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Note au lecteur

Ce travail est réalis¢ conformément a I’Arrété du 5 juillet 2010 relatif au diplome d’Etat

d’ergothérapeute

NOR : SASH1017858A, dans le cadre de I’'UE 6.5 : « Evaluation de la pratique professionnelle et
recherche » et la Loi du 5 mars 2012 relative aux recherches impliquant la personne humaine dite
« loi JARDE ».

I1 s’agit d’un mémoire d’initiation a la recherche écrit et suivi d’une argumentation orale.

Extrait du guide methodologique : « Le mémoire d'initiation & la recherche offre la possibilité a
I'étudiant d'approfondir des aspects de la pratique professionnelle. Il permet l'acquisition de
methodes de recherches, d'enrichissements de connaissances et de pratiques en ergothérapie. Il
inscrit I'étudiant dans une dynamique professionnelle qui tend a développer le savoir agir, vouloir
agir et pouvoir agir de 1’étudiant (Le Boeterf, 2001), ainsi que sa capacité d'analyse réflexive sur la
pratique professionnelle. Il favorise I’esprit critique et I’acquisition d’une méthodologie conforme

a la recherche académique, ce qui facilite I’accés a un parcours universitaire. »






« L’expérience n’est pas tout a fait ce qui nous arrive mais ce que nous faisons de ce qui nous

arrive »

(Tourette Turgis, 2014)
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Partie 1 Phase théorique

Introduction

Le contexte de I’étude

Lors de mon premier stage en service de Médecine Physique et de Réadaptation (MPR), j’ai eu
I’occasion d’assister a une séance d’éducation thérapeutique de patients ayant eu un Accident
Vasculaire Cérébral (AVC). Lors de cette séance j’ai pu découvrir comment, au travers d’une
approche interdisciplinaire, 1’équipe soignante accompagnait le patient dans I’apprentissage de
son histoire avec la maladie. A ce moment-la, je n’ai per¢u qu’une infime partic de ce que
représente un programme d’éducation thérapeutique. Au-dela de ce qui pouvait ressembler a
un simple transfert de connaissances, se cache un programme riche et complet, cadré par une
réglementation précise, qui vise a favoriser I’autonomie du patient dans la gestion de la maladie,
en relation avec son entourage et en interaction avec les soignants. Depuis ce stage, mon
expérience s’est enrichie de cours théoriques et j’ai choisi de faire de I’éducation thérapeutique

mon sujet de mémoire.

Je me suis questionnée sur I’évaluation des programmes d’ETP. Comment identifier les points
forts et les axes d’amélioration d’un programme. Sur quels criteres se baser ? La base de
données OSCARS (Observation et Suivi Cartographique des Actions Régionales de Santé) m’a

permis de recenser les programmes d’ETP référencés par I’ ARS en Occitanie en post AVC.

Les descriptifs de ces programmes mettent en évidence une variété importante d’ateliers. Au
vu des diversités de pratique et du manque de détails disponibles concernant certains ateliers, il
aurait été délicat de vouloir comparer les programmes entre eux (nombreuses variables), et de
plus, je n’avais pas de résultats d’évaluation standardisée a disposition (uniquement les
indicateurs de I’ARS).

Le MPR dans lequel j’avais fait mon stage m’a permis d’accéder a une base de données pour la
période allant de 2018 a 2021. Sur cette période, quatre-vingts patients ont participé au
programme ETP, parmi lesquels quarante-cing ont rempli le questionnaire de satisfaction de fin
d’ETP, et vingt-sept ont laissé des commentaires. J’ai donc choisi une approche qualitative, en
me basant sur les commentaires laissés par les patients qui avaient suivi le programme, pour

identifier ma problématique.

Au regard de la note moyenne d’évaluation (7,6/10) et des commentaires, les patients qui se

sont exprimés se sont montrés plutét satisfaits du programme (« contente du programme »,
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« super, a continuer absolument », « Sensation d'empathie +++ au sein du service »), trois
patients précisent qu’ils ont apprécié de travailler en groupe, pour « échanger » et « partager

leur expérience ».

Cependant, certains commentaires indiquent une forte interrogation des patients quant a
I’avenir. Un patient exprime des « Difficultés de projection dans le retour a domicile » et un
autre « aurait aimé un atelier sur vie quotidienne apres hospitalisation ». Mme C se demande
« comment trouver la force d'y arriver et de s'en sortir, comment continuer a vivre apres ¢a »
et Mr H s’alarme d’« incidences pessimistes » tandis que Mme E « aurait voulu savoir ce que

va étre la suite pour elle ».

Ces commentaires m’ameénent a me poser la question suivante : Comment un programme

d’ETP peut-il aider les patients post-AVC a se projeter positivement vers 1’avenir ?

Dans un premier temps, nous présenterons le contexte de 1’étude avec des éléments concernant
I’AVC et ses répercussions, puis nous aborderons I’éducation thérapeutique du patient. Ensulite,
nous présenterons le lien au cadre conceptuel ergothérapique du Mod¢le de 1’Occupation
Humaine et nous évoquerons les transformations en cours concernant 1’identité occupationnelle
du patient dans le cadre d’un AVC. Ces différents points nous ameneront dans un troisiéme

temps, a la question de recherche



1. L’Accident Vasculaire Cérébral (AVC)
1.1 Définition

L’AVC se caractérise par une lésion d’une partie du cerveau a la suite de 1’obstruction ou de la
rupture d’un vaisseau sanguin. L’interruption du flux sanguin, ou I’accumulation de sang lors
de rupture, provoque la destruction par asphyxie des cellules nerveuses dans la région
concernée. Il est défini par I’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) comme « le
développement rapide de signes cliniques localisés ou globaux de dysfonction cérébrale avec
des symptomes durant plus de vingt-quatre heures pouvant entrainer la mort, sans autre cause

apparente qu’une origine vasculaire » (Béjot, Touzé, Jacquin, Giroud et Mas, 2009).
Il existe deux types d'accidents vasculaires cérébraux.

1.1.1 Les AVC ischémiques

Le plus souvent (80 % des cas), I’arrét de la circulation du sang est dii a un caillot qui bouche

une artere a destination du cerveau. On parle d’AVC ischémique ou encore d’infarctus cérébral.

La cause principale est I'athérosclérose : 1l s’agit d’une accumulation de dépdts de cholestérol
sur les parois des artéres. Ces dépdts durcissent progressivement et forment des plaques
d'athérome qui rétrécissent les arteres et favorisent la formation du caillot. Dans certains cas,
un fragment de plaque peut aussi se détacher et aller obstruer une des artéres a l'intérieur du

cerveau.

1.1.2 Les AVC hémorragiques

Dans 20 % des cas, I’AVC est di a la rupture d’une artére cérébrale, provoquant un saignement
dans le cerveau. On parle alors d’AVC hémorragique.

1.2 Epidémiologie et enjeux en santé publique

En France, on dénombre chaque année plus de 140 000 nouveaux cas d’accidents vasculaires
cerébraux, soit un toute les quatre minutes (INSERM 2019). L’AVC y représente la premiére
cause de handicap acquis chez I’adulte, la deuxieme cause de démence (apres la maladie
d’Alzheimer) et de la deuxiéme cause de mortalité (20% des personnes meurent dans 1’année
qui suit ’AVC) mais la premiére cause chez la femme. Il peut survenir a tout age : si 1’age
moyen de survenue d’'un AVC est de 74 ans, 25% des patients ont moins de 65 ans et 10%

moins de 45 ans (INSERM 2019)



Dans la mesure ol nos gestes volontaires, nos paroles et pensées sont contrélées par le cerveau,
un AVC peut générer des tableaux cliniques qui varient énormément d'un individu a l'autre,
selon les régions cérébrales touchées et I'ampleur des dommages causés. Ainsi, la personne peut
présenter des difficultés motrices, sensitives, cognitives et/ou psychologiques que nous

abordons plus loin.

1.3 Facteurs de risques et taux de récidive

Il a été identifié que dix facteurs de risques déterminés par le mode de vie (et donc
potentiellement modifiables) sont associés a la survenue de 90% des AVC. Ces facteurs sont :
L’antécédent d’hypertension artérielle, le tabagisme, I’obésité abdominale, une alimentation
non équilibrée, le manque d’activité physique, la consommation d’alcool, la fibrillation atriale
(premier facteur d’origine cardiaque), les facteurs psychosociaux (stress, dépression, isolement
social...), un diabéte (pour I’AVC ischémique), une concentration trop élevée d’un ou plusieurs
lipides présents dans le sang (cholestérol, triglycérides...) (O’Donnell et al., 2010). De plus, le
taux de récidive dans la population victime d’AVC est important. Dans un rapport de ’HAS,
apres un premier AVC ischémique, le risque de récidive est de 10% la premiere année et de 20
a 30 % a cing ans (HAS, 2014). Ceci met en lumiére I’importance, au-dela d’un traitement de
I’étiologie de I’AVC, du contrble des facteurs de risque. En conséquence, le versant éducatif

dans la prévention du risque de récidive de 1’accident vasculaire cérébral parait incontournable.

1.4 Récupération et éducation

Trois phases sont distinguées dans 1’évolution de I’AVC, une phase aigué (avant le 14e jour
post-AVC), subaigué (entre le 14e jour et 6 mois post-AVC), et chronique (aprés 6 mois post-
AVC) (HAS, 2012). La prise en charge en MPR se situe principalement en phase subaigue, au

cours de laquelle le maximum de récupération est observé.

L’étude de cohorte de Copenhague (Jargensen et al., 1995) a permis d’objectiver I’amélioration
des déficiences motrices et de I’indépendance dans les Activités de Vie Quotidienne (AVQ) au
cours des six premiers mois post AVC, ainsi que sa chronologie. Elle met en évidence que le
tableau post-lésionnel immédiat n’est pas définitif et que le cerveau d’un sujet adulte est
susceptible de se modifier. Cette modification appelée plasticité cérébrale ou neuroplasticité,
peut étre définie comme 1’ensemble des processus visant a développer, modifier ou constituer
des nouvelles connexions neuronales (Npochinto Moumeni, 2021). Ce phénoméne s’observe,
entre autres, lors d’une Iésion du systéme nerveux central, tel quun AVC, suite auquel le

cerveau impulse lui-méme une réorganisation de sa propre structure. Les régions saines
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prennent en quelque sorte la reléve des fonctions affectées par ’AVC. Cette réorganisation
spontanée est trés active dans les six mois qui suivent la lésion et il est donc essentiel de profiter
de cette période critique pour intervenir en rééducation aupres des personnes.

Factuellement, 1’étude montre que la récupération dans les AVQ, en se basant sur I’indice de
Barthel, se produisait chez la plupart des patients dans les treize semaines suivant le début de
I'AVC. Cette durée variait selon la gravité initiale de I'AVC, classée en quatre catégories en
fonction du Scandinavian Neurological Stroke Scale (SSS) : trés sévére (0 a 14 points) ; sévére
(15 a 29 points) ; modéré (30 a 44 points) ; léger (45 a 58 points). Ainsi, elle allait de 9 semaines
pour un AVC léger, a vingt semaines pour un AVC tres sévere. Apres cette période la
rééducation n'a pas modifi¢ 1’indépendance dans les AVQ de maniére significative. Ces
résultats sont en accord avec le constat commun que la récupération apres un AVC se produit

essentiellement dans les six premiers mois (Jgrgensen et al., 1995).

Une revue systématique Cochrane a montré que la reéducation comprenant une sélection de
composantes issues de différentes approches, est efficace pour la récupération de la fonction et
de la mobilité apres un AVC. La rééducation permet de réduire de maniére significative la
mortalité, la dépendance et le risque d’institutionnalisation. Les résultats montrent qu’elle
augmente les chances de récupération fonctionnelle, et que cette récupération peut durer a long
terme. Des améliorations ont été montrées pour la fonction motrice, I'eéquilibre debout et la

vitesse de marche (Pollock et al., 2014).

En outre, I’étude montre qu'aucune approche de rééducation/réadaptation n'était plus efficace
gu'une autre pour favoriser la récupération de la fonction et de la mobilité aprés un AVC. Cela
signifie que 1’équipe doit choisir le traitement de chaque patient en fonction des preuves
disponibles pour ce traitement spécifique, et ne doit pas limiter sa pratique a une approche
exclusive. II est montré que I’organisation des soins a une influence sur les résultats et ceux-ci
sont largement favorisés par des pratiques multidisciplinaires et coordonnées, quelle que soit la
séverité¢ de ’AVC.

L’étude indique que le traitement qui semblait étre efficace était administré entre trente et
soixante minutes par jour, cing a sept jours par semaine, mais des recherches supplémentaires
sont nécessaires pour consolider les conclusions (Pollock et al., 2014). L’étude suggere
également que le bénéfice est plus important lorsque la prise en charge est précoce apres I'AVC,
ce qui est en accord avec les constats de 1’étude de Copenhague. En revanche, une mobilisation
tres précoce (dans les vingt-quatre heures aprés 1’AVC) n’augmente pas les chances de survie

ou de récupération (Langhorne, Collier, Bate, Thuy et Bernhardt, 2018).



Notons toutefois que cette étude se focalise sur la récupération motrice qui ne représente qu’une
part, certes essentielle, de la récupération. Cette récupération est a mettre en perspective des
autres séquelles de ’AVC que nous développons dans le chapitre suivant, notamment les
troubles cognitifs tels que le déficit mnésique ou attentionnel, pour ne citer qu’eux. A titre
d’exemple, la récupération de la fonction attentionnelle aprés un AVC a été étudiée dans une
revue systématique Cochrane et l'efficacité de la rééducation cognitive pour le déficit
attentionnel n'a pas encore éte confirmée (Loetscher, Potter, Wong et das Nair, 2019).

Finalement, la HAS a émis des recommandations de bonnes pratiques pour la prise en charge
en post AVC dont certaines, a défaut de données probantes sont basées sur des accords d’experts
(HAS 2012).

Nous retiendrons que la prise en charge devra étre :

- Précoce (des que possible)
- Intense (Au moins quarante-cing minutes par type de rééducation, au moins cing
jours par semaine)
- Realisée par une équipe spécialisée pluridisciplinaire et coordonnée
Par ailleurs, la HAS recommande de « miser dés le départ sur 1’éducation thérapeutique du
patient et de son entourage afin d’optimiser et de pérenniser les résultats de la rééducation, et
insiste sur I’importance d’une bonne coordination entre services a chaque transfert, changement

d’unité ou lors du retour a domicile du patient ».

1.5 Séquelles et impacts dans la vie quotidienne

Nous avons vu que la rééducation doit étre commencée au plus tot apres ’AVC afin de
maximiser les chances de récupération.
Malgré les efforts fournis en rééducation et réadaptation, certaines personnes garderont des

séquelles.

