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Introduction

Selon I’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) le syndrome de Guillain-Barré (SGB) est une
maladie neurologique rare (Dematteis, J. A., 1996). En effet, son incidence est d’environ 2,8 cas pour
100.000 habitants, par an. Sejvar JJ et a/ déclarent que ce taux est particuliérement supérieur chez les
personnes agées et chez les hommes (Sejvar JJ, Baughman AL, Wise M, et al., 2011). Hewitt et White
expliquent que le SGB a une apparition rapide et induit une perte sensitive et motrice dans les 48 a 72

heures (Hewitt Kelsey, White Stephanie., 2009).

Le syndrome de Guillain barré se constitue de trois phases (extension, plateau et récupération)
et il nécessite une prise en charge en rééducation et réadaptation. Selon de nombreux auteurs, le SGB
entraine des séquelles a plus ou moins long terme. Le syndrome peut ainsi avoir un impact considérable
sur les occupations en raison de divers facteurs. En effet, les patients décrivent un sentiment de peur
d’étre dépendant d’un tiers pour des taches de soins personnels. D’autres décrivent cela comme une
perte d’identité et éprouvent une impuissance face au déclin de leur indépendance dans la réalisation des
activités de la vie quotidienne (Forsberg, Ahlstrom, & Holmgqvist, 2008). Selon une étude, les patients
atteints du SGB sont, 6 mois apres rééducation, plus insatisfaits face a la difficulté a participer a des
activités nécessitant un effort physique ou psychosocial. En tant que soignant, il est crucial de considérer
tous les impacts de la maladie afin d’accompagner au mieux les patients a leur nouvelle vie et ainsi
améliorer leur qualit¢é de vie. La notion de résilience se définie comme la capacité a surmonter
I’adversité. C’est un processus complexe par lequel un individu va étre amené a se reconstruire et
s’adapter. Plusieurs facteurs exercent une influence sur ce processus, parmi lesquels y figurent
I'engagement occupationnel. Selon Christiansen, ce facteur aurait un impact sur la qualité de vie. Par
conséquent, l'ergothérapeute jouera un role crucial, étant donné que sa pratique est centrée sur la
corrélation entre 1'occupation humaine et la santé. Du fait de son expertise, il encourage le patient a

s’engager dans ses occupations.

Dans un premier temps, j’expliquerai les raisons de ma réflexion et I’émergence de mes premiers
questionnements. Puis, j’exposerai la problématique de ce mémoire d’initiation a la recherche ainsi que
les principaux concepts qui lui sont inhérents. L’hypothese avancée sera analysée a I’aide d’une enquéte
qualitative. Aprés I’analyse de mon hypothese j’explorerai d’autres perspectives afin de répondre a ma

problématique. En fin de partie contextuelle j’énoncerai ma problématique.



Situation d’appel

La rédaction de ce mémoire refléte le fruit d’une réflexion de longue haleine. Celle-ci a émergé
lors d’une situation vécue en stage et d’un intérét particulier pour la maladie du syndrome de Guillain
Barré. J’ai découvert la complexité de cette maladie a la suite d’une lecture du roman autobiographique
s’intitulant « syndrome du bocal » de Claude Pinault. Ce livre témoigne du parcours de Mr Pinault
durant sa maladie. Il évoque I’ensemble de son parcours, I’incompréhension face a ce qui lui est arrivé
et la fagon dont il est parvenu a « accepter » sa situation pour se reconstruire. Dans son livre, Mr Pinault
met en lumiére un accompagnement holistique au travers d’une équipe de rééducateurs et de soignants
qui prenaient en compte les éléments signifiants de sa vie, afin d’envisager un retour « a la normale »
(Pinault, C.,2012). Par la suite, cet intérét a refait surface lors d’un stage en de 2eme année dans un
service SMR (anciennement SSR) de neurologie. Durant ce stage, j’ai travaillé auprés des patients
atteints du SGB. J’ai découvert les spécificités de leurs prises en soin et les difficultés occupationnelles
qu’ils rencontraient durant la phase de récupération en HC (hospitalisation compléte) et HDJ (hopital de
jour). La majeure partie de ces patients étaient des hommes agés de 20 a 60 ans, avec une récupération
potentielle. Une des patientes du centre suivie, en HC, stagnait dans sa récupération et s’est effondrée
face a ses difficultés. A la suite de cela, elle a prononcé : « Je ne serai plus jamais comme avant ». Un
entretien avec un autre patient suivi en HDJ, m’a également interpelé. En effet, il a expliqué qu’il ne
pouvait plus réaliser certaines de ses occupations antérieures. Il a ajouté en parlant de ces occupations :
« ce sont des choses simples et mine de rien cela demande enormément d’effort ». Selon de nombreux
auteurs, 1’atteinte du SGB peut constituer une expérience traumatisante. L’apparition soudaine de cette
maladie peut engendrer un traumatisme et des conséquences sur leurs structures psychologiques (Joly,
2009). En effet, « la survenue d’un handicap alors que le sujet est adulte impose un réaménagement de
tout ordre et nécessite la mobilisation des capacités résilientes afin d’envisager un devenir
harmonieux. » (Emilie Clarisse Tchokote, 2020). Dans 10 % des cas, les patients présentent des
séquelles motrices invalidantes et « des symptomes résiduels peuvent persister a long terme », impactant
la qualité de vie et le bien-étre des patients (Darweesh SKL et Polinder, 2014).

L’ergothérapeute aura un role clef dans I’accompagnement de ses patients afin qu’ils retrouvent
un engagement dans leurs occupations. Mais pour les accompagner a cette résilience « [ 'ergothérapeute
devra s'intéresser a leurs difficultées occupationnelles dans leur vie de tous les jours et a concevoir le
pouvoir de l'occupation comme agent de changement. » (Meyer.S, 2020). Au vu de ma situation d’appel
un questionnement plus précis a émergé :

Comment 1’ergothérapeute accompagnera ses patients vers la résilience afin d’améliorer leurs
engagements occupationnels ?

Ce mémoire d’initiation a la recherche rendra compte de ma démarche de réflexion quant a la
maniere dont 1’ergothérapeute intervient dans le processus de résilience afin d’améliorer I’engagement

occupationnel des personnes atteintes du SGB.



A. Partie contextuelle

1. Syndrome de Guillain-Barré : polyradiculonévrite inflammatoire démyélinisante
aigué

1.1.Contexte théorique du syndrome de Guillain Barré

1.1.1  Histoire du Syndrome de Guillain Barré

A la fin du 19éme siécle, plusieurs études cliniques ont mené a la découverte du SGB. Octave
Landry, un neurologue, pionnier de cette découverte fera une description clinique en 1859. Par la suite,
3 neurologues frangais : Georges Charles Guillain, Jean Alexandre Barré et André Strohl vont décrire
en 1916 : « dans un bulletin et mémoire de la société médicale des hopitaux de Paris un nouveau
syndrome chez deux soldats francais » (Marcos R. G. de Freitas, Cecilia M. Vidall, 2017). Leurs
descriptions se caractérisent par « [’abolition de reflexe tendineux, des paresthésies avec légers troubles
de la sensibilité, légeres modifications de la réaction électrique des nerfs et de muscles, de
I'hyperalbuminose du liquide cérébro-spinal avec absence de réaction cellulaire » (Marcos R. G. de
Freitas, Cecilia M. Vidall, 2017). Cette découverte a permis d'identifier cette maladie, que nous

connaissons aujourd'hui sous le nom de syndrome de Guillain-Barré.

1.1.2 Définition clinique et étiologie

La polyradiculonévrite inflammatoire démyélinisante aigu€ est communément appelée le syndrome
de Guillain-Barré. Le SGB touche davantage les hommes de 50-80 ans et les personnes agées (Sejvar
JJ, Baughman AL, Wise M, et al, 2011). Les causes exactes du SGB ne sont pas connues mais des ¢tudes
scientifiques ont mis en évidence une corrélation entre une origine auto-immune et infectieuse. En effet,
2/3 des patients atteints d’'un SGB ont souffert d’une infection virale (par le virus de la grippe, du Zika
et la COVID-19) ou bactérienne (par le Campylobacter Jejuni) (Ario Mirian, Michael W. Nivolle et
Adrian Budhram, 2021) dans les 5 jours a 3 semaines précédant le début des symptomes. L’infection

serait donc le déclencheur chez 50% des patients.

1.2.Les bases physiopathologiques du Syndrome de Guillain Barré et sa sémiologie

1.2.1. Syndrome de Guillain Barré et sa sémiologie

11 résulte une réaction auto-immune provoquant une atteinte de I'ensemble des racines nerveuses
sensitives, motrices et des troncs nerveux (Leonhard SE, Mandarakas MR et a/, 2019). La dégradation

de la gaine de my¢line entraine une altération de la transmission du message nerveux qui ralentit.



Le tableau clinique prédominant se caractérise par une faiblesse musculaire qui évolue
rapidement vers une « paralysie extensive d’évolution aigué et ascendante avec des déficits globalement
symétriques a prédominance proximale » (Orlikoki D, Sharshar T, 2011). Il représente la premicre cause

mondiale de paralysie flasque aigu€ (Yuki N, Hartung HP, 2012).

Le SGB peut se présenter sous forme atypique (Cf. Annexe I). Les symptomes peuvent étre sous
forme asymétrique ou a prédominance proximale ou distale. Les variantes comprennent soit une
faiblesse motrice, une faiblesse sensorielle, une faiblesse limitée aux nerfs craniens, une faiblesse
uniquement aux membres supérieurs ou aux membres inférieurs et le syndrome de Miller Fisher
(Leonhard. SE, Mandarakas MR et a/, 2019). C’est une pathologie rare avec un haut potentiel d’urgence

vitale en cas d’atteinte respiratoire.

1.2.2. Le processus triphasique du Syndrome de Guillain Barré

Le SGB se manifeste par une sémiologie variable selon les patients, il peut évoluer vers des
complications si la prise en soin (PES) n’est pas précoce. Les symptomes d’apparitions peuvent durer
quelques semaines. Il a une évolution triphasique, avec une phase d’extension, de plateau et de
récupération durant lesquelles les patients vont avoir un éventail de symptomes ( Prof Hugh J.W et Prof

Bart C.J, 2016).

averty
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Figure I: Phases d'évolution du syndrome de Guillain Barr¢.

Lors de la phase d’extension, le tableau clinique s’amorce par « des sensations anormales, des
engourdissements, picotements, fourmillements, sensations de décharge électrique ou de vibrations, se
manifestant surtout dans les pieds et les mains » (Public, E.O, 2007). La phase d’extension dure en
moyenne 4 semaines (Ropper A. H, 1992). Des douleurs lombaires et des radiculalgies font partie du
tableau clinique. Puis, « Chez 90% des patients, la paralysie musculaire est habituellement maximale
de la 3° a 4° semaine. » (Michel Rubin, 2022). L’atteinte est symétrique et la paralysie survient

d’abord en distale puis remonte en proximale.



La sévérité de cette maladie résulte des nerfs touchés. Notamment, par une atteinte des paires
craniennes VII et IX et X, susceptible d’entrainer une diplégie faciale périphérique, des troubles de la
déglutition et respiratoires (Van den Berg B et al. 2014). Par conséquent, « une assistance respiratoire
survient dans 5 a 10% des cas » (Michel Rubin, 2022) dans les 24 a 48 h suivant les premiers

symptomes (1. Kolev, 2009).

A cette phase succéde, la phase de plateau qui a une durée variable au cours de laquelle les
symptomes se stabilisent. Les paralysies sont maximales. Selon Van den Berg B et al, deux tiers des
patients perdent la marche et 20 % développent une insuffisance respiratoire (Van den Berg B et al.
2014). D’autres symptomes peuvent survenir et occasionner des troubles végétatifs (tachycardie,
bradycardie, de la tension, une atteinte du systéme digestif et urinaire et la sudation). Enfin, la phase de
récupération est variable mais peut étre longue. Cette phase est celle qui nous intéresse dans ce mémoire.

Ainsi, elle sera détaillée dans la partie suivante.

1.2.3. Phase de récupération et déficits persistants

La phase ciblée dans ce travail est la phase de récupération. Elle constitue la derniére phase du
SGB. Elle peut durer plusieurs mois voire plusieurs années, car la gaine de myéline se régénére
lentement. La guérison est variable. Dans 85 % des cas, la récupération des capacités physiques est
compléte dans les six a douze mois (Public, E. O, 2007). Pour les patients ayant une atteinte sévere, la
rééducation peut s’avérer longue. En effet, 10 % des patients conservent des séquelles neurologiques 3
ans post-SGB (M. Isnard, D. Sauvajon, N. Miret et J.M. Thouret, 2016). Ces séquelles incluent des
troubles sensitifs, une faiblesse musculaire, des douleurs neuropathiques et/ou une fatigue chronique.
Aprés 6 mois de rééducation, seulement 80% des patients peuvent remarcher sans aide (Van den Berg
B, Storm EF, Garssen MJP, et al 2018). Une faiblesse résiduelle est constatée dans 30 % des cas, 3 ans
apres la survenue du syndrome (Solanki C, Chitroda H et al, 2021). Enfin, 5% des patients « décedent
de complications de la maladie » (Michel Rubin, 2022).



2. L’accompagnement des personnes atteints du Syndrome de Guillain Barré

2 .1. Parcours de soin

La prise en soin (PES), dés I’apparition des symptomes du SGB, est essentielle (Cf. Annexe II) afin
de prévenir « des complications communes aux patients immobilisés ». Dans le protocole national de
diagnostic et des soins du syndrome de Guillain-Barré (PNSD, 2021) ¢élaboré par la Filiére de Santé
Maladies Rares Neuromusculaires (FILNEMUS) avec I’aide d une méthodologie proposée par la Haute
autorité de la santé (HAS), il est évoqué que les objectifs actuels de la prise en soin de ce syndrome,
seront d'améliorer et d'accélérer la récupération. De fait les points primordiaux de la PES (PNSD, 2021)
se déclinent par ;

-« Le traitement étiologique (immunomodulateur).

Le traitement des complications de la maladie (infections, troubles végétatifs, troubles digestifs
et urinaires, troubles respiratoires, embolie pulmonaire, rétractations ostéotendineuses,
complications li¢es a [’hospitalisation dont la survenue d’escarres).

- La gestion de la douleur et la fatigue.

- La rééducation motrice est proprioceptive (afin d'éviter et limiter toutes aggravations
musculosquelettiques et favoriser la récupération).

- L’accompagnement du patient et de la famille. »

2.1.1. La prise en soin en phase initiale

Dés que le diagnostic du SGB est établi ou suspecté, la PES en phase aigué doit étre le plus
rapide possible. Le patient doit étre surveill¢ afin d'éviter des défaillances vitales, des insuffisances
respiratoires aigués ou des troubles cardiovasculaires. A cette phase débute également la prévention

des complications.

2.1.2.  Prise en soin a la phase réanimation

La PES en réanimation est nécessaire « en cas de risque accumulé de fausses routes et d'une
défaillance respiratoire, liée a la paralysie du diaphragme engageant le pronostic vital du patient.»
(Hughes RA, 2005). Certains patients nécessiteront d’une ventilation assistée par intubation et d’autres
d’une ventilation artificielle par trachéotomie. Les patients restent sous assistance respiratoire, dans 30%
des cas, jusqu’a ce que leurs muscles respiratoires leur permettent de respirer seuls (Orlikowski D,

Prigent H et al, 2004).



2.1.3.  Prise en soin en phase de récupération

L’objectif principal de cette phase est associé aux objectifs de rééducation du patient. Dés les
premiers signes de récupérations motrices, il est essentiel de débuter le processus de rééducation.

Le tout est de leur permettre de retrouver et maintenir leur indépendance fonctionnelle. A noter
que les patients jeunes ont une évolution plus favorable (Kanemasa Y, Yoshiyuki H, 2011). La
rééducation sera adaptée selon 1’évolution du patient dans sa récupération. Elle se fera aupres d’une
équipe interdisciplinaire qu’on détaillera dans ce mémoire. Selon, le protocole national de diagnostic et
des soins du syndrome de Guillain-Barré (PNSD, 2021), la PEC de la récupération se fera par :

- Larécupération des amplitudes de mouvements.

- L’intégration de bons positionnements.

- Un programme de renforcement impliquant des exercices analytiques et fonctionnels.

- Des orthéses peuvent étre prescrites pour lutter contre 1’équin.

- Lors de la progression du patient, un programme de renforcement musculaire peut étre
envisage.

- Le réentrainement a I’effort et a la marche.

Selon une étude mené par Jay M. Meythaler, « le SGB est une cause importante de nouvelles
invalidités de longue durée pour au moins 1 000 personnes par an aux Etats-Unis, et davantage
ailleurs.» (Meythaler, J. M, 1997). Ce pourquoi la rééducation a une place essentielle dans le parcours
de soins des patients GB. Une étude récente, menée sur une cohorte de 24 patients atteints du SGB,
montre I’importance de la rééducation et son impact sur I’amélioration fonctionnelle des patients. Ils ont
¢valué en amont «leurs caractéristiques démographiques, leurs signes, leurs complications, leurs
niveaux fonctionnels et leurs symptomes résiduels a l'admission, a la sortie et lors des visites de suivi
de lére et 3eme année.» (Uz, F. B., Uz, C., & Karaahmet, O. Z., 2023). Pour démontrer leurs études, ils
ont utilisé différentes échelles d’évaluations, I'échelle d'indépendance fonctionnelle, 1'échelle de marche
fonctionnelle, I'échelle de notation fonctionnelle de Hughes, le test de marche de six minutes et I'échelle
de gravité de la fatigue. Cependant, elle démontre également que des « symptomes résiduels » persistent
sur le long terme (fatigue et douleurs neuropathiques). Cette étude souligne I'importance d'intégrer la
réadaptation dans la prise en soin du SGB et a permis de faire un lien de corrélation avec leurs séquelles
résiduelles et 'impact sur la vie quotidienne des patients, qui sera abordée en détails dans ce mémoire

(Uz, F. B., Uz, C., & Karaahmet, O. Z., 2023).



2.2.Modalités organisationnelles de la prise en soin interdisciplinaire en phase de

récupération

La prise en soin des patients atteints du SGB résulte d'une approche interdisciplinaire coordonnées
entre divers soignants. Il n’y a pas de définition fixe dans la littérature. Cependant les auteurs mettent
I’accent « sur les dimensions « d’interactions » et « d’intégrations » de différents savoirs disciplinaires
qu’elle recouvre. » (Kleinpeter, E, 2013). Selon Eduardo Salas une équipe est comme un « ensemble
distinct de deux personnes ou plus qui interagissent de maniére dynamique, interdépendante et
adaptative en vue d’atteindre un but, un objectif ou une mission commune » (Salas E, Dickinson TL,
Converse SA, Tannenbaum SI. 1992). Selon Boulanger, I’interdisciplinarité peut améliorer la santé et
la satisfaction du patient (Boulanger, Y.-L et al. 2004). Les approches interdisciplinaires sont reconnues

comme précieuses dans les situations médicales complexes par la littérature médicale.

La réadaptation utilise une approche interdisciplinaire encourageant la récupération, la diminution
et/ou la compensation des séquelles fonctionnelles et le maintien de 1’indépendance fonctionnelles. La
rééducation dans un contexte SSR est primordiale dés lors ou le patient a un début de récupération
motrice. De plus, elle favorise la participation active des patients et de leur famille, « en utilisant une
approche fonctionnelle axée sur le temps et sur les objectifs pour minimiser le handicap et maximiser
la fonction et la participation communautaire » (Khan F, 2004). L’équipe soignante va ainsi favoriser
un projet de retour vers une indépendance quotidienne, en faveur d’une meilleure qualité de vie

(Baylot.A., Bednarek.S et Fradet.M, 2019).

Selon les besoins du patient, I’équipe de soignants pouvant intervenir, se compose de
médecins spécialistes, d’un neurologue, de rééducateurs (kinésithérapeute, EAPA, un ergothérapeute,
orthophoniste), des soignants, un psychologue et un assistant social. Chaque membre de I’équipe apporte
son expertise pour satisfaire un projet thérapeutique commun. Le neurologue ou médecin spécialisé
coordonne la prise en soin du patient, dont ils seront les référents. L’équipe soignante dont les infirmiers
et les aides-soignants réalisent les soins en fonction de la prescription médicale. L’équipe de soignants
assiste le patient dans ses activités quotidienne en chambre (notamment la toilette, la prise de repas,
'habillage déshabillages et les transferts). Ils permettent au patient de lutter contre les douleurs musculo-
tendineuses ou nerveuses, de réduire les séquelles motrices et articulaires. Le role de I’ergothérapeute
en phase de récupération sera détaillé ultérieurement dans ce mémoire.

Il intervient dans I’objectif de renforcer les membres supérieurs et de préparer le patient
a un retour dans la réalisation de ses occupations antérieures, « On aide les patients a réapprendre des
activités qui allaient de soi auparavant » (International, G. F. 2010). Outre les kinésithérapeutes, les
ergothérapeutes, d’autres soignants de 1’équipe paramédical prennent part au projet de soin du patient

Guillain-Barré (GB).



En effet, les orthophonistes ont un rdle indispensable et guideront les patients dans un
processus de réapprentissage et de réalisation d'exercices spécifiques visant les muscles touchés.
L’orthophoniste peut travailler en collaboration avec un diététicien pour établir un régime alimentaire
pour les patients atteints d’un trouble de la déglutination afin de prévenir les risques de fausse route. Le
psychologue ou le neuropsychologue joue un réle crucial, non seulement en offrant un soutien direct au
patient, mais aussi en intervenant aupres de sa famille. Selon Montel.S, La neuropsychologie aborde les
fonctions mentales dans leurs relations avec les structures cérébrales (Montel.S, 2019). Le
neuropsychologue étudie le fonctionnement du cerveau et de son impact sur le comportement humain.
Quant au psychologue il se positionne comme le spécialiste de la santé mentale du patient. Ainsi, il va
trouver divers moyens associés a des courants psychologiques, pour accompagner le patient a résoudre
ses difficultés. Grace a ses compétences, il aide le patient et ses proches a faire face aux défis liés a la
phase de récupération. En outre, il travaille a aider le patient a surmonter divers obstacles tels que la
dépendance, la perte de revenus et les troubles émotionnels comme la frustration, la dépression et la
colére. Son intervention vise a favoriser l'acceptation de la réalité et a encourager une approche
constructive face a la situation (Akanuwe, J. N. A, Laparidou, D et a/, 2020). Le psychologue, en
explorant l'intimité du patient, est donc le mieux placé pour informer le reste de 1'équipe sur les éventuels
facteurs internes et externes facilitant ou entravant le processus de récupération du patient atteint du

syndrome de Guillain-Barré.

Une prise en soin médico-sociale est orchestrée par l'assistante sociale pour faciliter la
réintégration du patient a sa sortie. Son role est crucial pour améliorer la qualité de vie du patient et lui
permettre d'accéder a un dispositif d’aide. Cette collaboration interdisciplinaire ne peut se faire sans la
participation active du patient. Cela permet de favoriser la récupération d’un patient sur le plan mental
et physique (International, G. F.2010). Une étude menée par Primoz Novak, Sonja Smid et Gaj Vidmar,
portant sur 45 personnes (20 femmes et 25 hommes), souligne l'importance de la rééducation chez les
patients ayant survécu au syndrome de Guillain-Barré et ayant complété un programme de réadaptation.
L'objectif de cette recherche était de mettre en évidence I’efficacité des soins interdisciplinaires,
permettant d’améliorer significativement et statistiquement les fonctions corporelles et les activités lors

d'une réadaptation hospitalicre (Novak P, Smid S et Vidmar G, 2017).

2.3.1. La place de I’ergothérapeute dans 1I’accompagnement du patient atteint du Syndrome de Guillain

Barré, en phase de récupération

Maela Paul définit I’accompagnement comme « [’action de se joindre a quelqu 'un pour aller ou il
va » (Paul, M. 2012). Zaccai-Reyners mentionne qu’il y a une tentative de changer la manicre dont les
soignants interagissent avec les familles afin d’équilibrer au mieux la relation thérapeutique. Cela inclut

la mise en relation des différents acteurs qui gravitent autour du patient (Zaccai-Reyners, 2006).



En effet, « la fonction d’accompagnement est confiée a des professionnels dont le métier est d’étre
soignant» (Paul, M, 2012). L’accompagnement en ergothérapie s’adapte aux besoins individuels des
patients, d’ou I’importance de la participation active du patient. Cet accompagnement intégre ¢galement
que I’entourage familial est considéré comme une ressource cruciale (Dufour.C, 2017). Selon Dufour

C, il offre un soutien supplémentaire pour le bien-&tre psychologique et social du patient.

2.3.2. Définitions de I’ergothérapie

Selon I’ANFE, I’ergothérapeute est un professionnel de santé qui fait le lien entre activité
humaine et santé (ANFE, 2013). L'ergothérapeute exerce dans plusieurs types de structures, tels que les
structures hospitalieres (service SSR, service psychiatrique) et dans des structures médico-sociales
(CAMSP, SESSAD, IME, EPAHD). L’ergothérapeute intervient aupreés de tout type de population
(enfants, adultes et les personnes agées) et dans toutes les situations de handicaps possibles. Mountford
définit en 1971, I’ergothérapie comme « un traitement de l'étre humain dans son entiereté au travers de
sa participation a une activité centrée sur un objectif » (Détraz, M, Pibarot et al, 2012). C’est a partir
de la seconde guerre mondiale que le métier d’ergothérapeute trouvera sa légitimité (Charret.L et
Thiébaut Samson, 2017). L’activité est le concept majeur de I’ergothérapie. C’est une notion qui fonde
sa pratique sur le principe que les activités sont nécessaires pour améliorer le bien-étre et la santé de
I’humain. De 14, la notion de qualité de vie prend toute son importance. L’OMS définit la santé comme
« un état de complet bien-étre physique, mental et social et ne consiste pas seulement en une absence
de maladie ou d’infirmité ». D’autres approches, comme indicateur de la santé, sont prises en compte

dont la qualité de vie (Formarier. M, 2012).

La qualité de vie est définie selon I’OMS, comme « la perception qu’a un individu de sa place
dans [’existence, dans le contexte de la culture et du systeme de valeurs dans lesquels il vit en relation
avec ses objectifs [...] C’est un concept trés large influencé d’une maniére complexe par la santé
physique du sujet, son état psychologique, son niveau d’indépendance, ses relations sociales ainsi que

sa relation aux élements essentiels de son environnement » (OMS, 1993).

L’ergothérapeute exerce sur prescription médicale uniquement pour les actes professionnels définis
par ’article R.4331-1 du code de la santé (ANFE, 2019). Ses objectifs se centre sur le maintien, la
restauration et permettre les activités humaines de maniére sécurisée, autonome et efficace. De plus,
I’ergothérapeute va corréler les besoins du patients et son environnement. Selon 1’association nationale
francaise des ergothérapeutes (World Federation of Occupational Therapists, 2013), ils vont agir par le
biais de différents moyens;

- Larééducation afin d’améliorer les déficits fonctionnels.

- Laréadaptation afin de développer les capacités d’adaptation et de compensation.
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- Laréinsertion et réhabilitation du patient.
- La prévention et I’éducation.

Ces approches visent a développer I’indépendance du patient dans ses activités quotidiennes telles
que les soins personnels, les déplacements et les repas. Par ailleurs, l'ergothérapeute utilise divers
moyens thérapeutiques telles que la recommandation d’aides techniques, I'aménagement du domicile,
des activités de médiation et thérapeutique, permettant de statuer sur les habilités du patient. En
travaillant avec d'autres professionnels de la sant¢ impliqués dans le traitement et d’autres partenaires
impliqués dans le bien-étre du patient, l'ergothérapeute maintient une communication étroite avec la

famille de ce dernier.

2.3.3. Laplace de I’ergothérapie au sein d’une équipe interdisciplinaire

La phase de récupération du syndrome de Guillain-Barré en rééducation reste une phase
¢éprouvante, complexe et longue pour le patient. Par ses compétences spécifiques, 1’ergothérapeute va
renforcer les compétences de I'équipe interdisciplinaire (Cf- Annexe III). Sa vision holistique exposera
un point de vue d'ensemble sur la situation occupationnelle du patient et les limitations qu’il rencontre
au quotidien. L’ergothérapeute se distingue des autres professionnelles car il évalue I’impact des
limitations fonctionnelles et cognitives sur le quotidien d’une personne. Ce qui va lui permettre de
déterminer la faisabilité et la sécurité du retour a domicile. Des aides nécessaires seront mises en place

conjointement avec 1’assistance sociale.
2.3.4. L’accompagnement en ergothérapie des patients Guillain-Barré en phase de récupération.

L'accompagnement des patients atteints du syndrome de Guillain-Barré s'inscrit dans un
processus long, avec plusieurs phases distinctes. A chaque étape de ce parcours, I'ergothérapeute
intervient pour favoriser l'indépendance des patients. L’indépendance est une notion qui se distingue de
l'autonomie. L'indépendance est par définition la capacité a mener une action seule et a réaliser les

activités de la vie quotidienne seul (Séve-Ferrieu, N. 2008).

Par la suite, I'intervention de I'ergothérapeute se poursuit en phase de récupération, lorsque le
patient est libéré de la ventilation assistée et dés les premiers signes de récupération motrice. La phase
de récupération est la phase centrale de ce mémoire de recherche. Elle sera approfondie ultérieurement.
Des ¢études ont montré que les séquelles résiduelles impactaient considérablement la qualité de vie des
patients atteints du SGB (Akanuwe, J. N. A., Laparidou, D et al, 2020). C’est une phase qui s’articule
avec d’autres professionnels de la rééducation qui vont réaliser des bilans normés (bilan articulaire, bilan

musculaire, bilan de préhension, test graphomotricité, bilan sensitif, MES écologique).
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Un diagnostic ergothérapeutique sera établi afin d’orienter son plan d’intervention (Dubois,
B, Thiébaut Samson et al, 2017), permettant d’établir les objectifs thérapeutiques avec le projet du

patient. Les étapes clefs de la PES du patient GB en phase de récupération sont (Pouplin S, 2000) :

- L’installation en chambre : Les patients ont un tableau clinique proche de la tétraplégie.

L’ergothérapeute s’assure que le patient a les aides techniques nécessaires, pour permettre une
indépendance dans ses activités en chambre, appeler (via une sonnette), boire et manger, le bon
positionnent au lit, contrdler leurs environnement (gestion de sa télévision, téléphone) dans le but de

favoriser son indépendance en chambre.

