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Contexte

CONTEXTE

1. Définition

L'accident vasculaire cérébral (AVC) est, selon la définition internationale, un déficit
brutal d’'une fonction cérébrale focale sans autre cause apparente qu’une cause
vasculaire. Il se manifeste par I'apparition brutale d’'un déficit neurologique. Tout AVC
se définit donc par une lésion cérébrale responsable du déficit et une lésion
vasculaire sous-jacente qui en est la cause immédiate. (1,2)

L'AVC touche principalement une population de personnes agées, or avec le
vieillissement général de la population le nombre de patients atteints est en

constante augmentation. (3)

On distingue différents types d’AVC :

Les AVC constitués avec une Iésion a I'imagerie :

- les infarctus cérébraux ou AVC ischémiques consécutifs a I'obstruction d’un

vaisseau

- les AVC hémorragiques dus a une rupture d’un vaisseau sanguin

Les accidents ischémiques transitoires (AIT) : un AIT est un épisode bref de déficit

neurologique dd a une ischémie focale cérébrale

Les thromboses veineuses cérébrales

Ce sont des accidents fréquents, graves et handicapants. LAVC est unique dans le
champ de la santé : c’est a la fois une pathologie aigué, nécessitant une prise en
charge en urgence, et une affection chronique, dont les séquelles, pouvant étre
invalidantes, conduisent de nombreux patients a la fréquentation du systéme de

santé sur une longue période. (2)
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Contexte

2. Epidémiologie

Selon la Direction de la Recherche, des Etudes, de I'Evaluation et des Statistiques
(DREES) en 2015, (1) les AVC représentent en France la premiére cause de
handicap moteur non traumatique de I'adulte, la deuxieme cause de démence aprés
la maladie d’Alzheimer, la premiére cause de mortalité chez les femmes et la

troisieme cause de mortalité chez les hommes. (3,4)

En France, 'AVC est responsable d’environ 40 000 décés par an et on dénombre
130 000 nouveaux cas sur cette méme période. (5) Le risque de récidive d’AVC a 5
ans est estimé entre 30 et 43 %. Les moins de 65 ans représentent un quart des
patients hospitalisés pour AVC. Entre 2008 et 2014 le nombre de patients
hospitalisés pour AVC a augmenté de 13,7%. (6)

En Grande Bretagne, Wilkinson et al. montrent en 1997 que le bilan des séquelles

fonctionnelles de 'AVC est lourd, puisque prés de cing ans apres leur AVC 56 % des
patients survivants, &gés de moins de 75 ans lors de la survenue de leur AVC,
présentent un déficit moteur, 35 % un handicap de la communication et 10% des
troubles de la déglutition. La perte d'autonomie est importante, puisque 47 % d'entre
eux sont dépendants d'une tierce personne. (7)

Par ailleurs, entre 30 et 50 % des patients jeunes ne peuvent pas reprendre leur
activité professionnelle. (3,6) D’autres ne sont pas dépendants, mais du fait de
séquelles fonctionnelles présentent des difficultés pour les activités de la vie

quotidienne. (6)

Il s’agit donc d'un véritable enjeu de santé publique.
Le colt socio-économique des AVC est tres élevé et fortement lié a I'importance des
séquelles neurologiques et donc du handicap. Cette derniére notion de handicap a

une définition bien précise.
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3. Handicap

La Classification Internationale du Fonctionnement (CIF) définit le handicap comme
un terme générique pour désigner les déficiences, limitations d’activités et

restrictions de participation. (8)

- Déficience : altération de la fonction organique ou structure anatomique (lésion)

- Activité : exécution d’une tache ou d’une action par une personne (patient)

- Participation : implication d’'une personne dans une situation de vie réelle (société)
Exemples pour 'AVC :

- déficience : hémiplégie, aphasie

- limitation d’activité : impossibilité de marcher, de communiquer

- restriction de participation : impossibilité d’exercer son métier

On peut proposer des exemples de déficiences ou troubles spécifiques de 'AVC.

4. Déficiences

Ces déficiences peuvent étre aussi bien physiques que psychiques. (3,4,9-11)

- Déficiences motrices : comme I'hémiplégie, qui est la principale déficience

motrice ; la spasticité
- Troubles de la sensibilité

- Déficiences neuro-orthopédiques : I'algodystrophie pouvant entrainer

classiquement des douleurs d’épaule ; les rétractions musculo-tendineuses

- Déficiences visuelles : le déficit le plus classique est I'hémianopsie latérale

homonyme souvent associée a une héminégligence
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- Troubles de la déglutition
- Déficiences vésico-sphinctériennes
- Troubles cognitifs

- Troubles de I'humeur et du comportement : ce sont des problématiques
fréquentes, comme par exemple les syndromes dépressifs, peu connues de 'AVC
et qui influent sur la récupération fonctionnelle. (2,12-14) Ces troubles sont donc
importants a rechercher chez tous les patients sans oublier ceux présentant peu

voire pas de séquelles physiques. (5)

Toutes ces déficiences, d’ordre physique ou psychologique, peuvent entrainer une
désorganisation de la vie sociale, personnelle, professionnelle et familiale. (9) La
prise en charge des différentes déficiences du patient est essentielle pour acquérir

une autonomie maximale permettant d’avoir une qualité de vie satisfaisante. (2,3)

Chacune de ces déficiences peut étre associée et rend chaque personne différente.
Cela rend les personnes atteintes d’AVC particulieres avec nécessité d’'une prise en
charge bien encadrée, que cela soit en milieu hospitalier initialement ou a domicile
dans un second temps.

5. Apreés la prise en charge aigué

Selon la gravité de leur déficit, certains patients seront orientés dans un service de
Médecine Physique et de Réadaptation (MPR) ou en Soins de Suite et de
Réadaptation (SSR). Cette prise en charge par ces services permettra une meilleure
préparation au retour a domicile. Cette préparation est centrée sur les soins et la

rééducation.

Le groupe de la Société Francaise de Médecine Physique et de Réadaptation
(SOFMER) et de la Fédération Frangaise de Médecine Physique et de Réadaptation

(FEDMER) a créé un document regroupant quatre parcours de soins différents
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proposés pour les patients atteints d’AVC, tenant compte de la sévérité des

déficiences, du pronostic fonctionnel et des facteurs contextuels : (15)

Catégorie 1: une seule déficience
- Catégorie 2 : plusieurs déficiences

- Catégorie 3 : plusieurs déficiences dont au moins des troubles des fonctions

cognitives et/ou troubles du comportement

Catégorie 4 : accident gravissime

Puis chaque catégorie est analysée selon six paramétres personnels ou
environnementaux : déficiences sans difficulté ajoutée, nécessité d’adaptation de
I'environnement, inadaptation ou insuffisance du réseau médical, difficultés sociales
ou psychosociales, pathologies médicales associées ayant une incidence
fonctionnelle, pathologies psychiatriques associées ayant une incidence

fonctionnelle.

