens familiaux des patients

et leur entourage (parent, conjoint) ?

On a souvent les conjoints en général au téléphone. Ouais, la majorité du temps c’est

conjoint.

Quelle influence la famille peut-elle avoir dans le suivi des personnes victimes d’AVC ?

La famille elle peut avoir une bonne influence dans le sens ou elle va stimuler leur proche
et transférer tous les acquis qu’ils ont eu en rééducation et a I’inverse... Ils vont étre... Ils
ne vont pas les laisser faire ce qu’ils sont capables de faire, trop les protéger, c’est I'un ou
I’autre, ¢a dépend vraiment des familles. Ca dépend des relations qu’ils ont entre eux, les
relations qu’ils avaient aussi avant 1’accident, des rdles sociaux, enfin voila ¢a varie. Mais

voila ¢a peut étre aidant et moins aidant.

Question 6 : Au niveau de la prise de contact, comment intégrez-vous la famille dans
I’accompagnement pendant la rééducation du patient victime d’un AVC ? Les moyens
utilisés, programme d’éducation thérapeutique, des réunions formelles, informelles et

la fréquence des prises de contact.

Ca dépend, en général un premier contact va étre fait par téléphone. Apres il y a des
proches, enfin des familles qui accompagne le patient quand ils viennent ici en hdpital de
jour donc ¢a peut étre de les croiser dans un couloir et prendre ensuite rendez-vous avec
eux. Donc soit ¢a peut se faire qua par téléphone, apres s’il y a des choses plus précises qui
doivent se faire et bah je les fais venir ici et on fait une réunion, mais juste ergo et membre

de la famille, patient ou pas patient avec, mais en général le patient est présent.

Etily a des programmes d’éducation thérapeutique avec la famille ?

Alors, il y a un programme d’éducation thérapeutique AVC mis en place pour des patients

en HDJ et en HC. Alors, ce programme se déroule par ateliers, parmi les personnes qui
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animent on a un médecin, une assistante sociale, une ergothérapeute et voila. Il y a un ate-
lier qui est plus traitement médicamenteux et tout ¢a, donc c’est le médecin qu’il 1’anime.
L’ergo elle fait un atelier en bindme avec ’assistante sociale sur les situations de handicap,
tout ce qui est li¢ & ’environnement, voila c’est plus sur ce théme-la. Et je ne me souviens
plus des autres ateliers, il me semble qu’il y en a un troisieme. En général c’est sur deux
semaines. Si c’est possible la famille est présente, ils conseillent fortement qu’il y ait quel-
qu’un avec le patient. Apres je crois que c’est arrivé quelque fois qu’il n’y ait pas de per-

sonne de la famille mais ¢’est vraiment mieux.

Et au niveau de la fréquence des prises de contact avec la famille ?

Les prises de contact avec la famille sont vraiment en fonction des besoins. Il y a des pa-
tients avec qui je n’ai pas du tout de contact avec la famille parce que je sais que le patient
est capable de m’expliquer comment ¢a se passe a domicile, qu’il est fiable. Ca dépend des
patients, y a des patients ou 1’on va avoir systématiquement besoin comme des patients
anosognosiques, des patients qui n’ont pas conscience de leurs troubles, etc.... Ca va étre
important. Aprés des patients qui n’ont pas de troubles cognitifs ou qui n’ont pas de pro-
blémes a expliquer, je ne ressens pas forcément le besoin de contacter la famille. Quand on

sent que le patient a des difficultés a faire le lien, je prends toujours contact.

Question 7 : Selon vous, I’intégration de la famille lors des mises en situations d’acti-

vités en ergothérapie peut-elle soutenir la participation active du patient ?

Oui je pense dans la mesure ou la personne voit ce qu’il est capable de faire, il va pouvoir

le laisser faire au domicile.

Et est-ce que vous voyez des limites ?

Je ne vois pas forcement de limite... Apres oui il y a le coté pratique en vue de la distance
géographique mais apres je ne vois pas d’autres limites. Parce que justement, méme s’ils
ont tendance a faire a la place, lors de la mise en situation, ils vont se rendre compte de ce
qu’il est capable de faire donc en théorie, au contraire ils donneraient plus de temps pour

que la personne face a son domicile. Voila enfaite c’est pour se rendre compte des capaci-

Juin 2018 Page IX



tés et qu’au domicile il soit capable de faire, de transférer ce qu’ils ont vu en mises en si-

tuation.