- La mise en place d’orthése : Lorsqu’il y a une faiblesse musculaire des membres supérieurs, les
orthéses sont utilisées pour exploiter et renforcer leur motricité. Ces orthéses permettent d'assister ou de
résister aux mouvements, selon les besoins, et sont utilisées pour des exercices variés sur une table. Le
travail en suspension est ensuite introduit lorsque la force musculaire s'améliore, soulageant le poids du
membre supérieur pour des exercices d'exploration de I'espace. La progression des exercices renforce

les muscles de I'épaule et du coude, facilitant des actions telles que se nourrir de fagon autonome.

- Préhension / geste fonctionnel : La restauration des préhensions dépend de la récupération motrice.
Des évaluations normées seront réalisées pour évaluer les habilités du patient (Jamar, le Box And Block,
le Purdue Pegboard et Nine Hole Peg). Des exercices d'écriture sont également introduits
progressivement. Des orthéses fonctionnelles peuvent étre utilisées pour compenser les déficits
musculaires. Le retour des préhensions permet une réduction progressive de l'utilisation des aides
techniques et la transition vers un fauteuil roulant manuel. Nous accompagnons les patients dans leur
réapprentissage d'activités autrefois faisable, telles que la manipulation d'un crayon ou l'utilisation d'une

fourchette.

- Equilibre assis/debout : le travail de l'équilibre assis est réalisé simultanément avec celui des
préhensions pour les optimiser. Il est réalisé conjointement avec le kinésithérapeute. C’est une étape
capitale dans le processus de récupération pour faciliter les activités quotidiennes telles que I'habillage
et la toilette. Le travail peut se faire au fauteuil roulant, incluant les ramassages au sol pour assurer une
toilette indépendante et/ou participative et le travail des transferts. Les progrés dans la motricité des
membres inférieurs favorisent l'acquisition de l'indépendance dans les activités quotidiennes. En effet,
lorsque le patient a de nouveau acquis la station debout, des exercices d’équilibre seront introduits. Cette
¢tape nécessitera I’intervention du kinésithérapeute et de ’EAPA, afin de renforcer les muscles
inferieurs de fagon fonctionnelle. Les AVQ seront réintégrées progressivement, comme la douche,
I’habillage et les déplacements et des mises en situation (MES) course et cuisine pourront étre réalisées.

Un sevrage du fauteuil roulant permettra une transition vers une canne simple ou canne anglaise.
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- Sensibilité : les troubles sensitifs sont tres fréquents chez les patients et situés majoritairement en distal
des membre supérieurs et inférieurs. Ses troubles sont susceptibles d’affecter de fagon conséquente la
qualité de vie du patient. En effet, cela peut impacter la fonctionnalité des préhensions et 1’équilibre. Un
travail de stimulation de la sensibilité superficielle est proposé.

Des exercices de reconnaissance et de préhension sont proposés pour stimuler la sensibilité profonde.
La douleur est également prise en compte a chaque étape de la rééducation, en veillant & maintenir un
niveau de douleur minimal. Les douleurs neuropathiques sont a prendre en compte a chacune des étapes
de la rééducation des patients Guillain-Barré (GB). La régénération des nerfs va produire des signaux
anormaux et exacerbés, entrainant des douleurs, lors du port de charges pouvant perturber la rééducation.
Au méme titre que la sensibilité, les douleurs se situent majoritairement en distal (International, G. F.
2010). La fatigabilité est également prise en compte a chaque étape de la rééducation, on apprend aux
patients des techniques pour s’économiser. Bien que le pronostic de récupération soit favorable, des

séquelles peuvent subsister.

En effet certains patients peuvent rencontrer des difficultés a exécuter certaines taches,
nécessitant la manipulation d’objets fins (picce de monnaie, clef) et nécessitant de la force musculaire
(couper sa viande) (Khan F., 2004). Cela pouvant nuire a la qualité de vie des patients GB. La phase de
récupération est importante, parce que le patient & une marge de progression dans son role de malade
vers la reprise de ses rdles antérieurs au GB. La phase de récupération est suivie de la « phase
séquellaire ». L'évaluation des séquelles en ergothérapie permettra de recommander des adaptations et
des aides-techniques pour améliorer la réalisation des taches fonctionnelles dans les AVQ lors du RAD.
Cela inclut des activités tels que, I’habillage, I’écriture, les loisirs, la conduite, le retour a une activité
de vie professionnelle et la reprise des roles au sein de I’environnement communautaire et familiale du

patient GB. Le patient sera accompagné pour faire face aux changements et envisager son devenir.
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3. Problématique

Dans le cadre du GB, les problématiques occupationnelles sont caractérisées par les séquelles
résiduelles de la pathologie et les situations de handicap qu'elles entrainent. Actuellement, 1'enjeu de
santé pour les patients atteints du SGB est de leur permettre une récupération. L'ergothérapeute
intervient lors de la récupération, pour rendre le patient le plus indépendant possible. Grace a divers
moyens, il permet au patient de reprendre ses occupations. Dans ce contexte, l'ergothérapeute intervient
des la phase de récupération. L'engagement occupationnel est influencé par de nombreux facteurs
externes et internes a la personne, tels que le sens que représente 1’occupation, le contexte
environnemental, I’estime de soi (Bertrand, R., et al., 2018). Cela nous améne vers une approche centrée
sur le patient. Par ailleurs, il semble exister des corrélations entre le concept de résilience, d’engagement
occupationnel, mais aussi les ressources personnelles et extra personnelles mobilisées durant le

processus de récupération. Cette réflexion m'a mené vers la problématique suivante,

De quelle maniére I’ergothérapeute peut accompagner le processus de résilience d’une personne

atteinte du syndrome de Guillain-Barré pour améliorer son engagement occupationnel ?

Pour appuyer cette réflexion, je me baserais sur le MCREO (modé¢le canadien du rendement et

de I’engagement occupationnel).
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B. Partie conceptuelle

Cette partie vise a présenter plusieurs concepts émergents dans ma démarche de réflexion, guidant ainsi

ce travail de recherche et permettant d’aborder les concepts orientant mon projet.

4. Le Syndrome de Guillain barré et ses problématiques occupationnels

4.1.Lien qualité de vie et occupation

De nombreux auteurs défendent 1’existence d’un lien entre la santé, le bien-Etre et la participation
occupationnelle. En effet, Wilcock défend I’idée qu’un mode de vie occupationnel complet et
divergeant, maintiendrait le bien-étre et la santé (Wilcock,A.A., 2006). On comprend ainsi que
I’occupation est primordiale et donne un sens a notre vie. Elle s’articule comme un besoin fondamental,
aussi nécessaire que se nourrir, boire ou méme respirer (Dunton, 1919). Selon Bertrand R, « plus
[’engagement occupationnel d’ une personne est important, plus la perception que celle-ci a de sa santé
et de son bien étre est positive » (Bertrand, R., et al., 2018). C’est par ce sentiment d’accomplissement
et d’épanouissement que le patient retrouve son essence, sa motivation a agir et a s’adonner a ses
occupations. Dans la littérature que j’ai étudice, il est d écrit qu’une personne a besoin de s’occuper pour
éprouver du bien-étre. Ce bien étre est selon ’OMS nécessaire pour la santé. Il est défendu « depuis des
siecles qu’il existe un lien entre la vie quotidienne et la santé. » (Association canadienne des
ergothérapeutes, 2001). La santé prospere lorsqu’une personne réalise des activités qui ont du sens et

qui sont valorisées dans I’environnement dans lequel elle s’y inscrit.

Ces ¢éléments montrent qu’il y a une corrélation entre occupation, santé et bien-étre qui plus est, la
qualité de vie. Cependant, la qualité de vie n’est pas la seule composante a étre améliorer. En effet ce
travail de mémoire traite aussi du processus de résilience. C’est une composante qui sera détaillé plus
largement dans ce mémoire. Toutefois un lien de corrélation peut étre établi car les activités de vie
quotidienne jouent un réle crucial dans notre capacité a surmonter des épreuves, traumatismes et autres.
Cette notion a été décrite par les travaux de Rachel Thibeault, ergothérapeute et chercheure, ayant étudié

la résilience depuis plus de 25 ans.

4.2.Les séquelles résiduelles prédominantes du SGB

Les limitations occupationnelles impactant la vie du patient atteint du SGB sont diverses et
caractérisées par l'ensemble des déficits fonctionnels du patient. Les répercussions occupationnelles sont
trés hétérogeénes d’un patient a un autre. En effet, « Ces occupations sont singuliéres en fonction de la

personne et du contexte dans lequel elles sont effectuées.» (Morel-Bracq, M., Meyer., 2017).
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Les séquelles résiduelles causées par le SGB impactent les patients dans leurs qualités de vie et la
réalisation de leurs occupations antérieures. Ces séquelles les limitent dans leur participation aux taches
nécessitant, la force musculaire, de la manipulation manuelle, de la motricité fine, de la sensibilité
superficielle et de ’endurance. En somme, divers domaines d'occupation sont affectés, qu'il s'agisse des
soins personnels (habillage, toilette, etc.), des loisirs, de la productivité (activités professionnelles) et

des relations sociales. Parmi ces déficiences, deux en ressortent dans de nombreuses études cliniques.

La fatigue est I’'une des séquelles résiduelles du GB qui revient de nombreuses fois dans les études
cliniques. Elle est présente chez 60 a 80 % des patients atteints du SGB et constitue I'un des symptomes
les plus invalidants (Leonhard. SE et a/, 2012). Une étude menée sur les performances physiques des
militaires de 1’armée américaine suite au SGB souligne I’impact du manque d’endurance et de la
fatigabilité dans les AVQ des militaires. Méme s’ils ont récupéré, des tests normés sur leurs formes
physiques ont montré une diminution physique par rapport a leurs états antérieurs précédant le SGB.
Une diminution de I’endurance peut impacter I’activité professionnel d’une personne le contraignant a
devoir exercer une activit¢ moins physique (International, G. F. 2010). Quant aux douleurs ,elles sont
majoritairement neuropathiques et apparaissent comme un symptome du SGB. En effet Umapathie.T et
Yuki.N expliquent que la douleur est corrélée a la faiblesse musculaire, 1’invalidité et la fatigue lors de
la phase de récupération (Umapathi. T et Yuki. N, 2011). Ces symptomes peuvent persister des années.
De plus, la notion de stress post-traumatique (SPT) et I’état psychologique sont abordés dans certaines
¢tudes cliniques. Il est souligné que I'apparition du SGB chez des patients auparavant en bonne santé
provoque du stress, de l'anxiété et peut méme engendrer un sentiment d'impuissance face a leur état
physique (Hillyar C, Nibber A., 2020). Dans ’article « Diagnostic et prise en charge du syndrome de
Guillain-Barré en dix étapes », Leonhard. SE, évoque que la perte soudaine des fonctions physiques,
motrices et sensorielle chez ce profil de patient « peut étre gravement traumatisante et provoquer de
l'anxiété et/ou de la dépression » (Leonhard, SE, Mandarakas, MR et a/, 2019). Le SPT intervient
essentiellement chez les survivants ayant regu une assistance ventilatoire en unités de soins intensif (Le
Guennec, L., Brisset, M., Viala, K., 2014). Le SGB est une maladie pouvant engendrer de 1’anxiété
« Uincertitude quant a la progression de la maladie et le manque de clarté sur le pronostic futur »
(Sharshar T, Polito A et al/ 2010). Ses troubles peuvent impacter la progression des patients durant la

phase de récupération et leurs activités de vie quotidienne.

4.3.Situation de handicaps résultant des séquelles résiduelles

Ces déficiences retentissent sur I’engagement occupationnel des patients, provoquant une baisse de
leur bien-étre et leur qualité de vie (Leonhard, SE, Mandarakas, MR, Gondim, FAA et al, 2029). Les
limitations occupationnelles de patient GB évoqués dans ce travail de recherche ont fait 1’objet de

lectures scientifiques et permettront d’appuyer ma réflexion.
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4.3.1. Etude littéraire des problématiques occupationnelles répertoriées chez les patients GB

Une étude, mené par Rouge. A, Lemari.J et al, ayant pour but de déterminer les effets a long terme
du SGB sur la vie professionnelle et privée des patients et de leurs partenaires met en évidence que sur
150 patients « 31 % présentaient des séquelles physiques résiduelles modérés a graves ». De plus, il a
été montré que « 38 % des patients qui occupaient un emploi ont dii en changer, 44 % ont modifié leurs

activités de loisirs, 37 % des patients ne fonctionnaient pas aussi bien a la maison qu'avant le SGB »

(Rougé, A., Lemarie, J., Gibot, S., & Bollaert, P. 2016).

Forsberg.A et son équipe décrivent, dans leur étude, une diminution de la qualité de vie des
patients souffrant du GB méme aprées 10 ans post-GB par rapport a la population générale « Une capacité
de marche réduite est toujours persistante » (Forsberg.A, Press.R et Holmqvist.L..W, 2012). Pour établir
une corrélation entre ces limitations et le modéle MCREO, de nombreuses dimensions sont affectées
par l'atteinte du GB. En plus de I'impact sur les dimensions environnementales et personnelles, la
dimension socio-professionnelle est également touchée. Les individus atteints du SGB sont souvent
actifs sur le plan professionnel, ce qui limite leur productivité. Par conséquent, « certaines personnes ne
pouvaient plus travailler, méme a temps partiel et ont été contraintes de prendre leur retraite. D autres
ont dii abandonner leur activité indépendante » (Akanuwe JNA et al, 2020). Cela a également une

incidence sur la sphére familiale, I’inactivité peut causer un fardeau financier pour les proches du patient.

La notion « d’isolement social » lors du SGB est fréquemment discutée dans la littérature
(Chetcuti, S., Sultana, V. et Depares, J., 2016). Les patients se retrouvent soudainement ancrés dans une
institution hospitaliére pour un temps plus ou moins long. Ils se retrouvent loin de leur environnement
familial et professionnel. Dans le rapport de I’International G. F. 2010, y est décrit la vie sociale d’une
patiente suivie en centre de rééducation « sa vie sociale est affectée par le fait qu’elle soit interne au
centre de rééducation, malgré les visites quotidiennes de son compagnon, de sa famille et de ses amis »
(International, G. F. 201). Bahnasy et son équipe ont montré¢ dans une étude sur le sommeil et la qualité
psychologique dans le SGB, que la qualité¢ du sommeil était considérablement inférieure par rapport a

celle des témoins sains (Bahnasy WS et a/, 2018).

Par conséquent un soutien social serait source d’amélioration des attentes du patient quant a sa
récupération et augmenterait 1’adaptation, le bien étre qui plus est la qualité de vie du patient atteint du
SGB (Akanuwe JNA, Laparidou D et a/ 2020). Ces études mettent en lumicre I’'impact du SGB sur les
limitations occupationnelles que les patients rencontrent quotidiennement (Bersano A, Carpo M et al,
2006). Samuel Pouplin déclare que « Le suivi psychologique du patient est, de méme, important :
Iattente de la récupération est pénible ainsi que I’angoisse générée par la période de réanimation et le

risque des séquelles éventuelles. » (Pouplin S, 2000).
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Par ses limitations, un changement dans le mode de vie des patients GB s’impose. Ils vont faire
face a ce nouveau remaniement de leur vie. Bernsen R.A et son équipe constatent que sur un
¢chantillonnage de 122 patients, 3 a 6 ans apres ’apparition du SGB, 63% des patients «ont présenté un
ou plusieurs changements dans leur mode de vie, leur travail ou leurs loisirs, ou dans la vie de leur
partenaire. Les changements ont été¢ influencés par un résultat fonctionnel final altéré, ainsi que par
une perte de puissance et un mauvais état, bien que les patients physiquement rétablis aient également
présenté ces changements.» (Bernsen, R. A., de Jager, A. E., Schmitz, P. ., et van der Meché, F. G.,
1999). L’ensemble de ces limitations affecte les différents domaines d'occupation répartis de la maniere
suivante :

- Les soins personnels
- La productivité

- Les loisirs.

Dans le mode¢le canadien du rendement et de I’engagement occupationnel (MCREO), I’occupation
aun intérét central pour I’ergothérapeute. Ces occupations sont primordiales pour la santé et le bien-Etre

des individus, elles « donnent un cadre temporel et structurant, donnent un sens a la vie.» (Morel-Bracq,

M.Meyer, 2017).
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5. Modéle conceptuel MCREOQO : le modéle canadien du rendement et de I’engagement

occupationnel

5.1.Généralité

Selon Morel-Bracq un modéle conceptuel cherche « a mettre en évidence des éléments saillants qui
faciliteront la compréhension des situations thérapeutiques rencontrésy (Morel-Bracq, M.Meyer et al,
2017). Les modéles servent de guide pour la pratique en ergothérapie. Le modéle MCREO est élaboré
par 1’association canadienne des ergothérapeutes (ACE) en 1991, s’appuyant sur les travaux de Mary
Reilly. En 2013, une nouvelle modification du modé¢le voit le jour et permet le développement du
concept d’habilitation pour faciliter I’occupation. L’ ACE a produit ce concept dans I’intérét de clarifier
le role des ergothérapeutes. Ce modéle appréhende la personne dans son entiéreté. Il est fondé sur une
approche centrée sur la personne pour établir des objectifs thérapeutiques et évaluer les modifications

de la performance et la satisfaction du patient, lors d’un traitement en réadaptation.

Les liens entre la personne, ses occupations et son environnement sont exposés explicitement
(Morel-Bracq.M, 2012). I tient compte de toutes les composantes qui caractérisent la personne. Ainsi,
le modéle MCREO offre aux ergothérapeutes un cadre d'intervention structuré, facilitant 'adaptation et
la compréhension de leurs rdles vis-a-vis des occupations des patients. Il met en avant la compétence
essentielle de I'ergothérapeute qui consiste a établir un lien entre I'occupation et la santé. Les occupations
se référent « aux activités quotidiennes que font les gens en tant qu'individus, dans les familles et les
communautés pour occuper leur temps et donner sens et un but a leur vie.» (ANFE, 2018). Le MCREO
a pour hypothése fondamentale que la vie d’une personne se base sur I’occupation, sa participation et
son rendement. La promotion des activités signifiantes, correspondant au terme « d occupation » selon
la terminologie anglophone.

Le MCREO comprend trois grands axes ;

- Une sphere centrée sur la personne ayant pour composante une dimension affective, cognitives,
physique et spirituelle.

- La sphere environnementale incluant la dimension physique, institutionnelle, culturelle et sociale.

- Enfin, la sphére de 'occupation incluant les soins personnels, la productivité et les loisirs (Law,

Polatajko, Baptiste, & Townsend, 1997).
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Figure II: Mode¢le Canadien du rendement et de I’engagement occupationnel (MCREO).

L'intérét de ce modéle est qu'il prend en compte la subjectivité et la spiritualité de la personne
ainsi que son aspect social. Ainsi, cette nouvelle version insiste davantage sur 1’interdépendance entre
l'occupation, la santé et la personne et son environnement. Néanmoins, « c'est un modele qui fait
émerger en premiere instance les problemes, ce qui peut parfois occulter au départ ce qui va bien. »
(Townsend E.A, Polatajko H.I, 2013). L’activité redonne un sentiment de contrdle sur sa vie et de
satisfaction. Par l'utilisation de ce mode¢le, une vraie collaboration soignant-patient s’instaure afin de
viser la facilitation de l'occupation, son engagement. De plus, il permet de ressortir le concept
d’engagement occupationnel. L'occupation est une expérience individuelle permettant a une personne
de prendre soin d'elle, de se divertir et de s’intégrer dans un environnement socio-économique au sein
de la communauté. En cas de syndrome de Guillain-Barré, les habilités a réaliser ces occupations sont
altérées, entrainant des conséquences émotionnelles et restreignant les choix de participation et les

opportunités qui s'offrent a la personne.

5.1.1.  Les dimensions occupationnelles du MCREO

Lorsque le syndrome de Guillain-Barré (SGB) survient de maniére imprévisible, les habilités
des personnes sont entravées et leurs activités quotidiennes altérées. Cela affecte leur identité et perturbe
leur environnement. Cela a de fortes répercussions sur leur santé¢ physique et mentale. La perte
d'indépendance peut conduire a un sentiment d'impuissance, d'isolement et de dépression. Ce modele
montre le patient sous la forme de trois sphéres interagissant continuellement dans son quotidien. Dans
le MCREQO, le fonctionnement d’une personne est régi par 4 dimensions. La sphéere personnelle inclut
des facteurs intrinséques : la dimension physique (fonctions sensitives et motrices), la dimension
cognitive (fonctions intellectuelles et schéma cognitif).

La dimension spirituelle (croyances, valeurs, objectifs de vie et perception interne) et la dimension

affective, incluant des facteurs intrinséques.
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- La personne réalise des activités quotidiennes inscrit dans la sphére de I’occupation qui sont centré
sur des soins personnels, la productivité et les loisirs.

- La dimension des soins personnels, ¢’est de prendre soin de soi et de son apparence (habillage,
repas, toilette). La dimension de la productivité associée a 1’épanouissement socio-professionnelle
(les activités professionnelles, bénévolat et la participation dans les roles sociaux). Les loisirs
participent & contribuer a un équilibre et une qualité de vie nécessaires au bien-étre des personnes.

- Dans cette perspective, 1’environnement constitue étre un facteur de la santé des individus (Trouvé.
E, 2016). De plus il met en évidence la nécessité des personnes a participer a leur occupation pour
vivre et étre en relation. Les dimensions de I’environnement sont multiples, ce qui peut influencer
la maniére dont ils sont appréhendés et dont ils influencent sur nos occupations. L’environnement

peut avoir une dimension physique, social, culturel et institutionnel.

Le modele MCREO offre une vision holistique précieuse pour l'ergothérapeute. Dans une
approche interdisciplinaire, chaque soignant apporte son expertise pour un objectif thérapeutique
commun. L’ergothérapeute évalue les handicaps entravant la participation et 1’engagement dans les
activités quotidiennes du patient, en considérant chaque composante personnelle pour élaborer des
stratégies d'adaptation et de compensation, permettant au patient de retrouver une vie occupationnelle

(Townsend et Polatajko, 2007).

5.1.2.  MCRO un outil d’évaluation en ergothérapie

Cet outil d'évaluation est une ressource, essentielle, apportant des compléments substantiels a
I’ergothérapeute. Et favorisant une collaboration thérapeutique et I'engagement du patient dans ses
activités. Il permet d'évaluer les composantes autour de la personne, rendant compte de sa satisfaction
occupationnelle. Basé sur un entretien semi-directif, il recueille des données sur les problémes
occupationnels dans les dimensions évoquées précédemment. Le patient qualifie sa performance et sa
satisfaction sur une échelle de 1 & 10 pour des activités spécifiques, aidant a définir ses priorités et a
clarifier ses difficultés. L'ergothérapeute identifie les cing activités les plus importantes pour évaluer le
rendement du patient. La note moyenne de rendement et satisfaction sont des indicateurs pour réévaluer
la satisfaction. La MCRO peut se faire a différents moments de la PES, aidant a ajuster

I'accompagnement et les objectifs d'ergothérapie.
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5.2.Approche centrée sur la personne

Par I'utilisation de ce modele, I’ergothérapeute adoptera une approche, patient-centré, mettant
I’accent sur I’importance de I’engagement occupationnel dans la phase de récupération. Cette approche
trouve son origine dans le courant humaniste, « qui se veut depuis un demi-siécle la troisieme voie entre
psychanalyse et therapies comportementales » (Bonsergent, H. , 2016). Cette approche a été congue par
Carl Rogers (Devonshire, C, 2011). Selon Rogers, le thérapeute doit adopter 3 attitudes fondamentales
dans cette approche ; une authenticité thérapeutique lui permettant d’avoir une relation thérapeutique
adaptée et en faveur de la récupération du patient. Une considération positive inconditionnelle, qui s’agit
selon Rogers « d’une attitude chaleureuse, positive et réceptive envers son clients» (Rogers, 2011).
Enfin une compréhension empathique, dans laquelle le thérapeute essaiera de percevoir le monde
environnant du patient, en acceptant les corrélations, les contradictions, ses valeurs et préjugés. C’est en
parall¢le la compréhension de 1’ensemble des sphéres qu’on retrouve dans le modele MCREO et

permettant de comprendre aux mieux les dimensions caractérisant le patient (Rogers, 2011).

L'ergothérapeute accompagne le patient dans l'identification de ses ressources internes et externes
pour surmonter ses difficultés. L'objectif est de favoriser la participation en cultivant un sentiment de
bien-étre chez le patient, l'incitant a s'engager dans des occupations signifiantes pour nourrir son
processus de résilience face aux limitations fonctionnelles liées au SGB. Rebeiro K.L, souligne que les
ergothérapeutes adoptent une approche centrée sur la personne en étant concentré a 'équilibre entre le
corps, l'esprit et la pensée. Ainsi, il est essentiel de ne pas négliger 'aspect psychologique au profit de

la maladie (Rebeiro, K. L, 2001).
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6. Engagement occupationnel : un concept en ergothérapie

6.1.Généralités

Avant d’aborder les moyens utilisés par I’ergothérapeute permettant d’engager le patient atteint du
SGB dans ses occupations, il est fondamental d’explorer la notion d’engagement dans sa globalité, ainsi

que les divers facteurs qui y jouent un role.

En fin des années 80 aux Etats-Unis, les sciences de 1’occupation ont vu le jour. Elles ont
«accompagné le retour de ['ergothérapie vers un paradigme occupationnel» (Meyer S,
2013). De nombreux sociologues ont repris le concept de I’engagement pour rendre compte que les
individus s’engagent dans des trajectoires d’activités cohérentes, (Foote, 1957). Selon Quilliou-Rioual,
I’engagement est par définition, un gage personnel dans lequel on met en jeu une part importante de

nous-mémes (Quilliou Rioual M, 2020).

L'engagement est largement reconnu comme un facteur crucial pour le bien-étre, comme 1'ont
souligné plusieurs auteurs. Un exemple illustratif est celui de Polatajko (1992), qui a présenté le cas de
«Nancy B » lors de la conférence Murielle Driver. A 1'age de 25 ans, Nancy a regu un diagnostic de
SGB et a passé deux ans et demi hospitalisée avant de prendre la décision de mettre fin a sa vie. Bien
que Nancy soit restée physiquement en vie, Polatajko souligne qu'elle est morte de privation, notamment
de ses activités professionnelles, du fait de son hospitalisation prolongée. Polatajko énonce que « Nancy
B aurait di étre soutenu pour retrouver sa profession grdce a l’ergothérapie » (Cruz, D. C. da, Taff, S.,
& Davis, J. 2023). Ce récit souligne I'importance de I'engagement dans les occupations quotidiennes,
ainsi que le role essentiel de I’ergothérapeute dans cet accompagnement. Il montre que I'engagement va
au-dela de l'action physique et nécessite des stratégies d'adaptation, notamment de la part des

ergothérapeutes, pour permettre aux personnes de participer a des occupations porteuses de sens.

6.2.Engagement occupationnel

L’engagement est un concept central dans les sciences de 1'occupation. Ces sciences se positionne
sur le fait que I’homme est un qu’étre occupationnel et sur I’étude de sa relation entre I’engagement dans
une occupation, la santé et le bien-&tre. Christiansen énonce que 1’occupation peut étre considéré comme
une composante fondamentale de 1’identité d’une personne. Les auteurs mettent en lumicre I’implication

de la personne dans ses occupations.
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En effet, selon Meyer, I’engagement c’est « le sentiment de participer, de choisir, de trouver un
sens positif et de s impliquer tout au long de la réalisation d’une activité ou occupation » (Meyer, S.,
2013). Le lien entre les habilités du patient et le défi que représente l'occupation, influence le niveau
d'engagement, incluant motivation et participation mentale et physique, évoluant dynamiquement. Une
occupation doit avoir du sens et apporter satisfaction, « [’engagement occupationnel serait un état
influencé par de multiples facteurs externes et internes a la personne, comme le contexte socio-

environnemental ou le challenge que représente [’occupation » (Caire, J.-M., et Schabaille, A., 2018).

Ce concept permet a I'ergothérapeute d'identifier et de remédier aux obstacles a la participation du
patient. L’engagement occupationnel dépend essentiellement du sens que prend 1’occupation pour la
personne (Bertrand R et al, 2018). Cette représentation peut étre altérée, selon 1’expérience et les défis
que traverse le patient atteint du SGB, et ’influence de ses facteurs. Les séquelles persistantes post-
récupération ont été décrits dans de nombreuses ¢tudes comme facteurs physiques limitants et
contribuants au désengagement occupationnel. Ainsi I’engagement constituera un élément important
dans le processus du changement du patient et de sa résilience, car plus I’engagement d’une personne
est élevé, plus elle aura un sentiment de bien-étre et une perception positive d’elle-méme (Caire, J.-M.,

& Schabaille, A., 2018).

6.2.1. Facteur de la personne et moyen ergothérapeutique soutenant I’engagement

La multiplicité¢ des facteurs s’appliquant a 1’engagement occupationnel sont soit interne ou
externe ;
- Internes : I'attitude, I'humeur de la personne (propre au comportement d'un individu et des habiletés
physiques).
- Externe : I'environnement, I'entourage, la famille, les croyances, les pratiques religieuses, les valeurs
culturelles, les ressources, le climat.
Kennedy et Davis ont identifié des éléments essentiels influencant I'engagement occupationnel, tels que
le sens accordé a l'occupation, I'intérét, la motivation, I'autodétermination, le sentiment de responsabilité
et de plaisir dans un environnement de soutien (Kennedy. J & Davis. J.A, 2017).
L'ergothérapeute doit recueillir ses informations auprés de chaque patient pour élaborer des stratégies
favorisant leur engagement. L'intérét du MCREO réside dans sa capacité a intégrer tous ces facteurs

déterminants, en reconnaissant que le patient est 'acteur principal de son engagement occupationnel.

L'ergothérapeute s'appuie sur ces facteurs pour établir des objectifs spécifiques, réalisables et
atteignables dans un délai donné et pour élaborer des stratégies d'adaptation, afin de répondre aux mieux
aux attentes du patient GB et de compenser ses situations de handicap, lors de la phase de récupération.