D’aprés une enquéte Handicap-Santé menée en 2008 sur une population de personnes ayant eu
un AVC, pour celles qui ont déclare des séquelles (environ deux tiers des cas), les plus
fréquentes étaient les troubles de I’équilibre, présents dans la moitié des cas, et les troubles de
la mémoire (42,1% des personnes ayant des séquelles) (De Peretti, Grimaud, Tupin, Chin et
Woimant, 2012). Un peu plus du tiers des patients avec séquelles ont rapporté une atteinte

motrice d’un ou plusieurs membres.

Des troubles du langage sont retrouveés chez 20 a 55% des patients a la phase aigie d’un AVC,

dont une moitié persistera aprées dix-huit mois (Flamand-Roze, Roze, et Denier, 2012). Prés
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d’un quart ont signalé des troubles visuels et un sur cing des troubles sensitifs. Une incontinence
urinaire était citée par 16,5% et des troubles de la déglutition par 13,3%. Les limitations
fonctionnelles motrices étaient fréquentes, particulierement pour les déplacements. Marcher
cing cents metres était jugé tres difficile ou impossible par la moitié des personnes avec
séquelles d’AVC. Enfin, prés de la moitié des personnes avec séquelles ont déclaré avoir des
difficultés pour au moins une des sept activités parmi : se laver seul, s’habiller/se déshabiller,
couper la nourriture ou se servir a boire seul, se coucher ou se lever du lit seul, s’assoir et se
lever d’un siege seul, se servir des toilettes seul, manger et boire. Les plus fréquentes étant
relatives aux activités de toilette (39,4%), d’habillage/déshabillage (34,3%) et aux possibilités

de couper sa nourriture ou se servir a boire (31,0%) (De Peretti et al., 2012)

De plus, des difficultés psychologiques, voire psychiatriques, telles que la dépression ou
I'anxiété sont fréquemment observées chez les personnes ayant eu un AVC. L’Institut National
de la Santé Et de la Recherche Médicale (INSERM) indique que la dépression survient chez
environ 30% des patients dans I’année suivant un AVC (INSERM 2019). Ce risque est de 62%
chez les personnes aphasiques a douze mois de I’AVC (Kauhanen et al., 2000)

Toutes ces séquelles peuvent entrainer une fragilité psychique, une diminution de l'autonomie
et des difficultés lors d'interactions sociales donc, quasi inévitablement, une baisse de la qualité
de vie. (Caputo, 2011)

Au travers des éléments abordés concernant I’AVC, que ce soient les facteurs de risques en
partie modifiables, le risque important de récidive, les impacts bio-psycho-sociaux sur la
personne, ou le fait que la récupération est possible mais que I’AVC peut également laisser des
séquelles durables, 1’accompagnement éducatif doit permettre au patient d’activer des

connaissances et compétences nécessaires dans I’histoire qu’il écrit avec sa maladie.

2. L’éducation thérapeutique
2.1 Définition

Nous pouvons d’abord rappeler la définition de la promotion de la santé, telle qu’inscrite dans

la charte d’Ottawa de 1986 :

« La promotion de la santé a pour but de donner aux individus davantage de maitrise de
leur propre santé et davantage de moyens de I'améliorer. Pour parvenir a un état de
complet bien-étre physique, mental et social, l'individu, ou le groupe, doit pouvoir

identifier et réaliser ses ambitions, satisfaire ses besoins et évoluer avec son milieu ou



s'y adapter. La santé est donc percue comme une ressource de la vie quotidienne, et

non comme le but de la vie. »*

En ce qui concerne 1’éducation thérapeutique, le rapport de la World Health Organisation
(WHO) de 1996 la définit comme une action qui consiste a « aider les patients a acquérir ou a
maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gerer au mieux leur vie avec une maladie
chronique » (WHO, 1996). En 2007, la HAS établit des recommandations concernant les
principes de la démarche éducative, les étapes des programmes et les aspects pratiques de son
déroulement et précise la notion de compétence. Elle précise que I’éducation thérapeutique du
patient doit permettre I’amélioration de la santé du patient et de sa qualité de vie et celle de ses
proches par 1’acquisition et le maintien par le patient de compétences d’autosoins (actes que le
patient fait dans 1’objectif de modifier 1’effet de la maladie sur sa santé¢) et la mobilisation ou
I’acquisition de compétences d’adaptation (compétences psycho-sociales qui permettent au
patient de vivre avec la maladie) (HAS, 2007). En effet, le patient doit non seulement savoir
gérer sa maladie au quotidien (surveiller certains parameétres biologiques, prendre un traitement,
...) mais également savoir vivre avec sa maladie, ¢’est-a-dire, établir un nouveau rapport a soi,
aux autres et a I’environnement (d’Ivernois, Gagnayre, 2011).

L’HAS définit également des critéres de qualité d’un programme d’éducation thérapeutique,

consultables en annexe (ANNEXE 2).

Miller identifie que 1’éducation thérapeutique n’est pas un processus linéaire qui commence par
une maladie et se termine par un résultat et qu'il se produit au sein d'un "systeme complexe ».
Au cours de ce processus itératif, les patients intégrent des stratégies multidimensionnelles qui
doivent répondre a leurs besoins pour faire face a la maladie chronique dans le contexte de leur
vie quotidienne (Miller, Lasiter, Bartlett et Buelow, 2015).

Les stratégies sont multidimensionnelles parce qu'elles mettent en jeu des systéemes
intrapersonnels (évaluer mes émotions, mes habiletés physiques, les ressources dont j’ai besoin,
connaitre la maladie, les signes de récidive, connaitre mes traitements et leurs effets-secondaires
pour les intégrer a mon quotidien, ...), interpersonnels (communiquer avec mon entourage, ...)
et environnementaux (bénéficier des ressources qui m’entourent, ...) dans 1’objectif de
maximiser le bien-étre. (Miller et al., 2015)

Proposer a un patient de participer a un programme d’ETP est une approche holistique. Ses
besoins individuels doivent étre pris en compte, mais également les compétences qu’il souhaite

acquerir, sa motivation, etc. Au travers d’un entretien appelé Diagnostic Educatif (DE), le

! Charte issue de la conférence internationale sur la promotion de la santé, a Ottawa, du 17 au 21 novembre 1986
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thérapeute référent analyse le choix des méthodes pédagogiques les mieux adaptées au patient
et il accompagne la personne dans la détermination d’objectifs a atteindre. Il s’agit de la
premiére étape du programme. Les cing domaines de la personne (bioclinique, socio-
professionnelle, motivationnelle, cognitive et psycho-affective) sont a explorer lors de cet
entretien (Traynard, 2010). Un programme personnalis¢é d’ETP est ensuite élaboré en
adéquation avec les objectifs établis, puis les séances d’ETP sont planifiées et mises en ceuvre,
enfin, les compétences acquises sont évaluées ainsi que le déroulement du programme. Les

quatre étapes évoquées ne sont autres que les recommandations établies par I’HAS en 2007

(ANNEXE 1).

2.2 Cadre

L Education Thérapeutique du Patient est 1égiférée en France depuis la loi du 21 juillet 20092
qui définit un cahier des charges, revu par des arrétés® et rend obligatoire la déclaration des
programmes d’ETP aux Agences Régionales de Santé (ARS). Les objectifs, la population cible
(pathologies chroniques définies), les compétences a acquérir, les procédures de coordination,
d’échanges d’information, d’évaluation des compétences et du programme doivent, entre
autres, étre definis. Les intervenants du programme doivent respecter une charte éthique,
déontologique et de confidentialité. L’attention est également portée sur les outils pédagogiques
utilisés, 1’information du médecin traitant, le financement, la tracabilité et 1’obtention de

I’accord du patient (Giordan, 2018).

Une fois déclaré a I’ARS, le programme d’ETP s’inscrit dans une démarche d’amélioration
continue, laquelle est tracée au travers du rapport annuel d’activité, d’une auto-évaluation
annuelle et d’une évaluation quadriennale. Cette derniére est transmise a I’ARS et doit
comporter une synthese des conclusions des évaluations annuelles et des évolutions mises en
ceuvre depuis l’autorisation initiale, ainsi qu’un bilan des effets positifs et négatifs du

programme sur les bénéficiaires, 1’équipe et 1’intégration dans 1’offre de soins.

L’ETP est un objectif a part enticre de la prise en charge en MPR et est inscrite plus
généralement par décret* dans les missions des services de Soins de Suite et Réadaptation
(SSR).

2 Loi n®2009-879 du 21 juillet 2009 portant réforme de I'ndpital et relative aux patients, a la santé et aux territoires
3 Arrété du 30 Décembre 2020.
4 Décret n°2008-376



2.3 Education thérapeutique et AVC

Comme nous ’avons vu plus haut, la particularité de ’AVC est qu’il ne s’agit pas d’une
maladie chronique comme une autre. En effet, d’une part le tableau clinique est trés variable
d’un AVC a un autre selon le type d’AVC, ’ampleur de la 1ésion et la zone cérébrale touchée ;
d’autre part le délai de prise en charge ainsi que la récupération qui s’opeére dans les six premiers

mois aprés I’AVC est tres déterminante quant aux futurs impacts sur la vie quotidienne.

Ces facteurs complexifient I’accompagnement en éducation thérapeutique car il est difficile de
savoir a quelle distance de I’AVC commencer I’éducation thérapeutique. D un c6té elle doit
commencer rapidement pour permettre aux personnes de comprendre ce qui leur est arrivé, de
connaitre les facteurs de risques et de récidive et d’identifier I’intérét d une rééducation intense
et précoce pour une meilleure récupération, d’un autre coté, le processus dynamique de
récupération en cours pendant les six premiers mois post AVC ne permet pas de savoir quelles

seront les séquelles exactes en fin d’accompagnement et leurs impacts sur la vie quotidienne.

Quoi qu’il en soit, une revue systématique Cochrane a confirmé I’intérét des programmes
« d’auto-gestion » pour les personnes post AVC. En effet, Fryer et al. concluent que « de tels
programmes améliorent la qualité de vie aprés un AVC. Les personnes qui y ont participé ont
noté des améliorations dans leur capacité a vivre de la maniere dont elles le voulaient et
qu'elles se sentaient plus @ méme de prendre en charge leur propre vie, plutdt que d'étre
dépendantes de tierces personnes pour leur bonheur et la satisfaction dans la vie. 1l n'y a pas
eu de signalement de risques d'effets négatifs » (Fryer, Luker, McDonnell et Hillier, 2016).
Notons toutefois une subtilité de traduction: le terme « self-management» qui est
habituellement utilisé en anglais pour désigner 1’éducation thérapeutique, a ici été traduit par
« auto-gestion ». L’article étudie pourtant des programmes internationaux faisant appel a des
compétences d’auto-soin comme d’adaptation. Nous faisons I’hypothése que le traducteur n’a
pas choisi le terme « éducation thérapeutique » afin de ne pas engager 1’aspect réglementaire
associe a ce terme en France. Nous ne savons pas si les programmes étudiés dans cette revue
sont construits selon des préconisations similaires a celles de ’HAS, néanmoins, nous y avons
trouvé de nombreuses similitudes et d’un point de vue qualitatif, il nous a donc paru pertinent

de citer cette étude.

Pour poursuivre ce travail a I’aide d’un cadre structurant, nous allons maintenant nous appuyer

sur le Modele de 1I’Occupation Humaine (MOH).
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3. CADRE CONCEPTUEL

Dans le cadre d’une maladie aigiie, le schéma classique s’articule autour d’un diagnostic, suivi
d’un traitement puis d’une guérison (circuit fermé), tandis que la maladie chronique, et
notamment 1I’AVC, évolue selon un schéma ouvert, dans la mesure ou le traitement n’induit pas
une guérison & proprement parler. De plus, il inclut la notion de devenir qui sera détaillée dans
ce chapitre, et qui est en lien avec notre question initiale « Comment un programme d’ETP
peut-il aider les patients post-AVC a se projeter positivement vers 1’avenir ».

Le MOH de Kielhofner (2008) est donc le modéle ergothérapique qui nous a naturellement paru
adapté pour cadrer ce travail. En effet, le schéma ouvert est tout a fait en lien avec la
représentation changeante et continue que donne le MOH de I’existence humaine. Ce modéle

prend en compte la nature temporelle et évolutive de 1’occupation humaine.

3.1 Modgele de I’occupation humaine

Le Modele de I’occupation humaine (MOH) de Gary Kielhofner conceptualise dans un systeme

ouvert comment les occupations sont vécues et organisées dans la vie quotidienne. Ce modele

considéere I’occupation comme un aspect central de I’expérience humaine.

Selon le MOH, trois composantes conceptualisent 1’étre humain :

o L’étre, qui est lui-méme composé de la volition, de 1’habituation et de la capacité de
rendement.

v la volition : 11 s’agit de la capacité de faire ou de choisir de continuer a faire quelque
chose en ayant conscience que la réalisation de cette activité est volontaire. (Meyer
2014). C’est un processus qui va permettre a la personne de s’engager dans une activité
(Kielhofner 2006). La volition est elle-méme constituée de trois composantes qui
influent la motivation a agir : les déterminants personnels, les valeurs et les intéréts.

v L’habituation : comprend les habitudes et les roles. Les habitudes correspondent aux
comportements répétitifs et aux réponses automatiques que nous développons lorsque
nous sommes en présence de situations connues ou d’environnements familiers
(Kielhofner, 2002). Les roles correspondent aux normes et attentes qui regissent le
comportement d'un individu, du fait de son statut social ou de sa fonction dans un
groupe.®

v Les habitudes et les roles changent et évoluent au cours de I’existence humaine

nécessitant une adaptation au sein du systéme. La survenue d’un AVC peut étre vue

5 Définition du Larousse
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comme un bouleversement subit du systéme qui peut imposer un remaniement violent
de I’habituation.

v' La capacité de rendement: Elle correspond a la possibilité, pour une personne,
d’atteindre ses buts en fonction des moyens dont elle dispose. Autrement dit, ce sont les
compétences nécessaires a la réalisation d’une action. La capacite de rendement
objective comprend des capacités observables, telles que les capacités physiques et
cognitives. La capacite de rendement subjective permet d’avoir une compréhension de
comment la personne vit et percoit son rendement. Kielhofner (2004, 2002). Les
personnes ayant eu un AVC peuvent voir leur capacité de rendement s’effondrer et ne
plus étre ou se sentir en capacité de réaliser une action. Elles peuvent également avoir
une perception erronée de leurs capacités comme dans le cas de 1’anosognosie par
exemple.

o« L’environnement :

Selon Kielhofner, I’environnement est composé d’opportunités, de ressources, de contraintes et
de demandes (Kielhofner, 2004). Il comprend une composante physique et une composante
sociale qui sont en interactions et en interdépendance avec les trois composantes de 1’étre. En
conséquence, I’environnement a une influence sur le fonctionnement occupationnel de la
personne. Dans un programme d’éducation thérapeutique, c’est un paramétre qui doit étre

exploré lors du diagnostic educatif.
« Ladynamique :

Kielhofner considere que la personne se transforme au fil de ses interactions avec
I’environnement et selon 1’interprétation de ses expériences (Kielhofner, 2004). De plus il
considere que c’est en pratiquant une activité que la personne developpe et maintient sa capacité
a laréaliser (Forsyth et Kielhofner, 2003). Cette dynamique nous améne a explorer la dimension

de I’agir du modg¢le.

o L’agir

La dynamique qui s’établit entre 1’étre et son environnement est conceptualisée par I’agir qui
comprend la participation occupationnelle (I’engagement de la personne dans ses activités
productives, ses loisirs et ses activités de la vie quotidienne), le rendement (ou performance
occupationnelle) (séquences d’actions orientées vers un but pour soutenir la participation
occupationnelle) et les habiletés occupationnelles (actions directement observables de la

personne lorsqu’elle accomplit une occupation: habiletés motrices, cognitives, de

communication et d’interaction.)
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Lors d’un AVC, les trois dimensions de 1’agir peuvent étre impactées. En effet, un impact sur
les habiletés tel que fréquemment observé lors d’un AVC (cf chapitre 1.5 de ce document)
pourra avoir des effets sur la performance et la participation occupationnelles.