Ces catégorisations permettent ensuite d’ajuster les objectifs du parcours de soins

en MPR et proposent les moyens matériels et humains a mettre en oeuvre.

Apres le passage, si nécessaire, en milieu de rééducation, le retour a domicile est
organisé. Le médecin traitant est le pivot et peut avoir un contact direct avec les
équipes hospitalieres qui ont suivi le patient et bénéficier d’'un compte-rendu

d’hospitalisation détaillé.

6. Retour a domicile

Selon I'Agence Nationale d’Accréditation et d’Evaluation en Santé (ANAES),
I'organisation du retour a domicile des personnes atteintes d’AVC doit comporter :
(16)

- L'organisation d’un soutien personnalisé du patient et de I'aidant
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- Des consultations de suivi neurologique et en MPR

- Un suivi médical a long terme, comprenant une prise en charge préventive

cardiovasculaire
- Un dépistage des complications les plus fréquentes
- La prise en compte de la vie affective et sexuelle du patient
- Une réadaptation et une aide a la réinsertion socio-professionnelle
- Préparer le patient a la diminution des activités de rééducation
- Une continuité des soins et de I'information

Il existe des consultations bilan post AVC, avec suivi médical, rééducatif,
psychologique, neuropsychologique et social. (17) Différents professionnels de santé
et médico-sociaux sont impliqués. Cette consultation est recommandée entre deux et
six mois aprés I'AVC, pour tous les patients, pour repérer des déficiences qui peut-
étre n’existaient pas initialement et permettre un soutien en milieu ambulatoire.
(17,18)

A lissue de ce bilan, sont élaborées une synthése associant les évaluations
médicale, rééducative, psychologique et sociale, et des préconisations en termes
d’avis spécialisés, de suivi, de rééducation, d’éducation thérapeutique, d’orientation
vers des structures adaptées et d’aides pour I'entourage.

Théoriquement, le patient est suivi par son médecin traitant et par d’autres médecins

spécialistes :

= neurologue : stratégie de prévention secondaire, suivi a trois mois, six mois et un
an

- MPR : stratégie thérapeutique dans la rééducation et la réadaptation : consultation

recommandée a six mois, un an puis tous les deux ans (3)

En plus de ce suivi par des professionnels de santé, les patients ont acces a de

nombreuses aides permettant d’améliorer leur quotidien.
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7. Aides

7.1. Aides techniques

Elles peuvent étre achetées ou louées sur prescription d’'un médecin. (4,19,20)
- Canne adaptée : tripode, anglaise, simple

- Lit médical

- Déambulateur, fauteuil roulant

- Léve-personne, guidon de transfert

- Chaise garde-robe

- Siége douche ou baignoire

- Veéhicules pour handicapés physiques

- Appareil de correction orthopédique : orthéses, chaussures adaptées

Elles viennent en complément d’aides humaines.

7.2. Aides humaines

Il existe de nombreuses aides accessibles aux personnes en post AVC, chaque

aidant ayant sa spécificité. (4,9,20)
- Infirmier : soins spécifiques, gestes techniques

- Aide-soignant : toilette, aide a 'alimentation, aux transferts, aux couchages

Dietéticien : prise en charge de l'obésité, du surpoids, des troubles de la

déglutition

- Psychologue : prise en charge de I'anxiété, de la dépression, des troubles cognitifs
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- Aide-ménageére

- Auxiliaire de vie

- Portage des repas

D’autres aides ne nécessitant pas de financement sont possibles.

- L’aidant naturel : c’est la personne non professionnelle qui vient en aide a titre
principal a une personne dépendante de son entourage pour les activités de la vie
quotidienne (21)

- les groupes d’entraide : ces groupes aident les patients a se réintégrer dans la vie

communautaire (12)

- les associations de patients (Fédération France AVC, Fédération Nationale des
Aphasiques de France) : elles prodiguent de nombreux conseils aux patients et a

leurs aidants, et orientent les patients vers les aides nécessaires. (2)

Certaines aides citées en amont ne sont pas financées par la caisse d’assurance
maladie, comme les auxiliaires de vie ou les aides ménageéres. Des aides financiéres

sont disponibles.

7.3. Aides financiéres

La prise en charge des dépenses de santé se fait par : (4,20,22)

- la couverture sociale du patient auprés de la Caisse Primaire d’Assurance Maladie
(CPAM)

- la complémentaire santé

- I'exonération du ticket modérateur par la mise en Affection Longue Durée (ALD) :

prise en charge a 100 % pour les frais de santé lies a ’AVC
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En cas d’arrét de travail:
- larrét maladie

- les indemnités journaliéres : elles peuvent étre percues durant I'arrét maladie pour

une durée maximale de trois ans
- le temps-partiel thérapeutique : complété par des indemnités journaliéres
En cas d’'impossibilité de reprendre le travail :
- la pension d’invalidité
- I'Allocation Supplémentaire d’Invalidité (ASI)
- I'Allocation Adulte Handicapé (AAH) : le taux d’incapacité doit étre d’au moins 80%

Pour la vie quotidienne, les aides humaines et techniques a domicile peuvent étre
partiellement ou totalement prises en charge en faisant une demande de Prestation
de Compensation de Handicap (PCH) auprés de la Maison Départementale des
Personnes Handicapées (MPDH) mais il faut avoir moins de 60 ans. Aprés 60 ans, il
est possible de demander I'Allocation Personnalisée d’Autonomie (APA) auprés de la

mairie.

Si un support plus important semble nécessaire, des structures peuvent intervenir.

8. Structures de soins

Différentes structures permettent d’accompagner ces personnes en ambulatoire :
(2,4)

- Services de soins infirmiers a domicile (SSIAD) : coordonne les soins d’hygiéne

complexes
- Services d’accompagnement et de maintien a domicile (SAMAD)

- Services d’'accompagnement a la vie sociale (SAVS)
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- Services d’accompagnement médico-social pour adultes handicapés (SAMSAH) :
si la coordination des soins de rééducation est complexe et fait intervenir des

professionnels non pris en charge par la CPAM
- Hospitalisation a domicile (HAD) : en cas de soins techniques
- Hébergement temporaire
= Accueil de jour

Ces services sont présents mais malheureusement insuffisamment développés en
terme de places, insuffisamment valorisés pour la prise en charge des AVC et
insuffisamment coordonnés. (2)

En parallele de ces services de soins et des aides possibles au domicile, la

rééducation est une partie importante de la prise en charge de ces personnes.