En étant actif dans sa récupération, le patient influencera son niveau d’engagement.
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Ainsi, I'engagement occupationnel résulte de I’interaction dynamique entre l'ergothérapeute, le
patient, ses facteurs individuels et environnementaux, enfin ses problématiques occupationnelles. De ce
fait, I'ergothérapeute doit trouver les moyens et les adaptations nécessaires pour impliquer davantage la
personne dans ses occupations. Il peut s’appuyer sur différents moyens, son approche patiente centré,

les mises en situation, des stratégies d’adaptation et une perspective interdisciplinaire.
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7. L’accompagnement a la résilience, un concept en ergothérapie

7.1.Généralités sur la résilience

En se basant, sur le concept de résilience, l'ergothérapeute permettrait d’aider le patient a
développer ses capacités a faire face aux défis qu’il rencontre et de gérer au mieux les difficultés. Dans
I’objectif qu’il retrouve un engagement occupationnel permanent résultant a I’amélioration de sa qualité
de vie. La résilience est I’un des concepts majeurs de ce mémoire d’initiation a la recherche. Nous allons
donc reprendre les éléments généraux de ce concept avant d’aborder les facteurs interne et externe
permettant d’amener cette résilience. La résilience, inhérente au monde vivant peut étre expliciter par
I’exemple du changement climatique qui ont engendré des extinctions massives de la flore et la faune.
A chaque fois, la vie a réémergée sous d’autres formes mieux adaptées a leur environnement modifié.
Ces traumatismes naturels ont donné vie a de nouvelles formes d’évolution adaptées au nouvel
environnement. C’est cette capacité a se rétablir qui fait écho a la résilience (Pourtois, J.-P, Desmet, H.,

Cyrulnik, B, 2022).

C’est apres la seconde guerre mondiale, avec la publication du journal d’Anne Franck, que les
recherches sur la résilience ont émergé. C’est en 1982 que la psychologue Américaine, Emmy Werner
donne naissance au concept de la résilience (Rouan. M, Lejeune. A, 2007). Boris Cyrulnik est un
neuropsychiatre qui popularise le concept de résilience dans le monde franco-européen, dans les années
90. La résilience est considérée comme un processus dynamique, elle n’est pas acquise une fois pour
toutes, mais « est en constante évolution, elle est un processus et non un état » (Tisseron.S, 2009). La
résilience provient du latin « salire » qui signifie sauter, c’est la capacité de rebondir, (Tisseron S, 2009).
Les définitions sur la résilience sont multiples. Plusieurs auteurs évoquent que la résilience est le résultat
d’un processus adaptatif (Kent & Davis, 2010). La résilience est I'une des habilités humaines, les plus
importantes, qui résulte de I’efficacité d’adaptation aux facteurs de risque. Durant la phase de
récupération, les patients atteints du SGB vivent une épreuve longue et éprouvante. Ils vont passer par
des états psychiques divers et faire face a leurs problématiques occupationnels. Ces perturbations chez
les personnes atteints du SGB sont principalement diies aux modifications et changements de leurs
habilités physiques. Par conséquent, cela engendre des répercussions dans le quotidien de la personne,
mais en particulier sur son état occupationnel. L une des caractéristiques essentielles du concept de la
résilience est qu’elle « peut étre considérée comme le processus du remaniement psychique apres un

traumatisme » (Chouinard J, Melangon G et Mandeville L, 2012).

La définition proposée par Manciaux, Vanistendael, Lecomte et Cyrulnik (2001) est que la
« Capacité d’une personne ou d’un groupe a se développer bien, a continuer a se projeter dans [’ avenir

en depits d’événements déstabilisants, de conditions de vie difficiles, de traumatismes séveres » (Anaut

M, 2005).
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C’est donc sur cette définition que nous allons nous entendre et construire ce mémoire de recherche.
Dans la littérature, la résilience peut étre associée a un développement dans des conditions difficiles, un
processus par lequel un individu s’engage avec son environnement, une habilité a s’intégrer dans la
société en dépit de 1’adversité et I’habilité a s’adapter face a des sources de stress significatifs (Anaut

M, 2005).

7.2.Facteur de résilience multifactoriel

Les chercheurs et les praticiens considérent la résilience comme un potentiel présent chez chaque
perosnne. La résilience ne se cultive pas en situation de crise, au dernier moment, mais c’est une stratégie
de prévention d’aprés Thibeault. C’est un processus en co-construction permanent, résultant de
I’interaction multifactoriel entre, la personne la famille et I’environnement social. La résilience implique
une adaptation aux situations de handicap en sollicitant les facteurs internes et externes du patient
(Anaut, M. 2009). Selon Albert Camus, le sens, I’amour des liens affectifs et le soutien social sont des
facteurs favorisant la résilience (Pourtois, J.-P., Desmet, H., Cyrulnik, B, 2022). Selon Boris Cyrulnik,
les facteurs impactant le processus de résilience sont de 1’ordre de certaines conditions familiales, mais
elles ne sont pas assez puissantes pour développer ce processus. Par conséquent, il faut mobiliser
d’autres ressources pouvant &tre apportée par une aide thérapeutique, (Pourtois, J.-P., Desmet, H.,

Cyrulnik, B, 2022).

Dans leur ouvrage « Prendre soin de la spiritualite », Michel Delage et Antoine Lejeune
décrivent la spiritualit¢é comme une ressource essentielle a la résilience. La spiritualité s'integre
naturellement lorsque nous explorons le sens de notre vie, répondant ainsi au besoin fondamental de
I'homme d'attribuer un sens a son existence. Elle est souvent associée a la religion, mais elle s'étend au-
dela de cette sphére. Les auteurs ajoutent que la résilience implique de surmonter 1’adversité,
représentant ainsi une force qui conduit a la résilience par I’initiation d’un processus « de
réorganisation, de transformation de la croissance aprés un traumatisme » (Pourtois, J.-P., Desmet, H.,
Cyrulnik, B, 2022). De nombreux auteurs décrivent les facteurs de protections comme essentiels dans
le processus de résilience. Les facteurs de protections diminuent I’impact négatif de 1’adversité sur
I’adaptation. Dans 1’ouvrage « Au ceeur de la résilience » Boris Cyrulnik a exploré 15 approches
conceptuelles de la résilience, mettant en avant que, outre les ressources internes, le contexte
environnemental joue un réle crucial dans la facilitation du processus de résilience (Pourtois, J.-P,

Desmet, H., Cyrulnik, B, 2022).
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Nous allons reprendre sous forme de tableau les facteurs principaux du travail d’Amélie Nillus,
se référant au travail de divers auteurs (Nillus. A, 2018). Il convient de noter que, d'aprés Garmezy, il
est identifié trois axes fondamentaux de la résilience : les facteurs individuels, familiaux et

environnementaux (Rousseau, 2010).

Facteurs de protection vecteur de résilience

Dimension individuelle (Facteurs internes)

- Interactions précoces positives, présence d’une base de
sécurité (attachement sécure).

Facteur environnementaux | _ ygjlisation des opportunités de la vie : tuteurs de résilience,
aides extérieures, rencontres positives.

- Renforcements positifs.

- Capabilités : s’engager, s’investir, se gérer, gestion
émotionnelle et du stress, produire du sens, la collaboration,
explorer ses ressources.

Facteur personnel _ Spiritualité

piritualité.

- Satisfaction de la vie, sentiment d’aller mieux, avenir imaginé

- Agentivité : puissance d’agir, émancipation.

- Utilisation souple des mécanismes de défenses : le sens de
I’humour, sublimation.

Dimension collectives (Facteurs externes)

- Soutien affectif des membres.

- Présence de croyance, mythes sociaux ou familiaux
sécurisants.

familial - Redonner un sens a la vie collective.

- Famille comme environnement protecteurs.

- Dynamisme et solidarités.

- Aides extérieures.

- Anticipation du futur par la famille.

Facteur communautaire et

Tableau 1: Représentation des facteurs de protection.

Les études ont démontré qu’avoir un soutien social est I’un des facteurs influengant la résilience.
En effet, la personne et son environnement sont en interaction permanente. Il est possible de faire un
paralléle entre ces facteurs et le modele MCREO qui inclut la sphere spirituelle dans la dimension de la
personne. La spiritualité, comme évoqué précédemment donne un sens et peut renforcer la résilience.
Les croyances aident a trouver un sens a la vie, transformant ainsi la souffrance en engagement
(Rousseau, 2010). L’humour est un facteur personnel pouvant &tre associé¢ a la sphere affective.
Plusieurs études ont fait le lien entre humour et résilience. Une relation de confiance entre le soignant
et le patient peut faciliter 1’utilisation de I’humour. Instaurant un climat détendu, favorisant la résilience
des patients GB, lors de la phase de récupération. Selon Anaut, « [’humour représente un meédia sur
lequel bien des parcours de vie résilientes semblent se construire » (Anaut.M, 2012). De plus, Jourdan-

Ionescu le définit comme un facteur de défense facilitant la résilience (Jourdan-Ionescu. C, 2010).
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Ces facteurs permettent de fournir des ressources supplémentaires a 1’ergothérapeute et aux
soignants afin d’élaborer une stratégie de soutien a la résilience. Par conséquent, la résilience peut étre
activée par les individus ou stimulés par des procédures d’accompagnements (éducatifs, thérapeutiques
et soignants) (Anaut M, 2005). Cyrulnik est d’avis que dans chaque personne il résulte des braises de

résilience, ¢’est au thérapeute qu’il revient de les raviver (Pourtois, J.-P, Desmet, H., Cyrulnik, B, 2022).

7.3.L’ergothérapie et la résilience dans le soin

Dés le début du parcours de soin, le processus de résilience devrait étre une préoccupation pour
les soignants et étre au cceur du soin. Bien que la résilience soit pergue comme une capacité
psychologique, il est envisageable de la considérer comme un levier lors de la phase de récupération
pour atteindre les objectifs thérapeutiques. Selon Sherman D.S, « La résilience face aux événements
stressants de la vie est une priorité pour administrer les soins les plus centrés possible sur le client. »,
(Sherman, D. Set al, 2024). Dans leur ouvrage « Prendre soin de la spiritualité » Michel Delage et
Antoine Lejeune propose de penser une « spiritualité humaine » dans la prise en soin. Cela renforcerait
les capacités des soignants pour intervenir de maniére adapté et efficace. La résilience a permis
d’apporter un nouveau regard pour les soignants sur leur prise en soin, « auparavant, la réadaptation
était focalisée seulement sur [’identification des difficultés physiques et [’environnement, sans prendre
en compte d’autres éléments » (Michallet, 2016). Emmanuele Coccia décrit le changement qu’implique
la résilience en un phénomeéne de conversion. La personne change par le biais d’un cheminement

intérieur, I’amenant a une nouvelle identité (Pourtois, J.-P., Desmet, H., Cyrulnik, B, 2022).

La qualité de vie des personnes atteintes du SGB est bouleversée dés I’apparition des premiers
symptomes. Ainsi, il est primordial pour 1’ergothérapeute d’accompagner le patient dans une stratégie
d’adaptations aux événements. Dans la littérature examinée, il apparait que pour développer une
résilience il est nécessaire de disposer de ressources solides. Rachel Thibeault, ergothérapeute, décrit
que la résilience dépend aussi d’¢éléments modifiables, qui sont nos activités de la vie quotidienne. Mme
Thibeault associe parallélement la résilience au sens qu’on donne a notre vie. L’absence de sens pourrait
mener les patients GB a se désengager de leurs occupations et leurs roles sociaux. Ce désengagement
pourrait constituer un obstacle a 1’atteinte des objectifs et de la réintégration sociale (Michallet, 2009).
Dans une perspective d’accompagnement a la résilience, 1’ergothérapeute peut stimuler ou développer

les modes de protection.

Mais selon le projet de soin et des besoins du patient, il peut axer ses objectifs pour travailler en
paralléle : ’estime de soi, la confiance, la valorisation positive. Selon Arnaud Schabaille « I/ semble que

la reconstruction de l'estime de soi représente une composante importante de la résilience.» (Caire, J.-

M., & Schabaille, A, 2018).
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7.3.1. Lar¢silience dans les soins interdisciplinaires

Les professionnels de la réadaptation jouent un role central dans I'accompagnement des personnes ayant
des problématiques occupationnelles. Selon Carl Rogers, les thérapeutes développent une relation de
confiance avec leurs patients (Rogers, 2013). Les professionnels de la santé doivent coordonner leurs
efforts et travailler en équipe pour comprendre ensemble les situations de handicap et les problemes
occupationnels, et ainsi développer les ressources et facteurs nécessaires (Pourtois, J.-P., Desmet, H.,
Cyrulnik, B, 2022). Environ 10% des patients atteints du SGB rencontrent des limitations dans leur
récupération sensitivo-motrice (Van den Berg B, Storm EF, Garssen MJP, et a/ 2018). Pour certains,
cela s'accompagne de troubles émotionnels et psychologiques. Par conséquent, Michallet illustre qu'un
mangque de sens et de soutien peut amener ces patients en phase de récupération a se désengager de leurs
activités, entravant ainsi le « processus de réadaptation et d'intégration sociale » (Michallet, 2010).
Grace a l'interdisciplinarité et au suivi global des patients, les professionnels de santé peuvent détecter
les détresses psychologiques et orienter les patients vers des spécialistes appropriés (Bernsen, R. A., et
al., 2010) réduisant ainsi l'impact sur les activités quotidiennes. La réadaptation ne se limite donc pas a
la récupération des habilités altérées, mais inclut également l'accompagnement de la personne dans son

projet de vie (Nair, KPS., 2003).

Divers projets de réadaptation, tel que le Programme d'Accompagnement Personnalisé
d'Intégration Communautaire (APIC), ont ét€ mis en place pour aider les patients a développer leur
résilience (Julien-Gauthier, F., & Jourdan-lonescu, C. 2015). L'APIC vise a soutenir les personnes ayant
un traumatisme cranien, en leur offrant un soutien psychosocial a long terme adapté a leurs besoins
individuels et leurs projets de vie. Pendant un an, les participants regoivent un accompagnement
personnalisé de trois heures par semaine, dispensé par une équipe interprofessionnelle, pour renforcer
leur autonomie et leur résilience. Cette approche individualisée et respectueuse des valeurs, des
croyances de chaque personne met en lumiére I'importance du réle de soutien de I’accompagnateur, qui
¢tablit une relation de confiance pour l'expression des besoins des patients. Souvent, I’accompagnateur
est la seule personne en dehors de la famille a offrir un soutien continu. L'APIC est donc essentielle dans
le développement de la résilience, associant un soutien social et environnement favorable a
I'épanouissement personnel (Lefebvre, H., Levert, M.-J. & Imen, K. 2011). Les accompagnateurs
encouragent les comportements positifs, aidant les patients a accomplir leurs activités quotidiennes et
leurs loisirs, pour devenir plus autonomes et satisfaits de leur participation sociale (McCabe et al., 2007).
Ainsi, c’est par I’interaction entre la personne et son environnement que les conditions nécessaires au
développement de la résilience s’activent. Par conséquent, dans I'accompagnement interdisciplinaire, il

est essentiel de guider les patients en considérant cette interaction.
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7.3.2. Lar¢silience est-elle vectrice d’engagement occupationnel ?

Meyer a souligné que pour mieux comprendre les humains, il faut prendre en compte leurs
activités quotidiennes, tout au long de leur vie. Christiansen, en se basant sur les travaux de Meyer,
démontre que les occupations sont des déterminants importants de la santé (Christiansen, C, 2007).
L'approche de Meyer reconnaissait que les activités humaines sont souvent motivées par des raisons
spécifiques, les considérant comme des réponses aux besoins physiques et psychologiques. Ces activités
humaines contribuent et développent la résilience (Christiansen, C, 2007). Selon Lopez A, un patient est
considéré résilient en ergothérapie, lorsqu’il est engagé dans ses occupations signifiantes malgré ses
limitations fonctionnelles (Lopez A, 2011). Rachel Thibeault montre, dans ses nombreux é&crits,
comment des personnes affectées par des événements graves (guerres, génocides, maladies) parviennent
a devenir résilientes en s'engageant dans diverses activités (Rachel Thibeault, 2020). En ce sens la
résilience est un concept en mouvement, impliquant la mise en place de stratégies adaptatives en
ergothérapie pour engager le patient dans un changement et ’accompagner a surmonter ses situations
d’handicaps. L'engagement occupationnel permet a la personne d'atteindre une indépendance au
quotidien tout en poursuivant des occupations qui ont du sens pour elle, permettant ainsi, un changement
dans son environnement de vie. Dans le contexte de ce travail, l'ergothérapeute vise a maintenir ou
restaurer l'indépendance du patient GB dans ses occupations. Cela peut conduire a un renforcement et
une valorisation positive de soi. Lorsqu'une personne parvient a s'engager dans des occupations malgré
ses limitations, cela démontre sa capacité a étre résiliente. En effet, 'engagement dans des occupations
signifiantes, favorise le bien-étre et renforce la capacité de la personne a s'adapter aux changements de
vie.

7.3.3. Le tuteur de résilience

La résilience se développe a travers les relations avec autrui. Les habilités adaptatives se
manifestent principalement grice a des liens significatifs, dans un environnement ou la personne
rencontre un « tuteur de résilience », comme le décrit Boris Cyrulnik (Cyrulnik B, 2003). Michel
Tousignant met en lumicre ’importance de I’accompagnement par un tuteur, soulignant que c’est
essentiel dans ce processus car, « les pulsions de vie vont s’inscrire (ou se réinscrire) dans [’amour de
soi et des autres (c’est ce qui correspond a la résilience).» (Pourtois, J.-P, Desmet, H., Cyrulnik, B,
2022). Selon Lecompte, le tuteur de résilience désigne les personnes qui, « par leur attitude et leur

comportement facilitent la résilience [ ...] chez les adultes ou les personnes dgées. » (Psiuk, T., 2005).

11 subsiste deux types de tuteurs de résilience : les tuteurs implicites et explicites. Les tuteurs
implicites sont présents dans l'environnement quotidien (familial, social et culturel) et peuvent offrir un
soutien en cas de besoin. Ils incluent les membres de la famille, qui représentent le premier

environnement familier.
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Bien que la famille soit particuli¢rement apte a favoriser le développement de la résilience, elle peut
¢galement étre fragilisée par les difficultés rencontrées par le patient (Anaut, 2009). En revanche, les
tuteurs explicites construisent consciemment une relation avec la personne pour la guider dans le

processus de résilience. Ce travail de recherche se concentre sur le role du tuteur explicite.

Comme l'a décrit Psiuk, le soignant peut agir en tant que « tuteur de résilience » (Psiuk T,
2005). Dans son ouvrage « La maladie catastrophique intime », Claire Marin décrit la maladie comme
une expérience de perte, nécessitant a ce que la personne se réinvente son étre. Elle souligne que « sortir
de la maladie (du traumatisme) ou tout au moins s’en remettre, ce n’est pas devenir quelqu’un de
totalement différent, mais faire « peau neuve » (Marin C., 2014). Selon Marin, surmonter la maladie ou
le traumatisme ne signifie pas devenir une autre personne, mais se renouveler en ayant de nouvelles
habitudes physiques et mentales, pour étre soi-méme dans un nouveau contexte. Elle voit le processus
de récupération comme un accompagnement vers une nouvelle manicre d'occuper son corps et son étre.
Pour elle, soutenir la résilience implique d'aider la personne traumatisée a retrouver son identité et a
sortir de la passivité : « « Soigner (ou étre tuteur de résilience), c’est donner au sujet qui a été traumatisé
un soutien pour se réapproprier soi-méme, de lui donner le courage de dépasser son angoisse, de sortir
de la passivité [...] de faire émerger chez lui de nouveaux possibles et de [’aider a assumer son identité
neuve » (Marin C., 2014). De plus, Claire Marin souligne le rdle crucial des soignants dans la
reconstruction du lien intérieur chez un patient confronté aux conséquences de la maladie (Cyrulnik B.,
2016). Michael Rutter a donné les caractéristiques du tuteur de résilience comme quelqu’un qui
manifeste de I’empathie et de I’affection vers autrui et s’intéressent aux ressources positives de la
personne, en permettent au patient d’affronter ses échecs (ANAUT, 2005). Le tuteur de résilience doit
¢galement croire au potentiel de la personne, respecter son parcours de résilience et faciliter I’estime de
la personne (Lecomte, J., 2005). Grace a ses compétences relationnelles, un ergothérapeute peut
favoriser I'engagement chez le patient. Il est crucial de veiller au bien-étre des patients, car une personne

résiliente est souvent quelqu'un qui a été fragilisé (Anaut, 2003).

L'ergothérapeute, avec ses compétences spécifiques telles que 1'empathie, 1'écoute active et une
vision holistique, comme 1'a souligné Michael Rutter, est capable de développer une alliance
thérapeutique et de se positionner en tant que tuteur de résilience. Cependant, Ploton et Sirvan ont
affirmé que quand bien méme les bonnes volontés du tiers, la résilience dépend d’une alchimie entres
les divers acteurs impliqués , « et que nul ne pourra s’ autoproclamer tuteur labellisé» (Ploton et Sirvan,
2014). L'utilisation du MCREO nécessite une relation de confiance entre le patient et le soignant, tout
comme le processus de résilience. En rééducation, le processus de récupération pour les patients atteints

du SGB aide a réduire les limitations fonctionnelles et donner un sens a leur vie.
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Prendre en compte la personne de manicre holistique, comprendre ses insatisfactions et prévenir
la détresse signifie placer la personne au centre de ses soins, « ¢ ‘est-a-dire, qu’elle puisse prendre part
aux décisions, qu’elle puisse exprimer ses besoins, ses objectifs et ses attentes » (Michallet, 2016). Ainsi,
le regard du soignant a travers 1'alliance thérapeutique, représentant pour le patient un espace de sécurité,
s'avere essentiel pour créer un environnement favorable a la résilience. En effet, « La résilience a besoin

de temps, de lien et de sens pour se développer.» (Maury-Rouan, A. L., 2007).

7.3.4. L’activité signifiante comme moyen de résilience

Sherman D et son équipe ont réalisé une étude visant a explorer les liens entre 1'engagement
dans des activités signifiantes, la résilience et les événements stressants chez 492 patients présentant de
comorbidités non cliniques. Leurs résultats mettent en lumiére le réle essentiel de I'engagement dans ces
activités en tant que médiateur entre les événements stressants et la résilience. Les ergothérapeutes ont
ainsi I’occasion d'améliorer le rétablissement psychique et physique d’une personne, suite a un
événement traumatique en encourageant leur participation a des activités signifiantes. Cette approche
centrée souligne l'importance d'utiliser ces activités pour favoriser la récupération. Les conclusions de
cette étude mettent en lumiére I’importance d’incorporer et d'évaluer l'engagement dans des activités
porteuses de sens pour soutenir la récupération aprés des événements indésirables de la vie (Bonanno

G. A., 2004).

Un outil, (Cf. Annexe III) inspiré des travaux, de I’ergothérapeute Rachel Thibault qui a travaillé
avec des communautés ayant vécu des traumas lourds permet de mesurer la résilience. Rachel Thibault
s’est intéressée aux aspects occupationnels qui aident les personnes a maintenir une vie quotidienne.
Elle a identifié¢ certains aspects de 1’activité permettant de construire une résilience chez la personne.
Elle identifie trois stratégies utilisées par les personnes résilientes dont : les activités intentionnelles, les

attitudes positives et la gestion efficace des émotions.

Dans ce travail, I’intérét porte sur les « activités intentionnelles », que Mme Thibault utilise pour
qualifier le terme « activité significative » qui favorisent la résilience, 1’estime de soi, le sentiment
d’appartenance, la pleine conscience face a 1’adversité et nous apporte du sens a notre vie (Rachel
Thibeault, 2020). Pour y parvenir, Thibault propose de s’investir dans des activités qui permettent

d’exercer, soit la centration, la contemplation, la création, la contribution ou la communion (5C).

- Les activités de centration favorisent la mise en mouvement pour relacher la fébrilité. Il peut s’agir
d’une activité comme danser ou nager. Ce sont des activités répétitives permettant de porter attention
aux sensations du moment présent. Nous constatons que dans le modéle MCREO, la centration fait

¢chos a la dimension de 1’occupation, dans la sphére des loisirs.
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- Les activités de contemplation aménent un état de pleine présence et de conscience, atteignable
dans les activités de méditation, de pricre, de lecture. Ce type d’activité fait le parallele avec la
sphere spirituelle de la dimension de la personne ou environnementale dans la sphere culturelle,
selon le modele MCREO.

- Celle de dite de création comble notre besoin de beauté, tant par la création elle-méme que par
l'appréciation de cette beauté, comme la cuisine, 1’écriture ou I’art. Elles correspondent a plusieurs
dimensions du modeéle MCREOQ, incluant la personne, 1I’environnement socio-culturel et les soins
personnels dans 1’occupation.

- Pour nous sentir valorisés et productifs, les activités de contribution nous permettent de redonner
a la communauté et d'étre des citoyens actifs en accomplissant diverses tiches, comme le repérage
d'objets, les travaux ménagers et le bénévolat. Ce type d’activité correspond a la fois a la dimension
environnementale et occupationnelle, s’inscrivent dans une démarche socio-culturelle et productive
du modele MCREO.

- Enfin, les activités de connexion favorisent le renforcement des liens d’appartenance par des
activités de groupe ou en équipe, telles que les repas de famille, les sports d’équipe ou les sorties
entre amis. Elles correspondent a la sphére affective de la personne et a la sphére sociale de

I'environnement, selon le modéle MCREO.

Cet outil est utilisé pour permettre au patient d’amorcer une réflexion personnelle, puis d’en discuter
avec |’ergothérapeute. Par la suite, il faudra inscrire les activités selon les items. Ces items permettent
de réfléchir a la qualité, au sens des activités, a ce qui nous motive a nous engager et participe au
développement de la résilience (Rachel Thibeault, 2020). L'ergothérapeute peut utiliser la résilience
comme un levier pour valoriser le patient. Ainsi, un accompagnement vers la résilience peut encourager
les patients a retrouver un engagement occupationnel, améliorant leur satisfaction dans leurs
occupations. Selon Cyrulnik, I’affect et le sens sont essentiels dans un processus de résilience « on ne
peut donner sens que si on l’associe [ ...] une représentation de soi dans le futur » (Cyrulnik, B.,2005).
Les occupations permettent de créer des facteurs nécessaires au développement de la résilience : les

croyances, I’humour, le sens, la sublimation, la créativité et la sociabilité.
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8. Hypotheses

L’étude conceptuelle a mis en évidence que l'engagement occupationnel est influencé par de
nombreux facteurs externes et internes, créant une interaction entre 1'environnement de la personne et le
sens qu’elle attribue a ses occupations. Cet engagement est essentiel pour le bien-étre d’une personne.
Les études précédemment étudiées ont notifié que les occupations signifiantes favorisent la résilience,
ayant un effet indéniable sur la qualité de vie. En appliquant ces facteurs, I'ergothérapeute peut, a travers
diverses stratégies d’adaptation, aider un patient atteint du syndrome de Guillain-Barré a développer sa
résilience et a améliorer sa qualité de vie malgré ses limitations fonctionnelles. Notre questionnement
de départ était : « De quelle maniere [’ergothérapeute peut-il accompagner le processus de résilience
d’une personne atteinte du syndrome de Guillain-Barré pour améliorer son engagement

occupationnel ? ».

Pour répondre a ce questionnement, nous émettons I’hypothése suivante :

L'accompagnement a la résilience en ergothérapie pourrait améliorer 1'engagement occupationnel des

patients atteint du Syndrome de Guillain-Barré, en mobilisant leur facteur personnel et environnemental.

35




Partie C : Projet d’enquéte

Mener ce projet d’enquéte a permis de vérifier I’hypothése émise et de mettre en corrélation la

démarche théorique et pratique de ce travail de mémoire.

9. Enquéte et méthodologie de recherche

9.1.0bjectifs de I’enquéte et criteres d’évaluation

Les objectifs visé€s dans ce projet constituent les éléments centraux qui vont me permettent d’établir

ma démarche d’enquéte. Par ailleurs, dans le but de vérifier mon hypothése, j’ai mené une enquéte dont

les objectifs sont les suivantes :

= Objectif de ’enquéte : Analyser les moyens utilisés par les ergothérapeutes, basés sur une
approche centrée sur les occupations, dans le contexte de la récupération des patients atteints du

syndrome de Guillain-Barré afin de favoriser leur engagement occupationnel.

Sous-objectifs

Criteres d’évaluations

- Repérer les outils spécifiques employés par
les ergothérapeutes.

- Examiner les approches et méthodes utilisées
par les ergothérapeutes dans leur pratique.

- Identifier les stratégies d’adaptation mises en
ceuvre par les ergothérapeutes pour répondre a
leur besoin.

Présence d'un vocabulaire sur le concept de
I’engagement occupationnel.

Présence de vocabulaire sur les moyens, les
outils d’accompagnement, mis en place.
Utilisation d'un langage mettant 1'accent sur
une approche centrée sur le patient ou MCREO.
Impact de la prise en compte des facteurs
internes et externes du patient, ainsi que des
occupations signifiantes pour celui-ci.

= Objectif de I’enquéte : Analyser les stratégies d’accompagnement en ergothérapie visant a

favoriser la résilience chez les patients atteints du syndrome de Guillain-Barré

Sous-objectifs

Criteéres d’évaluations

- Identifier les facteurs de résilience
encourageant l'engagement occupationnel des

patients et leurs adaptations.

- Identifier les facteurs internes/externes de la
personne sollicitée pour favoriser le processus

de résilience.

- Utilisation appropriée du vocabulaire relatif au
concept de résilience.

- Présence de lien entre la résilience et
I’engagement occupationnel.
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= Objectif de ’enquéte : Explorer la perspective de la prise en charge interdisciplinaire des
patients atteints du syndrome de Guillain-Barré en phase de récupération, dans le cadre d'un

processus de résilience et d'engagement occupationnel.

Sous-objectifs Critéres d’évaluations
- Analyser I'impact de ’interdisciplinarité sur | - La perception des interrogés sur le travail
le processus de résilience et I’engagement interdisciplinaire.
occupationnel.

Tableau 2 : Tableau des objectifs et critéres d'inclusions du projet d'enquéte.

L’objectif de cette recherche est de mettre en lumicre l'accompagnement de 1’ergothérapeute
pour améliorer I’engagement occupationnel des patients atteints du syndrome de Guillain-Barr¢, en
phase de récupération, en soutenant le processus de résilience. Plusieurs concepts sont ainsi identifiés,
permettant de se concentrer sur les occupations signifiantes et les facteurs caractéristiques des patients,
utilisés par 1’ergothérapeute pour favoriser une attitude résiliente. Grace a une méthode qualitative, les

données seront recueillies, étudiées et interprétées selon les retours des participants interrogés.