Pour illustrer ce propos, nous pouvons nous appuyer sur le tableau ci-dessous, réalisé par
Mignet, qui reprend ces niveaux et donne des exemples de participation, performance et

habiletés occupationnelles. (Mignet, 2016)

Participation Travailler comme |Entretenir son Rencontrer ses
occupationnelle  |s'occuper de soi infirmiére appartement amis
Performance

occupationnelle |se brosser les dents|Faire une injection |Passer I'aspirateur |Jouer au scrabble

calibrer, prendre, |parler, prendre, Prendre,
Habileté séquencer, séquencer, Prendre, séquencer, |séquencer,
occupationnelle  |manipuler manipuler manipuler, marcher |manipuler, parler

Tableau 1 participation, performance et habiletés occupationnelles

Lorsque I’habileté « calibrer son geste » est déficitaire, comme cela peut étre le cas a la suite
d’un AVC, il est probable que 1’acte de se brosser les dents, autrement dit, le rendement du
brossage de dent, sera réduit. Finalement, la participation a 1’occupation « s’occuper de soi »
est impacteée.

o Le devenir

Le devenir est un processus de changement qui prend place dans I’organisation des occupations

au cours de la vie.

Si ce processus évolue de manicre continue au cours de la vie, la survenue d’un AVC vient
¢branler I’équilibre entre I’interaction de la personne, I’occupation et I’environnement. La
personne est alors amenée a se redéfinir.

Cette notion de devenir est soulignée par les commentaires des personnes abordés dans
I’introduction de ce mémoire. En effet, ces commentaires sur I’avenir, laissent entendre que ces
personnes sont en questionnement vis-a-vis de leur devenir, leur « agir » ayant éte fortement

bouleversé.
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La figure ci-dessous représente I'ensemble de la dynamique du modéle de I'occupation humaine.
Elle illustre les connexions réciproques entre la volition, I'habituation, la capacité de rendement
et I'environnement. Les effets de ces interactions vont générer I'adaptation occupationnelle de

la personne (Kielhofner, 2004) que nous évoquons plus bas.

Identité

Volition Participation

Habituation ADAPTATION

Rendement

Capacité de
rendement

Habiletés

Compétence \ ﬁi i

3.2 L’identité occupationnelle
Figure 1 - Modéle de I’occupation humaine (Taylor, 2017)

Adapté et traduit par Marcoux, C. (2017). Centre de référence du modele de
I'occupation humaine, Université Laval, Québec, Canada. Traduction autorisée par
Taylor, R. R.

Christiansen a été le premier chercheur a établir un lien explicite entre occupation et identité
personnelle et sociale des individus dans la littérature sur 1’occupation (Christiansen, 1999). II
a suggére que la participation dans les occupations contribue a la construction identitaire d’une
personne et est le principal moyen de communiquer son identité, concluant que « construire
son identité a travers les occupations, nous fournit le contexte nécessaire pour créer une vie

ayant du sens et donner un sens a la vie nous aide a étre bien »

3.3 L’identité occupationnelle

Elle correspond a ce que la personne est et désire devenir en tant qu’étre occupationnel, elle est
influencée par I’histoire occupationnelle de la personne, ainsi que ses composantes de 1’étre.
Comme ’exprime BOUTET-MOREAU : « L ’étre humain développe au cours de sa vie une
cohérence et une constance entre son identité et sa participation sociale au travers de ses choix,
de ses emotions et de ses comportements. En somme, |’identité occupationnelle est un
continuum incluant une auto-évaluation de soi, | ‘acceptation de soi, et une connaissance de ses
désirs » (BOUTET-MOREAU, 2020).
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3.4 La compétence occupationnelle

La compétence occupationnelle est la mise en action de I’identité occupationnelle, c’est-a-dire,
le fait de participer a des occupations variées offrant un sentiment de compétence, de contréle,
de satisfaction et d’accomplissement, et d’agir en accord avec ses valeurs, ses intéréts vers
I’atteinte de ses objectifs de vie. La compétence occupationnelle se développe dans le temps,

au travers des expériences et de la participation occupationnelle (Kielhofner, 2008).

3.5 L’adaptation occupationnelle

D’apres Kielhofner, 1’identité et la compétence occupationnelle sont interdépendantes et
ceuvrent au succes de 1’adaptation occupationnelle. Cette derniere peut étre definie comme un
processus dynamique tout au long de la vie, visant a équilibrer l'identité percue et la

compétence, en lien avec I’environnement.

Dans la mesure ou I’AVC peut bouleverser les projets de vie d’une personne, celle-ci doit se
redéfinir comme étre occupationnel afin de redonner du sens a sa vie. Le MOH place les
aspirations de la personne, quant a 1’étre occupationnel qu’elle souhaite étre et devenir, au

centre du processus de changement.

Le MOH mettant en lumiére les concepts d’identité et d’adaptation occupationnelles, il est
pertinent dans le cadre de notre recherche sur I’accompagnement des personnes post-AVC,

particuliérement lorsque celles-ci expriment des difficultés a se projeter dans leur devenir.

La littérature met en évidence certains facteurs qui favoriseraient une adaptation positive a la
maladie chronique. Bien que ces études ne soient pas spécifiques aux personnes post-AVC,
certains éléments sont probablement transposables dans le cadre de la chronicité de la maladie.
Ainsi, une étude montre que le fait de s’engager dans des routines et des comportements
cohérents avec la maladie est un facteur clé d’une adaptation positive a la maladie chronique
(White, Bynon, Marquez, Sweetapple et Pollack, 2013).

Des recherches suggerent également que le maintien de routines qui ne sont pas uniquement
dictées par le contexte lié a la maladie est important.

Par exemple, le fait de continuer a interagir avec et a gérer les relations sociales, ou
I'engagement continu dans des passe-temps peut favoriser des résultats positifs en matiére
d'adaptation. (McSorley et al. , 2014).

Plusieurs études identifient I’aspect émotionnel comme un facteur déterminant. L’expression
des émotions en lien avec la maladie chronique est associée a une adaptation positive a la

maladie chronique, tandis qu’une inhibition et un évitement des émotions sont liés a une
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moindre adaptation a la maladie chronique (De Ridder, Geenen, Kuijer et van Middendorp.,
2008; Helgeson et Zajdel, 2017).

La maitrise de soi, qui se définit comme étant la capacité d’un individu a réguler ses émotions,
ses comportements et ses impulsions et la capacité a exprimer sa gratitude, fait partie des
processus d’adaptation émotionnelle a la maladie chronique (Gonzalez, Tanenbaum, et
Commissariat, 2016).

La littérature scientifique note également que 1’adaptation des buts et des objectifs, est un
¢lément important de I’adaptation a la maladie chronique (White et al.,2018; Helgeson et
Zajdel, 2017).

4. Problématisation

4.1 ETP, AVC et adaptation occupationnelle

L’identité occupationnelle passe par la perception que les personnes ont de leur capacité a agir.
Généralement, avant un accident, cette capacité est considérée comme acquise. Or, ce qui
« allait de soi » est perturbé par la maladie chronique qui accroit la conscience que I'on a de son
corps, remet en question les croyances que I'on avait auparavant sur soi, influence les relations
avec les autres, peut modifier les projets davenir d'une personne et ébranler une stabilité
identitaire en introduisant un degré d’incertitude dans la vie. Ainsi, une personne atteinte d'une
maladie chronique doit apprendre comment reconstruire un soi modifié afin de s’adapter a la
maladie (Charmaz, 2002, Charmaz & Rosenfeld, 2010).

Les déficiences et toutes les émotions négatives qui peuvent étre associées a I’AVC peuvent
inonder le moi qui peut s'effondrer et rétrécir (Charmaz, 2002). Dans I’article de White et al., il
est indiqué que les premiers stades d’une maladie chronique entrainent plusieurs deuils chez
I’individu, incluant le deuil de 1’état de santé antérieur, le deuil de I’image de soi antérieure et
le deuil de se sentir en contrdle de son état de santé. Ces différentes facettes du deuil peuvent
engendrer un sentiment de tristesse, un sentiment de perte d’indépendance ainsi qu’un
sentiment d’impuissance face au contrdle de la maladie chronique (White et al., 2018).

Pourtant, la maladie peut également &tre vue comme une opportunité. Les personnes malades
restructurent d’anciennes relations, réévaluent leurs priorités, se débarrassent de leurs vieilles

habitudes et en développent de nouvelles. (Charmaz, 2002)

« Le sujet en rémission doit conduire un travail pour continuer a exister au méme titre que les
autres dans le continuum des étres humains. La catégorie de malade lui rend difficile le

maintien de son identité d’avant dans le monde des bien portants, mais elle lui ouvre aussi la
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porte a d’autres identités qu’il endosse, choisit ou construit a partir de ce qui est disponible ou

saisissable dans |’environnement dans lequel il vit » (Tourette-Turgis, 2014)

Lors d’un événement tel que la survenue d’'un AVC, la personne fait face & un changement
violent et non désiré qui peut totalement ébranler 1’équilibre entre son identité occupationnelle
et ses compétences et nécessiter des ajustements tres importants. En effet, la perturbation
occasionnée peut conduire a une crise dans laquelle la personne est limitée dans sa capacité a
participer & des occupations significatives ou familiéres. Elle doit alors reconstruire son identité
occupationnelle au travers d’une adaptation occupationnelle. Si cette adaptation ne réussit pas
(pour des raisons personnelles ou environnementales), il peut en résulter une rupture
occupationnelle qui correspond a «un état d’empéchement temporaire d’exercer des
occupations significatives et/ou signifiantes en raison de facteurs indépendants de la volonté de
I’individu » (Whiteford, 2004 cité dans Townsend et Wilcock, 2004).

Une étude aupres de personnes ayant eu un AVC, montre comment celui-ci a été ressenti
comme une menace occupationnelle, construite sur une exclusion sociale et une atteinte a leur
dignité, mais qui, en méme temps, a déclenché la reconstruction de leur équilibre occupationnel,
de leur sentiment de contrdle et d'autonomie en s’engageant dans des activités significatives,

désirables et agréables d'une nouvelle maniere. (Lund et al., 2015)

Cette étude a montré comment le fait de trouver le "nouveau moi", de se concentrer sur les
habiletés et les nouvelles possibilités a permis de créer un avenir positif. Les résultats mettent
en lumiere la maniére dont les participants ont créé du sens et une identité personnelle positive
a travers les changements occupationnels. (Lund et al., 2015). Ainsi, la maladie peut devenir
une occasion d'apprentissage pour peu que la personne soit accompagnée dans cette

redécouverte de soi (Tourette-Turgis, 2015).

S’adapter, c’est avoir la capacité a se sentir compétent et confiant pour utiliser ses ressources
et son savoir-faire et savoir-étre dans la gestion de son quotidien, pour s’auto-déterminer et

actualiser ses nouveaux objectifs de vie, ses nouveaux projets (Créte, J. 2009).

Si nous revenons a la définition de 1’éducation thérapeutique, nous retrouvons la notion de

reconstruction identitaire dans le processus d’éducation thérapeutique.

L’éducation thérapeutique doit pouvoir donner I’opportunité aux personnes d’initier la
reconstruction de leur identité occupationnelle et d’acquérir des compétences qui pourront les

mettre sur le chemin d’un nouvel équilibre. Mais comment et par quels moyens ?
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4.2 Questionnements

En lien avec ces éléments et le cadre conceptuel, nous sommes arrivés a la question de recherche
suivante : Comment I’ETP peut-il favoriser 1’adaptation occupationnelles des personnes post-
AVC?

Partie 2 Phase exploratoire

Afin de répondre a cette problématique, nous avons choisi d’identifier les facteurs qui peuvent
favoriser (ou entraver) I’adaptation occupationnelle d’une personne ayant subi un AVC dans
un programme d’ETP.

Pour cela, nous avons utilisé une technique Delphi et nous nous appuierons sur les résultats

pour identifier les retombées potentielles dans les programmes d’ETP.
5. Méthodologie de recherche

5.1 Choix et présentation de la technique Delphi

La technique Delphi est une technique de recherche permettant d’obtenir un consensus
d’experts a propos d’un théme peu exploré ou pour lequel il existe des ambiguités ou des
incertitudes quant aux connaissances disponibles.
La technique Delphi est un outil de recherche Les différentes consultations des experts se font
individuellement a travers I’envoi de questionnaires successifs de maniére anonyme.
Il existe de nombreuses variantes a la méthode Delphi. Nous avons retenu une variante en quatre
étapes.
L’¢tape 1 consiste a définir avec rigueur et précision 1’objet sur lequel porte le
Delphi. Par objet, on entend le probléeme que vont devoir examiner les experts et les
grands questionnements liés a ce probleme.
L’étape 2 consiste a procéder au choix des experts.
L’étape 3 consiste a élaborer un questionnaire, qui dans notre cas, est une question
ouverte qui permet d’aborder I’objet d’étude sans a-priori et sans influencer les experts.
L’étape 4 est celle de I’administration du questionnaire et du traitement des
résultats.
Le questionnaire de départ est administré par courriel aux experts. Ce questionnaire sert de fil
conducteur a tout I’exercice Delphi, et il est enrichi, & chaque tour, des résultats issus du tour
précedent, et ainsi de suite jusqu’a I’obtention d’une convergence aussi forte que possible des

réponses.
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5.2 Contexte de I’étude et choix des experts
Afin de mener a bien notre recherche sur I’adaptation occupationnelle des personnes post-AVC
dans un programme d’ETP, nous avons da établir des critéres d’inclusion. Du fait de la

spécificité occupationnelle du sujet, nous avons choisi les critéres suivants :

- Ergothérapeutes ayant un bagage significatif en sciences de 1’occupation
- Ergothérapeutes formés en en éducation thérapeutique
- Ergothérapeutes ayant une expérience aupres des personnes ayant eu AVC

Bien que nées il y a une trentaine d’années aux Etats-Unis, les sciences de 1’occupation
s’esquissent a peine en Europe francophone (Meyer, 2018). Nous avons donc choisi
d’interroger les étudiants diplomés de I’Institut de Formation en Ergothérapie (IFE) de
Toulouse et d’Evreux dont la formation initiale comprend cent cinquante heures de sciences de
I’occupation, quarante heures d’éducation thérapeutique ainsi que des cours sur I’AVC et au
moins un stage de huit semaines en rééducation. Cela correspond a un effectif d’environ cent-

vingt ergothérapeutes.