9. Rééducation

Le premier objectif de la rééducation est de retrouver I'autonomie. Cette derniére se
définit comme le droit et/ou la capacité qu’'un individu a de mener sa vie selon son

libre jugement. (11)

La rééducation permet de réduire les complications liées aux déficits neurologiques
et d’obtenir une récupération fonctionnelle optimale. (23) Elle se fait dans un premier
temps par les professionnels de santé puis est progressivement relayée par des
auto-exercices et la reprise d’'une activité physique adaptée.

Les principaux intervenants, dont les différentes compétences sont non exhaustives,

sont les suivants : (4,19)

- Kinésithérapeute : il fait le bilan, la rééducation et aide au maintien de I'autonomie.
Il aide a lutter contre le déconditionnement musculaire, a préserver les amplitudes
articulaires et peut répondre a un objectif essentiel qui est la rééducation a la

marche.
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= Orthophoniste : il fait le bilan et rééduque les troubles de la déglutition, les troubles
du langage écrit et oral, les troubles associés des fonctions supérieures, les
troubles attentionnels, les troubles mnésiques, I'héminégligence, le syndrome

dysexécutif.

- Orthoptiste : il détecte les anomalies du champ visuel, rééduque les troubles

oculomoteurs.

- Ergothérapeute : il aide a la rééducation des troubles sensitivomoteurs et
neuropsychologiques, a l'apprentissage et a l'adaptation des activités
quotidiennes, a la compensation des restrictions par la préconisation d’aides
techniques, a 'aménagement du domicile et du poste de travail. Malheureusement

il est peu accessible en ambulatoire. (2,3)

Ces différents acteurs de la rééducation peuvent également endosser le réle d’aide
humaine, en complément des autres possibles.

Un autre accompagnant humain est le médecin traitant, qui est au centre de la

coordination pour une prise en charge en ambulatoire.

10. Roles du médecin traitant

La Haute Autorité de Santé (HAS) avec ses recommandations de prise en charge de
'AVC, et les Ministéres de la Santé, du Travail et de 'Enseignement avec leur plan
d’action 2010-2014 placent le médecin traitant au centre de la prévention primaire et
secondaire. (24,17)

Il est le professionnel de santé de premier recours et joue un réle important dans le
suivi de ces personnes victimes d’AVC. Il assure également la prévention tertiaire,
c’est-a-dire cherche a éviter le développement de complications et les récidives
d’AVC. En effet, il coordonne les différents intervenants a domicile, peut orienter vers
d’autres spécialistes si nécessaire, suit et prescrit le traitement, contrdle les facteurs
de risque cardiovasculaire. Il informe les patients sur leur AVC et peut leur donner
des conseils. Il a un réle majeur pour favoriser la pérennisation des connaissances.
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Il aide également les patients dans les démarches médico-sociales, discute de leur
projet, d’autant plus qu’il a une bonne connaissance de la situation socio-culturelle et
de I'entourage du patient. Il réévalue fréquemment les besoins du patient pour que
ce dernier puisse bénéficier du matériel et des aides adaptés a sa situation. (4,25—
27)

Cela nécessite une bonne compréhension du handicap pour permettre une insertion
sociale, familiale et professionnelle optimale. Le médecin crée son réseau de

partenaires pour prendre en charge au mieux les besoins des patients.

Mais, selon une thése menée a Lyon en 2015 sur l'accessibilité des personnes en
situation de handicap moteur au médecin généraliste, (28) 38 % des médecins
interrogés pensent ne pas étre suffisamment formés et capables d’apporter une prise
en charge globale de qualité a ce type de patients. Dans une autre thése de
médecine générale, il est soulevé que le médecin traitant a un role de prescripteur
qui est prépondérant a son réle d’informateur, de coordonnateur des aides et
d’interlocuteur en cas de probléme non purement médical. (20)

Selon une étude menée par Patrick DL et al., les médecins traitants ne connaissent
que 50% des difficultés de la vie quotidienne des patients handicapés et encore
moins les aides, services et appareils pouvant étre utilisés. (29)

Ainsi, si I'approche du médecin est centrée sur le patient, des difficultés d’'un tout

autre ordre peuvent surgir.

11. Vécu des patients

Les patients ont besoin d’informations sur leur AVC notamment sur
(13,14,20,26,30,31)

- les raisons de 'AVC

les facteurs de risque

- le risque de récurrence et les moyens de le prévenir

les traitements
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- les modalités de retour a domicile
- les aides a domicile

la rééducation

ou et comment obtenir des informations supplémentaires

Et ces besoins ne sont pas forcément ceux imaginés par les professionnels de santé.
Les patients ne se sentent pas toujours suffisamment épaulés pour faire face aux
difficultés relationnelles et de réorganisation globale générées par leur AVC,
nécessitant souvent une rééducation de longue durée. lls souhaitent disposer de
plus de soutien, d’aide dans leurs démarches pour organiser les soins et la prise en

charge soignante et médico-sociale. (2)

Nous avons vu que le psychisme est largement touché. Certaines personnes
verbalisent de nombreuses peurs et continuent a avoir des questions sans réponse.
Concernant ce domaine, les craintes et questions sont variées et concernent
principalement les séquelles psychologiques, la dépression, la fatigue et les

difficultés de concentration et de mémoire. (13,14)

Malgré ces peurs, ces personnes cherchent peu d’aides. En effet, les patients
n‘'osent pas toujours poser de questions au médecin car, malgré I'évolution de la
relation, ce dernier tient toujours une position d’autorité. (32,33)

Ces nombreuses questions en suspens peuvent étre posées aux professionnels de
santé, notamment au médecin traitant qui est la plupart du temps le professionnel de
santé de premier recours. De plus, cette relation patient-médecin traitant a ses

spécificités.

12. Relation avec le médecin traitant

Selon des études, les patients ont un certain nombre d’attentes concernant leur
médecin traitant : (34—36)

28

MANGIN
(CC BY-NC-ND 2.0)



compétences techniques et biomédicales, connaissances spécialisées : un
meédecin de premier recours, polyvalent, pouvant réaliser un examen clinique
complet, capable de faire un bon diagnostic, expérimenté, prenant des avis
secondaires, ayant une vision globale et préventive et une expérience
professionnelle (37)

vécu relationnel et affectif : le médecin de famille, une relation de confiance entre
le paternalisme et l'autonomie, le partenariat, un bon contact, des relations
humaines franches, en considérant le patient comme une personne, capable de
dire la vérité, d’écouter les problemes psychologiques, compréhensif et
empathique, aimable, sans jugement de valeur, tenant compte de l'avis du patient
et le prenant au sérieux (38)

communication : I'écoute, les explications sur 'examen physique, le traitement et
les résultats d’analyse, la compréhension des décisions médicales et la discussion
avec le médecin

le temps, patience : le temps d’écoute, la ponctualité, la patience favorise la
confiance du patient

I'accessibilité, disponibilité : la proximité du cabinet, la disponibilité et les visites a

domicile, I'urgence.