9.2.Population et choix de I’outil d’enquéte

9.2.1. Choix de I’outil

Pour mener a bien cette étude, une méthode qualitative sera initiée, impliquant la réalisation
d'entretiens semi-directifs. Cette méthode permet de saisir pleinement I’intervention de I’ergothérapeute.
Selon Combessie. J, les sociologues accordent une grande importance particuliére a 1’entretien semi-
directif (Combessie. J, 2007). Cette étude permettra de valider ou d’infirmer I’hypothése émise.
L'entretien semi-directif offre une méthode pertinente permettant: une libert¢ de parole aux
ergothérapeutes interrogés, une flexibilité dans les échanges, ainsi qu'une collecte de données fiable et
précise. Comme le souligne Tétreault, « [’entretien est une méthode qui donne un acceés direct a la
personne, a ses idées a ses perceptions et representations. Celle-ci peut décrire ses expériences et son
contexte de vie» (Tétreault. S, 2014). Il était souhaitable d'interroger des professionnels, afin de
comprendre leurs perceptions, leurs représentations et de mettre en Iumicre les possibles
questionnements liés a leur pratique en relation avec les concepts étudiés. Les questions pourront étre
adaptées et clarifiées au cours de l'entretien selon les besoins. Des définitions concernant les concepts
principaux de cette étude leurs seront apportées. Cette approche apparait donc comme la plus pertinente

pour étudier les données théoriques et expérimentales dans ce travail.
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9.2.2. Population cible

La population étudiée a été sélectionnée en fonction des objectifs de l'enquéte. L’échantillon de
la population cible sera constitué¢ d'ergothérapeutes exercant dans un contexte de rééducation et de
réadaptation auprés d’une population d’adulte. En effet, « dans les besoins et la faisabilité de l'étude,
les participants ont été choisis, en fonction de leur pertinence théorique par rapport aux phénomeénes
étudiés.» (Imbert. G, 2010). Les ergothérapeutes travaillant avec la population étudiée seront plus a
méme de répondre a mes interrogations et réflexions. Ils possédent une expérience et des connaissances
spécifiques liées a cette population et ont une vision explicite du role de l'ergothérapeute dans
1’accompagnement de cette population, lors de la récupération et du retour 4 la vie quotidienne. Echanger
avec cette population me fournira une perspective enrichie pour atteindre les objectifs de recherche
¢tablis. Au départ, il a été difficile de recevoir des retours positifs d'ergothérapeutes, en raison d'un
probléme de correspondance avec les criteres d'inclusion, initialement trop restrictifs. Par conséquent,
ces critéres ont di étre ajustés, afin de correspondre au mieux a la population ciblée. Les ergothérapeutes

interrogés répondent ainsi aux critéres d'inclusion et d'exclusion énoncés dans le tableau ci-dessous :

- Ergothérapeute avec un diplome d'état francais.

- Ergothérapeute exercant dans un centre spécialisé ou établissement de
santé, en SMR (SSR) ou CRF.

Critéres d'inclusions | - Ergothérapeute accompagnant et/ou ayant accompagné au moins un
patient, présentant le SGB.

- Ergothérapeute ayant connaissance du terme et des spécificités de la
résilience.

- Des ergothérapeutes travaillant depuis moins d’un an dans un service
SMR (SSR) et ou CRF.

- Ergothérapeutes n’ayant jamais accompagné de patient, présentant le
SGB.

- Ereothérapeute n'ayant pas de familiarité avec le concept de résilience.
g p yant p p

Criteres d'exclusions

Tableau 3 : les criteéres d'inclusion et d'exclusion adaptés a la population interrogée.

9.2.3. La construction de ’outil

Le guide d'entretien (Cf- Annexe V) va permettre de structurer et de cadrer les questions et les
réponses pour ne pas trop s'égarer lors des entretiens. Il va aborder des thémes et des sous themes précis
qui seront déclinés par la suite. Selon Combessie. J « ['ordre des themes de la liste est construit pour
préfigurer un déroulement possible de l'entretien, une logique probable des enchainements.»
(Combessie. J, 2007). L'entretien, sera structuré autour de quatre grandes thématiques, mais restera
ouvert a I'émergence de notions apportés lors de ces entretiens. Une introduction claire sera donnée pour
présenter le sujet de I'étude et les modalités de I'entretien. Les participants seront invités a se présenter,

ce qui favorisera un climat de confiance et établira un contexte professionnel propice.
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Des questions de relance seront utilisées pour approfondir les réflexions. Un formulaire de
consentement (Cf. Annexe V) a été distribué pour garantir l'anonymat , la confidentialité des réponses
ainsi que l'accord écrit afin d” enregistrer les entretiens. Les participants pourront également fournir des
compléments d'informations a la fin de l'entretien, ce qui permettrait d’ enrichir 1'é¢tude. Un entretien
préliminaire a été réalisé pour adapter et améliorer la grille d'entretien en vue des prochaines enquétes.
A la suite des questionnements permettant la présentation des ergothérapeutes interrogés, suivront des
questions portant sur les thémes et sous themes abordés dans cette enquéte (Cf. Annexe VI), a savoir le
théme 1: accompagnement en ergothérapie des patients atteints du SGB; le théme 2: approche
patient-centré et engagement occupationnel, le theme 3 : ergothérapie et résilience, enfin le theme 4 :

PES interdisciplinaire dans I’accompagnement a I’engagement occupationnel.

9.3.Les modalités de I’entretien

En raison de retour positif peu nombreux, des annonces ont été¢ diffusées sur les réseaux sociaux.
Quatre entretiens ont été menés avec des ergothérapeutes, le processus de sélection est représenté dans
le diagramme ci-dessous. Les démarches ont débuté mi-mars et les entretiens ont eu lieu en avril, apres
avoir convenu des rendez-vous par e-mail ou par téléphone. Un tableau récapitulatif de la démarche des

prises de contact est également présenté ci-dessous.

Ergothérapeutes contactés (CRF / SMR (SSR))

Appel et redirection par mail

1

Publication sur 5 groupes Facebook /
1 prise de contact sur Instagram

40 mails envoyés +
relances

6 réponses par mails . "
— P p 3 réponses positives

positives
2 réponses positives | 2 réponses positives inclues
inclues au projet au projet

Figure III : Organigramme des différentes phases du développement de I'enquéte.
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Partie D : Présentation et analyse des résultats

10. Etude des données récoltées

Pour améliorer la clarté et la visibilité des réponses obtenues lors des entretiens, des tableaux seront
¢tablis. Afin de rendre la retranscription des quatre entretiens identifiables, les réponses des participants
ont été classées ,selon des codes numérotés de 1 a 4, correspondant a I'ordre de réalisation des entretiens.

L’entretien E3 a été retranscrit intégralement, (Cf. Annexe VII).
Ergothérapeute 1 (E1) - Ergothérapeute 2 (E2) - Ergothérapeute 3 (E3) - Ergothérapeute 4 (E4)
Pour présenter et analyser les résultats de maniére synthétique et claire, les quatre ergothérapeutes

interrogés seront introduits bri¢vement, ce qui permettra de contextualiser leurs propos. Leurs réponses

seront ensuite présentées en suivant les thématiques du guide d'entretien.

Age | Année d’obtention | Structure d’exercice Expérience | La moyenne de patient Age des
du DE actuelle sur ce poste GB accompagné patients
E1 | 50 ans | Diplomée en 1998 SMR (service MPR) Depuis 2010 | En moyenne 10 patients | 35 - 70 ans
depuis 2010.
E2 | 30 ans | Diplomée en 2022 SMR Depuis 2 ans | En moyenne 10 patients | Plutot jeune
(Service de neurologie)
E3 | 23 ans | Diplomée en 2023 | Centre de réadaptation | 1 anetdemi | 1/7-¢éme sur tous les| 30-70 ans
(Service de neurologie) patients suivis.
E4 | 26 ans | Diplomée en 2020 Centre de rééducation | Depuis 3 ans | En a suivi 3 (1 par an) 50 270 ans
(Service de neurologie)

Tableau 4: Présentation de la population interrogée.

Le profil des ergothérapeutes interrogés sont diversifiés : trois dipldmés récemment et une ayant
plus de 20 ans d'expérience. Tous les répondants sont des femmes. Dans notre analyse, nous chercherons
a établir le lien entre 1'accompagnement des patients GB en phase de récupération par les ergothérapeutes
et les facteurs internes et externes a la personne favorisant la résilience et I'engagement occupationnel.
Nous explorerons le lien entre 'intervention des ergothérapeutes au sein d'une équipe interdisciplinaire

et la résilience des patients GB en phase de récupération.

10.1. Analyse du contenu des entretiens

= Theme 1: Accompagnement en ergothérapie des patients atteint du SGB

Il me parait indispensable d’aborder en premier lieu le contexte des PES des ergothérapeutes
interrogés. De ce fait, il est demandé aux ergothérapeutes de décrire le fonctionnement de leurs
accompagnements auprés des patients atteints du SGB, leurs rdles auprés des patients, les
préoccupations principales lors de la phase de récupération et la perception de I’état thymique du patient

et des potentielles évaluations mises en place.
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Questions

Comment se déroule
P’accompagnement des
patients atteins du SGB ?

E1l

« Sur du positionnement au lit, de la domotique. »
« La prise en charge est quand méme différente d'un patient a l'autre »

E2

« On fait un bilan complet. J'essaie de voir tous les domaines, toutes les
sphéres. », « Parfois aussi je fais intervenir la famille pour le projet
thérapeutique si besoin. Puis on commence la rééducation et la réadaptation. »

E3

« On suit tout notre processus ergo avec I’anamnése avec le patient et ses
proche », « On va faire tout notre processus d'évaluation »
« On établit notre plan de traitement avec [...] toute I’équipe de réadaptation. »

E4

« Evaluer l'installation au lit, I'installation au fauteuil, I'autonomie de maniére
trés global. ». « Il y a la partie évaluation des difficultés, des capacités et puis
on passe sur la phase de rééducation. »

Quelles sont leurs
principales
préoccupations durant la
phase de récupération ?

E1l

« Il peut y avoir des phases de découragement dans la rééducation parce que
c'est long »

E2

« Ce n’est pas facile d’accepter la maladie, d'accepter les symptomes, le regard
des autres. [...] , parfois la maison n'est pas aménagée ou il n'arrive pas a faire
leurs activités de la vie quotidienne. »

E3

« ¢a va dépendre de la tranche d'age. [...] il faut tenir en compte des séquelles
présentes, et prendre en compte tous les facteurs du patient ».

E4

« Je pense a une dame que j'avais suivie qui était trés inquiéte a son arrivée. Ca
a été vraiment un choc pour elle. »

Comment percevez-vous
leurs états thymiques
durant la phase de
récupération ?

Comment I’évaluez-
vous ?

E1l

«La phase un peu de sidération. »

E2

« Le cas d’une patiente, elle a accepté sa situation », « Pour le deuxiéme cas, il

n'accepte pas. », « Je n'ai pas trouvé de piste pour I’engager dans sa PEC. Il est
en dépression. », « C’est avec les observations, des entretiens et parfois je fais
le point avec le psy », « J'utilise le bilan le MOHOST, je le trouve trés bien
parce que vraiment il évalue tout surtout le coté psychique la. [...] Je trouve que
¢a marche bien au niveau de résilience, au niveau de motivation et de
résilience. »

E3

« En général ils sont motivés a récupérer leurs capacités surtout quand ils sont
jeunes. », « Pour les patients qui seraient plus 4gés ou qui ont déja des aspects
dépressifs on passe par la psychologue.»

E4

«Je n'ai pas de bilan normé, c'est plus de l'observation lors des séances au
quotidien, si I’humeur est triste, d’angoisse, d'anxiété.», « C'est plutot la
psychologue qui a les batteries normées. »

Tableau 5 : Accompagnement en ergothérapie des patients atteint du SGB.

Durant la phase de récupération du syndrome de Guillain-Barré (SGB), les ergothérapeutes

soulignent I'importance des enjeux visant a garantir au patient une indépendance fonctionnelle et une

satisfaction occupationnelle optimales. Ils soulignent que la PES est cruciale, adaptée a chaque patient,

dont les profils occupationnels et motivations sont variables. L'accent est mis sur le recueil

d'informations caractérisant le patient et son environnement pour guider cette PES, par le biais

d’entretiens et d’observations. Les interventions sont individualisées comme 1’indique E1 « La prise en

charge est quand méme différente d'un patient a l'autre » dl a la diversité des symptomes et des profils

des patients. E1 et E4 s’accordent sur 1”'installation au lit, le positionnement du patient sont pour elles
p p p p

fondamentales afin de favoriser le bien-&tre et l'indépendance du patient dés son arrivée.
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L'état thymique du patient est un élément crucial avec des réactions variables face a la maladie

et a la récupération. Comme le souligne E2, E3 et E4, l'acceptation des symptdmes peut étre mis a

I’épreuve, notamment chez les patients plus jeunes. Ils sont davantage motivés a récupérer leurs

capacités surtout lorsqu’ils sont jeunes, souligne E3. Les ergothérapeutes s'appuient sur des méthodes

variées pour évaluer I'état d'esprit du patient, notamment des entretiens et des observations cliniques. E3

et E4 indiquent que la collaboration interdisciplinaire, notamment avec les psychologues est cruciale

pour évaluer et traiter les aspects psychologiques des patients atteints de SGB. En somme, les interrogés

indiquent que leurs approches leur permettent d’avoir une intervention individualisée, prenant en compte

I’environnement familial, les besoins du patient et la collaboration interdisciplinaire.

= Themes 2: Approche patient-centré et engagement occupationnel

Questions
E1 | «Ily a aussi plus globalement celui du service. On était je pense entre du biomédical
et de I’humaniste. »
Quel(s) modele(s) E2 | « Sinon j'utilise le bilan [...] le MOH »
conceptuel(s) utilisez-vous | g3 | « Le MCREO est plus ou moins un modéle qu'on pourrait vraiment utiliser au
dans votre pratique. aupres quotidien avec eux. »
de cette population ? E4 | «Je n'utilise pas trop les termes canadiens, occupationnel etc. Car c'est des termes
qui ne parlent pas a nos patients. »
« Toutes les activités de la vie quotidienne. Mais je pense aprés aux activités de

E1 | loisirs. [...] on est vraiment sur des bilans plutoét biomédicaux, c'est a dire les 400
points. »

« Les activités de la vie quotidienne, pour manger, pour s'habiller, pour faire ses trucs

Quelles sont les occupations | E2 | personnels [...] Le travail. [...] Et derniérement c’est les loisirs. », « Dés le début, j'ai

impactées ? fait avec eux des bilans analytique (BBT/ Nine Hole Peg etc). », « j'utilise le bilan le
Comment les évaluez-vous ? MOHOST il évalue tout surtout le c6té psychique 1a »

E3 | « Tout ce qui est roles sociaux, [...] prendre part aux loisirs [...] on faisait
principalement des évaluations motrices, évaluation cognitive. Evaluation AVQ,
mettre en situation le patient pour voir les problématiques. »

E4 | « Le travail, entretenir une maison, cuisiner et puis l'aspect loisir.[...] Pouvoir
regarder la télévision. [...] Par des bilans normés et des mises en situations. »

« Mais encore une fois, ¢a dépend des capacités de chaque personne. »Et « Il y en

E1 | qui ne vont pas du tout supporter de ne pas pouvoir se mettre debout et d'autres, ils
ont une dépendance du fauteuil »

Constatez-vous des E2 | «Leur engagement dans les activités et 1’occupation ¢a influence directement et
dif‘ﬁc’ultés chez ses patients indirectement leur qualité de vie. »
as-engager t(.ians ‘}eurs E3 | «Oui, un patient qui a des limitations a du coup une qualité de vie qui est réduite. »
I ¢ E4 | « Leur projet c'était d'aller en vacances. Donc oui ¢a a eu un impact effectivement
sur sa qualit¢ de vie.», « La problématique occupationnelle, c'était vraiment la
reprise de la conduite et pouvoir se déplacer a leur guise. »

E1 | « L’idée c'est de s'adapter a chaque patient, donc ¢a dépend vraiment du tableau
clinique. [...] Donc oui, avec des aménagements et des aides techniques. »

E2 | « On peut chercher des activités qui les motivent, qui ont du sens. [...] c'est bien de

faire appel a 1'équipe. Les soignants, le psychologue. [...] Faires des mises en
situation, des activités qui les motive. »
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E3 | « Parfois, on le met en situation. », « Le mieux c’est de dire au patient de faire les
Quels moyens mettez-vous choses, sinon c’est 1a qu’il y a une descente de la motivation. », « S’il y a une mise
en place pour favoriser en échec [...] lors de la MES. [...] on va le remotiver. [...]. Si jamais ce travail n'est
LeHpAZement plus possible pour telle ou telle raison, on va trouver des adaptations. Par le biais de
occupationnelle ? beaucoup de discussion avec le patient. »
p P
E4 | « Généralement je passe par des mises en situation, mises en pratique. Des visites a
domicile. », « Je collabore avec les collégues, que ce soit les rééducateurs [...]
soignants. [...] de travailler ce qui a du sens pour le patient. »
« C'est catastrophique parce que je n'ai pas d'outil d'évaluation.»
Comment évaluez-vous E1l | «On a nos psychologues qu'on utilise, mais pas moi directement. Donc c'est
I’amélioration de la qualité effectivement de réévaluer sur l'entretien avec le patient. »
de vie de la personne E2 | « C'est un bilan qui évalue la qualité de vie, le SF 36.».
I’engagement de la E3 | « Ca passe par beaucoup de réunion de famille »
personne dans ses « Ainsi, que part des discussions avec le patient. Parfois, on le met en situation. »
occupations? « C'est vrai que je n’ai pas de bilans normés ou d'échelle, alors que je suis quasi siire
E4 | qu'il en existe. » , « Je le fais surtout sur 'observation, en discutant, en entretien », «
Et puis pareil avec les professionnels qui prennent en charge les patients mais plus
sur l'aspect entretien en fait. »

Tableau 6 : Approche patient-centré et engagement occupationnel.

Les entretiens révelent que les quatre ergothérapeutes interrogés n'utilisent pas tous des modeles
conceptuels spécifiques a I’ergothérapie. Cela met en évidence des perspectives variés et différentes
concernant 1’utilisation du modéles conceptuels. E1 souligne la complexité de 'application des modéles
conceptuels en raison de 1'absence de formation spécifique (MCRO) et adapte sa pratique en fonction
des influences du service. E1 mentionne le modéle conceptuel humaniste. E2 utilise le Mode¢le de
1I’Occupation Humaine (MOH) pour établir un lien entre la motivation du patient, ses performances, son
environnement et ses habitudes de vie. E3 souligne la potentialité de 1’utilisation au quotidien du
MCREQO, bien que la formulation « plus ou moins » suggere peut-€tre une certaine flexibilité ou
adaptation nécessaire. E4 mentionne également le MCREO mais préfere adapter son approche patient-

centré. En effet, elle ne trouve pas pertinent d’utilisation des termes canadiens qui ne parle pas au patient.

L’analyse des résultats met en avant que les activités de la vie quotidienne chez les patients
atteints du syndrome de Guillain-Barré sont impactées, notamment les loisirs et les activités
professionnelles. Les ergothérapeutes déclinent une liste d’occupations impacté, tels que les soins
personnels, les repas. E4 ajoute que les transferts, les déplacements, les tiches domestiques (comme
l'entretien de la maison ou l'utilisation d'une télécommande) sont également affectées par le manque de
force. Les loisirs sont considérés comme essentiels pour le bien-étre et la satisfaction par E1, E2, et E3,
bien que leurs détails varient selon les patients. Comme le souligne E4 et E2, la variabilité et le niveau
des sphéres occupationnelles impactées nécessitent une adaptation pour chaque patient. E2 et E4

mentionnent la difficulté pour le maintien d’une activité professionnelle.
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Pour une intervention efficace, des bilans analytiques normés sont utilisés, tels que le bilan des
400 points, le Box & Block Test (BBT), et le Nine Hole Peg Test, mentionnés par E2, El, et E4. E3
souligne l'importance des évaluations motrices et cognitives, ainsi que des évaluations un peu plus
spécifiques comme le Tinetti (équilibre), le Jamar (force de préhension), et le Purdue Peg Board
(dextérité). Les évaluations psychologiques normées sont principalement réalisées par des
psychologues. E2 mentionne que 1’aspect psychique est pris en compte dans certains outils comme le
MOHOST qu’elle utilise et qui évalue la motivation et la résilience. Les méthodes d'intervention varient
mais convergent vers des mises en situation pour évaluer les capacités et les problématiques
occupationnels des patients. Tous les interrogés admettent que les limitations des activités affectent la
qualité de vie des patients. E2 affirme que I'engagement dans les occupations influence directement la
qualité de vie. E3 ajoute que les difficultés a effectuer des occupations au quotidien peuvent réduire la
qualité de vie. E4 illustre une situation anecdotique de l'impact des limitations sur la vie personnelle

d’un patient dont l'incapacité a conduire a affecté sa vie de couple et ses projets de vacances.

L’influence du caractére physique et psychique du SGB sur I’engagement occupationnel

Concernant l'influence de I’aspect psychique du GB sur I'engagement occupationnel : E2, E3 et E4
reconnaissent I'importance des facteurs psychologiques. E2 se concentre sur la gestion et le soulagement
des symptdmes pouvant étre traiter comme objectif en ergothérapie afin d’améliorer I’engagement. E3
met l'accent sur la satisfaction dans les occupations significatives une fois I'objectif atteint, tandis qu'E4
se concentre essentiellement sur les fonctions physiques. E2 et E3 adoptent une approche centrée sur le
patient en prenant en compte les occupations signifiantes pour la personne. En revanche, E4 se concentre
davantage sur les limitations physiques, mais par I’intermédiaire d’une approche patient-centré. Lui
permettant d’assimiler au mieux l'impact des conditions physiques et psychiques sur l'engagement
occupationnel du patient, tout en identifiant des facteurs influengant comme la douleur, la fatigabilité,

la motivation et la satisfaction.

On peut chercher des activités qui les motivent, qui ont du sens. [...] c'est bien de faire appel a
I'équipe. Les soignants, le psychologue. [...] Faire des mises en situation, des activités qui les motivent. »
En effet cela leur permet de réaliser les champs des possibilités et de co-construire avec 1’ergothérapeute
des stratégies d’adaptation et de compensation au travers de divers moyens en ergothérapie. Les patients
atteints du SGB ont tendance a se décourager et perdre leurs motivations durant le processus de

récupération qui est souvent long.
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Movens facilitant I’engagement occupationnel

Tous les ergothérapeutes s'accordent sur la nécessité d'adapter les interventions aux besoins
spécifiques des patients, en mettant ’accent sur des mises en situation pour favoriser I'engagement
occupationnel. E2 suggére que ces mises en situation peuvent réduire la perception négative des patients
et agir sur le déni et la dépression. De plus, E2 est le seul ergothérapeute interrogé qui évalue
I’amélioration de la qualité de vie du patient, par la passation du SF_36, (Cf. Annexe VIII). E3 utilise
des mises en situation pour permettre aux patients de trouver leurs propres solutions, favorisant le
maintien motivation. E2 et E4 soulignent que les visites & domicile sont importantes pour trouver des
adaptations au plus pres des besoins du patient ; cela permet de les mettre en situation dans leur
environnement quotidien. E1 met I'accent sur les aménagements et les aides techniques pour permettre
aux patients de réaliser leurs activités seuls. E2 et E4 sollicitent I’équipe interdisciplinaire pour traiter
I'état émotionnel (notamment le psychologue) des patients et assurer une continuité des soins, y compris
avec des soignants, (qui voient le plus souvent les patients en chambre). De plus, E2 souligne
I’importance de la continuité des soins, méme en dehors des sessions en ergothérapie. En cas d’échec
E3 rejoins E1 qui est de proposer des adaptations, « on va le remotiver notre patient, on va lui dire qu'on
va continuer de travailler ensemble, « si jamais ce travail n'est plus possible [...] on va trouver des
adaptations ». En cas d'échec, E3 insiste sur I’'importance des échanges avec le patient. E4 met I'accent
sur des activités signifiantes pour le patient, « Je collabore avec les collegues, que ce soit les
rééducateurs |[...] soignants. [...] de travailler ce qui a du sens pour le patient. ». Tous les
ergothérapeutes interrogés utilisent des stratégies variables visant & maintenir la motivation des patients
par des activités signifiantes et une approche collaborative interdisciplinaire pour atteindre les objectifs

thérapeutiques fixés.

= Themes 3 : Ergothérapie et résilience

Lors de cette enquéte, j’ai souhaité étudier et analyser les connaissances des interrogés sur le sujet

et leurs applications sur le champ professionnel aupres de patient Guillain-Barré.

Questions : Que savez-vous sur le processus de résilience ?

E1 | «Pour moi la résilience ce sont vraiment les facultés psychiques. »
« On n'est pas tous égaux a affronter une situation plus ou moins traumatisante. Et
en faire quelque chose de positif. »
E2 | «C’est larésistance [...] c'est une capacité a dépasser des seuils traumatiques au
Réponses niveau psychique. [...] pour réussir et vivre sa vie malgré la souffrance »
E3 | « Le fait que le patient puisse avancer avec ses capacités et ses incapacités, qu’il
en est conscience. », « Et pas banalisé leurs incapacités mais vraiment faire
avec. »
E4 | « C’est plutdt sur les capacités psychologiques, de surmonter un choc, un
événement traumatique, [...] la capacité a surmonter ce choc-1a, [...] a résister,
presque a accepter un petit peu la situation et aller de I'avant. »

Tableau 7: Définition de la résilience selon les interrogés.
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Ce graphique de type histogramme ci-dessous, nous permet d’identifier les termes caractérisant la

résilience selon les ergothérapeutes interrogés.

Histogramme des termes de la résilience, selon les ergothérapeutes
interrogés

Faire quelques chose de positif
Faire avec

Réussir a vivre

Accepter

Aller de I'avant .
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Affronter/surmonter une situations...

Les termes évoquant la résilience

Capacité psychique
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Nombre d'ergothérapeutes ayant données un termes associé

Figure I'V: Histogramme des termes de la résilience, selon les ergothérapeutes interrogés.

Les entretiens mettent en évidence une diversité de perspectives sur le concept de résilience
parmi les interrogés. Pour El, la résilience est la faculté psychique qui transforme une expérience
traumatique en quelque chose de positif, tandis que pour E2 et E4, elle est vue comme une capacité a
surmonter des seuils traumatiques et a résister. E3 met l'accent sur la reconnaissance des limites et la
nécessité de vivre avec les incapacités de maniere consciente et active. En somme, les ergothérapeutes

interrogés 1’assimilent a une habileté psychique, tout en avangant des aspects différents.

Questions : Constatez-vous des difficultés chez ces patients a surmonter leur GB ?

E1 | « Oui surtout sur les personnalités sportives. [...]. Enfin une habitude qui se prend
aussi par rapport aux capacités qui restent et tous »

E2 | « C'est tres important de travailler sur ce points-1a de résilience [...] Le patient il
ne voit pas bien sa situation, il la voit un peu floue.»

Réponses | E3 | « Chez les patients plus jeunes oui. La résilience a un effet sur ’aspect
motivationnel. A un impact sur la résilience. [...] IIs vont davantage réfléchir a
leur qualité de leur vie et a I’avenir. [...] A la différence des personnes agées, ils
vont moins &tre motivé et moins résilients. »

E4 | « Peut-étre plus au niveau de la fin de la prise en charge. [...] il avait encore du
mal a l'accepter, a faire face. [...] Les inquiétudes, les angoisses arrivent lors du
retour a domicile, comment ¢a va se passer, est-ce que je vais complétement
récupérer ? »

Tableau 8: Réponse des interrogés sur les difficultés des patients a surmonter leurs GB.
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Bien que I’application de ce concept se définit par I’habilité a surmonter un événement
traumatique, tous les patients atteints du SGB ne sont pas égaux face a 1’adversité comme 1’a décrit E1.
Il est particulierement difficile pour les patients sportifs de rebondir face & leur état, comme le décrit
¢galement E1. Néanmoins, elle mentionne qu’il y a une habitude progressive qui rentre en jeu, avec les
habilités restantes. E2 insiste sur (I’importance de la résilience en réadaptation). En effet, E2 constate
que le patient GB peut ne pas comprendre sa situation, qu’elle peut étre « floue », du fait de la survenue
soudaine de la maladie. De ce fait, il est nécessaire d’accompagner le patient a une compréhension claire,
favorisant un soutien psychologique, pour 1’aider a accepter sa situation. E3 observe que la résilience
est influencée par 1'age et la motivation. Les patients plus jeunes réfléchissent davantage a leur devenir,
tandis que les patients plus dgés sont plus enclins a accepter 'aide, a choisir la facilité ou a se plaindre,
et sont moins résilients. Des stratégies d'intervention adaptées a chaque patient sont donc nécessaires.
E4 souligne que les inquiétudes augmentent face aux difficultés physiques résiduelles en fin de prise en
soin et a une éventuelle transition vers le retour au domicile. Le caractére soudain du syndrome de
Guillain-Barré peut entrainer une perte de motivation et de découragement, en particulier chez les
patients jeunes et sportifs. Un travail d’acceptation peut étre une possibilité afin que le patient prenne
conscience de ses habilités, comme 1’a indiqué E3. Il a été évoqué précédemment par E1 que le syndrome
Guillain-Barré est « une pathologie qui récupére [...] je pense que les patients se raccrochent a ¢a »,
son homologue E3 soutient ce discours et décrit qu’il y a « quand méme un bon potentiel de récupération
quand on s'y prend assez tot ». Ainsi, s’appuyer sur ces notions permettrait de faciliter [’acceptation et

d’agir sur I’engagement occupationnel.

Pour étudier au mieux le concept de la résilience dans la pratique en ergothérapie, il a été
demand¢ aux interrogés de mentionner les facteurs de résilience utilisés dans un contexte de récupération

des patients Guillain-Barré.

Questions : Sur quels facteurs de résilience vous appuyez-vous, afin d’accompagner les

patients GB inscrits dans une phase de récupération dans leurs processus de résilience ?

L'histogramme ci-dessous offre un aper¢u des facteurs de résilience utilisés par les
ergothérapeutes lors de la récupération des patients atteints du syndrome de Guillain-Barré (GB). Cette
représentation permet de constater la diversité des facteurs utilisés par chaque ergothérapeute. Une
¢tude globale des facteurs pour comprendre le contexte d'utilisation et son impact sur 1’engagement

occupationnel sera établi.
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Nombre d'ergothérapeutes ayant identifiés les facteurs de
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Figure V : Histogramme des facteurs de résilience utilisés par les ergothérapeutes interrogés.