Vous y avez déja été confronté ?

Jai déja fait ¢a avec des transferts voiture parce qu’en général je fais ca avec le véhicule
de la personne. Donc forcément la personne vient avec sa voiture dans le parking de I’éta-
blissement. Aprés les mises en situation qui sont en salle comme la cuisine, ¢’est un peu
plus délicat parce qu’on n’a pas forcément le droit de faire rentrer d’autres personnes vis-a-
vis de la confidentialité et des autres patients donc c’est pas forcément I’idéal. Aprés au
domicile il y a souvent les proches quand on y est, méme au niveau des visites a domicile.
Apres la majorité du temps il n’y a pas de personne de la famille. Mais je peux aussi expli-
quer par téléphone aux proches comment ¢a se passe ici, ce qu’il est capable de faire et
apres dans un second temps, si la personne me dit que le patient a toujours des difficultés
ou qu’il se met en danger, on peut faire une mise en situation a leur domicile mais tout dé-
pend de la problématique. Par exemple, une mise en situation cuisine c’est mieux de le
faire chez lui parce que c’est plus proche de la réalité. Ce n’est pas comme les transports

en commun ou il y aura toujours des nouveaux itinéraires.

Merci beaucoup pour vos réponses. Vous avez des choses a ajouter ?

Non c’est bon, j’espere avoir répondu a tout. N’hésite pas si tu as des questions apres.
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Résumé

L’Accident Vasculaire Cérébral (AVC) touche les personnes dans leur intégrité physique et
psychique. Les répercussions vont remettre en cause 1’autonomie et I’indépendance du pa-
tient dans ses activités de vie quotidienne au domicile. L’ergothérapeute, dans son ap-
proche systémique et grace au modele de développement humain — processus de produc-
tion du handicap (MDH-PPH 2), va pouvoir prendre en compte I’entourage et appréhender
les concepts de la participation du patient dans ses activités de vie quotidienne. L’objectif
de cette étude est de comprendre comment 1’ergothérapeute intégre la famille dans la prise
en soin d’une personne ayant eu un AVC. Des entretiens semi-directifs sont menés en Ile
de France, avec cinq ergothérapeutes travaillant en hopital de jour auprés de personnes
ayant eu un AVC. Cette enquéte cherche a savoir si ’intégration des familles lors des mises
en situation favorise la participation du patient au domicile. Ce travail montre qu’une diffé-
rence existe entre la littérature et la réalité du terrain. Intégrer la famille dans I’accompa-
gnement ergothérapique parait étre une évidence. Seulement I’étude montre les difficultés
de cette intégration en vue des relations antérieures a I’AVC entre le patient et sa famille.
L’ergothérapeute peut s’appuyer sur des mises en situation pour favoriser le transfert des

acquis et la participation du patient au domicile.

Abstract

Stroke affects people in their physical and psychic integrity. The repercussions are going to
affect the autonomy and the independence of the patient in his/her daily activities at home.
The occupational therapist, in his/her systemic approach and through the model of human
development - disability creation process - will be able to take into account the environ-
ment and understand the concepts of patient participation in his daily life activities. The
objective of this study is to understand how the occupational therapist integrates the family
in the care of a person who had a stroke. Semi-directive interviews are conducted in Ile de
France with five occupational therapists working in day hospitals with people who have
had a stroke. This survey seeks to find out whether the integration of families into situa-
tions encourages patient participation at home. This work shows that there is a difference
between literature and reality on the ground. Integrating the family into occupational the-
rapy seems obvious. Only the study shows the difficulties of this integration in the context
of the patient and family relationship prior to stroke. Occupational therapists can use role-

plays to promote the transfer of knowledge and patient participation at home.

Mots-clés : Accident Vasculaire Cérébral — Systéme familial — Mises en situation — Inté-
gration des familles — Participation

Key words: Stroke — Family system - Real life scenario — Family integration - Participa-
tion
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