Certains points sont d’autant plus importants pour les personnes handicapées :

le respect des valeurs, des préférences et des besoins exprimés par le patient
la communication et I'éducation

la coordination et I'intégration des soins

le confort physique

le soutien émotionnel et le soulagement des craintes et des angoisses

la participation de la famille et des amis

la continuité et la transition des soins (39)
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Cette relation bien particuliere s’est transformée sur les derniéres décennies. En
effet, chacun des roles a évolué : le patient se soumet a l'autorité médicale et a le
droit d’affirmer son autonomie, en étant acteur de sa prise en charge. Le médecin lui,
est Iégalement tenu de partager les informations médicales avec son patient, mais
peut décider, dans l'intérét de ne pas lui nuire, de ne pas tout révéler. La décision de
la prise en charge est partagée: le patient et le médecin sont décideurs. Une bonne
communication du meédecin envers son patient entraine pour le patient une
amélioration de sa satisfaction, de sa qualité de vie, du suivi des traitements. La
participation du patient aux décisions médicales diminue son anxiété et améliore sa
santé. S’ils ont confiance en leur médecin, les patients peuvent communiquer et
s’ouvrir librement. (32,33,37)

Le médecin est considéré comme un partenaire au sein d’une relation d’égalité. C’est
une approche éducative: la prescription est remplacée par un choix partagé entre le

médecin et le patient, le patient devient sujet de ses soins. (36,37)

L’état de santé du patient est parfois percu de maniére différente selon que ce soit le
médecin ou le patient qui I'appréhende. La représentation de la maladie selon le
patient est bien souvent différente de celle des médecins. Les conduites des patients
obéissent plus a une logique sociale que médicale et sont fonction de la perception

que le patient a de sa maladie. (35,40)

13. Objectif

La prise en charge ambulatoire de 'AVC est complexe et nécessite l'intervention de
nombreux acteurs. Une coordination optimale entre tous les intervenants est
nécessaire. Le médecin traitant apparait comme le professionnel de santé de

premiére ligne, situé au coeur de la coordination.

La relation médecin traitant-patient est particuliere. Elle s’inscrit dans le temps, c’est
souvent le médecin traitant qui connait le mieux le patient sur le plan médical. Les
personnes ayant eu un AVC nécessitent une prise en charge particuliere, et cela rend
donc leur relation avec leur médecin traitant encore plus singuliére. Cette relation
autour de 'AVC n’est pas décrite dans la littérature.
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Suite aux différentes données de la littérature, il est aisé d’imaginer que les patients
en post AVC peuvent avoir des difficultés a trouver des informations sur leur
accident, a s’orienter facilement vers les différentes ressources disponibles et a

trouver des interlocuteurs pouvant répondre a leurs questions.

Nous avons voulu échanger avec des patients sur leur prise en charge ambulatoire,
connaitre leur accompagnement et discuter de la place qu’ils donnent a leur médecin
traitant dans la prise en charge de leur AVC. Ainsi, connaitre les représentations des
patients permettra de dégager des pistes afin de leur proposer un meilleur

accompagnement.
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METHODOLOGIE DE L’ENQUETE

1. Recherche bibliographique

Les mots-clés ou termes MeSH en anglais et en frangais ont permis d’effectuer une
recherche adaptée sur les différentes bases de données.

Les mots-clés anglophones ont été élaborés a I'aide du site HeTOP via le Catalogue
et Index de Sites Médicaux Francophones (CISMeF). Les mots-clés MeSH étaient
les suivants: « stroke », « general practitioner », « practitioner », « after-stroke »,

« disability ». Ces termes ont été combinés entre eux par I'opérateur AND.

Différentes bases de données ont été consultées:
- en anglais: PubMed

- en frangais: CAIRN, le SUDOC, Google Scholar
- préts entre bibliothéques pour certaines théses

- revues médicales telle que la Revue du Praticien

Une recherche directement sur le moteur de recherche Google a permis de trouver
des sites gouvernementaux relatifs a 'AVC (Haute Autorité de Santé, Ministére de la

Santé) ainsi que des sites d’associations de patients.

L’élaboration de la bibliographie a été possible grace a I'utilisation du logiciel Zotero.

2. Type d’étude

Notre étude visait a étudier le vécu des personnes ayant fait un AVC concernant leur
prise en charge ambulatoire et leur relation avec leur médecin traitant. Pour répondre
a ces questions nous avons choisi d’utiliser une méthodologie qualitative. Cette
méthodologie nous a apparu étre la plus adaptée pour répondre a la question de
recherche. Elle place le sujet interviewé au centre de la recherche et fait appel a son
ressenti et a son vécu. Elle permet d’analyser un discours difficile a quantifier.

Une approche générale d’analyse inductive a été choisie, visant la compréhension

d’'un phénoméne. L'objectif est de saisir le sens vécu d’une situation. (41)
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Méthodologie

Cette méthode permet de donner un sens a des données brutes et de faire émerger

des catégories tout en étant guidé par la question de recherche. (42)

Approche Théorie Analyse du Phénoménologie’
générale ancrée’ discours
d’analyse
inductive
Objectif Dégager les Développer Fournir une Explorer la
général visé significations  une théorie en description maniére dont une
centrales et s’enracinant détaillée du expérience de vie
évidentes dans I’analyse langage etdes  a été ressentie et
parmi les des données textes en tant comprise par la
données brutes  de terrain. que pratiques personne qui I’a
et relevant des sociales de vécue.
objectifs de méme que de
recherche. leur
organisation
rhétorique et
argumentaire.
Résultat Des catégories  Une théorie Un compte Une description
attendu au  étantles plus  quiinclutdes rendu cohérente et
terme de révélatrices thémes ou des  descriptif des explicite du sens
I’analyse des objectifs catégories mis  diverses de I’expérience et
de recherche en relation significations  du vécu
identifiés au dans le texte des acteurs
départ par le analysé
chercheur

Tableau 1 : comparaisons entre des a

Thomas, 2006)

roches d’analyse qualitative (adapté de

Nous avons choisi de réaliser des entretiens semi-dirigés permettant un échange

plus libre avec la possibilité de poser des questions ouvertes tout en guidant

I'interviewé autour de themes. Les thémes abordés ont été pensés a 'avance.
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3. Population étudiée et recrutement

Les personnes recrutées 'ont été suite a leur hospitalisation dans un établissement
de santé du Rhdéne pour un AVC ischémique ou hémorragique et faisaient ainsi partie
de la cohorte Stroke 69. Cette cohorte répertorie de fagon exhaustive tous les cas
d’AVC du Rhéne entre novembre 2015 et décembre 2016. Le recrutement par tirage

au sort a été réalisé via le laboratoire HESPER.