Facteur de résilience humour / valorisation / renforcement positif

Nous observons que le renforcement positif, la valorisation et I’humour sont identifiés comme
des ressources favorisant le processus de résilience du patient. E1 met en lumicre 1’importance de
I’humour et de la valorisation dans son intervention. Ensuite, E4 utilise la revalorisation dans le
renforcement positif par I’activité. Permettant ainsi au patient de prendre confiance en ses habilités
physiques, a réaliser des occupations qui s’averent étre importante et valorisante pour celui-ci. La
valorisation permet au patient de se rendre compte de sa progression, dans son cheminement de
récupération. En effet, la valorisation est majoritairement utilisée « quand on sent que le patient a
vraiment bien récuperé, enfin, ou qu'il y a vraiment une différence avec l'entrée. », selon E1.

El, E3 et E4 mettent en avant le renforcement positif, bien que E4 le détaille plus au travers de la

réalisation d'activités et de mises en situation.

Facteur externe de résilience discussion et échange

L’apparition soudaine du SGB et la symptomatologie persistante peut entrainer des
incompréhensions. Ainsi selon E4, il est important d’échanger avec le patient afin de de reprendre «avec
eux la pathologie en elle-méme, [...] On leur explique le processus, comment ¢a se passe en termes de
rééducation, récupération. ». De méme, E3 prend le temps d’échanger avec son patient afin qu’il puisse
verbaliser et prendre conscience de ses difficultés. Implicitement, E1 évoque 1’importance d’échanger
avec son patient, afin d’appréhender au mieux ses besoins et la mise en place de stratégie adaptative.

Dans ce cas précis, son patient souhaitait se rendre a une féte religieuse aupres de sa famille.
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Sans échange/discussion, elle n’aurait pas recueilli cette information et su que la croyance avait une
place majeure chez ce patient. E2, utilise le MOH, qui « se concentre sur les habitudes de vie et le
parcours du patient, cherchant a trouver des activités motivantes pour lutter contre l'apathie »
permettant ainsi de guider parallélement sa pratique. Cet entretien permet d’identifier les motivations

« des activités qui les motive, son apathie envers les choses ».

Facteur interne de résilience : croyances et spirituels

E1l et E4 soulignent I’importance de prendre en compte et d’intégrer la dimension spirituelle
dans le plan d’intervention. De facon explicite, E1 identifie les croyances comme source de motivation
et de bien-étre au patient. Le souhait de ce patient était de participer a une activité religieuse, ceci avait
une importance pour lui. E4 identifie les croyances, comme un facteur sur lequel elle s’appuie sur « Les
activités qui ont du sens. », incluant les croyances personnelles de chacun sans donner d’exemple
significative, tenant des propos similaires a E1. On comprend donc que les besoins spirituels et religieux
peuvent étre importants. Cela permet au patient de trouver un sens et des liens d’accroche dans son
parcours de récupération. E2 et E3 ne mentionnent pas explicitement les croyances spirituelles, mais
leur approche centrée sur le patient inclurait potentiellement la reconnaissance et la prise en compte des
croyances si elles sont importantes pour le patient. L’aspect spirituel et les croyances sont des facteurs

importants pour soutenir le moral et I’engagement du patient.

Facteur interne de résilience : la motivation

La motivation est unanimement reconnue comme un pilier fondamental de I'engagement
occupationnel, particuliérement pendant la phase de récupération, selon les ergothérapeutes interrogés.
C’est un terme qui revient régulicrement dans les entretiens. E1 et E4 privilégient le renforcement positif
et la valorisation pour stimuler la progression du patient, ce qui maintient son engagement et alimente
sa motivation. E2 utilise le MOH pour cerner la motivation du patient et élaborer des objectifs
thérapeutiques adaptés. En encourageant la prise de conscience des difficultés, E3 renforce l'aspect
motivationnel par la mise en place d’aides adaptées. L'environnement familial et I'€quipe thérapeutique

est soulignée par E1 et E2, comme des leviers importants en faveur de la motivation.

Facteur externe de résilience : 1’environnement familial

L’analyse des résultats ,indique que le soutien familial dans le processus de récupération des
patients GB, est important. Les ergothérapeutes mettent en avant le role essentiel de la famille,
soulignant que le lien familial peut étre crucial pour le bien-étre du patient. E1 met en lumiére I’essence
qu’apporte la famille au patient. E1 mentionne ,de fagon anecdotique, le patient qui souhaitait revoir sa
famille pour partager un moment ensemble lors d’une féte religieuse, « pour lui c'était hyper important

de pouvoir aller chez sa sceur.».

49



Selon E2, il est donc important « d’engager et de faire intervenir la famille, |’entourage
physique et sociale ». Tout comme E1 , E2 et E3 soulignent que les proches vont permettre de guider le
patient. E3 identifie avec importance, la mise en place de temps d’échanges avec la famille « pour
sensibiliser aux difficultés qu’ils peuvent rencontrer. ». lls insistent sur l'importance d'impliquer les
proches dans la PES. E4 considére la famille comme une ressource permettant un soutien en cas
d’inquiétude du patient, « Si je vois que la personne est trés inquiéte je m'appuie sur l'environnement

(...) aussi familiale ».

Facteur externe de résilience : activités signifiantes

Les ergothérapeutes interrogés déclarent utiliser comme moyen les mises en situation permettant
d’orienter la prise en soin sur un aspect occupationnel qui a du sens. E1 n’évoque pas explicitement les
activités signifiantes, mais elles donnent un exemple d’un patient souhaitant participer a une féte
religieuse. E2 part d’une approche structurée au travers du MOH, s’appuyant sur les habitudes de vie et
les activités motivantes pour le patient. E2 identifie les occupations signifiantes, ce en quoi le patient a
de I’apathie pour s’engager et développer sa résilience. E3 décrit I’importance de réaliser des entretiens
avec le patient. C’est un moyen d’en apprendre sur les habitudes du patients et ses activités signifiantes.
E4 souligne la nécessité des activités signifiantes, elle évoque la « revalorisation » et « le renforcement
positif » au travers d’activités signifiantes. On constate que E2 et E4 illustre I’intérét de réaliser des
activités signifiantes pour mener au processus de résilience, faisant lien avec la motivation. E4 utilise
ses activités comme moyen thérapeutique, notamment par les mises en situation. En ce sens, les
interrogés montrent que les activités signifiantes sont essentielles dans le processus de récupération et
I’accompagnement a la résilience, « Les activités qui ont du sens. Donc oui, c'est plus vraiment l'aspect
occupationnel qui a du sens pour la personne. ». Elles engendrent un engagement et une motivation,
parce qu’elles englobent ce a quoi tient le patient, ses croyances et ses intéréts personnels. Elles sont
¢galement vectrices de bien étre, permettant a 1’ergothérapeute de cibler les habilités, le champ du
possible ou non et d’établir des stratégies d’adaptation, afin qu’elles puissent étre réalisable et rester

pertinentes et signifiantes pour le patient.

Questions : Quelle compétence de I’ergothérapeute permet d’ intervenir sur le processus de résilience ?

E1l « Par exemple, les visites a domicile. Enfin, ¢a c'est un outil qui est indispensable sur le
processus. »

E2 « Avoir une relation thérapeutique bien solide [...] motiver le patient car on a un regard
holistique et visionnaire du patient ». , « De trouver des activités signifiantes pour le patient. »

E3 « L’adaptation et 1’écoute pour I’aider au mieux. », « L’ergothérapeute avec son lien dans les
Réponses activités de vie quotidienne du patient a une place importante dans le processus de
résilience. »

« Je pense que ce serait vraiment la réautonomisassion de la personne », « Les mises en
situation, aller au domicile. », «Je reviendrai toujours a ce concept d'autonomie,
d'indépendance car on intervient sur I’aspect occupationnel », « C'est propre a 1’ergo, faire le
lien entre les capacités de la personne et son environnement. Je ne vois pas d'autres

E4
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professionnels qui le font [...]. Prescription d’aide techniques [...]. L’adaptation du logement.
Donc oui, c'est plus vraiment 1'aspect occupationnel qui a du sens pour la personne. »

Questions

: L'ergothérapeute peut-il étre considéré comme un tuteur de résilience ?

E1l

« Je pense que ¢a dépend vraiment de la définition », « je suis en train de me dire [...] je crois
que j'ai pas la méme définition. Parce que pour moi c’est pas tuteur de résilience, mais plus
un tuteur de récupération. »

E2

« Je vois que l'ergo a une grande place en tant que tuteur de résilience surtout qu'on voit la
personne dans sa globalité au niveau physique/ psychique et environnemental. »

Réponses E3

« Le tuteur de résilience peut bien étre un ergothérapeute. Tout comme les autres professions
qui entoure le patient », « Méme ses proches également.», « On accompagne le patient [...]
mais aussi dans l'acceptation de ses difficultés et donc dans sa résilience. », « parfois le
thérapeute est la personne qui comprend le mieux ce qu'il vit et qui donc le soutient de
maniére satisfaisante », « Egalement parce que le thérapeute est la figure de référence dans
son évolution au fil des prochains mois, jours »

E4

« Je ne connaissais pas ce terme de « tuteur de résilience» mais je le trouve intéressant. »

« Il pourrait trés bien s'agir d'un proche ou d'un professionnel de santé qui accompagne la
personne concernée. », « Selon moi, l'ergothérapeute a sa place en tant que tuteur de
résilience en l'accompagnant dans son autonomie, son indépendance, en valorisant ses
capacités, le renforcement positif via les mises en situations, trouver des solutions, aides
techniques, etc... [...] en prenant en compte son environnement social et familial. »,
« Toutefois, je me demande si nous ne pourrions pas parler aussi de TUTEURS car nous ne
sommes jamais tout seul(e) a accompagner une personne dans son processus de résilience. »
« Je pense notamment aux psychologues qui sont des acteurs importants dans ce processus. »

Tableau 9 : Les atouts de I’ergothérapeute pour intervenir dans le processus de résilience.

Certains des ergothérapeutes interrogés n'avaient pas connaissance de la notion de tuteur de

résilience. Ainsi il

a fallu leur fournir une définition sur ce terme. E2, E3 et E4 s’accordent sur le fait

que l'ergothérapeute peut avoir la place en tant que tuteur. Grace a ces diverses compétences et sa vision

holistique, cela Iui permet de faire « le lien entre les capacités de la personne et son environnement. Je

ne vois pas d'autres professionnels qui le font », comme le souligne E4 et E2. Cependant E1 décrit

I’ergothérapeute comme un tuteur de récupération plutdt qu’un tuteur de résilience. De plus, la notion

d'interdisciplinarité refait surface dans ce contexte-1a. E3 et E4 voient le tuteur de résilience comme une

personne de « figure de référence » et qui comprend au mieux les besoins du patient. Il peut €tre aussi

bien un thérapeute

ou un proche du patient.

= Themes 4 : PES interdisciplinaire dans I’accompagnement a [’engagement occupationnel

Questions : Selon vous la collaboration interdisciplinaire a-t-elle un bénéfice dans le processus de

résilience ?

E1l

« On bosse énormément en équipe » « Chaque acteur est primordial et la communication
au sein de 'équipe pour rebondir sur des difficultés ou des soucis en kiné évoqués. [...]
Enfin quand on dit de réévaluer la plainte du patient, cela peut étre fait par exemple par
le colleégue [...] qui va soulever une problématique, une plainte du patient. Et bien slir on
parle de résilience, tout le travail de la psychologue. »
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E2
Réponses

« Il y a toujours des soignants qui font le suivi du patient parce qu'il y a des jours que je
ne le vois pas. Au moins il est avec les autres soignants et aprés on peut faire un point. »
« Le patient peut étre a 1’aise avec quelqu'un, mais pas avec l'autre ». « Ca va beaucoup
aider a travailler la résilience. Avoir une bonne qualit¢ de vie en général pour les
patients. »

E3

«On travaille tous quelque chose qui est bénéfique pour le patient. [...] C’est le but de
la résilience. », « Tous les thérapeutes auront besoin de faire de la thérapie psycho
comportementale avec ces patients-la dans le but de cette résilience. »,
« L’ergothérapeute avec son lien dans les activités de vie quotidienne du patient a une
place importante dans le processus de résilience. », « Finalement, méme si c'est [...] un
psychologue qui devrait amener ce processus, on le fait tous naturellement chez les
patients.»

E4

« Je pense que c'est plutdt la prise en charge pluridisciplinaire qui a contribué au soutien
émotionnel, physique , et aie pu les rassurer au maximum. C'est vraiment cette
interdisciplinarité qui accompagne vraiment pour la résilience de la personne. C'est un

des facteurs [...] je pense que c'est vraiment un facteur positif. »

Pensez-vous que cela favorise 1'engagement occupationnel ?

E1l

« Je repense au monsieur qui voulait absolument ses permissions pour aller & une féte
religieuse en famille. Bon, il se trouve que c'est a moi qui I'a évoqué, mais ¢a aurait trés
bien pu étre avec ma collégue orthophoniste et elle serait venue vers moi. », « Par
exemple pour I'hygiéne intime, quelquefois ils ne nous disent pas, mais ¢a peut étre dit
a la psychologue. Donc la psychologue nous redit et puis parfois ¢a nous arrive de faire
des petites techniques pour faciliter I'hygiéne intime quoi, qui fait qu’ils ne sont plus
dépendants des soignants et ont un mieux-€étre derriere. »

Réponses
E2

« Déja surtout sur un syndrome, une maladie rare, qui vient soudainement. Le thérapeute
il a besoin de travailler avec 1'équipe pour faire le point. », « Le role du psychologue
décharge leurs sentiments d’impuissance. [...] Ce qui est le plus important c’est si le
patient est motivé ou non sinon on fait appel aux autres intervenants. »

E3

« Oui, parce qu'en soi un patient ne va pas toujours s'entendre avec tous les thérapeutes
ou alors voir un lien particulier avec les thérapeutes. », « Vraiment pouvoir permettre
aux patients de s'exprimer chez qui ils veulent »

E4

« Ah oui, clairement. Si la personne n'est pas déja dans cet engagement-la, ca ne peut
que la favoriser, que ce soit d'un point de vue moteur que psychologique. »

« La psychologue ou collégue s’ils ont des inquiétudes sur tel ou tel sujet ils nous en
parlent. La psychologue peut parfois reprendre les préconisations apres les VAD, si y’a
des inquiétudes et essayer de limiter, réduire ce stress. »

Tableau 10 : PES interdisciplinaire dans I’accompagnement a I’engagement occupationnel.

La place de la Résilience dans U’interdisciplinarité

Les résultats soulignent l'importance de la communication et de la collaboration entre les
g p

équipes pour répondre aux besoins des patients. E1 insiste sur la communication entre les divers acteurs

afin de résoudre les problématiques lors de la récupération du patient. E1 souligne qu’une plainte d’un

patient peut étre évoqué « Par exemple par le collegue kiné ou l'orthophoniste qui va soulever une

problématique », ainsi le thérapeute en question devra en informer I’ensemble de 1’équipe, dans

I’optique de s’ajuster au mieux au patient. De plus, E2 énonce 1’idée qu 'un « patient peut étre a l’aise

avec quelqu'un, mais pas avec l'autre. ». E3 appuie sur la notion d’approche holistique, ou chaque

thérapeute travaille sur « quelque chose qui est bénéfique pour le patient. ».

52




E3 appuie les propos de E2, qui est qu'un patient peut se livrer aux ergothérapeutes en
particulier, grace au lien qui est fait avec leurs occupations. De méme pour E4, qui décrit un exemple
d’un patient qui était a I’aise avec un soignant di a des croyances culturelles similaires. Les interrogés
associent la collaboration interdisciplinaire comme une ressource favorisant Dattitude résiliente.
Cependant, leurs perspectives different sur le role précis de chaque discipline dans ce processus. El,
voit la résilience comme relevant principalement du travail du psychologue, tandis que E2 et E3
soulignent le role de tous les thérapeutes dans le renforcement de la résilience. E2 relie la résilience aux
faits que le patient puisse se sentir a I’aise avec différents soignants. Selon E2 « Ca va beaucoup aider
a travailler la résilience Avoir une bonne qualité de vie en général pour les patients. ». Tout comme
E1, E3 décrit I'importance du psychologue dans ce processus. Néanmoins, E3 considére que tous les
thérapeutes ameénent naturellement a ce processus. Enfin selon E4, I’interdisciplinarité est avant tout vu

comme un facteur favorisant la résilience.

La place de ’engagement occupationnel dans I’interdisciplinarité

E1 décrit que pour favoriser I’engagement occupationnel, il est d’abord évoqué les besoins, les
intéréts du patient. E1 décrit une situation dans laquelle le patient a exposé ses souhaits, « mais ¢a aurait
trés bien pu étre avec ma collégue orthophoniste et elle serait venue vers moi. Donc on s’adapte et on
intervient sur les besoins du patient. ». L’accent est mis sur cette notion d’échange entre le patient et les
thérapeutes afin que dans sa récupération il puisse y avoir du sens. E2 souligne I’importance de travailler
en équipe, « sur un syndrome, une maladie rare, qui vient soudainement ». Ainsi, le travail
interdisciplinaire permet de faire un point complet sur la situation du patient et d’intervenir en cas de
diminution de motivation pour y remédier. L’importance de I’approche interdisciplinaire est pergue par
E3, comme le moyen de permettre au patient de s’exprimer librement avec le thérapeute de son choix.
Dans ce concept d’engagement occupationnel, le role de la psychologue a été identifié comme crucial
par 3 ergothérapeutes sur les 4 interrogés. E1 indique qu’il relaie des informations importantes, parfois
intimes pour le patient, « Il y a des choses qui peuvent étre dites a la psychologue. Par exemple, de la
dépendance aux toilettes, [...] pour l'hygiéne intime. »selon E1. E2 voit le réle du psychologue comme
un moyen d’aider les patients a décharger leurs sentiments d’impuissance. Selon E4, en cas d’inquiétude
du patient, la psychologue relaye I’information aux autres thérapeutes et « peut parfois reprendre les

préconisations apres les VAD, si y’a des inquiétudes et essayer de limiter, réduire ce stress. »
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10.2.Discussion

Apres avoir analysé les résultats de cette enquéte, I’ interprétation des résultats sera approfondie
dans une discussion structurée, reliant les résultats obtenus a la partie conceptuelle décrite dans ce
mémoire. Ensuite, seront examiné les limites de ma réflexion dans ce travail de mémoire. Rappelons

que la question de recherche est la suivante :

De quelle maniére I’ergothérapeute peut accompagner le processus de résilience d’une personne atteinte du

syndrome de Guillain-Barré pour améliorer son engagement occupationnel ?

Dans le cadre de la partie conceptuelle nous avons pu formuler une hypothése qui est la suivante :

L'accompagnement a la résilience en ergothérapie pourrait améliorer 1'engagement occupationnel des

patients atteint du Syndrome de Guillain-Barré, en mobilisant leur facteur personnel et environnemental.

Pour interpréter cette hypothése, je m’appuierai sur la littérature utilisée dans notre partie
théorique et conceptuelle ainsi que sur les résultats de I’enquéte. De plus, je reprendrai la grille des 5C,

¢laborés par Rachel Thibault.

Confrontation des données théoriques avec I’hypothése

Dans le cadre de ce travail, il parait judicieux de connaitre le role et les particularités de
I’accompagnement en ergothérapie du patient GB en phase de récupération. Il est notable que deux des
ergothérapeutes interrogés débutent leurs PES par de [D’installation en chambre. En effet les
ergothérapeutes considérent qu’il est important que le patient ait un maximum d’indépendance et de
confort a son arrivée. Ainsi les besoins fondamentaux du patient sont pourvus par de la domotique, pour
qu’il puisse boire, manger, avoir un bon sommeil, appuyer sur une sonnette en cas de nécessité. Par la
suite, I’ensemble des ergothérapeutes se mettent en accord pour réaliser des bilans et des évaluations
spécifiques. Du fait de leurs approches patients-centré cela permet aux patients d’établir une relation
thérapeutique de confiance. La survenue soudaine de ce syndrome entraine un déséquilibre dans toutes
les sphéres occupationnelles du patient que ce soit dans ses habitudes de vies, ses loisirs, ses activités
productives. En effet, les patients se retrouvent soudainement limitées dans leurs occupations. L'objectif
des ergothérapeutes est d'aider le patient ,a identifier les facteurs qui lui permettront de surmonter le
traumatisme causé par ce syndrome, en mettant en place des stratégies d'adaptation pour pallier les

difficultés et encourager son engagement dans ses occupations.
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Approche patient centré dans I’accompagnement a la résilience et I’engagement occupationnel

Les ergothérapeutes ont divers moyens dans leurs compétences pouvant étre utilisés pour
répondre a cet objectif. Dans les entretiens menés nous avons constaté que certains ergothérapeutes se
détachent des modeles conceptuels spécifique a 1’ergothérapie. Il est notable que les ergothérapeutes
interrogés placent le patient au centre de sa prise en soin, en le rendant acteur de celle-ci. La résilience
n’est pas évoquée dans les modeles conceptuels cités. Cependant, pour encourager une attitude
résiliente, ils vont examiner toutes les dimensions caractérisant la personne ce qui leur permet de cibler
les facteurs favorisant cette résilience. Une des interrogés trouve que les modéles canadiens, tel que la
MCREO n’utilise pas des termes accessibles a ses patients, pouvant constituer un frein dans leurs
compréhensions. Ainsi, elle se focalise sur une approche centrée plus spécifique a son patient, par le
biais d’entretien, d’observations pouvant cibler davantage les préoccupations et les plaintes du patient.
L’utilisation des concepts est corrélée avec I’expérience du thérapeute ainsi que le service dans lequel il
s’y inscrit, pouvant influencer sa pratique comme a pu I’évoquer un des interrogés. Il est mis en évidence
que I'engagement dans les activités doit prendre en considération la participation autant psychologique
qu'active physiquement (Caire, J.-M., & Schabaille, A., 2018). Dans le modele MCREO,
I’ergothérapeute cible les 3 spheres caractérisant le patient, s'intéressant a ses dimensions (affectives,
cognitives, physiques et spirituelles dans un environnement culturel et sociale). L’ergothérapeute va
chercher a faciliter I’engagement de ses patients dans les activités signifiantes. Il est donc primordial
pour les ergothérapeutes de cibler les occupations importantes. Par ailleurs, cela peut constituer soit un
moyen, soit un objectif de l'intervention (Caire, J.-M., & Schabaille, A., 2018). E2 aborde I’importance
de la motivation dans le modele MOH, comme vecteur d’engagement occupationnel et comme ressource
au développement d’une attitude résiliente. Soutenant ainsi 1’engagement du patient dans ses
occupations, le conduisant & retrouver une participation active dans ses habitudes de vies et par
conséquent, a une réhabilitation du patient aprés un événement traumatique du syndrome de Guillain-
Barré.

Engagement occupationnel

L’ensemble des ergothérapeutes interrogés identifient spontanément, les limitations
occupationnelles comme une diminution de la qualité de vie, chez les patient GB. Comme indiqué dans
la partie théorique, les patients avec le SGB voient leurs états se décliner rapidement et s’ancre dans un
processus de récupération généralement long (Pouplin S., 2000). Dans lequel, ils n’ont pas possibilité
d’anticiper le niveau de récupération possible (Sharshar T, Polito A, Porcher R, et al., 2012 et Bernsen
RA, de Jager AE, Kuijer W, van der Meché FG, Suurmeijer TP, 2010). Les interrogés soulignent que
chez ce type de patient avec une pathologie rare et soudaine, il peut y avoir globalement une phase de

découragements et qu’ils peuvent pour certains étre choqué face a leur état.
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Certain patient pense ne pas récupérer. D’autres ont des difficultés a accepter qu’ils n’existent
pas de traitement curatif pour soulager les symptomes et réduire la durée de la maladie. De plus, leur
qualité de vie est diminuée et leurs humeurs peuvent étre instables. Tout ceci est entrainé par le constat
qu'ont les patients fassent a leurs difficultés a pouvoir réaliser leurs occupations, a un niveau antérieur.
En effet, E1 et E2 identifient les séquelles de la personne (fatigabilités, douleur, troubles moteur et
sensitifs) de la dimension physique, comme a [’origine de la diminution de leur engagement
occupationnelle. Ainsi I’ensemble des interrogés identifient les activités fondamentales, telles que la
prise des repas, la toilette, I'habillage et les déplacements, mais aussi leurs roles sociaux comme
principales occupations impactées. Nous remarquons que seul E2 utilise un outil spécifique pour évaluer
la qualité de vies, le SF_36 , lui permettant ainsi d’identifier les limitations pouvant étre a 1’origine des
difficultés d’engagement occupationnel du patient. A contrario le reste des ergothérapeutes interrogés
se basent sur les entretiens, les observations et I’implication des proches pour recueillir des informations,
concernant les difficultés qu’ils rencontrent. Les interrogés utilisent des évaluations normées et
spécifiques a notre pratique, dans le but de statuer sur le niveau des limitations fonctionnelles et
motrices, afin de coconstruire un plan d’intervention et des objectifs thérapeutiques avec le patient.
Lorsque les ergothérapeutes coconstruisent leurs objectifs, ils prennent en compte les valeurs, les
motivations et le sens que la personne porte a ses occupations. E2 réalise tout comme E3 et E4 des mises
en situation permettant au patient de se rendre compte de son évolution et du chemin parcouru et
d’accroitre sa motivation, (Le Boterf, 2005). E3 souligne que le patient peut étre en échec lors des mises
en situations, mais il sera important de le remotiver et de travailler jusqu’a sa satisfaction. Enfin, E3
rejoint E1 sur la possibilité de mettre en place des adaptations, si aucune autre alternative n’est possible.
Les ergothérapeutes identifient 1’aspect motivationnel comme une composante de I’engagement
occupationnel. Mais cet aspect motivationnel peut étre fragiliser par diverses composantes personnelles
du patient. En effet, les interrogés identifient des variables, tel que 1’age, 1’état psychique, le profil
occupationnel, précisant que chez les patients plus jeunes, il est plus facile de stimuler leur motivation
a récupérer leurs habilités. Tandis que les patients dgés peuvent étre davantage sujet a des aspects
dépressifs et certains sont déja limité dans leurs activités de vie quotidienne (Maury-Rouan, A. L., 2007).
Il est aussi important pour les interrogés de s’assurer de la compréhension du patient sur son état, sa
rééducation et sa récupération (Maury-Rouan, A. L., 2007). Réaliser des activités signifiantes par le
biais de mise en situation est percues par E2, E3 et E4 comme vecteur d’engagement occupationnel. En
effet, E2 met en lumiére que les activités qui ont du sens motivent le patient et révelent les
problématiques persistantes. Deux des ergothérapeutes interrogés ne s’appuient pas seulement sur les
MES, mais soulignent I’importance du travail interdisciplinaire, afin de réduire les labilités

émotionnelles.
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Les résultats suggerent que les ergothérapeutes commencent par identifier les difficultés qui
entravent l'engagement occupationnel du patient. En paralléle, ils examinent les facteurs influengant cet

engagement tels que le sens attribué aux occupations et la motivation.

Les ergothérapeutes construisent leurs plans d’interventions par le biais d’échanges, de
discussions avec le patient, mais aussi par la participation des proches et ’utilisation d’outil spécifique.
L'approche centrée sur le patient leur permettent de recueillir des informations précise sur la personne,
de comprendre les sphéres affectées et d’identifier les activités signifiantes pour le patient atteint du
SGB, favorisant ainsi un accompagnement personnalis¢ et adapté. Les objectifs sont coconstruits avec
le patient pour qu'ils aient un réel sens pour celui-ci. Cela favorise non seulement 1'engagement du
patient mais aussi son adaptation au changement selon les séquelles résiduelles. Comme mentionné dans
la partie conceptuelle, cela constitue un levier important dans le processus de résilience. Les entretiens
permettent de déduire que 1’engagement occupationnel influe positivement sur la santé, le bien-étre et
plus spécifiquement leurs estimes d’eux méme (Townsend et Polatjko, 2007). L’engagement
occupationnel est étroitement 1i¢ a la représentation du style de vie, influencé par des facteurs internes
et externes (Chugg et Craik, 2002). De ce fait, cela permettrait, ainsi de confirmer qu’il dispose de
capacité, de ressources (croyances, valeurs, sens) et d’une identité occupationnelle, malgré un diagnostic
médical (Vrkljan et Polgar, 2001). Par conséquent, ces ¢léments jouent un role crucial dans le processus

de résilience, soulignant I'impact de I'engagement occupationnel sur ce processus.