5.3 Déroulement de ’étude

Concernant la création et la diffusion du questionnaire, il a été réalisé avec Google Forms et a
été envoyé par courriel. Le temps imparti pour répondre au questionnaire était spécifié dans le
courriel. Nous I’avions fixé a quinze jours, un rappel a été réalisé une semaine apres le premier
envoi.

Le premier tour de consultation a commencé le 6 Février 2022 avec ’envoi du premier
questionnaire (ANNEXE 3), contenant la question ouverte ci-contre : « Selon vous, dans le
cadre d’un programme d’ETP, quels sont les facteurs influencant (favorisant ou entravant)
I'adaptation occupationnelle des personnes ayant subi un AVC ». Les experts pouvaient
proposer autant de réponses qu’ils le souhaitaient mais devaient respecter un format de réponse
court (pas plus de quinze mots). En amont de cette question, il leur était demandé de répondre
a des questions concernant leur situation professionnelle mais également de donner leur avis
quant a I’adaptation occupationnelle dans un programme d’ETP. Cette premiere consultation a
permis de rassembler seize retours d’experts. Les réponses ont été catégorisées selon la structure
du MOH et représentées sous forme de carte mentale (ANNEXE 6) ce qui a permis d’extraire

trente-six propositions (Tableau 2).

Le deuxiéme tour de consultation a été envoyé le 25 Février avec I’envoi du deuxiéme

questionnaire comportant les facteurs identifiés au premier tour. Pour chacune d’elles, le
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participant devait coter son niveau d’accord selon une échelle de Likert a quatre points : pas du
tout d’accord (1), plutdt pas d’accord (2), plutot d’accord (3) ou tout a fait d’accord (4). Les
participants étaient dans I’obligation de répondre a chacun des items. Quatorze professionnels

ont répondu a ce deuxiéme questionnaire.

Le troisieme et dernier tour de consultation a été envoyé le 12 Mars (ANNEXE 5). Seuls les

facteurs ayant obtenu plus de 75% d’approbation par les experts ont été envoyés. Les
participants ont donc ainsi répondu si oui ou non ils validaient chacune des trente-et-une

affirmations retenues. Cette derniére consultation a rassemblé treize réponses.

5.4 Reésultats et analyse

5.4.1 Premiére consultation

Lors de ce premier tour, chacun des seize professionnels a répondu a la question concernant les
facteurs influengant 1’adaptation occupationnelle des personnes post AVC, dans le cadre d’un
programme d’éducation thérapeutique. Afin d’analyser ces réponses, nous avons effectué une
carte mentale. Ceci nous a permis de réaliser des regroupements et de mettre en avant trente-
six affirmations que nous avons classées selon les quatre éléments du MOH : 1’étre, 1’agir, le
devenir et ’environnement. Elles ont également été classées en fonction de la nature du facteur
: entravant ou facilitant. Cependant, un facteur ne nous a pas paru explicitement entravant ou
facilitant. En effet, le facteur «1’entourage » peut étre facilitateur (aide au quotidien,
permanence de disponibilité ...), mais il peut également étre entravant (épuisement de
I’entourage, surprotection ...). Pour ne pas risquer de mal interpréter la proposition faite par
I’expert, nous avons donc proposé ce facteur dans les deux natures de facteur. Les trente-six

propositions retenues sont reportées dans le Tableau 2.

20



L’étre

Nature du facteur

Facteur

Facilitant

L’acceptation de sa pathologie, de son nouveau corps

Sa compréhension de la pathologie

La connaissance de ses propres capacités et limites

Sa volonté a aller de l'avant, sa volonté de changement, sa résilience, sa
motivation

Sa capacité d'adaptation

Comprendre les notions de réles, déquilibre occupationnel, d'engagement
occupationnel

Identifier les facteurs de sa spiritualité

Identifier les facteurs de sa volition

Entravant

L’anosognosie

Le fait de vouloir retrouver la vie d’avant, faire tout « comme avant »
Le déni

La dépression, I’apathie

L’agir

Facilitant

Le fait de retrouver un état fonctionnel du/des membre(s) 1ésé(s)

Le fait qu'il y ait du lien entre les ateliers proposés en ETP et le quotidien de
la personne (personnalisation)

Le fait de pouvoir reprendre une activité professionnelle

Le fait d'aborder des themes concrets, des moyens d'adaptation concrets

Le fait d'évoquer la résolution des problémes du quotidien

Entravant

Les séquelles engendrees par I'AVC

L’ampleur des conséquences des séquelles dans les AVQ

Le fait de devoir arréter son travail ou de faire une reconversion
Le fait de ne pas étre acteur dans I'ETP

Le devenir

Facilitant

Mise en place d'objectifs SMART afin de stimuler la personne
Le fait d’évoquer la notion de changement

L’environnement

Facilitant

L'accompagnement par une équipe pluridisciplinaire

Le fait d'aller dans des associations spécialisées

La pair-aidance

Le soutien de I'entourage

Les témoignages de patients experts

La situation socio-economique

La confrontation a son propre environnement (lieu de vie)

L utilisation d’outils organisationnels

L'accessibilité des ateliers aux capacités de la personne (cognitive,
attentionnelle, langue, ...)

Entravant

Le regard des autres

Le fait d'avoir un groupe trés hétérogene (comparaisons)
L'entourage (surprotection, épuisement, ...)

Le manque d’organisation

Tableau 2 Facteurs identifiés a I’issue du premier tour de consultation (n = 16)
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Bien que représentés de maniere inégale, nous observons que les quatre éléments du MOH sont
présents dans les résultats. Douze facteurs ont été rapprochés de 1’étre, neuf de 1’agir, deux du
devenir et treize de I’environnement. Néanmoins, il est nécessaire de comprendre que ce
classement n’est pas figé et que des facteurs sont intimement liés. Ainsi, certains facteurs
classés dans 1’étre dépendent de 1’environnement institutionnel ou méme social. Dans ce
contexte certains facteurs auraient pu étre classés difféeremment et ces choix peuvent étre

discutés.

Parmi tous les facteurs identifiés, une majorité de facteurs est facilitante (vingt-quatre) et les

autres facteurs sont entravants (douze).

5.4.2 Deuxiéme consultation

Lors de ce deuxiéme tour de consultation quatorze participants ont établi leur degré d’accord
avec chaque facteur grace a I’échelle de Likert (ANNEXE 4). Ces derniers ont été classés par
ordre d’importance selon le score moyen et 1’écart type en cas d’égalité (Tableau 3 et Tableau
4). A savoir que plus 1’écart type se rapproche de 1 plus les réponses sont dispersées.
Pour conserver de la lisibilité, les résultats n’ont pas été triés selon le MOH mais nous y

reviendrons dans I’analyse de résultats.

Facteurs entravants Pourcentage mos\’/zonr?M) Ecart type
L'anosognosie 3,71 0,47
Le déni 3,64 0,50
Le fait de ne pas étre "acteur" dans le programme d'ETP 89,29% 3,57 0,51
La dépression, I'apathie 87,50% 3,50 0,65
L'ampleur des conséquences des séquelles dans les AVQ 85,71% 3,43 0,65
Le fait de vouloir étre et faire "comme avant 82,14% 3,29 0,73
L'entourage (surprotection, épuisement, ...) 80,36% 3,21 0,43
Les séquelles engendrées par I'AVC 78,57% 3,14 0,77
Le fait de devoir arréter son travail ou de faire une
reconversion 78,57% 3,14 0,77
Le regard des autres 78,57% 3,14 0,66
Le manque d'organisation 73,21% 2,93 0,62
Le fait d'avoir un groupe trés hétérogéne (comparaisons) 62,50% 2,50 0,65

Tableau 3 Résultats du deuxiéme tour de consultation concernant les facteurs entravants (n=14)

Concernant les facteurs entravants, la dimension de 1’étre est représentée de maniere importante
et significative (trois facteurs sur les quatre premiers facteurs). Il est a noter qu’aucun facteur
entravant ne fait I’'unanimité lors de ce tour. L ’anosognosie et le déni qui sont des facteurs de

1’étre, sont ceux qui ont le plus haut consensus. Vient ensuite un facteur de 1’agir : le fait de ne
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pas étre acteur dans le programme d’ETP. Ces trois premiers facteurs obtiennent un consensus
tres proche ou supérieur a 90%.

Puis a nouveau un facteur de 1’étre qui est la dépression/| ‘apathie avec un consensus supérieur
a 85% ainsi que deux facteurs de 1’agir : L'ampleur des conséquences des sequelles dans les
AVQ (85,71%) et Le fait de vouloir étre et faire « comme avant » mais ces trois derniers ont un
écart-type relativement éleveé (0,65 a 0,77). Nous pouvons donc nous interroger sur le fait qu’ils
seront retenus dans la consultation finale.

En septieme position, a 80,46% de consensus, nous trouvons un facteur de |I’environnement
avec [’entourage quand il est surprotecteur ou épuisé, avec un faible écart type (0,43), laissant
a penser qu’il sera probablement bien représenté lors du troisieme tour de consultation.

Les deux facteurs n’ayant pas obtenu 75% d’approbation correspondent a 1’environnement,
notamment le fait d’avoir un groupe trés hétérogéne a cause des comparaisons que cela peut
engendrer entre pairs (62,50%) et le manque d’organisation (du programme d’ETP) (73,21%).

Nous ne les avons donc pas gardés pour le tour suivant. Les résultats détaillés sont disponibles

en annexe (ANNEXE 8).

Score Ecart
Facteurs facilitants Pourcentage | moyen
type
(/4)

Le fait d'aborder des themes concrets, des moyens d'adaptation
concrets - 4,00 0,00
Sa volonté a aller de I'avant, sa volonté de changement, sa
résilience, sa motivation 98,21% 3,93 0,27
La connaissance de ses propres capacités et limites 96,43% 3,86 0,36
Mise en place d'objectifs SMART afin de stimuler la personne 96,43% 3,86 0,36
L'accompagnement par une équipe pluridisciplinaire 96,43% 3,86 0,36
Le soutien de I'entourage 96,43% 3,86 0,36
Sa compréhension de la pathologie 94,64% 3,79 0,43
Le fait qu'il y ait du lien entre les ateliers proposés en ETP et le
quotidien de la personne (personnalisation) 94,64% 3,79 0,43
L'acceptation de sa pathologie, de son nouveau corps 92,86% 3,71 0,47
Le fait d'évoquer la résolution des problemes du quotidien 92,86% 3,71 0,47
La pair-aidance 91,07% 3,64 0,50
L'accessibilité des ateliers aux capacités de la personne (cognitive,
attentionnelle, langue, ...) 91,07% 3,64 0,50
Les témoignages de patients experts 89,29% 3,57 0,51
La confrontation a son propre environnement (lieu de vie) 89,29% 3,57 0,76
Sa capacité d'adaptation 83,93% 3,36 0,50
Evoquer la notion de changement 83,93% 3,36 0,50
Le fait d'aller dans des associations spécialisées 83,93% 3,36 0,50
L'utilisation d'outils organisationnels 82,14% 3,29 0,61
La situation socio-économique 80,36% 3,21 0,43
Identifier les facteurs de sa volition 78,57% 3,14 0,53
Le fait de pouvoir reprendre une activité professionnelle 78,57% 3,14 0,66
Le fait de retrouver un état fonctionnel de son membre lésé 76,79% 3,07 0,83
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Comprendre les notions de réles, d'équilibre occupationnel,
d'engagement occupationnel 66,07% 2,64 0,63

Identifier les facteurs de sa spiritualité 66,07% 2,64 0,84

Tableau 4 Résultats du deuxiéme tour de consultation concernant les facteurs facilitants (n=14)

Concernant les facteurs facilitants, le fait d'aborder des thémes concrets, des moyens
d'adaptation concrets fait 1’unanimité avec 100% d’adhésion. Nous trouvons dans ce facteur
I’idée que le programme d’ETP doit étre en prise directe avec la réalité. Trois facteurs
supplémentaires avec un fort consensus viennent renforcer cette idée : la mise en place
d'objectifs SMART afin de stimuler la personne (96,43%), le fait qu'il y ait du lien entre les
ateliers proposés en ETP et le quotidien de la personne (personnalisation) (94,64%) et le fait
d'évoquer la résolution des problémes du quotidien (92,86%).

Avec un haut niveau de consensus, nous trouvons deux facteurs de 1’étre que sont la volonté
d’aller de [’avant, la volonté de changement, la résilience et la motivation (98,21%) et la
connaissance de ses propres capacités et limites (96,43%). Ces facteurs sont cohérents avec les
deux principaux facteurs entravants que sont /’anosognosie et le déni dans la mesure ou le fait
d’étre conscient de sa maladie, voire de 1’accepter parait étre un prérequis au fait de vouloir
changer son état ou de vouloir aller de 1’avant. Cette notion d’acceptation se retrouve également
dans I'acceptation de sa pathologie, de son nouveau corps » qui arrive un peu plus bas, toujours
avec un fort consensus (92,86%).

Notons également que [’accompagnement par une équipe pluridisciplinaire et le soutien de
[’entourage sont deux facteurs de I’environnement qui ont un tres fort consensus (96,43%).
Deux facteurs n’ont pas atteint le niveau de consensus requis pour le troisieme tour :
comprendre les notions de roles, d’équilibre et d’engagement occupationnel et identifier les
facteurs de sa spiritualité.