La population est définie par :
« des critéres d’inclusion:

Patients admis dans un établissement de santé du Rhéne pour un diagnostic
d’AVC ischémique ou hémorragique

des critéres d’exclusion:

- Patients institutionnalisés avant 'AVC et/ou a six et/ou douze mois de 'AVC

Patients ne possédant pas les capacités cognitives requises pour répondre a un

questionnaire (troubles cognitifs ou de la communication majeurs)

AVC au cours d’'une hospitalisation

- Hémorragie méningée

Les interviewés ont été contactés par téléphone. Une explication globale du sujet
leur a été présentée ainsi que les modalités d’interview. Pour chaque personne ayant
donné son accord, un rendez-vous a été convenu a la date et a I'heure de leur choix.
Un échantillonnage raisonné a été réalisé afin d’obtenir une diversité des participants
selon I'age et le sexe.

La taille de I'’échantillon a été définie par la saturation des données.

4. Canevas d’entretien

Un premier canevas d’entretien a été réalisé dans le cadre du mémoire de stage
praticien de niveau 1 du chercheur, portant sur le méme sujet d’étude. |l a été réalisé
a la lumiére des éléments de la bibliographie afin d’élaborer les thématiques a

aborder. Le chercheur a réalisé trois entretiens et a également participé aux ateliers
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de méthodologie qualitative proposés par la faculté de médecine Lyon-Est, ce qui lui
a permis d’acquérir des connaissances plus approfondies sur la méthodologie et de
peaufiner le canevas d’entretien.

Le canevas a été modifié dans les suites. Il a été testé avec trois nouveaux
interviewés, n'a pas été modifié et a donc servi de support aux entretiens semi-
dirigés suivants. L'ensemble des entretiens n’a pas apporté de nouvelle modification
au canevas.

Il comporte une question brise-glace, les thémes a aborder ainsi que des questions
de relance si l'interviewé n’abordait pas spontanément le sujet. Ce canevas est resté

souple avec possibilité d’adaptation de I'ordre des questions.

Une fiche signalétique conclut I'entretien afin de récolter des données sociologiques

sur les enquétés.

Ce canevas est présenté en annexe.

5. Recueil des données

Les entretiens ont, pour la plupart, été réalisés au domicile des interviewés dans un
souci de facilité. Un entretien a été réalisé dans un centre de rééducation et un autre
dans une bibliothéque universitaire.

Au début de chaque entretien, I'étude était présentée dans ses grandes lignes. Le
chercheur ne mentionnait pas sa fonction de médecin généraliste afin de ne pas
influencer les réponses des interviewés. Aprés avoir obtenu l'accord oral des
enquéteés, tous les entretiens ont été doublement enregistrés, sur deux dictaphones
distincts. Les interviewés ont été informés également de ['anonymisation de
I'entretien.

A la fin de 'entretien le chercheur précisait sa fonction de médecin, ce qui amenait
parfois les enquétés a ajouter quelques informations sans modification du discours.
Un consentement écrit a été signé par chacun des participants. |l est présenté en
annexe.

L'ensemble des entretiens a été réalisé par le méme chercheur.
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6. Analyse des données

L'analyse des données a été réalisée par le chercheur.

Tous les entretiens ont été retranscris intégralement a l'aide du logiciel de dictée
vocale SpeechNote ainsi que du logiciel de traitement de texte Pages. L'exactitude
des propos a été respectée, les fautes de langage et les hésitations ont été
intégrées. Des mentions ont été ajoutées entre parenthéses pour noter la survenue
de rires ou la gestuelle des enquétés. Les silences ont été notés par des points de
suspension. Cette retranscription exacte des propos des interviewés a été réalisée
afin de respecter au plus prés le ressenti de chacun.

A chaque enquété a été attribué un numéro d’anonymisation allant de E1 a E17. Les

villes, les hépitaux et les noms des médecins ont également été anonymisés.

Une premiére lecture des entretiens a été effectuée afin de dégager les grandes
idées de chaque entretien.

Puis 'encodage des verbatims a été réalisé a I'aide du logiciel NVivo version 11.
NVivo est un outil réflexif ayant permis d’assister le chercheur dans sa lecture et son
analyse des verbatims. (43) Ce logiciel a été choisi car il permet de réaliser une

analyse thématique.

A chaque verbatim était attribué un code ou noeud. Puis les différents noeuds ont été

compareés, regroupes ou hiérarchisés permettant de faire émerger des thémes. (41)

7. Ethique

Un accord du Comité de Protection des Personnes (CPP) a été obtenu pour 'étude
sur la Typologie des Besoins Ressentis des personnes victimes d’un AVC et de leurs

proches aidants (TYBRA) a laquelle cette étude a été associée.
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RESULTATS

1. Recueil des données et analyse

1.1. Entretiens

La collecte des données a été effectuée sous forme d’entretiens entre le 3 ao(t 2017
et le 24 novembre 2017. Les entretiens ont duré en moyenne 37 minutes avec des
extrémes allant de 17 a 57 minutes.

Au bout de dix-sept entretiens la saturation des données a été obtenue.

1.2. Caractéristiques de la population de I’étude

Dix-sept personnes ont été rencontrées lors de ce travail. L'ensemble des
participants habite dans la région Rhéne-Alpes.

L'age moyen des participants était de 66 ans. Huit hommes et neuf femmes ont
participé a cette étude.

Tous ont un entourage familial ou amical présent.