Résilience et ergothérapie

Lors des entretiens, nous avons constat¢ que chaque ergothérapeute avait sa propre
compréhension de la résilience. Comme il n'existe pas de définitions figées de la résilience dans la
littérature, cette diversité de perspectives peut expliquer les différentes terminologies et définitions
utilisées dans leurs réponses. Toutefois, I’ensemble des ergothérapeutes identifie la résilience comme
une « capacité psychique ». Trois ergothérapeutes sur quatre identifient la résilience comme le fait
d’affronter ou de surmonter un choc ou un traumatisme. Dés le début d'un accompagnement en
ergothérapie, 'objectif principal est de permettre au patient de réaliser ses occupations. Pour cela,
l'ergothérapeute interrogé se base sur les facteurs personnels du patient pour qu’il puisse, « tolérer et
dépasser les séquelles déléteres (...) et vivre malgré [’adversité, en gardant une qualité de vie avec le
moins de dommages possibles » (Anaut, M., 2010). L’intérét est de permettre au patient GB d’aller de
I’avant dans leur environnement quotidien. De cette maniére, en utilisant un modéle tel que le MCREO,
comme souligné par E3, il devient possible d'identifier les occupations prioritaires et signifiantes pour
la personne. Cela facilitera 'accompagnement dans le processus de résilience. Ainsi, comme indiqué
précédemment le patient s’ancre dans une phase de récupération dans laquelle s’ensuit une rééducation

et une réadaptation dans I’objectif qu’il puisse reprendre ses occupations.
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Le patient établit sa relation de confiance avec les soignants gravitant autour et dans laquelle il
se sentira en sécurité. Le patient devra donc passer par cela afin de batir sa résilience (Maury-Rouan, A.
L.,2007). Les facteurs individuels, comprennent la confiance et 1’acceptation de soi, qui sont des
conditions sine qua non au développement de la résilience. Par cette acceptation le patient pourra
reconnaitre ses forces et ses limites. L’ensemble des interrogés, fait remarquer que les patient GB, peut
rencontrer des difficultés a comprendre et a accepter leurs états. Ces notions sont d’autant plus solidifiées
par la présence de la famille, des amis et du soutien communautaire (Harrison, S., Landry, L., McGraw,
M. & Schlosser, D. 2016). De plus la famille pourra se placer comme élément de soutien et de guide
dans le processus de récupération du patient. L’entourage est une ressource importante, sécurisante et
favorisant le renforcement positif de ’image que le patient a de lui-méme (Tisseron, 2014). Leurs
permettant de solidifier la base de leurs résiliences. La résilience est dans la littérature corrélés au «sens
de la vie », amenant ainsi la personne a choisir sa propre interprétation des événements constituant sa
vie (Harrison, S., Landry, L., McGraw, M. & Schlosser, D. 2016). De ce fait, cela permet d’accentuer
le renforcement positif face a 1’événement traumatique, « en le voyant comme une circonstance
opportune ou un défi menant a la croissance personnelle , elle aidera la personne a surmonter les
difficultés de la vie » (Harrison, S., Landry, L., McGraw, M. & Schlosser, D. 2016). Les interrogés ont
exprimé leur implication dans l'aide a la compréhension des événements auxquels leurs patients sont
confrontés. E2 souligne que certains patients sont dans 1’incompréhension, tandis que E4 renforce cette
idée en décrivant, comment ils passent en revue chaque étape du processus de récupération et de
rééducation avec le patient, facilitant ainsi leur compréhension de cet événement. Cette compréhension
favorisera le sens qu’accorde le patient a sa récupération et sa participation dans ses occupations.
L’ensemble des interrogés traite du sens accorder par le patient comme un facteur fondamental au
développement de la résilience (Maury-Rouan, A. L.,2007). Le sens accordé aux occupations est
individuel a chacun, ainsi si ce sens est cohérent et respecte les croyances de la personne, cela permettra
de dire que la pratique d’une occupation signifiante induit un renforcement positif, comme le souligne
E4, qui est considéré comme un facteur de résilience. L’estime de soi, ’humour, la valorisation se
retrouvent partie intégrante des facteurs mobilisables par 1’ergothérapeute pour encourager la résilience.
Ainsi, leurs considérations sont importantes, afin d’éviter la mise en échec du patient. E1 évoque
I’utilisation de I’humour, de la valorisation comme moyen permettant de « détendre [’atmosphere » et
de motiver le patient dans sa récupération. Selon Anaut, « [ humour représente un média sur lequel bien
des parcours de vie résilientes semblent se construire » (Anaut.M, 2012). De plus Jourdan-Ionescu, le
définit comme un facteur de défense facilitant la résilience (Jourdan-Ionescu. C, 2010).

Tous les ergothérapeutes interrogés s'accordent sur la nécessité de valoriser et de renforcer
positivement les patients, a travers les activités. Cela favorise leur estime de soi et une meilleure

adaptation dans la réalisation de leurs occupations.

58



Facteur de résilience et activités intentionnelles

Le recouvrement de I'engagement occupationnel sera facilité grace aux facteurs impliqué dans
le processus de résilience. Les entretiens mettent en évidence que ces facteurs favorisent un engagement
occupationnel. La littérature a permis de constater que les facteurs de résilience sont souvent similaires,
ce qui permet de les identifier et de les classer en deux catégories : les facteurs de soutien externes tels
que l'entourage familial, la communauté et 1'équipe soignante, et les facteurs internes tels que la
motivation, les croyances, la spiritualité et 'attribution de sens aux activités réalisées. La plupart des
ergothérapeutes interrogés n'utilisent pas d'outils tels que la MCRO pour évaluer les occupations
prioritaires et signifiantes pour la personne. Cependant, E2 utilise 1'outii MOHOST pour mesurer la
motivation et la volonté du patient a réaliser ses occupations. Tous les interrogés placent les échanges
et les discussions avec le patient au coeur de leur approche, se concentrant pleinement sur le patient, ses
occupations, ses habitudes de vie et ses loisirs. Cela permet au patient de retrouver un engagement
occupationnel et de renforcer positivement sa valorisation et son estime de soi (Meyer S, 2013). Ainsi,
il subsiste une corrélation entre l'engagement occupationnel et les facteurs internes propres a chaque
individu, ce qui complexifie leur utilisation. Pour y parvenir, le thérapeute peut utiliser divers moyens,
notamment en sollicitant des facteurs externes. Ces éléments sont essentiels pour la résilience, mettant

en évidence l'importance de I'engagement occupationnel dans ce processus.

L’importance de la spiritualité comme facteur interne

Dans les facteurs de résilience, la notion de croyance et de spiritualité est présente, constituant
I'une des dimensions du modéle MCREO (la dimension spirituelle). Lors des entretiens, deux des
ergothérapeutes interrogés ont estimé qu'il était important d'intégrer cette dimension a leur pratique. E4
mentionne l'importance de s'appuyer sur « les activités qui ont du sens », en tenant compte des croyances
personnelles de chaque individu, ce qui soutient le moral et I'engagement du patient. Il est a noter que
le sens attribué aux activités est trés subjectif et varie d'une personne a l'autre. Rachel Thibeault, dans
sa grille d'outils des activités intentionnelles, décrit les activités de contemplation comme favorisant la
pleine conscience, les croyances et la présence, ce qui permet de donner un sens au quotidien (Rachel
Thibeault.,2020). Les croyances aident a trouver un sens a la vie et aux épreuves, transformant ainsi la

souffrance en engagement (Rousseau, 2010).

L’importance de 1’environnement social comme facteur externe

L'analyse des entretiens et la littérature ont révélé qu'il est impossible de travailler sur la
résilience seul, soulignant ainsi 1'importance d'impliquer 1'environnement familial et professionnel. En
cas de forte anxiété, E4 fait appel au soutien de I'entourage familial ou professionnel. L'isolement social

est identifié¢ comme un obstacle majeur a la récupération.
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En effet Hand, explique que I’isolement social affecte le bien-étre et la santé des personnes
(Hand, C., Retrum, J., 2017). La famille est percue comme une source de soutien et de guide. La
problématique de « /isolement social » associé au SGB est souvent abordée dans la littérature clinique
(Chetcuti.S. S, 2016), soulignant ainsi I'importance d'un soutien social pour améliorer la récupération
du patient et favoriser son adaptation, ainsi que sa qualité de vie (Akanuwe JNA, Laparidou D et al,
2020). Dans les activités intentionnelles, les activités de communion permettent d'intégrer la famille et
les proches, renforgant ainsi le sentiment d'appartenance et de connexion au monde du « vivant » (Rachel

Thibeault, 2020).

La partie théorique souligne l'importance de la collaboration interdisciplinaire dans
'accompagnement des patients en phase de récupération du syndrome de Guillain-Barré. De nombreuses
¢tudes montrent que cette collaboration joue un rdle crucial dans le processus de résilience. La partie
théorique et les résultats mettent en lumiére la nécessité de travailler avec divers professionnels, chacun
apportant son expertise et ses contributions en réponse aux besoins exprimés par le patient. Les moyens
tels que les MES et VAD peuvent étre effectué en équipe (avec les kinésithérapeutes ou assistants
sociaux). Cette approche permet a chaque membre de I'équipe d'orienter sa pratique individuelle tout en
s'alignant avec les objectifs thérapeutiques communs, visant a répondre aux besoins et a la satisfaction
du patient. E2 met en avant l'importance de cette interdisciplinarité pour soutenir le patient, tant sur le
plan émotionnel que physique. E3 estime que tous les thérapeutes contribuent naturellement au
processus de résilience en travaillant ensemble pour favoriser au mieux 1’engagement occupationnel du
patient. Selon les interrogés, l'interdisciplinarité est per¢ue comme un facteur positif de la résilience.
Selon Boulanger, I’interdisciplinarité peut améliorer la santé et la satisfaction du patient. En effet, il
explique que « l'interdisciplinarite en réadaptation est essentielle pour améliorer [efficacité et la
qualité de vie des patients » (Boulanger, Y.-L, 2004). Les interrogés ont identifié cette interdisciplinarité
comme 1'un des facteurs efficaces pour faciliter le processus de résilience. Pour E1, la psychologue est
au cceur de la promotion de la résilience, jouant un role prépondérant. E3, reconnait que le psychologue
peut guider ce processus mais insiste sur la participation de toute 1'équipe soignante en fonction des
compétences respectives. Pour mieux comprendre le rdle spécifique du psychologue par rapport a celui

de l'ergothérapeute dans ce contexte, une exploration informelle de cette notion a été entreprise.

Entretien (informelle auprés d’un neuropsychologue)

L’entretien réalisé aupreés d’un neuropsychologue a révélé que la résilience est pergue comme la
capacité a dépasser un traumatisme et a continuer a vivre malgré les limitations. L'engagement dans des
occupations est considéré comme essentiel pour favoriser la résilience en s'appuyant sur les valeurs et
les centres d'intérét de la personne. Une approche interdisciplinaire est préconisée, impliquant différents
professionnels de santé pour accompagner les patients dans leur processus. La famille et I'entourage sont

¢galement identifiés comme des facteurs de soutien importants.
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En tant que neuropsychologue, l'intervenant souligne 1'importance d'évaluer le niveau de résilience a
travers le discours du patient et les observations. Son intervention vise a favoriser 'acceptation de la
réalité et & encourager une approche constructive face a la situation (Akanuwe, J. N. A, Laparidou, .D
et al, 2020). La PES des traumatismes peut contribuer a renforcer la résilience en diminuant notamment
le stress post-traumatique. Enfin, des outils d'évaluation du stress post-traumatique sont disponibles, tels
que le « Post Traumatic Stress Disorder Checklist (PCLS) ». Il met en évidence que les professionnels
doivent adopter un regard différent sur la réalité pour favoriser le développement de la résilience. Au-
dela des symptomes et des comportements, ce regard vise a identifier et mobiliser les ressources

individuelles, familiales et communautaires (Manciaux, M., 2001).

Selon Rachelle Thibeault (2020), s'engager dans des activités intentionnelles possede un
potentiel thérapeutique important pour les patients. En effet, en participant a des activités significatives,
les patients peuvent interagir avec divers facteurs de la résilience. Les occupations signifiantes sont
soutenantes pour la personne, procurant un sentiment de valorisation. Il est donc crucial d'accompagner
le patient dans la réalisation de ses occupations permettant de mobiliser 1'ensemble de ses facteurs
internes et externes. Ce concept fait écho aux activités intentionnelles des « 5C » développées par Rachel
Thibault, qui favorisent I'engagement et la progression dans le processus de résilience. Pour favoriser
cela, les ergothérapeutes interrogés soulignent qu'ils ont une place intégrale dans ce processus, car ils
sont les mieux placés pour faire le lien entre 1’occupation et la santé, et que la mise en place de MES,
de VAD et I’¢laboration des stratégies d’adaptations (telles que les aides techniques), relévent de leurs
domaines. Ainsi, ces moyens sont étroitement liés aux activités intentionnelles de centration, de
contemplation, de création, de contribution et de communion. Par leur implication dans la réalisation
d'occupations signifiantes, les patients atteint du SGB seront en mesure de surmonter leurs difficultés et
les situations de handicap, les limitant au quotidien, favorisant ainsi un renforcement positif pour le

patient et le développement de leurs résiliences.

Ergothérapeute et son ouverture dans le role en tant que tuteur de résilience

Les interrogés ont mis en lumicre les aspects spécifiques, comme la communication, le soutien
continu, la vision holistique, la réévaluation des plaintes, permettant de trouver des solutions avec le
patient et des stratégies d’adaptation, Iui permettant de se réengager dans ses occupations. Tous les
ergothérapeutes reconnaissent l'importance de leur réle dans le processus de résilience en raison de leur
compréhension précise de ’interdépendance entre la personne, son environnement et ses occupations.
Cependant, il est a noter que le concept de « tuteur de résilience » n'est pas compris par tous les
interrogés. En effet, ce terme demeure relativement méconnu dans le milieu des soins, ce qui explique

les divergences d'opinions a son égard.
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Comme 1'a évoqué E4, toute une équipe gravite autour du patient, dont le psychologue ou le
neuropsychologue qui est, pour I'ensemble de ces ergothérapeutes, un atout favorable dans ce processus.
1l est difficile de de déterminer quelle thérapeute aura le rdle de tuteur de résilience puisque cela sera
¢tabli en fonction de la confiance entre le soignant et le thérapeute. Cependant, selon E4, I'ergothérapeute
pourrait jouer un role significatif en motivant le patient & progresser vers l'indépendance. Cela se
réaliserait en mettant en avant ses capacités a travers des mises en situations et en intégrant
I'environnement familial, contribuant ainsi a la reconstruction de la personne. Les perceptions du
concept de « tuteur de réesilience » varient, reflétant des divergences dans la compréhension méme de la
résilience. En effet, E1 considére ce concept comme étant plus proche du tuteur de récupération que de
résilience. Malgré cela, il est largement admis que 1'ergothérapeute joue un role crucial en offrant un
soutien global et personnalisé¢, prenant en compte les dimensions physiques, psychologiques et
environnementales du patient. Selon E2, E3 et E4, en favorisant I'indépendance et en mettant en valeur
les habilités du patient, l'ergothérapeute contribue a ce processus, permettant 1’engagement
occupationnel du patient. Pour Claire Marin, étre un tuteur de résilience signifie offrir a la personne
traumatisée un soutien pour reprendre possession d'elle-méme. Elle décrit également cette fonction
comme celle qui permet a la personne de sortir de sa passivité, de trouver des solutions personnelles et
de découvrir de nouvelles possibilités (Marin C, 2014). En accompagnant les patients a s'investir dans
des occupations porteuses de sens, 1'ergothérapeute joue un role essentiel dans le renforcement de leur

résilience et dans leur engagement.

Cette étude a révélé une variabilité de réponses parmi les ergothérapeutes interrogés, avec des
facteurs internes et externes (notamment le sens porté aux occupations) sur le processus de résilience,

améliorant ainsi l'engagement des patients atteints du SGB.

De plus, une collaboration interdisciplinaire et la mise en ceuvre de stratégies d'adaptation et
d'intervention spécifiques sont essentielles pour atteindre 'objectif d'engagement occupationnel, dans le
cadre de cet accompagnement & la résilience. Ainsi, I'hypothése formulée dans cette recherche est

validée.
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10.3.Limites de I’enquéte

Au cours de la réalisation de ce mémoire, j’ai fait face a plusieurs limites. En effet, il a été
difficile d’obtenir des entretiens avec des ergothérapeutes travaillant auprés de patient atteint du
syndrome de Guillain-Barré, nécessitant ainsi une adaptation des criteres d’inclusions et d’exclusion. Il
m’est apparu évident que quatre entretiens ne suffisaient pas pour rendre compte de maniére approfondie
la pratique liée a l'accompagnement a la résilience, dans le but de retrouver un engagement
occupationnel. De plus, ils n’existent pas d’outils spécifique en ergothérapie a 1’évaluation de la
résilience, expliquant la variabilité¢ des réponses des ergothérapeutes interrogés. Il aurait été pertinent
d'inclure des entretiens avec d'autres psychologues/neuropsychologues et des patients atteints du SGB
pour mieux comprendre leurs ressources qui leur ont permis de s’engager dans leurs occupations qui
leurs font sens. Malheureusement, les tentatives de contact avec Mme Thibeault, experte dans le
domaine de la résilience, n'ont pas abouti en raison de ses engagements actuels dans des recherches

similaires.
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Conclusion

Dans ce travail de mémoire, nous avons exploré le lien entre la résilience des patients atteints
du syndrome de Guillain-Barré et leur engagement occupationnel, mettant en ¢vidence l'importance
cruciale de ces deux aspects dans leur processus de récupération. A travers une exploration approfondie
de la littérature et d’une enquéte qualitative, il est constaté que l'engagement dans des occupations
porteuses de sens joue un role thérapeutique majeur. En effet, cela renforce positivement le sentiment
de valorisation des patients. Il est souligné l'importance de l'intervention des ergothérapeutes dans la
promotion de cet engagement, en renforcant les habilités du patient et en favorisant son indépendance.
La résilience des patients atteints du syndrome de Guillain-Barré est un processus multifactoriel dans
lequel l'engagement occupationnel joue un réle crucial. D'autre part, I'engagement dans des activités

intentionnelles, décrit par Rachel Thibeault offre un potentiel thérapeutique majeur pour les patients.

En examinant divers facteurs internes et externes, tels que la spiritualité, le soutien social et
l'approche interdisciplinaire, il est mis en évidence qu’il est important de prendre en compte les
ressources personnelles et environnementales dans le cadre de la résilience. Le soutien familial et de
I’environnement interdisciplinaire favorise I’engagement des patients. L'analyse des données théoriques
et des résultats de I'enquéte a permis de mettre en avant l'importance de 1'approche centrée sur le patient
dans l'accompagnement a la résilience et a l'engagement occupationnel. Les ergothérapeutes adoptent
différentes approches, certains se basant sur des modéles conceptuels spécifiques tandis que d'autres
privilégient une approche plus personnalisée, adaptée a chaque patient. Quelle que soit l'approche mis
en ceuvre, l'objectif reste le méme, qui est d’aider le patient a surmonter les difficultés causées par le
syndrome de Guillain-Barré et a retrouver un niveau satisfaisant d'engagement dans ses occupations

quotidiennes.

Nelson Mandela, symbole de résilience, a ét€ une source d'inspiration tout au long de ce travail.
Ses paroles résonnent avec notre pratique en ergothérapie, notamment dans les défis que rencontrent
certains patients lors de leur retour au domicile. Mandela exprime que : « retourner dans un endroit qui
est resté inchangé », permet de mesurer a quel point on a évolué (Maingraud, S.,2017). Cela suggere
que le retour a un environnement familier peut étre une force positive. De 13, je pergois l'ergothérapie
comme une profession cruciale, puisque notre approche se concentre sur le lien entre I'occupation
humaine et la santé. Les moyens spécifiques en ergothérapie pourraient ainsi aider les patients a aborder
cette phase fragile, qui est le retour au domicile comme une phase sécurisante et valorisante. Ainsi, cela
permettrait aux patients de s'intégrer de nouveau dans son environnement. Le combat de Nelson
Mandela a démontré que la vie consiste a surmonter des obstacles et a se projeter vers un avenir rempli
de sens. Dans le cadre d’une poursuite de mes ¢tudes en master, je souhaiterais continuer a explorer le

role de la résilience comme levier dans la participation dans nos roles sociaux, lors du retour au domicile.
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ANNEXE I : Variantes du syndrome de Guillain-Barré
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Représentation sous forme de schéma des symptomes généralement observés dans les
différentes variantes cliniques du syndrome de Guillain-Barré (Leonhard, SE, Mandarakas, MR,

Gondim, FAA et al. Diagnostic et prise en charge du syndrome de Guillain-Barré en dix étapes. 2019).



ANNEXE II : Parcours de soins des patient atteints du Syndrome de Guillain-Barré.

€3 When to suspect GBS

* Rapidly progressive bilateral limb weakness
and/or sensory deficits

* Hypo/areflexia

* Facial or bulbar palsy

* Ophthalmoplegia and ataxia

e How to diagnose GBS

* Check diagnostic criteria
* Exclude other causes
* Consider:
* Routine laboratory tests
+ CSF examination
» Electrophysiological studies

{1 When to admit to ICU

One or more:

* Rapid progression of weakness

* Severe autonomic or swallowing dysfunction
* Evolving respiratory distress

* EGRIS >4

() Treatment options

* Intravenous immunoglobulin (0.4 g/kg daily for 5 days)
* Plasma exchange (200-250 ml/kg for 5 sessions)

(| Early complications
* Choking

* Cardiac arrhythmias

* Infections

* Deep vein thrombosis
* Pain

* Delirium

* Depression

* Urinary retention

+ Constipation

* Corneal ulceration
* Dietary deficiency
* Hyponatraemia

* Pressure ulcers

* Limb contractures

* Compression neuropathy

(' When to start treatment

One or more:

* Inability to walk >10m independently

* Rapid progression of weakness

* Severe autonomic or swallowing dysfunction
* Respiratory insufficiency

o Monitoring
Regularly assess:*

* Muscle strength

* Respiratory function
* Swallowing function

* Autonomic function
* Blood pressure
* Heart rate/rhythm
* Bladder/bowel control

() Clinical progression
Treatment-related fluctuation:
* Repeat same treatment

No initial response or incomplete recovery:
* No evidence for repeating treatment

Long-term care

) Predicting outcome

* Calculate mEGOS on admission

* Recovery can continue >3 years after onset
* Recurrence is rare (2-5%)

1) Rehabilitation

* Start rehabilitation programme early

* Manage long-term complaints: fatigue, pain and
psychological distress

» Contact GBS patient organizations

Représentation sous forme de tableau des directives cliniques applicables a I’échelle mondiale

pour la PEC (prise en charge) de patient atteint du SGB. Ces recommandations ont été formulées a I’aide

d’une base de données tirées de la littératures et d’opinions d’experts internationaux. Sur ce tableau y

figurent les dix étapes les plus importantes dans la PEC constituée du diagnostic, des traitements, du

processus de surveillance, du pronostic et la prise en charge a long terme, (Leonhard, SE, Mandarakas,

MR, Gondim, FAA et al. Diagnostic et prise en charge du syndrome de Guillain-Barré en dix étapes.

2019).


https://www.nature.com/articles/s41582-019-0250-9/figures/1
https://www.nature.com/articles/s41582-019-0250-9/figures/1

ANNEXE III : Grille d’activité intentionnelles, les « 5C»

Il est a noter que pour faciliter le changement dans les habitudes de vie, on recommande a une personne de ne pas trop faire de
changements a la fois. On recommande deux « micro résolutions » a la fois au maximum, jusqu’a ce que ces changements soient
devenus intégrés au quotidien, donc des habitudes.

Habituellement, cet outil est utilisé pour amorcer une réflexion personnelle qui est ensuite discutée en présentiel avec un
ergothérapeute. Dans le contexte ou vous utilisez seul cette grille pour amorcer une réflexion personnelle sur vos activités
intentionnelles, voici une démarche proposée :

1)

2)

3)

A partir de la Grille d’activité (Les 5 « C ») pour favoriser ma résilience, identifiez des activités de votre quotidien qui répondent
aux caractéristiques énoncées pour chacun des cing thémes : 1) la centration, 2) la contemplation, 3) la création, 4) la
contribution, 5) la connexion. Une définition bréve de ces themes se trouve dans la grille. Inscrivez les activités choisies dans
la grille. Il s’agit d’activités auxquelles vous pouvez vous référer intentionnellement au quotidien pour vous sentir mieux et
cultiver votre résilience.

Si 'exercice de trouver des activités que vous faites actuellement est difficile, réfléchissez aux activités que vous avez faites
dans le passé et qui répondaient aux caractéristiques. Vous pouvez aussi réfléchir a des activités que vous aimeriez commencer
a faire. Il s’agit d’'une démarche personnelle, deux personnes peuvent faire la méme activité pour différentes raisons. Vous
pouvez alors identifier un ou deux changements que vous voudriez amenez dans la maniére dont vous occupez votre temps
au quotidien.

Pour enrichir votre réflexion, n’hésitez pas a discuter de votre réflexion sur vos activités intentionnelles avec une personne de
confiance. Vous pouvez aussi augmenter votre motivation a amener certains changements dans la maniére dont vous occupez
votre temps en discutant de vos « micro résolutions » avec une personne proche.

Bonne réflexion! Et que cette réflexion vous aide a intentionnellement bien vivre votre vie.

Frédérique Boucher, ergothérapeute
Maude Coté-Ouimet, ergothérapeute

Outil créé le 2019-06-07 par Frédérique Boucher, erg avec la collaboration de Maude C6té-Ouimet, erg
Outil inspiré des travaux sur la résilience de Mme Rachel Thibault, ergothérapeute,
suite a la participation a sa formation Ergothérapie et résilience en date du 17 mai 2019

Grille d’activités (les 5 « C ») pour favoriser ma résilience
Des activités pour m’aider a me sentir mieux

17¢re activité 2ieme activité 3eme activité

(activité physique rigoureuse,
activité de rangement)

Centration

Contemplation
(activité d’observation tranquille)

(activité qui permet de combler un
besoin de créer de la beauté)

Création

(activité qui permet de redonner a

Contribution

la communauté)

(activité qui permet de renforcer
mes liens avec les autres)

Connexion

Outil créé le 2019-06-07 par Frédérique Boucher, erg avec la collaboration de Maude Coté-Ouimet, erg
Outil inspiré des travaux sur la résilience de Mme Rachel Thibault, ergothérapeute,
suite a la participation a sa formation Ergothérapie et résilience en date du 17 mai 2019
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ANNEXE IV : Guide d’entretien

Introduction

- Je me présente.

- Présentation de mon mémoire d’initiation a la recherche.

- Apport de plus de détails et d’éclaircissement si besoins.

Question générale : présentation et expérience professionnelle des participants

- Pouvez-vous vous présenté s’il vous plait ?

- En qu’elle année avez-vous obtenus votre diplome d’ergothérapie ?

- Dans quelle structure travaillez-vous actuellement ? Et depuis combien de temps ?

- Combien de patients atteints du SGB avez-vous accompagnés en moyenne ?

- Quelles sont leurs tranches d’ages ?

Entretien semi-directif

1% thématique

: Accompagnement en ergothérapies des patients atteint du SGB

Objectif

Questions

Décrire I’accompagnement
des patients atteint du SGB

en ergothérapie.

Comment se déroule I’accompagnement des
patients atteints du SGB ?

Quelles sont leurs préoccupations durant la phase
de récupération ?

Comment percevez-vous leurs états thymiques
durant la phase de récupération ? Comment

I’évaluez-vous ?

2" thématique : Approche patient-centré et engagement occupationnel

Questions

Relances

Objectif
Analyser les  moyens
utilisés par les

ergothérapeutes, basés sur
une approche centrée sur les
occupations, dans le
contexte de la récupération
atteints  du

Guillain-

des patients

syndrome de
Barré, afin de favoriser leur
engagement occupationnel.

Quels modeles conceptuels utilisez-vous dans
votre pratique professionnelle auprés de cette
population ?

Quelles sont leurs occupations généralement
impactées ? Comment les évaluez-vous ?
Constatez-vous des difficultés chez ses patients a
s’engager dans leurs occupations ?

Quels moyens mettez-vous en place pour
favoriser I’engagement occupationnelle ?
Comment ¢valuez-vous 1’amélioration de la

qualité de vie de la personne et son engagement

dans ses occupations ?

Lecture de la définition de

[’engagement occupationnel.

Cette définition vous parle-t-

elle ?

1Y%




3tme thématique : Ergothérapie et résilience

Questions

Relances

Objectif
Analyser les stratégies
d’accompagnement en
ergothérapie  visant  a

favoriser la résilience chez
les patients atteints du
syndrome de Guillain-

Barré.

Que savez-vous sur le processus de résilience ?
Constatez-vous des difficultés chez ses patients a
surmonter leurs GB ?

Comment les accompagnez-vous dans leurs
processus de résilience ? Sur quels facteurs vous
appuyez-vous ?

Quelles compétences de I’ergothérapeute peuvent

permettre d’agir sur le processus de résilience ?

L'ergothérapeute peut-il étre considéré comme un

tuteur de résilience ?

Lecture d’une définition de la
résilience. Cette définition
vous parle-t-elle ?

Comment définirez-vous

votre role dans ce processus ?

et votre plus-value ?

Lecture d’une définition du
tuteur de résilience. Que

pensez-vous de ce terme ?

4me thématique : PES interdisciplinaire dans I’accompagnement a 1’engagement occupationnel

Objectif

Questions

Relances

Explorer la perspective de
la prise en  charge
interdisciplinaire des
patients atteints du
syndrome de Guillain-Barré
en phase de récupération,
dans le cadre d'un processus
de résilience et
d'engagement

occupationnel.

Selon vous, la collaboration interdisciplinaire a-t-
elle un bénéfice dans le processus de résilience ?
Pensez-vous que cela favorise l'engagement

occupationnel ?

Lecture d’une définition de
linterdisciplinarite. Cette

définition vous parle-t-elle ?

Le patient est-il dans une
dynamique active dans sa

PES ?




ANNEXE V : Formulaire écrit de consentement

Consentement dans le cadre d’'un mémoire de
recherche

Objet de I’'accord : Autorisation a réaliser un entretien aupres de ....
Motif : Réalisation d’une recherche dans le cadre d’'un mémoire de fin d’étude en ergothérapie.
Période : avril 2024

Article 1 : La présente convention régle les rapports entre ;

Mosnieur/madame Maélys Magar, résidant au 1 rue rené Dumont 93240, Stains et étudiant(e) en
ergothérapie a I'lFE de Créteil UPEC, 80 avenue du général de Gaulle 94000 Créteil.

Et Madame/ monsieur .................c.ooinlll , ergothérapeute DE exerganta .....................

Article 2 : Le présent document définit les régles de I'accord suivant lesquels se dérouleront les temps
de présence de M/IMME Maelys Magar auprés des personnes. |l définit aussi 'usage des informations
qui seront recueillies par Maelys Magar lors de sa présence aupres des personnes.

Article 3 : M/Mme Maelys Magar réalise ce travail d’'investigation dans le cadre de son mémoire de fin
d’étude ayant pour objet d’études « Surmonter I’adversité, I'’ergothérapeute guide 'engagement
chez les patients atteint du Syndrome de Guillain-Barré.» Ainsi, I'objectif fixé est de pouvoir recueillir
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ANNEXE VI : Analyse de la grille d’entretien

Présentation des interrogés

Sous théme : Date d’obtention du DE d’ergothérapie

El

« Jai été diplomé en 1998 de I’école de Rennes. » J'ai travaillé pendant 15 ans en
gériatrie en SSR, en ULSD et en rééducation depuis 2010 en SMR.