De maniere générale, nous observons que les facteurs facilitants ont eu un plus haut taux de
consensus (douze facteurs sur vingt-quatre ont un taux de consensus supérieur a 90%) que les
facteurs entravants (seulement deux facteurs sur douze ont un taux de consensus supérieur a
90%).

5.4.3 Troisieme consultation

Enfin, pour ce troisiéme et dernier tour de consultation, treize experts ont répondu si oui ou non

ils validaient chacune des trente-et-une affirmations renvoyées (ANNEXE 5).
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Facteurs entravants Pourcentage | N

La dépression, I'apathie 13
Le déni 12
L'ampleur des conséquences des séquelles dans les AVQ 12
Le fait de ne pas étre "acteur" dans le programme d'ETP 12
L'entourage (surprotection, épuisement, ...) 12
L'anosognosie 11
Le fait de vouloir étre et faire tout "comme avant" 11
La situation socio-économique 11
Le regard des autres 76,92% 10
Les séquelles engendrées par I'AVC 61,54% 8
Le fait de devoir arréter son travail ou de faire une reconversion 7

Tableau 5 Résultats du troisieme tour de consultation concernant les facteurs entravants (n=13)

Facteurs facilitants Pourcentage N

Sa capacité d'adaptation 13
Le fait qu'il y ait du lien entre les ateliers proposés en ETP et le quotidien de

la personne (personnalisation) 13
L'accompagnement par une équipe pluridisciplinaire 13
Le soutien de I'entourage 13
L'accessibilité des ateliers aux capacités de la personne (cognitive,

attentionnelle, langue, ...) 13
L'acceptation de sa pathologie, de son nouveau corps 12
Sa compréhension de la pathologie 12
La connaissance de ses propres capacités et limites 12
Sa volonté a aller de I'avant, sa volonté de changement, sa résilience, sa

motivation 12
Le fait d'aborder des theémes concrets, des moyens d'adaptation concrets 12
Le fait d'évoquer la résolution des problémes du quotidien 12
Mise en place d'objectifs SMART afin de stimuler la personne 12
L'utilisation d'outils organisationnels 12
Evoquer la notion de changement 11
Les témoignages de patients experts 11
Identifier les facteurs de sa volition 76,92% 10
La pair-aidance 76,92% 10
La confrontation a son propre environnement (lieu de vie) 76,92% 10
Le fait de pouvoir reprendre une activité professionnelle 69,23% 9
Le fait d'aller dans des associations spécialisées 69,23% 9

Tableau 6 Résultats du troisieme tour de consultation concernant les facteurs facilitants (n=13)

Nous retrouvons une dominante de consensus sur les facteurs facilitants car sur I’ensemble des
affirmations qui font I’unanimité, un seul concerne les facteurs entravants (Tableau 5) et cing
les facteurs facilitants (Tableau 6). Viennent ensuite quatre facteurs entravants et huit facteurs
facilitants avec un fort taux de consensus (validés par douze experts sur treize).
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Sur les six facteurs faisant I'unanimité du dernier tour de consultation, 1’étre, I’agir et
I’environnement sont représentés. Le devenir quant a lui est absent mais il est indirectement
représenté par les éléments de 1’€tre et de I’agir dans un environnement donné. En effet, d’aprés
le modéle du MOH, il est la résultante de la dynamique qui s’établit entre ces éléments
(Kielhofner 2004). Aussi, une proposition associée au devenir a quand méme été approuvee par

douze experts sur treize, ce qui lui donne une certaine légitimité.
5.5 Synthése des résultats

Apreés avoir effectué la synthése des résultats, nous effectuons dans la partie suivante, la

discussion de ces derniers, puis nous mettrons en lumiéere les forces et les limites de cette etude.
6. Discussion

6.1 Discussion des résultats

Nous allons maintenant interpréter les résultats de la partie exploratoire afin de pouvoir faire

ressortir les éléments principaux qui nous aideront a répondre a notre question de recherche.

Nous avons choisi de discuter les six éléments qui ont été valideés par les treize experts puis
nous étendrons notre réflexion aux éléments qui ont été validés par douze experts sur treize. En
effet, certains de ces éléments viennent renforcer les éléments d’unanimité et il nous a semblé
intéressant de les aborder. Les facteurs ont été regroupés selon le MOH afin de mettre en

¢évidence les éléments constitutifs de 1’adaptation occupationnelle.
a- Eléments de consensus unanimes :
L’étre

La dépression, I’apathie

D’aprés les experts, le facteur unanimement entravant pour 1’adaptation occupationnelle dans
un programme d’éducation thérapeutique est le fait que la personne soit en dépression ou bien
qu’elle soit apathique. Nous avons vu précédemment qu’environ 30% des personnes post AVC
souffrent de dépression dans I’année qui suit un AVC, ce chiffre monte a 60% pour les
personnes aphasiques. De plus une étude souligne que la dépression post AVC est associée a
des séjours hospitaliers plus longs, a une participation réduite a la réadaptation, a une
augmentation de la déficience physique et du handicap, ainsi qu'a une mortalité accrue
(traduction libre de Kneebone, Baker et O’Malley, 2010).

Il est donc essentiel que le programme prenne en compte cette entrave a la participation et a
I’adaptation occupationnelle. Une premiére étape pourrait étre d’évaluer le risque dépressif

d’une personne a la suite de son AVC, en questionnant son état émotionnel au cours du
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diagnostic éducatif, et, si besoin, a ’aide d’un outil de dépistage spécifique. Une étude a permis
de recommander deux outils pour détecter le risque dépressif en post AVC pour des personnes
sans difficultés cognitives ou communicationnelles : le Hospital Anxiety and Depression Scale
(HADS) et le Brief Assessment Schedule Depression Cards (BASDEC). Pour les personnes
ayant des trouble cognitifs et/ou des difficultés de communication, deux autres outils ont été
recommandés : Le Depression Intensity Scale Circles (DISCs) et le Stroke Aphasic Depression
Questionnaire — Hospital 10-item (SADQ-H10). (Kneebone et al., 2010). De plus | ’étude
indique que les ergothérapeutes ont le potentiel pour étre impliqués dans le protocole de
dépistage.

Dans le cadre de 1’éducation thérapeutique, une deuxiéme étape pourrait consister a proposer
un atelier pour libérer la parole. Au travers d’outils tels que le photolangage 1’atelier permettrait
de travailler les représentations et le vécu des personnes. Des auteurs préconisent son emploi
dans le cadre d’ateliers de groupe « pour suivre au cours du programme d’ETP [I’évolution de
leurs représentations vis-a-vis de la maladie » (Gagnayre, 2020). De maniére plus générale, il
souligne « l'importance de travailler la part de compétence psychosociale qui existe dans la
compétence d’auto-s0ins et inversement pourrait-on dire. Lorsqu 'un patient apprend un geste
technique, il est tout a fait possible de soutenir sa confiance en soi, son sentiment d’auto-
efficacité ». En d’autres termes, 1a dimension biomédicale et la vie socio-affective des patients
ne doivent pas étre considérees isolément. Gagnayre souligne que I’intervention de bindmes de
soignant, permet d’intégrer les compétences « de sorte que chacun apporte sa lecture sur le
processus d’apprentissage en cours ». Par exemple, pour libérer la parole, un psychologue aura
toute sa place dans le bindme. Par ailleurs, cette pratique en bindme enrichira la posture
éducative de chacun et ceuvrera a une plus grande cohérence de 1’équipe. (Gagnayre 2020)

En outre, pour les personnes dépressives ou a risque dépressif, les objectifs définis pour
1I’éducation thérapeutique et la rééducation devront particuliérement viser la valorisation de soi,
le gain de confiance en soi et une réintégration sociale la plus précoce possible (Goossens et
Wiart, 2005)

Sa capacité d'adaptation

Ici, nous faisons I’hypothése qu’il s’agit de la capacité d’adaptation a la maladie chronique.
Comme nous 1’avons vu dans la partie théorique, s’adapter c’est avoir la capacité a se sentir
compétent et confiant pour utiliser ses ressources et son savoir-faire et savoir-étre dans la
gestion de son quotidien, pour s’auto-déterminer et actualiser ses nouveaux objectifs de vie, ses

nouveaux projets. (Créte, 2010).
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Ce point vient donc renforcer I’importance de développer les compétences psycho-sociales par
le développement de la confiance en soi, de I’estime de soi de la personne en utilisant ses
propres ressources et en visant les objectifs négociés dans le programme d’éducation

thérapeutique.

Nous avons également vu que I’expression des émotions est associée a une adaptation positive
a la maladie chronique (De Ridder et al., 2008; Helgeson et Zajdel, 2017), ce qui rejoint le

besoin d’expression déja identifié en lien avec le risque dépressif.

De plus, parler de capacité d’adaptation c’est évoquer 1’acceptation du changement. Les
professionnels qui accompagnent 1’éducation thérapeutique peuvent étre vus comme des agents
de changement, ¢’est-a-dire des personnes tres sensibles aux besoins et aux préoccupations des
personnes. « Les agents de changement ont plutdt une grande curiosité intellectuelle ; ils sont
alarecherche d’un large éventail d’expériences et de points de vue, et ils prennent le temps de
refléchir et de s appuyer ensuite sur leurs réflexions et introspections pour mieux comprendre
les situations complexes avant de s’engager dans un processus de changement » (Finleyson,
2013). Finalement, leur pratique est réflexive, ils savent se remettre en question et n’ont pas de
points de vue stéréotypés. Leur dynamisme et enthousiasme pourra, par effet miroir, favoriser
I’engagement du patient. En effet, le MOH considere que toute action, pensée et tout ressenti
enthousiastes du patient (I’engagement occupationnel) constituent le mécanisme central pour
tout changement.
En outre, la capacité de changement des personnes pourrait étre évaluée a 1’aide de la fiche
extraite de 1’entretien OCAIRS (Occupational Circumstances Assessement Interview and
Rating Scales) (Parkinson, Forsyth, Kielhofner, & Mignet, 2017), ou de 1’Occupational
Perfomance History Interview-11 (OPHI-11) (Kielhofner 2004). Ces deux outils ergothérapiques
pourraient aider les professionnels a situer si la volonté de changement intrinséque a la personne
est plutdt une ressource ou un obstacle. Cet entretien pourrait étre abordé avec une personne de
I’entourage en cas de difficultés du patient.
L’agir
Le fait qu'il y ait du lien entre les ateliers proposés en ETP et le quotidien de la personne
(personnalisation)
Ce point qui avait déja un fort consensus lors du deuxieme tour de consultation vient appuyer
un des principes fondamentaux d’un programme d’éducation thérapeutique, a savoir qu’il est
basé sur un diagnostic éducatif personnalisé duquel doivent étre issus des objectifs propres a la
personne. Néanmoins, soulignons 1’importance de la notion de « quotidien de la personne ».
Que vit-elle dans son quotidien ? A quelles difficultés fait-elle ou va-t-elle faire face ? Quels
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bouleversements dans ses habitudes de vie, dans ses roles ? Comment son environnement
interfére-t-il dans son nouvel état ? L’ unanimité des experts sur ce point nous indique que ces
interrogations sont a prendre en compte dans le programme pour faciliter 1’adaptation
occupationnelle. Les ergothérapeutes ont les compétences pour évaluer ces difficultés (en
utilisant des outils d’évaluation, au travers de mises en situation, ...) mais également pour
proposer des ateliers qui vont ceuvrer vers 1’atteinte d’objectifs personnalisés visant un transfert
des acquis dans les situations de vie au quotidien. Dans notre questionnement initial, un patient
exprimait qu’il « aurait aimé un atelier sur vie quotidienne apres hospitalisation ». 1l serait
intéressant de pouvoir échanger avec les patients afin d’identifier plus précisément leurs
attentes. Ceci étant dit, il n’est pas simple de travailler sur la vie quotidienne au domicile en
phase d’hospitalisation et cela nous questionne sur la meilleure phase pour intervenir en ETP.
Nous avons vu qu’il était important de la commencer dés que possible, et d’un autre coté, il
faudrait qu’elle se poursuive au-dela du retour au domicile. Peut-étre que des permissions a
visée éducative pourraient étre envisagées ? Sinon I’utilisation d’un appartement thérapeutique
configurable a 1’envi pour étre au plus proche du domicile du patient ? Ou encore 1’utilisation
de la réalité virtuelle, tel que suggéré dans une étude (Read et al. 2020) ? D’autres recherches

seraient nécessaires pour aller plus loin sur cette problématique.
L’environnement

Nous pouvons remarguer que la confrontation a son propre environnement (lieu de vie) qui
parait trés en lien avec le facteur précédent n’a pourtant été retenue que par dix experts sur
treize. Cet écart nous améne a nous questionner sur ce qui a pu amener trois experts a rejeter la
confrontation a son propre environnement. Peut-&tre ont-ils considéré qu’il s’agit d’un facteur
entravant, plus que facilitant ? En effet, la confrontation a son environnement, si elle est trop
précoce ou mal préparée, peut mettre la personne face a une réalité trop difficile a accepter et
générer une anxiété entravant 1’adaptation occupationnelle ? Néanmoins, dans notre
questionnement initial, une patiente avait exprimé « la difficulté de projection dans le retour a
domicile » ce qui confirme qu’il s’agit d’une préoccupation pour les personnes et qu’elle doit
étre abordée, d’une maniére ou d’une autre. Retenons tout de méme que la majorité des experts
a considéré qu’il s’agit d’un facteur facilitateur.

Il est important de rappeler que le lieu de vie de la personne (I’environnement physique) au
moment ou elle participe au programme d’ETP détermine la nature de ses activités quotidiennes
(elle n’ira pas faire ses courses a 1’hdpital) et influence et la manicre dont elle les réalise (baisser
le store de la chambre d’hopital n’exige pas les mémes habiletés que fermer les volets de la

maison). Incidemment, ses problématiques évoluent. Les ergothérapeutes sont les mieux placés
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pour prendre en compte 1’environnement de la personne et anticiper les évolutions possibles
(permission, retour a domicile, ...) et les problématiques qui peuvent émerger. En ce sens,
comme déja évoqué, il serait certainement facilitant que le programme d’ETP ne couvre pas
uniquement la phase d’hospitalisation mais se poursuive une fois que la personne rentre au

domicile.

L'accompagnement par une équipe pluridisciplinaire

Nous faisons I’hypothése que les répondants faisaient référence a I’interdisciplinarité (les
membres de différentes disciplines travaillent ensemble sur le méme projet, travaillent
conjointement ; les disciplines s’intégrent) plutot qu’a la pluridisciplinarité (les membres de
différentes disciplines travaillent indépendamment sur différents aspects d'un projet, travaillent
en paralléle ou de maniere séquentielle ; les disciplines se juxtaposent) (Choi et Pak, 2006).
Une étude précise que I’interdisciplinarité est le concept le plus adapté a la description de la
pratique de I’ETP en équipe mais que de fait, il s’agit plutét d’un continuum entre mono, pluri,
inter et transdisciplinarité (de la Tribonniére et Gagnayre, 2013). Dans tous les cas, il est
souligné qu’en aucun cas, 1’éducation thérapeutique ne se fera par le prisme d’un seul
thérapeute. Il est intéressant de constater qu’il est identifié comme un facteur facilitant

I’adaptation occupationnelle, et qu’il remporte I’unanimité des avis.