Les données socio-démographiques sont résumées dans le tableau suivant.
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E1

E2

E3

E4

E5

E6

E7

E8

E9

E10

E11

E12

E13

E14

E15

E16

E17

Homme

Homme

Femme

Femme

Femme

Homme

Femme

Femme

Femme

Femme

Femme

Homme

Homme

Homme

Homme

Homme

Femme

30 ans

76 ans

37 ans

67 ans

57 ans

61 ans

91 ans

87 ans

67 ans

80 ans

88 ans

66 ans

46 ans

79 ans

82 ans

47 ans

57 ans

Résultats

Situation maritale

Célibataire

Marié

Mariée

Veuve

Mariée

Divorcé

Veuve

Veuve

Célibataire

Mariée

Veuve

Marié

Marié

Marié

Marié

Divorcé

En couple

Entourage familial

Parents

Deux fils, deux
petites-filles

Deux enfants

Trois enfants,
plusieurs petits-
enfants dont une
petite-fille habitant
chez elle

Trois enfants, une

petite-fille

Deux enfants

Deux enfants, trois
petits-enfants

Quatre fils, petits-
enfants

Freres et soeurs

Sept enfants, des
petits-enfants

Un fils, deux
petits-enfants

Deux enfants, des
petits-enfants
Deux enfants
Deux fils

Deux enfants, des
petits-enfants

Deux enfants

Pas d’enfant

Activité

professionnelle

Maitrise en
informatique, en
cours de
réinsertion

Retraité directeur
d’une société de
pieces détachées
automobiles

Vendeuse en
parfumerie

Retraitée aide-
ménagere

Professeur
d’anglais, en arrét
de travail

Chauffeur de bus

Secrétaire dans la
métallurgie
retraitée

Retraitée

Enseignante
retraitée

Institutrice
retraitée

Contremaitresse
en confection
retraitée

Retraité de la
meétallurgie

Vendeur en
magasin de sport

Retraité du
batiment

Monteur
électricien retraité

Auto-entrepreneur
dans l'audiovisuel

Secrétaire en
invalidité

Tableau 2 : caractéristiques démographiques des enquétés
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2. Résultats de I’étude

2.1. Informations autour de ’AVC

2.1.1. Informations délivrées

Les informations ne sont pas toujours évidentes a comprendre surtout a la phase
aigué de 'AVC.

« Finalement j'ai un médecin qui est passé peut-étre une fois dans la semaine
et tout et tout, qui m'a dit a peu pres mais bon mais moi me dire ¢a alors que
J'étais carrement a l'ouest, je ne comprenais rien. Puis un médecin qui vous 3
parle vous savez d'une voix fine, douce, et tout et tout, pas assez fort, et puis

qui n'articule pas parce qu'elle parle tellement vite que... enfin voila quoi. »

« quand je me suis heu réveillée j'étais dans la chambre, et heu le toubib

E17
toujours a coté qui me parlait mais pff parle toujours (rires) »

Une fois la phase aigué passée, la plupart des patients ont cherché a obtenir des
informations sur 'AVC. Une des sources principales est l'internet (E1, E3, E5, EB6,
E9, E13, E14, E15, E16).

« Je savais a peu pres les les symptébmes parce que j'avais lu des articles ben E3

notamment sur Facebook »

« j'ai ma tablette Ia, alors la vous avez tout ce que vous voulez surles AVC. » El15

L'information est donc trés facile a obtenir par internet mais la difficulté reste a savoir

la trier, comme le décrit E15.

« Jje suis d’une curiosité maladive je vais tout voir heu sur heu internet alors il

sur internet c'est bon c'est pas bon je n'en sais rien »
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D’autres sources d’informations ont été évoquées, comme les médias (télévision ou

radio) ou encore les journées d’informations dédiées au sujet.

« J'avais entendu une émission je crois que c'était a la radio a moins que ¢a
soit a la télé je ne sais plus (...) . Toujours est-il que ce dont je me souvenais
c'est que c'était I'importance de l'intervention, de la rapidité de l'intervention.» E8
« Non vous voyez je suis réceptive (me montre un prospectus sur la journée

mondiale de I'AVC) au truc »

Pour E6 c’est une brochure d’informations qui lui a permis d’en savoir plus sur 'AVC.

« Puis c'est surtout quand j'ai regu votre brochure (brochure fournie par un
hépital). Avec les enquétes et tout ¢a oui. Parce que j'ai regu ¢a rapidement,
Jje pense que c'est le premier renseignement que j'ai eu, c'est par rapport a

ga. »

Pour E17, il est préférable d’avoir un interlocuteur avec qui échanger, qui puisse lui

montrer les images des examens complémentaires. Une explication de vive voix lui

est plus profitable.

« Je ne veux pas m'occuper d'internet pour savoir ce que c'est, je veux qu'on
m’explique » « C'est pour un suivi, une compréhension, je voulais absolument e
voir les cellules qui étaient mortes. Pour mettre un un une image sur un

nom. »

D’ailleurs la plupart a obtenu des informations par les professionnels de santé (E1,
E2, E4, E5, E6, E7, ES8, E9, E12, E13, E14, E15, E16, E17).

« j'ai récupéré des informations par heu un peu par tous les médecins » El
« De mes médecins. Du neurologue déja, et de mon médecin traitant. » E17
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De nombreuses informations sont délivrées : causes de I'AVC, facteurs de risque

cardiovasculaire, conséquences possibles de 'AVC.

« lui m'a expliqué toutes les répercussions qu'il y allait avoir mais pas
seulement on va dire cété vraiment médical, du coup ¢a fait ¢a, enfin il y a le
sang qui... c'était un hématome machin etc, il y a aussi les répercussions
psychologiques, qu'est-ce que ¢a va engendrer au niveau social,
professionnel etc etc. C'était une information la plus compléte que j'avais pu

avoir. »

« et la il semblerait que c'est de I'hypertension qui a causé 'AVC »

« il m'a dit heu « bon vous avez pas vraiment de grosses séquelles mais ce
que vous aurez quand méme c'est soudainement vous avez sommeil heu

c'est normal, et vous avez manque d'attention ¢a c'est c'est normal » »

« donc ils m'ont confirmé ce que m‘avait dit le neurologue les... les motifs qui
peuvent faire des AVC quoi. (...) Donc les causes pour avoir un AVC et
J'étais dedans, la nervosité enfin, speed, heu cholestérol j'ai par hérédité, et

le tabac pourtant j'ai une vie saine mais bon. »

Certains d’entre eux ne cherchent pas a avoir plus d’'informations sur le sujet.

« est-ce que vous, vous avez cherché a avoir d'autres informations a propos
de ce qui vous est arrivé ? Ben non. Non, j'ai été bien soignée a I'hépital

donc heu j'étais contente de sortir »

« Je ne me suis pas informée »

El

E8

E9

E17

E4

Ell

lls ont eu I'information qui leur semble nécessaire et ne ressentent pas le besoin d’en

savoir plus.