E2

« Et du coup, moi, je suis ergothérapeute dipldmée depuis 2022. »

E3

« J'ai été diplomée en 2023 et donc j'ai commencé par de la réadaptation. »

E4

« Je suis diplome depuis un peu plus de 3 ans. »

Sous théme : Structure d’exercice et expérience

El

« J'ai travaillé pendant 15 ans en gériatrie en SSR, en ULSD et en rééducation depuis
2010 en SMR. »

E2

« J'ai travaillé dans des masses. Mais 13, en ce moment, je travaille en SSR. »

E3

« Oui, donc moi je suis ergothérapeute en neurologie, en réadaptation surtout. »

E4

«Je travaille dans un centre de rééducation, dans un service principalement
neurologique »

So

us théme : Tranche d’4ge de la population cible et moyenne de patient

El

« Je dirais en moyenne depuis 2010, peut-étre une petite dizaine au total quand
méme... Oui on va dire quand méme entre 35 ans et alors le dernier qu'on a eu, c'était
juste avant le Covid justement. Enfin, quoi qu'on en ait eu un derniérement, 1a, dans
le service. Et moi, ce n’est pas moi qui m'en suis occupé. Euh, 70 ans. Ouais. Donc
ouais, ca variait pas mal, oui. »

E2

« Voila, pour le moment, des patients plutot jeunes.»
« En moyenne une dizaine de patient depuis que je suis la.»

E3

« Jevais te dire... Allez, un septiéme de tous mes patients, c'était des Guillain Barré.
En général c'était entre 30 et 70 ans »

E4

« Alors depuis que je suis 1a, je n’en ai pas suivi beaucoup. J’en ai suivi 3. On peut
dire peu dire un par an. Des jeunes adultes d’une cinquantaine d’années et le dernier

en date un monsieur qui avait 70 ans ».

1 ére

théme : Accompagnement en ergothérapies des patients atteint du SGB

Sous théme : Accompagnement de la population cible

El

«Sur les on va dire, la dizaine de patients qu'on a pu avoir, on n'avait pas du tout les
mémes tableaux en termes de dépendance. [...] Je me rappelle notamment une dame
qui est arrivée totalement tétraplégique, [...] la rééducation était beaucoup plus longue
et donc on était vraiment au départ sur du positionnement au lit, de la domotique,
enfin sur de l'autonomie pour quelqu'un tétraplégique. La prise en charge est quand
méme totalement différente d'un patient a 1'autre en fonction de la symptomatologie
et du tableau clinique. [...] On a été vraiment plus sur du travail d'endurance, du
renforcement.[...] On commence par les installer sur un coussin a air. On est vraiment
sur du préventif d'escarres.»

E2

« Au début, on fait un bilan complet. J'essaie de voir tous les domaines, toutes les
sphéres de la personne au niveau de ses activités de la vie quotidienne et de son
environnement...C'est un travail d'équipe a deux, donc j'essaie de trouver un piston
commun de mes objectifs et 'objectif du patient. Et parfois aussi je fais intervenir la
famille pour le projet thérapeutique si besoin. Puis on commence la rééducation et la
réadaptation. »

E3

« On suit tout notre processus ergo avec 1’anamnése avec le patient et ses proche,
parce que souvent le patient se rend compte de difficultés mais pas toujours, les
proches sont toujours intéressants pour en avoir davantage. Ensuite, on va faire tout
notre processus d'évaluation avec le patient en fonction de ce qu'il nous donne comme
difficulté au quotidien. Suite a ¢a on établit notre plan de traitement, pour nous mais

avec toute I’équipe de réadaptation. Car ca serait dommage de ne pas inclure les
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autres dans le processus de résilience surtout le psychologue. Donc voila, c'est de
trouver des objectifs tous ensemble. ».

E4

« A Theure arrivée c'est les kinés qui viennent faire les premicres évaluations dés
l'arrivée du patient. Nous, on va aller voir, le lendemain pour évaluer l'installation
au lit, I'installation au fauteuil, I'autonomie de maniére trés global pour répondre aux
besoins essentiels, boire de I'eau, manger, appuyer sur la sonnette pour voir s'il faut
préter des aides techniques, prévoir des installations particuliéres pour qu'ils soient
déja le plus autonomes possible a leur arrivée. Je ne commence pas par les bilans, les
¢valuations. Pour répondre aux besoins essentiels. Puis apres, il y a la partie
¢valuation des difficultés, des capacités et puis aprés on passe sur la phase de
rééducation. »

Sous théme : Préoccupation de la population cible

El

« Si ce n'est quand méme que c'est une pathologie qui récupere [...] je pense que les
patients se raccrochent a ¢a [ ...] on sait qu'il peut y avoir des phases de découragement
dans la rééducation parce que parfois c'est long, [...] Oui, c'est sur des phases de
découragement en disant mais je ne vais jamais y arriver, je n’ai jamais récupéré.
Tous les rééducateurs, on leur dit que c'est une pathologie qui récupére donc ¢a
change beaucoup les choses. »

E2

«Je pense qu'au niveau du traitement, c'est un peu embétant quand on dit aux
patients qu’il n’y a pas pour le moment des traitements curatifs qui peut soulager ce
symptome la et réduire a durée de maladie et tout, c'est un peu difficile pour les
patients d'accepter ¢a. Il n’y a pas d’évaluation bien définit de ce syndrome-la. [...]
Sortir du cercle vicieux. Ce n’est pas facile d’accepter déja la maladie apres
d'accepter les symptomes de la maladie aprés d'accepter le regard des autres.
L'aménagement, parfois la maison n'est pas aménagée ou il n'arrive pas a faire leurs
activités de la vie quotidienne. »

E3

« Ca va dépendre de la tranche d'age en fait chez certains patients plus jeunes entre
30 et 50 ans, on retrouve les AVQ ( cuisiner, tiche ménaggre, activité sportive,
reprendre la conduite automobile) Chez les patients plus dgés, on retrouve ses AVQ
mais déja limité en fonction de ce qu'il faisait déja plus avant ou ce qui avait été déja
amené en place comme aide. Il faut tenir en compte des séquelles présentes, et
prendre en compte tous les facteurs du patient ».

E4

« Alors oui, méme si des fois ils n’exprimaient pas forcément de maniére franche.
Et je pense a une dame que j'avais suivie qui €était trés inquicte a son arrivée. Ca a été
vraiment un choc pour elle. Elle ne pouvait quasiment pas bouger, elle pouvait a
peine bouger le bras droit. »

Sous théme : Perception et évaluation de I’état thymique

El

« Ouais c'est marrant globalement la phase un peu de sidération si, on a eu un peu.
[...] c'est quand méme un peu le combat pour la récupération méme si c’est tres long.
Et étrangement, dans tous les patients qu'on a eu Guillain-Barré, ce sont des patients
qui avaient des bonnes capacités de résilience. Ca tombe souvent sur des gens qui
psychiquement sont solides et ont cette capacité-la. »

E2

« Le cas d’une patiente, elle a accepté sa situation, elle était vraiment optimiste, elle
m'a dit voila c'est la vie, ¢a se passe comme ¢a. Donc elle a trouvé vraiment un
optimisme. Pour le deuxieme cas, il n'accepte pas. Il est toujours dans le refus malgré
qu'il fit directeur dans le cinéma. Dans ses habitudes de vie antérieures, il faisait tout.
Mais malheureusement je n'ai pas trouvé de piste pour I’engager dans sa PEC. Il
refuse toujours, il est en dépression, il ne voulait rien faire. [...] Je me rappelle trés
bien que oui. C'est un bilan qui évalue la qualité de vie. C'est un bilan avec des
questions et c'est le patient qui répond. Apres il y a une phase pour le thérapeute. Pour
certains le score est élevé, c’est impressionnant ».

E3

« Le Guillain Barré c'est quand méme une affection qui marque beaucoup le patient
et on a quand méme un bon potentiel de récupération quand on s'y prend assez tot.
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En général ils sont motivés a récupére leurs capacités surtout quand ils sont jeunes,
on arrive vraiment a établir des objectifs avec eux, donc ¢a c'est cool. Par exemple
pour les patients qui seraient peut-étre plus agés ou qui ont déja des aspects
dépressifs ou des choses comme ¢a, on passe par la psychologue du service qui va
amener les choses plus facilement. Si le patient n’est pas motivé, y a tout un
processus a mettre en place avant de mettre en place les objectifs. Il faut passe par
les explications, la résilience. »

E4

«Je n'ai pas d de bilan normés, c'est plus de l'observation lors des sé€ances au
quotidien, plutot au si I’humeurs et tristes, d’’angoisse, d'anxiété. Apres, on a une
psychologue spécialisée en neuropsychologie. Mes 3 patients GB étaient suivis pour
un soutien psychologique, le monsieur pour les aspects cognitifs. C'est plutot la
psychologue qui a les batteries normées et qui fait passer des bilans normés au niveau
de la dépression ou autre. »

2" thématique : Approche patient-centré et engagement occupationnel

Sous théme : Pratiques et modéles conceptuel

El

« On n'a pas fait la formation MCRO. Donc du coup c'est un peu compliqué, donc je
ne peux pas dire qu'on 'utilise sur les modeles conceptuels. [...] Alors il y a le modele
conceptuel qu'on peut utiliser en ergothérapie, mais il y a aussi plus globalement celui
du service. Qui, forcément déteint sur ce qu'on peut utiliser en ergo. [...] On était je
pense entre du biomédical et de I’humaniste. »

E2

« Sinon j'utilise 1a le bilan [...] mais le MOH »

E3

« Le MCREO est plus ou moins un modéle qu'on pourrait vraiment utiliser au
quotidien avec eux, mais, il est trop long alors »

E4

« Alors ¢a, je ne suis pas trop [...] j'essaie toujours, avec mes collégues de tourner nos
prises en charge, d'un point de vue occupationnel le plus possible. Aprés, je n'utilise
pas trop les termes canadiens, occupationnel etc. Car c'est des termes qui ne parlent
pas a nos patients. Par contre, je leur demande quelles sont les activités qui sont
significatives pour vous ? Quelles sont les activités que vous souhaiteriez pouvoir
faire le plus rapidement possible ? Je tourne plutdt ma question comme ¢a. »

Sous théme : limitation occupationnel

El

« Toutes les activités de la vie quotidienne. [...] la toilette, I'habillage, manger et
méme au départ méme pouvoir sonner. [...] Déja au départ, c'est presque une
dépendance pour les repas. Il est trés variable d'un patient a I'autre. [...] Mais je pense
aprés aux activités de loisirs. [...] La, on est vraiment sur des bilans plutot
biomédicaux, c'est a dire les 400 points etc, les bilans des activités de vie quotidienne

E2

« Les activités de la vie quotidienne, pour manger, pour s'habiller, pour faire ses trucs
personnels [...] Le travail. C'est un peu difficile pour eux de retourner, de trouver leur
autonomie ou de chercher une autre piste. Apres, c'est propre a chacun, mais c'est
vraiment les spheéres les plus impactées. Et derniérement c’est les loisirs.
Généralement AVQ , loisirs et travail, qui sont les 3 importantes. [...] Des le début,
j'ai fait avec eux des bilans analytique (BBT/ Nine Hole Peg etc). Sinon j'utilise 1a le
bilan le MOHOST, je le trouve tres bien parce que vraiment il évalue tout surtout le
coté psychique 1a. [...] Je trouve que ¢a marche bien au niveau de résilience, au niveau
de motivation et de résilience. »

E3

« Tout ce qui est roles sociaux, s’occuper des enfants c’est quelques choses qui
ressortent beaucoup . Tout ce qui est sorties extérieur, prendre part aux loisirs est une
partie de la satisfaction de leurs vies qui est important. [...] On passe par plusieurs
¢valuations. Nous, en Ergo, on faisait principalement des évaluations motrices,
¢valuation cognitive. Les évaluations psychologiques sont principalement faites par
la psychologue. En ergo, équilibre (Tineti) , au niveau MSUP. On avait le Box &
Block, le Nine Hall, le Jamar et le perdue Peg Board, Test de sensibilité (pic -touche).
Evaluation AVQ, mettre en situation le patient pour voir les problématiques. »

E4

« Les activités de base, les quotidiennes, donc j’entends la prise de repas, s'alimenter,
boire, se laver, laisser 'apparence, I'habillage, transfert et des déplacements. Aussi
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l'activité. Domestique, le travail, entretenir une maison, cuisiner et puis l'aspect
loisir.[...] Pouvoir regarder la télévision parce que pas de force pour appuyer sur la
télécommande, écrire. Tous les aspects, les sphéres occupationnelles a différents
degrés, en fonction de I’attente de la personne. [...] Par des bilans normés et des mises
en situations. »

Sous theme : Engagement occupationnel

El

«Oui, Mais apres, c'est aussi un peu subjectif, tout ¢ca dépend des échelles
d'évaluation qu'on utilise quand méme. Il y a une perte d’indépendance. En général
la perte d’indépendance est li¢ a une qualité moins bonne. Donc oui. Mais c'est pas
forcément systématique, c'est rien. Je veux dire, c'est aussi... C'est trés dépendant de
certains patients. Ce que je veux dire, c'est que certains patients peuvent avoir un
niveau de dépendance beaucoup moindre. Et avoir une qualité de vie. Mais encore
une fois, ¢ca dépend des capacités de chaque personne qui ne vont pas du tout
supporter, je ne sais pas moins horrible. Et inversement, c'est trés subjectif sur les
patients quand méme. Il y en qui ne vont pas du tout supporter de ne pas pouvoir se
mettre debout et d'autres, ils ont une dépendance du fauteuil et ¢ca va. Parce qu'ils ont
trouvé plus pénible d'étre allongé dans le lit tout le temps, par exemple. Ca, ¢a dépend.
C'est stir qu'il y a une corrélation entre la qualité de vie et le niveau de dépendance,
mais elle n'est pas la méme suivant les individus. »

E2

« Evidemment, oui. C'est pas seulement physique mais aussi psychique. [...] Surtout
avec la fatigabilité, la douleur, ¢a peut vraiment influencer leur engagement. Parfois
je travaille les objectifs de diminuer et de soulager un petit peu le patient. Je t'ai parlé
d’un deuxiéme patient que je connais. Il avait des problémes de respiration, de
tension, de rythme cardiaque. Franchement, ¢a a bien influencé leur engagement
passionnel. »

E3

« Pour certains, oui, c'est possible. J'ai déja eu des patients qui étaient grands sportifs.
C’est dur de leurs dire qu’ils ne pourront reprendre le sport a leur niveau antérieur.
Alors que pour certains, cuisiner, faire des activités sportives, faire des activités
extérieures, qui sont des passions. Nous on vise la récupération de la satisfaction, une
que s’est atteint on ne va plus travailler cet objectifs-la. »

E4

Si c'est d’un peu un point de vue motivationnel, un point de vue psychologique, non
[...] donc d'un point de vue psychologique, je n'ai pas trop eu de de limitation ou un
manque de participation, ¢a pourrait étre plus au premier niveau physique. Mais
c’est plus un probléme d’engagement dans les occupations d’un point de vue
moteur, sensible, sensoriel, mais pas au niveau intracé en tout cas. »

Sous theme : Engagement et moyens spécifiques

El

« Bah oui, faut étre logique. En fait, I'idée c'est de s'adapter a chaque patient, donc ¢a
dépend vraiment du tableau clinique. [...] Donc oui, avec des aménagements et des
aides techniques en fait. »

E2

« On peut chercher des activités qui les motivent, qui ont du sens. Ca c'est important,
sinon [...]si le patient est encore dans le déni, dans la dépression, c'est bien de faire
appel a I'équipe. Les soignants, le psychologue, je ne sais pas, le neuropsychiatre. [...]
Faires des mises en situation, des activités qui les motive. »

E3

« Parfois, on le met en situation. Le mieux c¢’est de dire au patient de faire les choses,
sinon c’est la qu’il y a une descente de la motivation. S’il y a une mise en échec et
que le patient soit déboussolé lors de la MES. Mais nous on va le remotiver notre
patient, on va lui dire qu'on va continuer de travailler ensemble. Si jamais ce travail
n'est plus possible pour telle ou telle raison, on va trouver des adaptations. Par le
biais de beaucoup de discussion avec le patient. »

E4

« En milieu de la rééducation d'un point de vue analytique, généralement je passe par
des mises en situation, mises en pratique. Des visites a domicile. Je collabore avec
les collegues, que ce soit les rééducateurs [...] soignants. Parce que c'est eux qui sont
le plus souvent avec les patients. Je vais des fois les voir une heure par jour. [...] Siy
a une envie, problématique on va aller voire les soignants, dire : Madame, voudrait




faire ca, est-ce que tu penses que tu peux rester ce week-end ? elle voudrait essayer
de se laver toute seule, on a vu qu'elle pouvait faire ¢a, etc. »

Beaucoup de mises en situation, que ce soit cuisine, bricolage [...] de travailler ce qui
a du sens pour le patient. »

Sous théme : Evaluation de la QV et engagement occupationnel

El

« C'est catastrophique parce que je n'ai pas d'outil d'évaluation. Alors que je sais qu'il
en existe un. Alors c'est vrai que bon quand méme, on a nos psychologues qu'on
utilise, mais pas moi directement. Donc c'est effectivement de réévaluer sur
l'entretien avec le patient. »

E2

« Bien évidemment. Leur engagement dans les activités et I’occupation ¢a influence
directement et indirectement leur qualité de vie [...] Pour le bilan de qualité de vie,
je ne me souviens plus, alors je crois que c’est, oui j'utilise le SF 36 »

E3

« Dés que ton patient a une limitation quelconque dans ses activités quotidiennes, sa
satisfaction de vie va forcément étre influencée. Rien que toi, quand tu n'arrives plus
a faire telle ou telle chose pour telle raison, tu vas étre impacté, que ce soit sur ton
moral. [...] Donc un patient avec un Guillain-Barré, ¢a va étre la méme chose. [...]
D'ailleurs, nous en ergo, en réadaptation, on vise principalement la satisfaction des
activités. Donc oui, un patient qui a des limitations a du coup une qualité de vie qui
est réduite. Surtout en réadaptation, ¢a passe par beaucoup de réunion de famille, car
ils voient les avancés. Ainsi, que part des discussions avec le patient. Parfois, on le
met en situation. Le mieux c’est de dire au patient de faire les choses, sinon c’est la
qu’il y a une descente de la motivations »

E4

« Oui le deuxiéme monsieur au niveau professionnel, ¢a n’avait pas d’impact sur la
vie professionnelle. Pour d’autres oui, Je pense que ¢a a impacté sa qualité de vie
parce qu'il se posait les questions de la reprise de la conduite. Sa femme ne conduisait
pas, [...] donc effectivement il ne pouvait plus sortir. Leur projet c'était d'aller en
vacances. Donc oui ¢a a eu un impact effectivement sur sa qualité¢ de vie. [...]. La
problématique occupationnelle, c'était vraiment la reprise de la conduite et pouvoir
se déplacer a leur guise. C'est vrai que je n’ai pas de bilans normés ou d'échelle, alors
que je suis quasi stre qu'il en existe. C'est vrai que je le fais surtout sur 1'observation,
en discutant, en entretien ou au cours de la prise en charge. [...] Et puis pareil avec
les professionnels qui prennent en charge les patients mais plus sur l'aspect entretien
en fait. J'ai envie de dire que c'est un bilan mais ce n’est pas un bilan normé. »

3™ théme : Ergothérapie et résilience

Sous théme : Connaissance sur la résilience

El

« J’en ai entendu parler avec Boris Cyrulnik. Pour moi la résilience ce sont vraiment
les facultés psychiques. Et [a-dessus d'ailleurs, on n'est pas tous égaux a affronter une
situation plus ou moins traumatisante. Et de pouvoir en faire quelque chose de
positif. »

E2

« C’est la résistance. Sinon sur le plan psychique, c'est une capacité a dépasser des
seuils traumatiques au niveau psychique. En ergothérapie c’est la capacité¢ de la
personne a surmonter ses incapacités, a développer des épreuves pour réussir et vivre
sa vie malgré la souffrance »

E3

« Le fait que le patient puisse avancer avec ses capacités et ses incapacités, qu’il en
est conscience. Et pas banalisé leurs incapacités mais vraiment faire avec. »

E4

« C’est plutot sur les capacités psychologiques, de surmonter un choc, un événement
traumatique, donc la en l'occurrence ce serait en tout cas la capacité a bouger, la perte
d'autonomie et d'indépendance trés importante et la capacité a surmonter ce choc-1a,
a résister, résister justement, presque a accepter un petit peu la situation et aller de
l'avant. »

Sous théme : Surmonter I’épreuve du GB

El

« Oui surtout sur les personnalités sportives. [...] Apres il y a aussi je ne sais pas une
accommodation. Enfin une habitude qui se prend aussi par rapport aux capacités qui
restent et tous »
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E2

« C'est trés important de travailler sur ce points-1a de résilience [...] Le patient il ne
voit pas bien sa situation , il la voit un peu floue.»

E3

« Chez les patients plus jeunes oui. La résilience a un effet sur 1’aspect motivationnel.
A un impact sur la résilience. Soit, ils ont avancé, soit ils vont stagner. Ils sont
davantage réfléchis a leurs qualités de leurs vies a I’avenir. Et essayer de pallier leurs
difficultés. A la différence des personnes agées , ils vont moins étre motivé et moins
résilients. Ils vont choir la faciliter avec des aides a domicile ou étre plutot dans la
plainte. Ca dépend des patients. »

E4

« Peut-étre plus au niveau de la fin de la prise en charge. C'est un monsieur qui
s'inquiétait pour sa reprise professionnelle, [...] il y avait encore des séquelles au
niveau de la sensibilité. Il n'arrétait pas de se demander quand est-ce que ¢a va
disparaitre, il avait encore du mal a I'accepter, a faire face. [...] Parce que ¢a entraine
des difficultés pour marcher, pour reconduire, c'était sa demande principale. [...] Les
inquiétudes, les angoisses arrivent lors du retour a domicile, comment ¢a va se passer,
est-ce que je vais complétement récupérer ? »

Sous théme : Identification des facteurs de résilience

El

« Peut-étre I'numour. L'humour et la valorisation. [...] S'adapter au patient et a ¢a, a
ses besoins. Oui, voila qu’est ce qui et qu'est ce qui les genes le plus 1a, actuellement
? [...] C'est un monsieur qui voulait revoir sa famille par rapport a l'histoire d’il y
avait un comment dire, une féte religieuse et donc pour lui c'était hyper important de
pouvoir aller chez sa sceur. »

E2

« Dans mon travail, je me base sur un modele conceptuel qui est le M.O.H. je vois
vraiment les habitudes de vie de la personne, son parcours. Je m’appuie sur la
motivation, des activités qui les motive, son apathie envers les choses [...], trouver
des objectifs communs, trouver un projet thérapeutique adapté [...] que le patient
s’engage avec moi [...]. J’essaye d’engager et de faire intervenir la famille,
I’entourage physique et sociale. Puis engager I’ équipe s'ils sont eux aussi coopérant.
Si ce n'est pas coopérant, j'essaie de travailler tranquillement avec le patient. »

E3

« Beaucoup de discussion avec le patient, car il faut qu’il soit conscience en ses
difficultés. S’il en a conscience on va aider a I’accompagner sur ce qui est possible
ou pas possible. Ce qui n’est pas possible on va agir avec des aides techniques ou
adaptation. On va agir sur les facteurs extérieurs (environnement). Les proches vont
jouer un role important, ¢a peut le guider. Les réunions de famille pour sensibiliser
aux difficultés qu’ils peuvent rencontre. »

E4

« D¢ja dans un premier temps, c'est vrai que c'est des personnes qui ne comprennent
pas trop ce qui leur est arrivé, pourquoi ils se retrouvent comme ¢a. Donc je reprends
avec eux la pathologie en elle-méme. On leur explique le processus, comment ¢a se
passe en termes de rééducation, récupération. On les met un maximum en situation,
méme s'il y a des difficultés. Toujours les revaloriser dans du renforcement positif.
Je ne suis pas la seule a intervenir en termes de ressources. Si je vois que la personne
est trés inquicte je m'appuie sur l'environnement, que ce soit professionnel, sur les
collégues soignants, kinés, psychologues, mais aussi familiale. Et toujours partir sur
ce que la personne a envie de faire, plus sur ses motivations, ses objectifs. [...] Ca
dépend aussi chacun de leurs croyances. [...] Les revaloriser c’est évident [...]. On
S’appuie sur leurs ressources intrinseques et du caractére de la personne. Et
extrinséques, avec I’environnement familial, s’ils sont présents. [...] Les activités qui
ont du sens. Donc oui, c'est plus vraiment 'aspect occupationnel qui a du sens pour
la personne. [...] Renforcement positif par 'activité, par les mises en situation.»

Sous théme : Compétence de I’ergothérapeute

El

« Par exemple les visites a domicile. Enfin, ¢a c'est un outil qui est indispensable sur
le processus. »
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E2

« Avoir une relation thérapeutique bien solide [...] motivé le patient car on a un regard
holistique et visionnaire du patient (2 court, moyen et long terme). De trouver des
activités signifiantes pour le patient. »

E3

« L’expérience. Chaque paient est différent, on va réagir différemment. L’adaptation
et I’écoute pour I’aider au mieux. L’ergothérapeute avec son lien dans les activités
de vie quotidienne du patient a une place importante dans le processus de résilience. »

E4

« Je pense que ce serait vraiment la réautonomisassions de la personne pour lui
montrer que méme si elle est encore en phase de récupération, ce qu’elle est capable
de faire. En leur disant, 1a vous n'allez pas vous en marcher, mais on a mis un fauteuil
¢lectrique [...] elle avait le sourire, elle allait partout. Elle était extrémement
heureuse. Leur montrer en termes d'indépendance ce qu'ils sont capables de faire. Les
mises en situation, aller au domicile. Je reviendrai toujours a ce concept d'autonomie,
d'indépendance car on intervient sur 1’aspect occupationnel, Les VAD qui se font en
bindme avec les kinés ou I’assistante sociale. C'est propre a 1’ergo, faire le lien entre
les capacités de la personne et son environnement. Je ne vois pas d'autres
professionnels qui le font. [...]. Prescription d’aide techniques [...]. L’adaptation du
logement. Donc oui, c'est plus vraiment 'aspect occupationnel qui a du sens pour la
personne. »

Sous theme : Ergothérapie et tuteur de résilience

El

« Ben oui alors en fait moi je pense que ¢a dépend vraiment de la définition de ce
qu'on entend par résilience. Et donc 1a je suis en train de me dire ben oui moi je crois
que j’ai pas la méme définition. Parce que pour moi c'est pas tuteur de résilience, c'est
tuteur de récupération. L’ergothérapeute n’a pas que ce modele-1a dans 1’équipe, je
dirais que ca dépend de chaque patient »

E2

« Bien évidemment, je vois que l'ergo a une grande place en tant que tuteur de
résilience surtout qu'on voit la personne dans sa globalité au niveau physique/
psychique et environnemental »

E3

« Le tuteur de résilience peut bien étre un ergothérapeute. Tout comme les autres
professions qui entoure le patient lors de sa prise en charge. Méme ses proches
¢galement. Oui, Oui on accompagne le patient le patient dans sa prise en charge mais
aussi dans l'acceptation de ses difficultés et donc dans sa résilience. ..Certain patient
vont avoir davantage besoin de soutien dans leur parcours... et parfois le thérapeute
est la personne qui comprend le mieux ce qu'il vit et qui donc le "soutient”" de maniére
satisfaisante pour le patient. Egalement parce que le thérapeute est la figure de
référence dans son évolution au fil des prochains mois, jours... »

E4

« Jene connaissais pas ce terme de "tuteur de résilience" mais je le trouve intéressant.
Il pourrait trés bien s’agir d’un proche (famille, ami, etc) ou d'un professionnel de
santé qui accompagne la personne concernée. Selon moi, 'ergothérapeute a sa place
en tant que tuteur de résilience en l'accompagnant dans son autonomie, son
indépendance, en valorisant ses capacités, le renforcement positif via les mises en
situations, trouver des solutions, aides techniques, etc... Mais aussi, en prenant en
compte son environnement social et familial. Je pense que cela peut contribuer a sa
reconstruction. Toutefois, je me demande si nous ne pourrions pas parler aussi de
tuteurs car nous ne sommes jamais tout seul(e) a accompagner une personne dans son
processus de résilience. Je pense notamment aux psychologues qui sont des acteurs
importants dans ce processus. »

4*™¢ théme :

PES interdisciplinaire dans I’accompagnement a I’engagement occupationnel

Sous theme : Bénéfice dans le processus de résilience

El

«On bosse énormément en équipe ergo kiné, orthophonie quelquefois avec la
psychologue, et puis les soignants, les infirmicres et bien siir le médecin qui orchestre
tout, mais l'assistante sociale aussi, méme si pour ces patients-1a peut étre un peu
moins quand méme. Enfin c'est sur la mise en place des adaptations au moment de la
sortie. [...] Chaque acteur est primordial et la communication au sein de 1'équipe pour

XIII




rebondir sur des difficultés ou des soucis en kine évoqués. [...] Enfin quand on dit de
réévaluer la plainte du patient, cela peut étre fait par exemple par le collégue kiné ou
l'orthophoniste qui va soulever une problématique, une plainte du patient. Et bien siir
on parle de résilience, tout le travail de la psychologue. »

E2

« Bien évidemment, je vois que l'ergo a une grande place en tant que tuteur de
résilience surtout qu'on voit la personne dans sa globalité au niveau physique/
psychique et environnemental »

E3

« Outre le fait qu'ils puissent se livrer chez nous, le fait que nous, en ergo, on puisse
travailler sur les déplacements, sur 1'équilibre par exemple permet de voir et agir sur
le patient dans sa globalité. [...] On travaille tous quelque chose qui est bénéfique
pour le patient. [...] C’est le but de la résilience. [...] C'est aussi une approche
psychologique. Faire preuve de résilience ¢’est psychologique. Tous les thérapeutes
auront besoin de faire de la thérapie psycho comportementale avec ces patients-la
dans le but de cette résilience.

L’ergothérapeute avec son lien dans les activités de vie quotidienne du patient a une
place importante dans le processus de résilience.