Le soutien de I'entourage
Les experts s’accordent tous sur le fait que le soutien de I’entourage est un facteur qui facilite
I’adaptation occupationnelle. Pour bénéficier au maximum de ce soutien, I’implication de

I’entourage dans le programme d’ETP pourrait étre envisagée, Voire encouragée.

L'accessibilité des ateliers aux capacités de la personne (cognitive, attentionnelle, langue, ...)
Ce facteur souligne qu’une condition pour que I’ETP facilite I’adaptation occupationnelle d’une
personne est qu’elle lui donne acces a ses ateliers ! Si cette proposition parait évidente, elle n’en
n’est pas moins complexe a mettre en ceuvre. En effet, comme nous 1’avons abordé dans la
partie théorique, les sequelles cognitives liées a I’AVC peuvent étre nombreuses (troubles de la
mémoire pour 42% des personnes ayant des séquelles (De Peretti et al., 2012), 20 a 55% des
patients a la phase aigiie d’un AVC ont un trouble du langage (Flamand-Roze et al., 2012) et
nécessiter de fortes adaptations des ateliers. Pour chaque atelier, des déclinaisons devront étre
pensées pour prendre en compte les profils individuels. Par exemple, le diagnostic éducatif
pourrait étre adapté afin de permettre aux personnes aphasiques d’y participer sans limitation.
Un cahier de suivi des ateliers pourrait étre proposé aux personnes afin de les aider a se
remémorer ce qu’elles ont abordé au cours des séances précédentes... Les ergothérapeutes, au
travers de leur compétence sont tout a fait compétents pour « Adapter [’activité en fonction des
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capacités et des reactions de la personne, du contexte et des exigences requises pour
[’accomplissement de [’activité » (extrait du référentiel de compétences des ergothérapeutes) et
ils pourront étre sollicités en vue d’assurer I’inclusivité du programme d’éducation

thérapeutique.

b- Eléments a fort niveau de consensus (douze experts sur treize) :
L’étre
Le déni
En tant que mécanisme de défense face a une réalité trop dure a accepter, ce facteur nous
rappelle I’'importance du versant adaptatif de I’ETP par 1’accompagnement des compétences
psycho-sociales. Le risque d’une personne dans le déni est qu’elle refuse de participer aux
ateliers et qu’il faille trouver un autre vecteur afin d’initier la participation (groupe de parole,
entretien avec un psychologue ou avec des pairs, ...).
L'acceptation de sa pathologie, de son nouveau corps, la connaissance de ses propres
capacités et limites
Ce point est en lien avec le précédent et renforce I’importance des ateliers d’adaptation afin de
gagner en compétences psycho-sociales. Une approche occupationnelle pourrait aider la
personne a non pas se focaliser sur ses déficiences corporelles, mais sur sa possible participation
a de nouvelles activités signifiantes. Il s’agit de la reconstruction d’identité occupationnelle
évoquéee précédemment : comme 1’évoque Tourette-Turgis, la maladie peut devenir une
occasion d'apprentissage pour peu que la personne soit accompagnée dans cette redécouverte
de soi. Elle insiste sur I’importance de la verbalisation (quand cela est possible) en tous cas de
la communication sous quelque forme que ce soit, ainsi que sur la confrontation aux autres pour
trouver les moyens de transformer sa situation et son environnement et se transformer soi-méme
(Tourette-Turgis, 2014).
Sa comprehension de la pathologie
Comprendre sa pathologie est un des objectifs de ’ETP et nous n’avons pas de doute qu’il est
présent dans tous les programmes existants. Bien que cela n’a pas été précisé dans la proposition
initiale, a la lumiére de notre revue de littérature, nous aurions envie d’ajouter « Sa
compréhension de la pathologie en tant qu’occasion d’apprentissage ».
Sa volonté a aller de I'avant, sa volonté de changement, sa résilience, sa motivation
Nous avons évoqué plus haut la capacité d’adaptation et cet autre facteur souligne encore
I’importance des compétences psycho-sociales dans le chemin de 1’adaptation occupationnelle.
L’agir

L'ampleur des conséquences des séquelles dans les AVQ
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Il est intéressant ici de constater que les experts ont donné beaucoup plus de poids a ce facteur
qu’au facteur « les séquelles engendrées par I’AVC » (seulement huit experts sur treize).
L’aspect occupationnel est ainsi mis en avant par les experts. Ce point rejoint le facteur du lien
entre les ateliers et le quotidien de la personne. Quelles que soient les séquelles, qu’elles soient
fortes ou faibles, questionnons-nous surtout sur leur impact dans les AVQ. Une séquelle légere
peut avoir un impact fort, et vice-versa, selon les occupations de la personne. Pour faciliter
I’adaptation, il est primordial de s’intéresser a ces impacts dans les AVQ et aux possibilités qui
existent pour réduire cet impact. L’ergothérapeute sera un interlocuteur privilégié pour
identifier le quotidien de la personne et il pourra utiliser des outils standardisés a cette fin.
Indirectement, des moyens d’intervention ont d’ailleurs été mentionnés dans les propositions :
Le fait d'évoquer la résolution des problémes du quotidien, c’est-a-dire amener la personne a
réfléchir comment elle peut résoudre ses problemes du quotidien, peut-étre au travers d’une
approche inspirée d’outils tels que COOP (Cognitive Orientation to daily Occupational
Performance) ? Une étude a montré une amélioration importante de l'auto-efficacité dans
I'accomplissement des activités quotidiennes pour des personnes post-AVC (Poulin, Korner-
Bitensky, Bherer, Lussier et Dawson, 2017).

Une autre approche a été testée par une équipe : I’approche ludique. Au travers d’un jeu de
questions - réponses se jouant par groupes de bindbme entre un patient ayant subi un AVC et son
aidant. L’objectif est de permettre de mieux comprendre I’AVC, ses conséquences et ainsi
d’appréhender le retour a la vie quotidienne, notamment d’anticiper ses difficultés au domicile.
Bien qu’encore en phase de test, les premiers résultats montrent qu’il favorise une ambiance
détendue, la levée de I’anosognosie et les apprentissages (Guyonnet et al., 2017). De plus, il
fait intervenir I’aidant, ce qui rejoint le point abordé précédemment.

Le fait d'aborder des thémes concrets, des moyens d'adaptation concrets, I'utilisation d'outils
organisationnels et la possibilité d ‘étre "acteur" dans le programme d'ETP, sont également des
éléments relevés par les experts, qui aideront la personne a retrouver des habiletés, du
rendement occupationnel donc de la participation et incidemment du pouvoir d’agir.

Le devenir

Mise en place d'objectifs SMART afin de stimuler la personne

Ce facteur nous donne une proposition en lien avec la problématique d’apathie, ou pour le gain
de confiance en soi ou d’estime de soi. En effet, la codétermination d’objectifs Spécifiques,
Mesurables, Attirants, Réalistes et Temporels (SMART) puis le fait d’atteindre ses objectifs
permet une stimulation valorisante pour la personne. Les objectifs du programme d’ETP seront

d’autant plus stimulants pour la personne qu’ils répondent aux critéres SMART.
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L’environnement
L'entourage (surprotection, épuisement, ...)
Nous avons vu précédemment que le soutien de [’entourage était souligné comme un
facilitateur de 1’adaptation occupationnelle par I’'unanimité des experts. Parallelement, avec un
treés fort taux de consensus, la surprotection ou ['épuisement de [ 'entourage entrave 1’adaptation
occupationnelle.
Inviter I’entourage a participer a 1’éducation thérapeutique permettrait d’établir une relation et
d’identifier risques et besoins.
Il pourrait étre intéressant d’évaluer et quantifier le risque d’épuisement de 1’entourage. De
nombreuses échelles existent, comme par exemple, I’échelle de Zarit ou la Caregiver Reaction
Assessment (CRA) qui pourraient étre utilisée a différents stades dans 1’évolution du parcours
de soin, ce qui permettrait d’avoir un retour sur 1’efficacité des actions mises en place ainsi que
sur I’évolution du risque d’épuisement. Cela permettrait également d’avoir des données
probantes.

c- Eléments a faible niveau de consensus (neuf experts ou moins sur treize) :
Parmi les facteurs ayant eu un faible taux de consensus, deux sont liés a la reprise de ’activité
professionnelle. En effet le fait de pouvoir reprendre une activité professionnelle (neuf sur
treize) et le fait de devoir arréter son travail ou de faire une reconversion (sept sur treize) n’ont
pas été fortement considerés comme des facteurs influencant 1’adaptation occupationnelle dans
un programme d’éducation thérapeutique. Nous pouvons nous demander si les experts ont
considéré qu’il ne s’agit pas d’un théme a aborder en éducation thérapeutique ou si ce facteur
est considéré comme moins prioritaire que les autres dans la démarche d’adaptation
occupationnelle ?
Le fait d’aller dans des associations spécialisées n’a pas non plus recueilli un fort taux de
consensus. Peut-étre que les experts qui [’ont rejeté ont considéré qu’il s’agit d’une action en

dehors du champ de I’éducation thérapeutique ?

6.2 Synthese de la discussion

A la lumiére de la discussion des résultats du questionnaire nous trouvons des éléments de
réponse a notre question de recherche « Comment I’ETP peut-elle favoriser I’adaptation
occupationnelles des personnes post-AVC ? » :

Un ¢lément qui ressort particulierement de [’analyse des résultats est I’importance de
I’accompagnement dans 1’acquisition de compétences psycho-sociales. Que ce soit en
prévention ou en accompagnement d’un passage dépressif, dans 1’expression ou la gestion des
émotions, pour gagner en confiance en soi ou en estime de soi, il ressort de I’analyse que
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I’adaptation occupationnelle est fortement influencée par les compétences psycho-sociales de
la personne. En ce sens, un programme d’ETP qui souhaite favoriser 1’adaptation
occupationnelle des personnes devra mettre 1’accent sur cet aspect. Nous pouvons ajouter que
I’utilisation d’échelles validées au cours et a distance du programme permettrait de récolter des
données pour objectiver 1’efficacité de la démarche a court, moyen et long terme. Il restera
cependant difficile d’évaluer le seul impact de 1’éducation thérapeutique post AVC puisqu’elle
s’inclut dans la prise en soin globale du patient et qu’il pourra acquérir des compétences par

ailleurs, en rééducation et dans ses expériences du quotidien

D’autre part, il ressort que 1’entourage est un facteur clé de 1’adaptation occupationnelle, qu’il
soit facilitateur quand I’entourage soutient la personne ou entravant quand il est épuisé ou
surprotecteur. Ce constat nous mene a penser qu’il serait intéressant que 1’entourage, et plus
particuliérement 1’aidant principal, participe au programme. NOUS pouvons nous questionner
sur I’approche la plus pertinente : proposer des ateliers dédiés a I’entourage ? inviter I’entourage
a tous les ateliers ? Créer un espace de rencontre ? Il serait intéressant de creuser cette question

dans un travail annexe.

Ensuite, nous avons vu que les experts s’accordent sur la nécessité de proposer des ateliers en
lien avec le quotidien de la personne, faisant appel & des themes et des moyens d’adaptation

concrets.

L’exploration montre qu’il sera important d’assurer que la démarche soit interdisciplinaire et

que les intervenants agissent comme des agents de changement.

Enfin, un accent a été mis sur 1’accessibilité des ateliers : Des moyens adaptés individualisés

doivent permettre au programme d’étre inclusif.

6.3 Limites et apports de 1’étude

Pour commencer, nous pouvons souligner que notre panel d’experts était diplomé depuis peu
(maximum trois ans), aussi, leur expertise était plutdt théorique (Si une grande majorité (94%)
est intervenue auprés de personnes ayant eu un AVC, seulement 25% ont participé a un
programme d’éducation thérapeutique). Les détails sont disponibles en annexe (ANNEXE 7).
Néanmoins, nous connaissions cette limite avant de lancer 1’étude puisque nous avons fait le

choix de sélectionner des experts en sciences de 1’occupation, et de fait, dipldmés récemment.

L’item « le fait d'aborder des thémes concrets, des moyens d'adaptation concrets » avait
emporté 1’'unanimité (treize experts sur treize avaient alors signalé étre « tout a fait d’accord »)

lors du deuxiéme tour de consultation et il n’a été validé que par douze experts sur treize lors
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du troisieme tour. Cet écart nous amene a nous interroger sur notre questionnaire : les deuxiéme
et troisieme tours ayant été anonyme, la relance a été envoyée aux seize experts qui avaient
répondu au premier tour. Aussi, il se peut qu’un expert qui n’avait pas répondu au deuxi¢me
tour ait répondu au troisiéme, ce qui biaise un peu nos résultats. Dans le message d’envoi et de
relance nous aurions pu preciser que seules les personnes ayant répondu au deuxieme tour
étaient invitées a répondre au troisieme. Malgré tout, le nombre de répondants a diminué a
chaque tour, passant de seize experts au premier tour, a quatorze au deuxiéme tour pour finir a
treize au troisiéme tour, soit une perte d’environ vingt pour cent entre le premier et le dernier

tour, et ce, malgré un « engagement moral » demandé au premier tour.

Un champ libre avait été laiss€ aux participants et une personne s’en est saisi, indiquant que le
choix dichotomique du troisiéme tour était difficile sans pouvoir nuancer ou expliciter. La
personne a toutefois trié tous les items du questionnaire. Peut-étre que ce commentaire refléte

la pensée du répondant qui s’est retiré entre le deuxiéme et le troisieme tour.

Parfois, nous avons eu des difficultés a ne pas projeter certains items au-dela du pur parcours
éducatif de la personne. Par exemple, le fait d'évoquer la résolution des problemes du quotidien
nous a amené a proposer une démarche COOP. Or il semble que celle-ci se situe davantage
dans le parcours rééducatif, qu’éducatif. Pourtant I’acquisition de stratégies n’est-elle pas aussi
une mission de 1’éducation thérapeutique ? Nous avons trouvé que la frontiere était parfois fine

entre les deux et certains experts ont peut-étre aussi ressenti cette difficulte.