« Bah franchement je n'en ai pas ressenti le besoin »
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« on m'a tout a peu pres tout dit a... a I'hépital » E12

« f'ai eu les informations que je voulais, moi une fois que je les ai eues je les
E13
ai rangées dans ma case. »

« Mais enfin disons que I'AVC j'ai j'ai cerné a peu preés le probleme. Je
El4
pense que de toute fagon il n'y a pas grand chose a dire, c'est un caillot. »

Les informations n'ont pas toujours été retenues méme une fois la phase aigué
passée. En effet, comme 'AVC n’a pas d’impact sur la vie quotidienne de certaines
personnes, c’est un événement qu’elles ont mis de cété et n'ont pas cherché a

approfondir.

« Il a dd me faire un petit cours sur ce que c'était un AlT certainement. Mais

heu je n'ai pas retenu voila, bon j'ai dit c'est du passé. (Rires) » =
2.1.2. Défaut d’information
L'AVC n’est pas un événement connu de tous avant de 'avoir vécu.
« Je ne savais pas du tout, je n'en avais jamais entendu parler » El
« ce n'est pas la maladie dont on entend le plus parler » E5
« C'est quelque chose que vous connaissiez ? Tres peu » E8
Méme aprés avoir vécu I'accident les connaissances sur le sujet font défaut.
« je pose la question quand méme parce que les gens me disent AVC et
d'autres me disent AIT, donc je ne sais pas lequel des deux termes en fait =
utiliser mais je crois que le résultat est a peu pres le méme, enfin je ne sais
pas. »
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« Alors je ne sais pas ou c’est, c'est c'est au niveau du thymus, on m'a dit
c'est le thymus la sensibilite, je ne sais méme pas ou est situé le thymus
dailleurs. (...) Ce n'est pas au niveau du cervelet non ? Je ne sais pas.
Donc c'était le thymus sensibilité, donc c'était le détail qui m'a été donné par E6
rapport a 'AVC » « C'est quoi un AVC ? C'est un mot anglais enfin c'est pas

un mot c'est une suite de mots... »

Et de nombreuses questions restent en suspens notamment concernant la cause de

I'AVC et ses conséquences possibles.

« Mais moi j'aimerais savoir pourquoi, voila. Parce que on m'a tout fait. Ben =

ils ne savent pas pourquoi, donc voila »

« pourquoi I'AVC et heu les causes et puis d'autre part les les
conséquences, enfin sur pourquoi on a un AVC a un moment donné je sais E9

pas vous voyez. »

« Est-ce qu'il y a une raison, est-ce que j'ai été fatiguée avant, j'en sais rien
du tout, je ne sais pas s'il y avait quelque chose. » « je n‘arrive pas du tout a
comprendre si un AVC il y a une raison ou si c'est quelque chose qui peut E10

arriver sans qu'on sache trop pourquoi ¢a arrive. »

E4 n’a pas été informée de la possibilité de récidive et 'apprend via son entourage,

ce qui la surprend.

« elle me dit « mais vous savez que ¢a peut revenir ? » Ah ¢a m'a... (rires)
Ah oui franchement. (...) C'est quelque chose dont on vous avait informée E4

¢a ? Ah non. Non, on ne m'avait pas informée non. »

Pour d’autres, il est difficile de demander plus d’informations si la cause de 'AVC

n’est pas retrouveée.

« chercher c'est compliqué parce que eux méme ils ne le savent pas » E6
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Le défaut d’information est également di au manque de questions que peuvent
poser les patients a leur médecin. Par conséquent, de nombreuses interrogations

persistent.

« Bah j'aurais da lui poser la question qu'est-ce que c'est qu'un AVC, peut-
étre oui tout simplement. » « Mais pourquoi a la limite ¢a ne revient pas ? Il
y a des fois j'ai Iimpression qu'on ne sent pas (...) alors est-ce qu'il y a
encore quelque chose quelque part, c'est ce qui pourrait me faire peur de E6
me dire qu'il pourrait encore y avoir un caillot quelque part. Mais bon comme
Jje ne me fais pas spécialement suivre, est-ce que le médecin, est-ce que je

pose la question au médecin, est-ce que c'est normal que j'ai toujours ¢a ? »

Certains ne se souviennent pas avoir eu d’informations.

« Ben écoutez je n'ai vraiment pas de souvenance sur les informations que -

J'ai pu recevoir par rapport a ¢a des uns et des autres »

« le fait que ce soit un AVC je ne me rappelle pas et je ne connaissais pas )
E
particuliéerement ¢a »

Les campagnes d’informations sont également une source pour se documenter sur
'AVC. Mais pour E5 les campagnes existantes ne sont pas adaptées a tout public,
elles sont uniquement centrées sur les personnes agées. En effet E5, de part ses
rencontres, sait que cela peut toucher également les jeunes. Il existe aussi un défaut

de diffusion.

« on avait trouvé qu'une campagne avec une espece de de dessin-anime

mais ridicule (...) c'était sur Youtube qu'elle l'avait trouvé, et heu et ca
mettait en scene que des personnes agées. (...) Franchement il est ridicule.

Et heu et donc ben on se dit ben c'est pour les vieux et voila ». « il y avait = ES
eu un reportage il y avait eu ce reportage sur I'AVC peu de temps avant,

mais autant apparemment en Angleterre il y a beaucoup de campagnes

pour I'AVC, en France non. »
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Plusieurs enquétés relévent que c’est a eux d’aller chercher les informations auprés
des professionnels. lls souhaiteraient quon la leur délivre de maniére plus

spontanée.

« Donc c'est vrai il y a beaucoup de choses ou c'est plutét nous qui sommes
en train de poser les questions plutét que eux qui nous proposent des El

pistes »

« Ben c'est-a-dire que I'AVC moi moi ce que j'aimerais bien c'est que les le
corps médical quoi qu'il nous... heu qui bon qu'il nous informe plus peut- E9

étre »

E14 trouve que cela serait bien que quelgu’un vienne donner un soutien, expliquer
les suites de 'AVC.

« Mais je vous dis ce qu'il faudrait c'est aprés I'AVC, d'avoir un soutien pas
psychologique mais disons un soutien quoi. Des gens qui vous expliquent — El4

qui, tout un tas de choses. Parce que ¢a on l'a pas. »

E1 trouve que ce serait intéressant d’avoir une brochure d’informations afin de savoir

comment s’orienter aprés un AVC.