Finalement, méme si c'est [...] un psychologue qui devrait amener ce processus, on
le fait tous naturellement chez les patients. En leur disant qu'on va faire le maximum
pour récupérer les capacités. Rien que c¢a. C'est de la résilience qui dit le maximum.
Je ne veux pas dire toutes les capacités. »

E4

« C'est vrai qu'il y avait un accompagnement au niveau des soignants. [...] Une
collégue, ils se sont assez rapprochés, donc ¢a 1’a rassuré, ils avaient aussi a peu pres
les mémes croyances culturelles. [...] Je pense que c'est plutot la prise en charge
pluridisciplinaire qui a contribué en au soutien émotionnel, physique est plus les
rassurer au maximum. C'est vraiment cette interdisciplinarité qui accompagne
vraiment pour la résilience de la personne. C'est un des facteurs [...] je pense que c'est
vraiment un facteur positif. »

Sous théme : Vecteur d’engagement

El

« Je repense au monsieur qui voulait absolument ses permissions pour aller a une féte
religieuse en famille. Bon, il se trouve que c'est 4 moi qui I'a évoqué, mais ¢a aurait
trés bien pu étre avec ma collégue orthophoniste et elle serait venue vers moi. Donc
on s’adapte et on intervient sur les besoins du patient. [...] Il y a des choses qui
peuvent étre dites a psychologue. Par exemple, de la dépendance aux toilettes, qu'est-
ce qu'on peut faire ? Par exemple pour I'hygiéne intime. Quelquefois ils ne nous
disent pas, mais ca peut étre dit a la psychologue. Donc la psychologue nous redit et
puis parfois ¢a nous arrive de faire des petites techniques pour faciliter 'hygiéne
intime quoi, qui fait qu’ils ne sont plus dépendants des soignants et ont un mieux-étre
derricre. »

E2

« Bien évidemment oui. D¢ja surtout sur un syndrome, une maladie rare, qui vient
soudainement. Le thérapeute il a besoin de travailler avec I'équipe pour faire le
point. » Le réle du psychologue décharge leurs sentiments d’impuissance. [...] Ce qui
est le plus important c’est si le patient est motivé ou non sinon on fait appel aux autres
intervenants. »

E3

« Oui, parce qu'en soi un patient ne va pas toujours s'entendre avec tous les
thérapeutes ou alors voir un lien particulier avec les thérapeutes. Prise en charge soit
transdisciplinaire, vraiment pouvoir permettre aux patients de s'exprimer chez qui ils
veulent ; Et chaque thérapeute va travailler globalement avec le patient sans
limitation, de se limiter uniquement a sa propre thérapie. »

E4

« Ah oui, clairement. Si la personne n'est pas déja dans cet engagement-1a, ¢a ne peut
que la favoriser, que ce soit d'un point de vue moteur que psychologique. La
psychologue ou collégue s’ils ont des inqui¢tudes sur tel ou tel sujet ils nous en
parlent. La psychologue peut parfois reprendre les préconisations apres les VAD, si
y’a des inquiétudes et essayer de limiter, réduire ce stress. »
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ANNEXE VIII : Entretien retranscrit E3

Un rappel de mon sujet et des modalités de I’entretient a été fait en amont.

Maglys : Est-ce que vous pourriez vous présenter votre parcours professionnel, depuis quand vous étes
diplomé ?

E3 : Oui, donc moi je suis ergothérapeute en neurologie, en réadaptation. J'ai. Je vais commencer par le
début. J'ai été diplomée en 2023 et donc j'ai commencé par de la réadaptation neurologique. Donc
pendant plus d'un an et juste apres, je me suis dirigée vers toujours de la neurologie mais en cardio
vasculaire donc plus juste apres la phase AVC. Mais voila, j'ai rencontré pas mal de patients ayant un

syndrome de Guillain-Barré, donc voila pourquoi je participe a ton étude.

Maélys : Quel est la moyenne de patients Guillain-Barré que vous avez rencontrés et quel est la moyenne
d’age ?

E3 : Je ne les compte pas, mais je vais dire. Allez, un septiéme de tous mes patients, c’étaient des
Guillain-Barré quoi, on va dire. En général, c'était entre une trentaine d'années et grand max. 80, ¢a

dépendait vraiment. Quais.

Maglys : Pourriez-vous m'expliquer comment se déroule I’accompagnement des patients atteints du
SGB lors de la phase de récupération ?

E3 : Bah déja tout de suite notre processus, ergo avec I'anamneése avec le patient, ses proches. Parce que
souvent le patient se rend compte de difficultés, mais pas toujours, tout le temps en tout cas. Donc les
proches sont toujours intéressants pour en avoir davantage. Ensuite, voila, on va faire tout notre
processus d'évaluation avec le patient, en fonction aussi de ce qu'il nous donne comme eu comme
difficultés au quotidien. Et suite a ¢a, on va pouvoir établir notre plan de traitement et ¢a, on va le faire
pour nous mais également avec toute 1'équipe de réadaptation en fait. Parce que sinon, si tu fais juste un
plan de traitement, ton ergo, c'est dommage de pas inclure les autres qui comme tu dis ont un processus
de résilience, surtout en psychologie par exemple. Donc voila, c'est de trouver des objectifs tous

ensemble quoi. Oui voila.

Maglys : Quelles sont leurs principales préoccupations durant la phase de récupération ?

E3 : Ben ¢a va dépendre de la tranche d'age en fait. Chez certains patients plus jeunes, entre 30 et 50
ans, on retrouve surtout vraiment la plupart des activités quotidiennes comme cuisiner, faire les tiches
ménageres, s'occuper des enfants quand il y en a. Toutes les activités sportives, surtout s'il y en a
beaucoup qui ressortent, que ce soit pour reprendre la conduite automobile, toutes ces choses-la.

Et par contre, chez les patients plus agés, on va avoir toutes ces activités quotidiennes, mais déja limitées

en fonction de ce qu'ils faisaient déja plus avant ou ce qui avait été déja mis en place comme aide. Donc
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voila, on ne va pas aller enlever les aides qui ont déja été mises pour faire en sorte qu'ils puissent faire
telle ou telle activité, a moins que ¢a lui tienne vraiment a cceur. En général, on ne va pas toucher a ¢a.
Voila. Et chez les personnes agées, on a souvent moins la composante du sport, a part chez certains,
mais c'est quand méme assez rare quoi. Voila, donc. Et aussi, parfois, il faut tenir en compte de. Chez
certains patients, des séquelles qui auraient pu déja étre présentent diverses affections. Si par exemple,
c'est des séquelles qui peuvent étre visuelles. Si le patient nous demande de retourner enfin pouvoir
reprendre la conduite automobile, des fois ¢a va étre compliqué. Donc a voir avec des ophtalmos aussi
qui ne sont pas forcément dans notre service, voir si c'est possible ou pas ou pour toute autre infection.

Enfin voila, c'est qu’il faut prendre en compte vraiment tous les facteurs du patient quoi.

Maglys : Comment percevez-vous leurs états thymiques durant la phase de récupération ?

Le Guillain Barré, C'est quand méme une affection qui marque beaucoup le patient et on a quand
méme un bon potentiel de récupération en général quand on s'y prend assez tot. Donc en général, les
patients sont quand méme motivés, surtout quand ils sont assez jeunes, a récupérer leurs capacités. Donc
la, il y a I'aspect motivationnel qui est 1a, donc c'est chouette, on arrive vraiment a établir des objectifs
avec eux, donc ¢a c'est cool. Par contre, pour les patients qui seraient peut-&tre plus agés ou qui ont déja
des aspects dépressifs ou des choses comme ¢a, bah la on va vraiment passer par la psychologue du
service qui va vraiment amener les choses plus facilement aussi, parce que nous, on va en parler, on va
parler de I'aspect motivationnel, mais si le patient n’est déja pas motivé, des fois, quand c'est tout un
processus a lui mettre en place avant d'établir nos objectifs. Du coup, avec lui. Oui, et surtout tout ce qui
est roles sociaux. S'occuper des enfants. Ca, c'est quelque chose qui ressort beaucoup chez les patients
assez jeunes. C'est ¢ca. Tout ce qui est sorties extérieures aussi, beaucoup. On ne dirait pas que c'est des
activités qui marchent comme ¢a, mais au final, certes, faire ces activités quotidiennes comme faire a
manger ses courses, son ménage, c'est bien, mais prendre part aux loisirs, c'est quand méme une phase,
enfin une partie de satisfaction de votre vie qui est quand méme trés importante. Et chez ces patients-la
qui sont assez jeunes ou méme un petit peu plus age, il faut toujours tenir en compte 1'aspect loisirs aussi
parce que. Mais quand on ne sort pas de chez soi, c'est aussi une fé€te. Pas pour rentrer en sorte de
dépression, mais c'est quelque chose qui pourrait amener une dépression chez certains patients, par
exemple pour les aspects dépressifs. Pour le fait qu'ils ne sortent plus de chez eux, qu'ils n'aient plus de
loisirs qui eux-mémes ne peuvent plus lire, ou des choses comme ¢a. Tu vois, c'est au niveau de la

concentration. Enfin voila, vraiment passer aussi par cet aspect loisir qui est assez important finalement.

Maglys : Comment avez-vous évalué toutes ces restrictions de participation dans leur quotidien ?
on passe par plusieurs évaluations. Nous en ergo, on faisait principalement des évaluations motrices
et des évaluations cognitives, méme si au niveau du bilan en général ce n’est pas forcément ce qui revient

de base, mais on ne sait jamais. Et une évaluation psychologique était faite surtout par la psychologue.
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Donc nous en ergo, ce qu'on faisait principalement c'était au niveau moteur tout ce qui était équilibre.
On souhaite avec le team ici. Ensuite, on avait au niveau moteur plus de sup. On avait le Box and Block,
le Nine Hole, le Jamar et le Peg du board est. Voila. Et donc on pouvait parfois aussi passer par des tests
de sensibilité. Bon, ce n’est pas un test validé, nous on faisait le pique touche, je ne sais pas si tu vois ce
que c'est. Oui ok, super. Parce que bon, un test de sensibilité c'est super long a faire. Sinon, quand voila,
on voyait un peu plus ou moins apres le patient en général, sa sensibilité, c'est lui qui sent le mieux, qui
sait nous dire ou est ce qu'il ne sent pas, ou est ce qu'il sent. C'est tout comme. Les Paresthésies, c'est
pareil ¢a, c'est a lui de nous dire on ne saura pas évaluer les paresthésies réellement quoi. Bon, voila.
Quoi d'autre ? Apres bon, tout ce qui est évaluation de la vie quotidienne, on va mettre en situation
quand méme le patient dans ce qu'il nous dit étre problématique pour un petit peu ce qui va, ce qui ne

va pas et voila. Ca me parait déja pas mal.

Maglys : Que savez-vous sur le processus de résilience ?
Je ne pense pas que c'est la définition parfaite, mais pour moi, la résilience c'est vraiment le fait
que le patient puisse avancer avec ses capacités et ses incapacités, donc qu'il en ait conscience et qu'il

puisse surtout avancer avec. Voila. Et pas banaliser leurs incapacités et vraiment faire avec.

Maélys : Constatez-vous des difficultés chez ces patients a surmonter leur SGB ?

En général, chez les patients plus jeunes, oui, parce que, comme tu disais, I'aspect motivationnel a
un gros impact sur la résilience aussi. Et le fait qu'ils soient motivés a récupéré des capacités. Ils ont
donné leur maximum. Au bout d'un moment, ils vont voir qu'ils vont soit stagner, soit ne pas avancer du
tout. Et donc ils vont se dire comment je peux faire pour pallier en fait mes difficultés, mais en les ayant
en fait. Et ces gens-1a, ce sont des gens qui sont plus, qui ont une fagon de réfléchir a la qualité de leur
vie, tu vois, a venir, tu vois, alors que j'ai des patients qui vont &tre plus agés, ils vont étre plus en mode
Oh, c'est un peu moins grave, ils vont se dire
J'ai un peu moins de choses a faire dans la vie, je suis plus enfermé chez moi, je n’ai pas autant besoin
de telle ou telle chose. Donc ces patients-1a, ils vont étre moins résilients je pense. Ou alors ils vont se
dire choisis la facilité dans le fait, je vais prendre des AD a domicile ou des choses comme ¢a. Aprés il
y en a qui ne vont pas I'étre du tout et qui vont se dire ils vont étre trop dans la plainte, Je n’arrive pas a
faire ci, je n’arrive pas a faire ¢a. Donc voila, ¢a va vraiment dépendre du patient. Mais voila, je ne sais

pas si j'ai répondu a ta question mais c'est 1a.

Maélys : Sur quels facteurs de résilience vous appuyez-vous, afin d’accompagner les patients GB
inscrits dans une phase de récupération dans leurs processus de résilience ?

C'est beaucoup de discussions avec le patient, mine de rien, parce qu'il faut qu'il puisse avoir
conscience des difficultés. Donc s'il a déja conscience, ¢a va nous aider dans le fait de pouvoir

'accompagner sur ce qui est possible et pas possible, sur ce qui n'est pas possible.
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On va pouvoir agir soit avec des aides techniques, des aides extérieures ou alors avec des adaptations,
que ce soit au niveau de la gestion du temps, ou alors a mettre en place des agendas ou des choses
vraiment agir sur l'environnement mais pas sur la personne, tu vois ? Donc agir sur tous ces facteurs
extérieurs. Donc I'environnement et. Voila donc tout ce qui va étre ses proches également vont jouer un
role assez important dans son accompagnement. C'est un patient tout seul, il a moins de motivation qu'un
patient qui est qui a une famille autour de lui, qui est la aussi pour le motiver et le guider dans les
adaptations qu'il aurait besoin dans. Dans sa vie quotidienne en général. Mais nous, Je sais qu'on faisait
beaucoup de réunions de famille a chaque fois pour en parler avec les patients et leurs proches, pour les
sensibiliser aussi, surtout aux difficultés que peuvent rencontrer leurs proches. Parce que parfois, ils ne

se rendent pas compte non plus. Donc voila.

Maélys (question de relance) : Est-ce que vous sentez justement que la résilience est bénéfique pour le
patient dans la phase récupération?

La phase de récupération, pour moi, c'est la phase de récupération. La résilience doit se faire au
moment ou cette phase de récupération n'est plus possible. Mais on peut commencer a parler de cette
phase de résilience pendant le processus de récupération, dans le but que le patient ne soit pas
directement. Enfin, qu'on lui dise pas a pas 13, c'est fini pour le processus de récupération, on n'est plus
la. Donc vous devez faire preuve de résilience. C'est vraiment dans le but d'un accompagnement on va
dire progressif, parce que j'ai des patients, on va pouvoir tout récupérer, mais chez d'autres, on sait qu'on
ne pourra pas. Donc on va déja prévenir en amont du fait que méme si on fait de la réadaptation ou la
revalidation, on n'aura pas toujours ce qu'on veut. On va se donner le maximum, que ce soit nous ou le
patient, mais quelquefois ce n’est pas possible, on va lui dire. Donc déja faire ce processus de résilience
des le début quand ils n’arrivent pas dans un but de le démotiver mais dans un but qu'il aille le plus loin
possible lui, tu vois. Donc oui, cette place de résilience a déja une place dans la dans la rééducation et

la réadaptation quoi.

Maglys : Quelle compétence de 1’ergothérapeute permet d’ intervenir sur le processus de résilience ?
Franchement, je vais te dire 'expérience parce que quand moi je suis arrivé la premicre fois avec
un patient Guillain Barré comme ¢a, ou méme tout autre patient qui voudrait récupérer des capacités de
résilience, bah ce n’est pas toujours évident quand en plus de ¢a, faire preuve d'adaptation aussi parce
que chaque patient va étre différent, va réagir différemment. Mais je ne suis pas sir qu'il y ait des
compétences. Enfin, je pense que chaque thérapeute va étre capable de le faire, mais.
Son thérapeute va étre différent je ne sais pas comment. Surtout de I'adaptation. Je dirais vraiment qui.
Surtout I'écoute aussi parce que si tu n'écoutes pas ton patient vraiment dans ces difficultés, tu ne seras

pas forcément le guider sur.
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Magélys : Quel modele conceptuel utilisez-vous dans votre pratique aupres de cette population ?

Alors moi j'aime bien le MCREOQO, mais il est trés long. Des fois quand tu veux faire méme les
questions de la MCRO, c'est trés ong. Et nous, malheureusement, en tant que thérapeute, on n'a pas
toujours le temps, avec tous nos patients en réadaptation de faire ¢a. On a. Mais oui, c’est plus ou moins,

un modele qu'on pourrait vraiment utiliser au quotidien.

Maglys : Constatez-vous des difficultés chez ses patients a s’engager dans leurs occupations ?

Pour certains, Oui, c'est possible. Ouais, ouais, ouais. Surtout quand ce sont des enfants. J'ai déja
eu des patients qui étaient des grands sportifs et vraiment, quelquefois, c'est dur de leur dire bah vous
ne pourrez plus retourner a vos compétences antérieures. Enfin aussi, en tout cas, développer. Et ca,
pour eux, c'est dur. C'est au niveau de la résilience. C'est compliqué parce qu'ils pourront continuer de
pratiquer du sport, mais plus le niveau antérieur. Oui et apres j'ai des patients qui cuisinaient. Enfin ¢a
dépend vraiment, c'est surtout quand ce sont des passions chez ces patients-1a, tu vois, que ce soit de la
cuisine, enfin tu vois un patient qui va plus pouvoir faire le ménage, ¢a ne va pas forcément l'embéter
non plus. Tu vois ce qu'on. Il y en a pour qui ce n’est pas une passion de faire du ménage, alors que pour
certains, cuisiner, faire des activités sportives, faire des activités extérieures, ce sont plus des passions
ou méme ce qui va étre tricot, activités manuelles, tout ce que tu veux. Quand ¢a touche a des activités
qui leur sont, on va dire propres et chéres a eux, la ¢a peut étre plus compliqué. Oui. Nous, on vise la
satisfaction. Moi, dés qu'un patient est satisfait, en général je ne vais plus travailler cet objectif-1a, a
moins qu'il revienne vers moi en mode génial, ¢ca ne va pas trop. Donc 1a on revient dessus, mais des

qu'il y a un critére de satisfaction qui est 1a, voila, tu n'y touches plus.

Maglys : Comment évaluez-vous I’amélioration de la qualité de vie de la personne I’engagement de la personne
dans ses occupations?

Ca, ca, surtout en réadaptation, ¢a passe par beaucoup de réunions de famille ou on voit en fait la
famille et le patient qui nous disent les avancées. Parce que quand c'est que le patient, il peut dire oui
oui, tout va bien. Alors qu'au final, quand la famille est 14, en général ¢ca donne plus de choses, puis apres
on le met en situation. Ca c'est la meilleure chose. Mais parfois c'est compliqué de le mettre en situation
dans une salle ou on n'a pas forcément tout le matériel pour. Mais bon, le mieux c'est de dire a son
patient de faire les choses a la maison, a son rythme, comme il le peut, mais toujours faire les choses en
fait. Parce que s’il ne fait plus rien, ben c'est la que commence en fait la descente de motivation en fait
aussi. C’est possible que les MES les mettent en échec et qu’au final, ils sont un peu déboussolés de tout
ca. Mais nous, face a I'échec, qu'est-ce qu'on va faire ?

On va remotiver notre patient, on va lui dire qu'on va continuer de travailler ensemble et si jamais ce
travail n'est plus possible pour telle ou telle raison, ben 1a on va trouver des adaptations. C'est le but,
c'est le but, Ce n’est pas de laisser son patient dans ces difficultés. Donc on va passer par les adaptations.

Et pour ¢a c'est beaucoup, beaucoup de discussions avec ton patient et 1a il va prendre conscience que
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tu es la pour 'aider. Face aux échecs dans lequel tu I'as mis. Et c'est vraiment pour savoir en fait ou il en
est et que tu as fait ¢a, tu vois ? Oui. Et des fois tu as des patients qui vont dire qu’ils ne vont pas
forcément étre vrai sur ce qu'ils vivent a la maison. Donc ¢a vaut vraiment le coup de les mettre en
situation pour ¢a, pour leur faire vivre aussi cette relation de confiance avec toi. Certes ¢a va, ¢a va un
peu a l'encontre au niveau de la relation de confiance, mais en leur parlant de ces échecs qui ont eu lieu
et en leur trouvant des adaptations, tu vas recréer ce lien de confiance par ¢a. Donc c'est des balances a

faire et en soi, ¢a donne beaucoup d'informations a chaque fois.

Maélys : Selon vous la collaboration interdisciplinaire a-t-elle un bénéfice dans le processus de
résilience ?

Je pense que oui, parce que tu as forcément, en plus des patients par exemple, qui ne vont pas
forcément vouloir voir la psychologue, pas juste par le théme psychologue. Tu vois, le mot fait peur des
fois pour certains patients ou le fait qu'il puisse se livrer chez nous, le fait que nous en ergo, on puisse
travailler sur les déplacements, sur I'équilibre par exemple, qui est plus sur un domaine de base spécialisé
en kinésie. Bah voila quoi, ¢a nous permet vraiment d'avoir le patient dans sa globalité pour tous. Et en
so0i, on prie, on travaille ce qu'on veut chez le patient du moment que tout le monde travaille quelque
chose qui est bénéfique pour le patient. Mais oui, le fait de voir ton patient dans la globalité et pouvoir
agir sur lui dans sa globalité, c'est le but. Et quand nous on arrive avec une approche ot on vient discuter
avec le patient, ses adaptations, tout ¢a, c'est aussi finalement une approche psychologique, faire preuve
de résilience psychologique. Donc tous les thérapeutes vont avoir besoin de faire de la thérapie psycho
comportementale avec ces patients-la dans le but de cette réunion. Donc oui, oui, il va falloir étre
transdisciplinaire, Oui. Et surtout en réadaptation. Oui, en rééducation, revalidation, tout ¢a. Mais en
réadaptation, c'est un processus tellement important. La résilience. Et finalement, méme si c'est le départ
en général, je veux dire la psychologue qui devrait amener ce processus, on le fait tous naturellement
chez les patients en leur disant qu'on va faire le maximum déja pour récupérer les capacités. Rien que

ca déja, c'est de la résilience. Le maximum ne veut pas dire toutes les capacités. Donc voila.

Maglys : Pensez-vous que cela favorise I'engagement occupationnel ?

Ce que je vais dire? Oui, parce qu’en soi, un patient ne va pas toujours s'entendre avec tous les
thérapeutes, ou alors avoir un lien particulier avec tous les thérapeutes. Donc le fait que cette prise en
charge soit transdisciplinaire va vraiment pouvoir permettre au patient de s'exprimer chez qui il veut et
que du coup, chaque patient, chaque thérapeute va pouvoir travailler globalement avec le patient sans

limitation en fait de se limiter uniquement a sa propre thérapie on va dire oui.



Maglys : Pensez-vous que I’ergothérapeute peut-&tre un tuteur de résilience ?

Le tuteur de résilience peut bien étre un ergothérapeute. Tout comme les autres professions qui
entoure le patient lors de sa prise en charge. Méme ses proches également. On accompagne le patient le
patient dans sa prise en charge mais aussi dans 'acceptation de ses difficultés et donc dans sa résilience.
Certains patients vont avoir davantage besoin de soutien dans leur parcours... et parfois le thérapeute est
la personne qui comprend le mieux ce qu'il vit et qui donc le "soutient" de manicre satisfaisante pour le
patient. Egalement parce que le thérapeute est la figure de référence dans son évolution au fil des

prochains mois, jours.
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ANNEXE VIIII : Outils d’évaluation SF 36

‘%‘f"CIinique SF-36 | |

4 sinecor  Questionnaire au patient Traser <m0

RENSEIGNEMENTS

a Nom de famille a Prénom

1. Dans l'ensemble, pensez-vous que votre santé est:

O Excellente O Tres bonne O Bonne O Meédiocre O Mauvaise

2. Par rapport & l'année derniére & la méme époque, comment trouvez-vous votre état de santé en ce moment?

O Bien meilleur O Plutst meilleur O A peu prés pareil O Plutét moins bon O Beaucoup moins bon
3. Les questions suivantes portent sur des activités quotidiennes. Oui, beaucoup  Oui, un peu Non, pas
Est-ce que votre santé vous limite dans ces activités? limité.e limité.e  du tout limité.e

a. Efforts physiques importants tels que courir, @)
soulever un objet lourd, faire du sport, etc.

b. Efforts physiques modérés tels que déplacer une table,
passer |'aspirateur, jouer aux quilles, etc.

c. Soulever et porter les courses.

d. Monter plusieurs étages par I'escalier.

e. Monter un étage par l'escalier.

f. Se pencher en avant, se mettre & genoux, s'accroupir.
g. Marcher plus d'un kilométre & pied.

h. Marcher plusieurs centaines de métres.

i. Marcher une centaine de métres.

O0O0O0O0O0O0O0 O
O0O0O0O0O0O0O0O O

j. Prendre un bain, une douche ou s’habiller.

IS

. Au cours de ces 4 derniéres semaines, avez-vous eu certains des problémes suivants
a votre travail ou pendant vos activités quotidiennes suite a votre état de santé physique?

o
=8

a. Avez-vous réduit le temps passé 4 votre travail?
b. Avez-vous accompli moins de choses que ce que vous auriez souhaité?
c. Avez-vous d0 arréter de faire certaines choses?

d. Avez-vous eu des difficultés a faire votre travail ou toute autre activité?

O00O0

o

. Au cours de ces 4 derniéres semaines, avez-vous eu certains des problemes suivants

& votre travail ou pendant vos activités quotidiennes suite & votre état de santé émotionnelle? Oui
a. Avez-vous réduit le temps passé 4 votre travail? O
b. Avez-vous accompli moins de choses que ce que vous auriez souhaité? @)
c. Avez-vous eu des difficultés  faire ce que vous aviez & faire avec autant de soin et d'attention? O

O

O00OO0O0O0O00O O

0000 §

z
5
El

000
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6. Au cours de ces 4 derniéres semaines, dans quelle mesure est-ce que votre état de santé, physique ou émotionnelle vous
a géné dans votre vie ou vos relations avec les autres, votre famille, vos amis, vos connaissances?

O Pas du tout O Un petit peu O Moyennement

O Beaucoup

O Enormément

7. Au cours de ces 4 derniéres semaines, quelle a ét¢ lintensité de vos douleurs physiques?

O Nulle O Tres faible O Faible

O Moyenne

O Grande

O Tres grande

8. Au cours de ces 4 derniéres semaines, dans quelle mesure vos douleurs physiques vous ont-elles limité.e dans votre travail

ou vos activités domestiques?

O Pas du tout O Un petit peu O Moyennement

O Beaucoup

O Enormément

Les questions suivantes portent sur comment vous vous sentez et comment les choses sont allées pour vous au cours de ces
4 derniéres semaines. Choisissez la réponse qui se rapproche le plus de ce que vous ressentez.

9. Au cours de ces 4 derniéres semaines, En
y a-t-il eu des moments ot permanence

a. Vous vous &tes senti.e dynamique?
b. Vous vous étes senti.e trés nerveux.se?

c. Vous vous étes senti.e si découragé.e que
rien ne pouvait vous remonter le moral?

d. Vous vous étes senti.e calme et détendu.e?
e. Vous vous étes senti.e débordant.e d'énergie?
f. Vous vous étes senti.e triste et abattu.e?

g. Vous vous étes senti.e épuisé.e?

h. Vous vous étes senti.e bien dans votre peau?

OO0OO0O0O0O0O 00O

i. Vous vous étes senti.e fatigué.e?

S

ou vos activités domestiques?

Tres
souvent  Souvent
@) (6]
@) (6]
@) (6]
@) o
@) (@]
@) (6]
@) (6]
@) (6]
@) o

Quelquefois  Rarement

000000 00O

000000 00O

Jamais

OO0OO0O000O 00O

. Au cours de ces 4 derniéres semaines, dans quelle mesure vos douleurs physiques vous ont-elles limité.e dans votre travail

O Enpermanence O Tressouvent O Souvent O Quelquefois O Rarement O Jamais
11. Dans quelle mesure chacun des énoncés suivants Totalement Plutot Je ne Plutét Totalement
sont-ils vrai ou faux pour vous? vrai vrai sais pas faux faux
a. Je tombe malade plus facilement que les autres. O O (@) @] O
b. Je me porte aussi bien que n'importe qui. @) O O @] O
c. Je m'attends & ce que ma santé se dégrade. O O @] O (@]
d. Je suis en parfaite santé. O O O O O
a4 Signature du patient a Date



Résumé : Le syndrome de Guillain-Barré (SGB) communément appelé¢ la polyradiculonévrite
inflammatoire démyé¢linisante aigué est une affection rare de l'ensemble des racines nerveuses sensitives,
motrices et des troncs nerveux. Le potentiel de récupération a la suite d’un SGB reste favorable toutefois,
10% des patients atteint du SGB ont des séquelles résiduelles persistantes sur le long terme. Ainsi ces
séquelles et traumatismes ont un impact plus ou moins important sur la qualité de vie et I’engagement
d’une personne. C’est ainsi que le processus de résilience prend place. La résilience désigne la capacité
a surmonter I’adversité a la suite d’un traumatisme. Ce mémoire d’initiation a la recherche tente de
démontrer si I’accompagnement dans le processus de résilience de [’ergothérapeute et 1’équipe
interdisciplinaire améliore I’engagement occupationnel des patients atteints du SGB durant la phase de
récupération. Pour réaliser cette recherche, une méthode qualitative a été menée. En effet, 4 entretiens
réalisés aupres d’ergothérapeutes exercant en centre de rééducation ont permis de recueillir des données
qualitatives. Les résultats ont permis de démontrer que les ergothérapeutes sont unanimes quant a notre
role dans ’accompagnement a la résilience. Par la sollicitation de divers facteurs, de moyens
ergothérapeutiques et de notre regard sur les occupations, I’ergothérapeute va pouvoir agir sur ce
processus et guider I’engagement chez les patients atteints du SGB. Les données ont pu montrer que la
collaboration interdisciplinaire permet I’aboutissement du processus de résilience.

Mots clés : syndrome de Guillain-Barré — résilience - qualité de vie — engagement occupationnel —

processus de récupération.

Abstract: Barré-Guillain Syndrome (BGS), commonly known as acute inflammatory demyelinating
polyradiculoneuritis, is a rare disorder of all sensory and motor nerve roots and nerve trunks. The
potential for recovery following GBS remains favourable, however, 10% of patients with GBS have
persistent residual sequelae in the long term. Thus, these after-effects and trauma have a more or less
significant impact on a person’s quality of life and commitment. This is how the process of resilience
takes place. Resilience refers to the ability to overcome adversity following trauma. This introductory
research dissertation attempts to demonstrate whether support in the resilience process from the
occupational therapist and the interdisciplinary team improves the occupational engagement of patients
with GBS during the recovery phase. To carry out this research, a qualitative method was carried out.
Indeed, 4 interviews conducted with occupational therapists working in rehabilitation centers made it
possible to collect qualitative data. The results demonstrated that occupational therapists are unanimous
about their role in supporting resilience. By soliciting various factors, occupational therapy means and
their specific view of occupations, the occupational therapist will be able to act on this process and guide
engagement in patients with GBS. The data was able to show that interdisciplinary collaboration allows
the resilience process to succeed.

Keywords: Barré-Guillain Syndrome — resilience — quality of life — occupational engagement —

recovery process.
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