Ensuite, nous avons trouvé que I’analyse, le tri et le regroupement des propositions était parfois
délicat. En effet, certaines propositions auraient nécessité quelques éclaircissements. Nous
avons cité plus haut, I’exemple du facteur « [’entourage », qui n’a pas été développé par la
personne qui 1’a proposé et laisse une place a I’interprétation (1’entourage en tant que facilitateur
(soutien) ou en tant qu’entrave (surprotection, épuisement, ...) ? D’autres facteurs auraient
également gagné a étre développés davantage. Aussi nous avons trouvé particuliérement
difficile de maintenir une position de chercheur, impartial et le plus fidele possible aux
propositions parfois succinctes. Mais c’est aussi ce qui a rendu ce travail enrichissant. Dans le
méme registre, nous avons choisi de regrouper toutes les séquelles qui avaient été citées sous
un seul et méme item, ce qui peut étre tout a fait discutable. En effet, cela a pu biaiser I’avis des

experts dans les tours suivants.

Enfin la loi Jardé nous contraignant dans notre méthodologie de recherche, nous n’avons pu
bénéficier de 1’avis des personnes ayant suivi un programme d’ETP pour les questionner a
distance du programme. Leur avis, en complément de celui des professionnels, aurait pourtant

eu un grand intérét.
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Conclusion

L’objectif de ce travail était de mettre en évidence la maniére dont un programme d’éducation
thérapeutique peut favoriser 1’adaptation occupationnelle des personnes suite a un AVC.

Dans la premiere partie de cet écrit, nous avons abordé les aspects biomédicaux de I’AVC, ainsi
que leurs impacts dans la vie quotidienne des personnes. Nous avons également présente le
cadre de 1’éducation thérapeutique et exploré ses spécificités pour les personnes post AVC en
structurant notre analyse au moyen du Modé¢le de 1’Occupation Humaine. Notre question de
recherche a émergé du bouleversement que représente I’AVC sur 1’identité occupationnelle et
des apports de 1’éducation thérapeutique dans une démarche adaptative. Pour essayer de
répondre a « comment I’ETP peut-elle favoriser 1’adaptation occupationnelles des personnes
post-AVC », nous avons réalisé une exploration en sollicitant des experts dans le but d’obtenir
un consensus.

Cette exploration a mis en évidence I’importance du versant psycho-social dans
I’accompagnement des personnes, afin de lutter contre le risque dépressif et de développer
estime de soi, confiance en soi et volonté de changement. Elle a également permis de souligner
la nécessité que les ateliers soient inclusifs et qu’ils fassent du lien avec le quotidien de la
personne en s’assurant que les themes et moyens d’adaptation abordés soient concrets. De plus,
elle a mis en lumiére le role clé que jouent I’entourage et le travail interdisciplinaire dans le
processus d’adaptation occupationnelle.

Les éléments relevés par cette exploration sur 1’éducation thérapeutique, ont également pu
mettre en lien les compétences des ergothérapeutes et les facteurs pouvant influencer
I’adaptation occupationnelle. Dans un accompagnement inscrit dans une démarche
interdisciplinaire, I’ergothérapeute peut agir sur certaines composantes de 1’étre, de 1’agir et de
I’environnement afin de favoriser 1’apprentissage, donner du pouvoir d’agir et encourager la
projection vers 1’avenir. Il a donc un réle important dans cette démarche.

Or nous avons constaté dans la base de données OSCARS que certains programmes d’ETP ne
font pas appel a des ergothérapeutes et il serait intéressant d’en comprendre les raisons dans un

autre travail de recherche.
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ANNEXE 1 - PROCESSUS D'EDUCATION THERAPEUTIQUE

Prise en charge d’un patient dont la maladie chronique a été diagnostiquée

Y Y Y
Proposer traitement, plan Proposer une prise en charge
d'action écrit, automesure, complémentaire si troubles
autosurveillance, recours psychigues, addictions ou
en cas d'urgence, etc. situation de vulnérabilité

Y

Orienter vers un spécialiste, un travailleur
social ou un professionnel médico-social

i

Coordination des acteurs impliqués dans la prise en charge avec le patient

» Organiser des échanges multiprofessionnels
o |dentifier qui faitquoi, quand, comment
» |dentifier un interlocuteur privilégié du patient

Y

Mise en ceuvre de I'éducation thérapeutique du patient avec son accord

® ® _® @

Y

Coordination des acteurs impliqués dans la prise en charge avec le patient

» Transmettre une synthése du diagnostic éducatif
et programme individuel

o Organiser des échanges multiprofessionnels
» Transmettre une synthése de I'évaluation individuelle

l

_

Y
Suivi médical et éducatif - Demandes du patient

¥ =

Ajuster traitement, plan d'action :
tolérance, évolution maladie

Figure 2 . Les quatre étapes de la mise en ceuvre de |'éducation thérapeutique du patient. (HAS, 2008).




ANNEXE 2 - CRITERES DE QUALITE D’UNE EDUCATION THERAPEUTIQUE DU PATIENT

L’éducation thérapeutique du patient doit :

e étre centrée sur le patient : intérét porté a la personne dans son ensemble, prise de décision partagée,
respect des préférences ;

e étre scientifiquement fondée (recommandations professionnelles, littérature scientifique pertinente, consensus
professionnel) et enrichie par les retours d’expérience des patients et de leurs proches pour ce qui est du contenu et

des ressources éducatives ;
e faire partie intégrante du traitement et de la prise en charge ;
e concerner la vie quotidienne du patient, les facteurs sociaux, psychologiques et environnementaux ;

e &tre un processus permanent, qui est adapté a I'évolution de la maladie et au mode de vie du patient ; elle

fait partie de la prise en charge a long terme ;

e é&tre réalisée par des professionnels de santé formés a la démarche d'éducation thérapeutique du patient

et aux techniques pédagogiques, engagés dans un travail en équipe dans la coordination des actions ;

e s’appuyer sur une évaluation des besoins et de I'environnement du patient (diagnostic éducatif), et étre

construite sur des priorités d’apprentissage pergues par le patient et le professionnel de santé;
e se construire avec le patient, et impliquer autant que possible les proches du patient ;

e s’adapter au profil éducatif et culturel du patient, et respecter ses préférences, son style et rythme

d’apprentissage ;

e étre définie en termes d’activités et de contenu, étre organisée dans le temps, réalisée par divers moyens

éducatifs :
e utilisation de techniques de communication centrées sur le patient,

e seéances collectives ou individuelles, ou en alternance, fondées sur les principes de l'apprentissage chez

I'adulte (ou I'enfant),

e accessibilité a une variété de publics, en tenant compte de leur culture, origine, situation de handicap,

éloignement géographique, ressources locales et du stade d’évolution de la maladie,

e utilisation de techniques pédagogiques variées, qui engagent les patients dans un processus actif d’appren-

tissage et de mise en lien du contenu des programmes avec |'expérience personnelle de chaque patient ;
e étre multiprofessionnelle, interdisciplinaire et intersectorielle, intégrer le travail en réseau ;
e inclure une évaluation individuelle de I'ETP et du déroulement du programme.

Source : HAS-Inpes. 2007. Guide méthodologique. Structuration d’'un programme d’éducation thérapeutique du patient dans le
champ de la maladie chronique



ANNEXE 3 - QUESTIONNAIRE DELPHI — 1ER TOUR DE CONSULTATION

Facteurs qui influencent I.'adap‘l'aﬁon occupu‘l'ionnelle ~
des personnes uyan‘r eu un AVC dans un programme
d éducation +hérapeu+ique

Etudiante en 3éme année d'ergothérapie a I'lFE de Toulouse, je réalise mon mémoire de fin d'études sur la
perturbation que peut générer un AVC dans la vie d’'une personne et comment un programme d'ETP peut
I'accompagner dans un processus d'adaptation occupationnelle.

Plus précisément, je cherche & mettre en évidence les facteurs qui peuvent influencer lI'adaptation
occupationnelle chez des personnes ayant eu un AVC et comment ces facteurs peuvent étre pris en compte
dans un programme dETP.

Dans ce contexte, je réalise un questionnaire Delphi.

Glossaire:

- Adaptation occupationnelle : 'adaptation occupationnelle se caractérise par la construction,

dans le temps, de mon identité occupationnelle et |a réalisation de mes compétences occupationnelles au sein
de mon propre environnement (Kielhofner et coll. (1998))

- Identité occupationnelle : Fait référence a qui je suis, qui je souhaite devenir, & partir de mon histoire de
participation occupationnelle. Elle se construit au fur et @ mesure de mes expériences occupationnelles.
(source: Centre de référence du modéle de l'occupation humaine Université de Laval)

- Compétence occupationnelle : C'est la maniére dont je me mets en action dans des comportements
occupationnels qui reflétent mon identité occupationnelle (donc mes valeurs, mes intéréts, mes désirs, ...) vers

|'atteinte de mes objectifs de vie. (Kielhofner, 2008).

plus de détails sur: https://crmoh.ulaval.ca/modele-de-loccupation-humaine/

Adresse e-mail *



Questions

Description (facultative)

Quelle est votre année d'obtention du diplame d'ergofhémpeui‘e

Réponse courte

Guel est votre IFE de formation

Réponse courte

Intervenez-vous/Etes vous intervenu auprés de patients ayant eu un AVC?

Qui

Non

>



Infervenez-vous/Etes vous déja intervenu dans un programme dETP

Qui

Non

Estimez vous quuun objectif de LETP est d accompagner les patients dans un processus d adaptation eccupationnelle ?

Tout & fait d'accord
Plutét d'accord
Plutét pas d'accord

Pas du tout d'accord

Selon vous, dans le cadre dun programme ETP, quels facteurs peuvent influencer (favoriser ou entraver) L'uqu’erian

occupationnelle des personnes ayant subi un AVC ? (propesiﬁuns courtes, pas plus de 15 mots par proposition, autant de
propositions que vous le souhaitez)

Réponse longue



Questionnaire n°2 : Adaptation
occupationnelle des patients en post-
AVC

Bonjour!

Voici le deuxiéme tour de mon questionnaire Delphi.

Il comporte 36 affirmations issues de vos réponses au premier questionnaire.

Pour chacune d'entre elle, vous donnerez votre niveau d'accord selon une échelle de Likert.

Je vous remercie beaucoup pour l'intérét que vous portez & mon étude :)
Je vous remercie de répondre avant le 4 Mars minuit

Bien cordialement
Hélene Conter
étudiante en 3éme année de |'IFE de Toulouse

@\‘J sauticotconter@gmail.com (non partagé) Changer de compte [

Facteurs de I'étre
Facteurs FACILITANT l'adaptation occupationnelle d'une personne post-AVC dans un programme d'ETP

Tout a fait Plutst d- d Plutét pas Pas du tout
d'accord Het daccor d'accord d'accord

L'acceptation de

sa pathologie, de O O O O

§0N nouveau
corps

Sa

compréhension O o o O

de la pathologie

La connaissance

de ses propres

capacités et O O O O
limites

Sa volonté a aller
de l'avant, sa

volonté de O O O o

changement, sa
résilience, sa
motivation

Sa capacité O O O O

d'adaptation

Comprendre les
notions de réles,

d'équilibre

occupationnel, O O O O
d'engagement

occupationnel

Identifier les

facteurs de sa o o O O

volition

Identifier les

facteurs de sa O O O O

spiritualité

Facteurs de I'étre
Facteurs ENTRAVANT l'adaptation occupationnelle d'une personne post-AVC dans un programme d'ETP

Tout a fait Plutot d Plutét pas Pas du tout
d'accord uiot daccor d'accord d'accord

L'anosognosie o O O O

Le fait de vouloir
&tre et faire
"comme avant

O
Le déni O
O

La dépression,
l'apathie

@) O @)
O O O
@) @] @)

ANNEXE 4 - QUESTIONNAIRE DELPHI - 2EME TOUR DE CONSULTATION

Facteurs de l'agir
Facteurs FACILITANT l'adaptation cccupationnelle d'une personne post-AVC

Tout a fait Plutot pas
. Plutét d'accord N p
d'accord d'accord
Le fait de
retrouver un état
fonctionnel de son O O O
membre |ésé

Le fait quiil y ait
du lien entre les
ateliers proposés

enETPetle O O O

quotidien de la
personne
(personnalisation)

Le fait de pouvoir

reprendre une

activité O O O
professionnelle

Le fait d'aborder
des themes

concrets, des

moyens O O O
d'adpatation

concrets

Le fait d'évoquer

la résolution des O O O

problémes du
quotidien

Facteurs de I'agir
Facteurs ENTRAVANT l'adaptation occupationnelle d'une personne post-AVC

Tout a fait Plutét
Ctu ol Plutét d'accord !JO pas
d'accord d'accord

Les séquelles

engendrées par O O O

rAvC

Lampleur des

conséquences O O O

des séquelles
dans les AVQ

Le fait de devoir

arréter son travail

ou de faire une O O O
reconversion

Le fait de ne pas

étre "acteur” dans
O O O

le programme
d'ETP

Facteurs du devenir
Facteurs FACILITANT l'adaptation occupationnelle d'une personne post-AVC

Tc:ut a fait Plutst daccord F|I:Il0t pas
d'accord d'accord
Mise en place
d'objectifs
SMART afin de O O O
stimuler la
personne

Evoquer la notion O O O

de changement

Pas du tout
d'accord

@)

Pas du tout
daccord

@)

Pas du tout
d'accord

o

\



Facteurs de I'environnement
Facteurs FACILITANT l'adaptation occupationnelle d'une personne post-AvVC
Tout a fait Plutdt pas

Plutét d- d
d'accord ot daceor d'accord

Laccompagnement

par une équipe o o o

pluridisciplinaire
Le fait d'aller dans
des associations
spécialisées

La pair aidance

Le soutien de
l'entourage

Les témoignages
de patients experts

La situation socio-
économique

O O O O O
0 O O O O
o O O O O

La confrontation &
son propre
environnement
(lieu de vie)

Lutilisation d'outils
organisationnels o o o

@)
@)
@)

L'accessibilité des
ateliers aux
capacités de |a

personne O O O

(cognitive,
attentionnelle,
langue, ...)

Facteurs de I'environnement
Facteurs ENTRAVANT l'adaptation occupationnelle d'une personne post-AVC

Tc:ut a fait Plutst d'accord Plytol pas
d'accord d'accord

L d di
ares O O O
Le fait d'avoir un

o
e O O O
(comparaisons)
L'entourage

(surprotection, O O O

épuisement,...)

Le manque
d'organisation o o O

Pas du tout
d'accord

O

0O O O O O

@)

Pas du tout
d'accord

O

@)
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ANNEXE 5 - QUESTIONNAIRE DELPHI - 3EME TOUR DE CONSULTATION

Questionnaire n°3 : Adaptation occupationnelle
dans un programme d'ETP en post-AVC

Bonjour,

Woici venu le dernier questionnaire de ce travail, qui comporte 31 affirmations découlant de vos réponses aux 2
premiers tours. Seules les affirmations ayant eu un niveau d'accord de 80% et plus ont été retenues.

Je vous remercie pour votre réponse avant le 20 Mars.

Je vous remercie une fois de plus pour votre participation qui est précieuse dans le cadre de cette étude.
Je partagerai avec vous les résultats finaux.

Glossaire:

- Adaptation occupationnelle : 'adaptation occupationnelle se caractérise par la construction,

dans le temps, de mon identité occupationnelle et |a réalisation de mes compétences occupationnelles au sein
de mon propre environnement (Kielhofner et coll. (1998))

- Identité occupationnelle : Fait référence & qui je suis, qui je souhaite devenir, & partir de mon histoire de
participation occupationnelle. Elle se construit au fur et & mesure de mes expériences occupationnelles.
(source: Centre de référence du modéle de 'occupation humaine Université de Laval)

- Compétence occupationnelle : C'est la maniére dont je me mets en action dans des comportements
occupationnels qui reflétent mon identité occupationnelle (donc mes valeurs, mes intéréts, mes désirs, ...} vers
I'atteinte de mes objectifs de vie. (Kielhofner, 2008).

plus de détails sur: https://crmoh.ulaval.ca/modele-de-loccupation-humaine/

Héléne Conter

Facteurs qui influencent I'adaptation occupationnelle dans un programme Les Facteurs suivants ENTRAVENT l'adaptation occupationnelle *
d'ETP en post-AVC

Merci de cocher si oul ou non vous validez chague proposition.
Votre réponse pour chague proposition est essentielle afin d'évaluer le niveau de consensus pour
chacune d'elle

Qui Non

Lanosgnosie

Le fait de vouloir &tre et faire

Les facteurs de I'étre tout "comme avant”

Le déni

Les Facteurs suivants FAVORISENT l'adaptation occupationnelle *

o O O O
o O O O

La dépression, 'apathie

Qui Non

Lacceptation de sa
pathologie, de son nouveau
corps Les facteurs de l'agir
Sa compréhension de la
pathologie

Les Facteurs suivants FAVORISENT l'adaptation occupationnelle *
La connaissance de ses
propres capacités et limites oui Non
Sa volonté 4 aller de 'avant,
sa volonté de changement,
sa résilience, sa motivation

Le fait qu'il y ait du lien entre

les ateliers proposés en ETP

et le quotidien de la personne O O
(persennalisation)

Sa capacité d'adaptation
Le fait de pouvoir reprendre O O

Identifier les facteurs de sa une activité professionnelle

o o O O O O
o 0o O O O O

volition
Le fait d'aborder des thémes
concrets, des moyens O O
d'adpatation concrets
Le fait d'évoquer |a résolution O O

des problémes du quotidien

VIl



Les Facteurs suivants ENTRAVENT l'adaptation occupationnelle * Les facteurs de I'environnement

Les séquelles engendrées
par [AVC

Lampleur des conséquences
des séquelles dans les AVQ

Le fait de devoir arréter son
travail ou de faire une

reconversion

Le fait de ne pas étre “acteur”
dans le programme d'ETP

Les facteurs du devenir

Les Facteurs suivants FAVORISENT I'adaptation occupationnelle *

Mise en place d'objectifs
SMART afin de stimuler la
personne

Evoquer |a notion de
changement

Qui Non
Les Facteurs suivants FAVORISENT l'adaptation occupationnelle *
QOui
Laccompagnement par une
@) ®) équipe pluridisciplinaire
Le fait d'aller dans des
O O associations spécialisées

La pair aidance

Le soutien de l'entourage

Les témoignages de patients
experts

La situation socio-

O 0O O O O O O O

oui Non économique
La confrontation & son propre
@) O environnement (lieu de vie
Lutilisation d'outils
e O organisationnels

Laccessibilité des ateliers aux
capacités de la personne
(cognitive, attentionnelle,
langue, ...)

O

Les Facteurs suivants ENTRAVENT l'adaptation occupationnelle *

Oui
Le regard des autres O
Lentourage (surprotection, O

épuisement,...)

Si vous avez un commentaire, n'hésitez pas a le faire ici

Votre réponse

Non

©c O O O O O O O

O

Non



ANNEXE 6 - CARTE MENTALE ISSUES DES REPONSES AU QUESTIONNAIRE - 1ER TOUR DE

CONSULTATION
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ANNEXE 7 - RESULTATS DU QUESTIONNAIRE - 1ER TOUR - INFORMATIONS SUR LES EXPERTS

Ce questionnaire est base sur une méthode Delphi, ce qui signifie qu'il va se dérouler

@® Oui
en 3 tours de consultations. Afin de m'accompagner dans mon travail de recherche, @ Non
étes vous prét a vous engager a participer aux 3 tours de consultations (environ 10
minutes a accorder par tour de consultation, une consultation tous les 15 jours
environ). Si vous répondez Non je ne vous enverrai pas les rappels ni les consultations
ultérieures
16 réponses
Quelle est votre année d'obtention du dipléme d'ergothérapeute
15 réponses

8 8 (53,3 %)

-]

4 4 (26,7 %)

3 (20 %)
2
]
2019 2020 2021
Intervenez-vous/Etes vous déja intervenu dans un programme d'ETP Intervenez-vous/Etes vous intervenu auprés de patients ayant eu un AVC?
16&nbsp;réponses 16&nbsp;réponses
® Oui ® Oui
@ Non @ Non

]

Estimez vous qu'un objectif de I'ETP est d'accompagner les patients dans un processus

d'adaptation occupationnelle ?
15&nbsp;réponses

@ Tout a fait d'accord
@ Plutdt d'accord

@ Plutét pas d'accord
@ Pas du tout d'accord
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ANNEXE 8 - RESULTATS DU QUESTIONNAIRE — 2EME TOUR DE CONSULTATION

Facteurs de I'étre

Qui favorisent

15

Il Touta fait d'accord B Plutdtd'accord [ Plutétpas d'accord [l Pas du tout d'accord

10 Il I-

5

0 II
La

L'acce;)tétion de Sa Sa volonté a Sa capacité
sa pathologie, compréhensi connaissance aller de d'adaptation
desonnouveau ~ Ondela de ses l'avant, sa
corps pathologie propres volonté de

capacités et changement,

limites sa résilience,

Facteurs de I'étre

Qui entravent

sa motivation

Comprendre
les notions de
roles,
d'équilibre
occupationnel,
d'engagement
occupationnel

I Touta faitd'accord M Plutdtd'accord I Plutdt pas d'accord [l Pas du tout d'accord

bbb

La dépression, l'apathie

L'anosognosie Le fait de vouloir étre et faire Le déni

Facteurs de I'agir

Qui favorisent

15 [ Tout a fait d'accord

10

"comme avant”

I Plutdt d'accord - Plutdt pas d'accord

Identifier les Identifier les
facteurs de sa facteurs de sa

volition spiritualité

Il Pas du tout d'accord

i1l

Le fait de
retrouver un
état fonctionnel
de son membre

lésé

Le fait qu'il y ait Le fait de Le fait

du lien entre les pouvoir d'aborder des
ateliers proposés reprendre une thémes
enETPetle activité concrets, des
quotidien de la professionnelle moyens
personne d'adpatation
(personnalisation) concrets

Le fait
d'évoquer la
résolution des
probléemes du

quotidien
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Facteurs de l'agir

Qui entravent

Il Tout afaitd'accord M Plutétd'accord W Plutdt pas d'accord [l Pas du tout d'accord

8
6
4
2
Les séquelles engendrées L'ampleur des conséquences Le fait de devoir arréter son Le faitde ne pas étre "
par I'AVC des séquelles dans les AVQ travail ou de faire une acteur” dans le programme d'
reconversion ETP

Facteurs du devenir

Qui favorisent

Il Touta faitd'accord [l Plutdtd'accord [0 Plutotpas d'accord [l Pas du tout d'accord

|

Mise en place d'objectifs SMART afin de stimuler la personne Evoquer la notion de changement

Facteurs de I'environnement i )
Qui favorisent

[ Tout & faitdaccord M Plutétd'accord [0 Plutdt pas d'accord [l Pas du tout d'accord

| |||||.|I I L

L'accompagne  Le fait d'aller La pair Le soutien de Lasituation  La L'utilisation L'acééssibi|ité
ment par une dans des aidance I'entourage témoignages de  socio- confrontati d'outils des ateliers aux
équipe associations patients experts ~ économique on ason organisation capacités de la
pluridisciplina  spécialisées propre nels personne
ire environnem (cognitive,

ent (lieu de

vie)
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Facteurs de I'environnement

Qui entravent

I Touta faitd'accord [ Plutétd'accord [ Plutét pas d'accord [l Pas du tout d'accord

10
5
0
Le regard des autres Le fait d'avoir un groupe trés  L'entourage (surprotection, Le manque d'organisation
hétérogéne (comparaisons) épuisement,...)

XV



ANNEXE 9 - RESULTATS DU QUESTIONNAIRE — 3EME TOUR DE CONSULTATION

Facteur de 1’étre

Les Facteurs suivants FAVORISENT l'adaptation occupationnelle

15
I Oui [ Non
10
5
0
L'acceptation de ~ Sa La Sa volonté a Sa capacité Identifier les
sapathologie, ~ compréhensi connaissance  gjler de I'avant, ~ d'adaptation facteurs de sa
desonnouveau  ondela de ses propres s yolonté de volition
corps pathologie capacités et changement, sa
limites résilience, sa
motivation

Les Facteurs suivants ENTRAVENT l'adaptation occupationnelle

15
I Oui [ Non

L'anosgnosie Le fait de vouloir étre et faire Le déni La dépression, I'apathie
tout "comme avant"

Facteur de I’agir
Les Facteurs suivants FAVORISENT l'adaptation occupationnelle

15
I Oui [ Non

0
Le fait qu'il y ait du lien entre les ateliers propos... Le faitd'aborder des thémes concrets, des moyens d'adpa...
Le fait de pouvoir reprendre une activité professionnelle Le fait d'évoquer la résolution...
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Les Facteurs suivants ENTRAVENT 'adaptation occupationnelle

B Oui [ Non

10

Les séquelles engendrées L'ampleur des conséquences Le fait de devoir arréter son Le faitde ne pas étre "
par 'AVC des séquelles dans les AVQ travail ou de faire une acteur" dans le programme d'
reconversion ETP

Facteurs du devenir

Les Facteurs suivants FAVORISENT |'adaptation occupationnelle

I Oui [ Non

L L

Mise en place d'objectifs SMART afin de stimuler la personne Evoquer la notion de changement

Facteurs de 1’environnement

Les Facteurs suivants FAVORISENT l'adaptation occupationnelle

15
I Oui [ Non

10
5
n
L'accompagne  Le faitd'aller  La pair Lesoutiende  Les La situation La L'utilisation ~ L'accessibilité
ment par une dans des aidance I'entourage témoignages socio- confrontation  d'outils des ateliers aux
équipe associations de patients économique asonpropre  organisation  capacités de la
pluridisciplina spécialisees ~ ~en e environnemer nels personne

ire t (lieu de vie) (cognitive,



Les Facteurs suivants ENTRAVENT l'adaptation occupationnelle

I Oui [ Non

Le regard des autres L'entourage (surprotection, épuisement,...)

XVII



Favoriser I’adaptation occupationnelle dans un programme d’ETP pour des patients en
post-AVC

Introduction : La survenue d’un AVC est un événement majeur dans la vie d’une personne qui
peut totalement ébranler 1’équilibre entre son identité occupationnelle et ses compétences et
nécessiter des ajustements trés importants. La perturbation occasionnée peut conduire a une crise
dans laquelle la personne subit des restrictions de participation. Elle doit alors se redéfinir comme
étre occupationnel afin de redonner du sens a sa vie. Nous souhaitons identifier le rdle que peut
jouer 1’éducation thérapeutique Sur ce chemin de I’adaptation occupationnelle. Objectifs : Le but
de cette étude est d’identifier comment 1’éducation thérapeutique peut accompagner la personne a
redéfinir son identité et ses compétences occupationnelles. Pour cela, il nous semblait nécessaire
d’identifier les facteurs influengant 1’adaptation occupationnelle dans un programme d’éducation
thérapeutique post AVC. Méthode : Afin d’identifier ces facteurs, une technique Delphi, dont
I’objectif est d’obtenir un consensus d’experts par 1’intermédiaire de consultations successives, a
été realisée. Cette étude a été effectuée aupres de plusieurs ergothérapeutes formés aux sciences de
’occupation et a I’éducation thérapeutique. Résultats : Les experts ont ainsi pu mettre en évidence
certains facteurs facilitant et entravant 1’adaptation occupationnelle des personnes post AVC.
L’importance des facteurs de I’étre (compétences psycho-sociales principalement), de I’agir,
environnementaux (entourage social et institutionnel) et du devenir ainsi que leur interdépendance
a été soulignée. Conclusion : En s’appuyant sur le cadre de I’éducation thérapeutique et sur les
compétences de 1’équipe interdisciplinaire qui 1’anime, certains facteurs ont été transcris en
propositions. Ces propositions doivent permettre de favoriser 1’adaptation occupationnelle des
personnes post AVC dans un programme d’éducation thérapeutique.

Mots clés : AVC, éducation thérapeutique, adaptation occupationnelle, identité occupationnelle

Promoting occupational adaptation for people with stroke in a self-management program

Introduction: Stroke is a major event in a person's life that can totally disrupt the balance between
their occupational identity and skills and requires very significant adaptations. This disruption can
lead to a crisis in which the person experiences restrictions in participation. They must then redefine
themselves as occupational beings in order to give new meaning to their lives. Self-management
programs can play a role in this domain.

Objectives: The aim of this study is to identify how self-management can help people redefine their
identity and occupational skills. To do this, we felt it was necessary to identify the factors
influencing occupational adaptation in a self-management program for people with stroke. Method:
In order to identify these factors, a Delphi technique was used. The objective is to obtain a consensus
of experts through successive consultations. This study was carried out with several occupational
therapists trained in occupational science and self-management. Results: The experts were able to
highlight certain factors that facilitate and hinder the occupational adaptation of post-stroke patients.
The importance of the factors of “being” (mainly psychosocial skills), “doing”, “environmental”
(social and institutional environment) and “becoming”, as well as their interdependence, was
highlighted. Conclusion: Based on the framework of self-management and the skills of the
interdisciplinary team that leads it, certain factors have been transcribed into proposals. These
proposals should make it possible to promote occupational adaptation in a self-management
program for people with stroke.

Key words : Stroke, self-management, occupational adaptation, occupational identity
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