« Si déja on pouvait avoir une brochure ou je ne sais quoi pour savoir

comment gérer tout ¢a je pense que ce serait déja pas mal. » El

2.2. Accompagnement apres I’AVC

2.2.1. Les aides en ambulatoire

Souvent c’est a I'hdpital que se fait la mise en place des aides pour le domicile. Ce
sont les médecins hospitaliers qui conseillent les types d’aides nécessaires au

patient ou qui font la prescription.
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« c'est celle de ou j'étais en maison de repos qui m'avait mis que j'avais le
droit a des a des kinés, et puis a des personnes qui viennent, a des

auxiliaires de vie quoi. »
« I'hopital vous dit qu'il faut vous trouver un... des séances de kiné » « Et
puis heu et puis j'ai pris un un ergothérapeute parce qu'‘on me [avait

conseillé heu a I'hépital »

« Alors c'est I'hdpital Z qui a géré tout ca. C'est eux qui ont cherché les...

tous les... le paramédical »

Plusieurs personnes n’ont pas bénéficié d’aide a domicile (E1, E2, E3, E4,
E9, E15, E16).

« mais je n'ai pas eu d'aide de gens ici ou quoi que ce soit, il n'y a rien eu du

tout »

« donc je n’avais pas de soins a domicile »

Certains n’ont pas ressenti le besoin d’en avoir notamment ceux ayant
séquelles secondaires a 'AVC (E3, E4, E5, E14, E15, E16).

« Alors a domicile j'étais apte a le faire, donc je n'ai pris personne. »

« Ben non, parce que je n'en ai pas ressenti le besoin hein. Non

franchement non je n'en ai pas ressenti le besoin. »

« Ben je n'ai pas eu besoin d'accompagnement je n'ai eu besoin de rien. Et

tant mieux. »

Ell

El12

El13

ES, E6,

E6

El15

peu de

E3

E4

El6

Pour ceux qui ont eu besoin d’aide au domicile, cela n’est pas toujours facile de

trouver des thérapeutes disponibles comme nous I'explique E12.
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« Donc ben du coup le plus dur apres c'était de trouver surtout heu un kiné. —_
Alors ¢a c'est... c'est compliqué. »

L'accompagnement afin de trouver ces aides n’a parfois pas été réalisé, ce qui fait

que le patient et son entourage sont completement autonomes dans les démarches.

« Non non, il y a eu rien du tout, on s'est débrouillé tout seul pour tout El

quoi. »

« Je me suis débrouillee seule. Il me dit « vous regardez la liste sur E5

Internet » (rires) donc heu, donc voila. »

« Et donc il a fait comment pour mettre en place tout ¢a votre fils ? Oh ben il Ell

est bricoleur alors. Il a fait lui-méme. »

Il existe un manque de connaissance sur les aides possibles et adaptées a chaque
personne (E3, E8, E11, E12, E13).

« Parce que c'est vrai qu'on n’a pas rencontré d'assistante sociale tout de
suite aussi donc ca a été vachement compliqué, et tout ¢ca on ne savait pas El

forcément que ¢a existait quoi. Donc voila. »

« J'avais le droit a une infirmiere et je ne I'ai pas pris et je regrette. (...) Mais
bon je ne le savais pas alors. On ne sait pas tout. (Rires) Puis mon fils ne  Ell

savait pas surtout. »

« Alors je ne sais pas S'il y a d'autres choses apres je ne sais pas Si si voila
si il y a d'autres choses qui peuvent faire. » « Ben justement je ne sais pas  E12

ce qu'ily a en plus. »
Pour E10, la mise en place des aides s’est faite grace au bouche-a-oreille.

« Alors ben c'est mon mari qui a parlé avec d'autres et qui a pris ce qu'il E10
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fallait faire, et qui a d'abord cherché les orthophonistes, et il a su en

entendant les autres et en comprenant ce qu'il fallait faire » E10

Certains trouvent que les aides dont ils ont bénéficié n’étaient pas suffisantes.

« J'aurais bien aimé quand méme avoir un petit soutien quoi, ne serait-ce
que deux deux heures ou un truc comme ¢a quoi voila. » « Oui pour m'aider EO
un petit peu pour reprendre mes reperes, et tout ¢a vous voyez, c'est ¢a que

Jaurais aimé. »

E12 nous parle de sa rééducation en kinésithérapie.

« Qulala non c'était il y a longtemps. Ca ne dure pas longtemps hein les

prises en charge. C'est pour ¢a j'ai encore un peu du du mal mais mais c'est .
E

vrai je pense que la la-dessus ce n'est pas trop... moi il me semble que j'en

al encore besoin. »

E11 est méme en colére de ne pas avoir eu de transport pour se rendre chez son
kinésithérapeute alors qu’elle pense y avoir droit, car elle a rencontré d’autres

personnes dans cette situation.

« et on a le droit a un taxi enfin ou une voiture. Mais ¢a il ne me I'a pas dit.
Moi j'ai vu quand j'allais chez le kiné parce que il y avait il y avait deux trois
personnes qui arrivaient en taxi, le taxi revenait les chercher. Alors je dis  E]l1
bon il y a deux poids deux mesures, c'est pas normal. Donc il a alors donc

J'étais en colere aprés lui, ¢a ce n'était pas normal non plus. »

C’est une situation injuste pour elle car cela lui est nécessaire.

« Je sais bien qu'ils ont des directives pour en donner le moins possible.

Mais bon ce n'est pas une raison, quand on quand on a vraiment besoin, la -

ce n'était pas des grimaces, je sais bien qu'il y en a qui font des grimaces.
Mais bon. »
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Plusieurs patients se sont tournés vers des associations, qui leur ont permis de

bénéficier d’aides et d’étre orientés.

« En fait la premiéere fois que j'ai di voir un psychologue, c'est grace a a
I'association K en fait que j'ai contacté. » « en fait je crois que jai fait
intervenir une association pour (...) terminer le dossier MDPH ici et un peu
on va dire motiver |'assistante sociale a quand méme terminer le dossier
MDPH pour qu'il soit envoyé quoi. » « Parce qu'en fait c'est une association
qui est finalement assez proche de I'hépital Z, qui connait bien un peu les
meédecins, le personnel administratif et du coup ¢a a permis un peu de de

me faire guider enfin, dans toutes ces démarches. »

« apres I'AVC il y a beaucoup de gens de d'associations qui s'en occupent, il
y a une association, 'association M, qui a téléphoné, qui est venue, qui m'a

mis une aide de vie et puis une deuxieme aide de vie »

El

E7

Certains notent I'importance du rble de I'assistante sociale, méme si elle n’est pas

forcément intervenue pour eux.

« Des fois ¢a serait intéressant d'avoir un suivi peut-étre heu je sais pas

moi, qu'il y ait une assistante sociale et autre qui donne des indications. »

« Il'y a eu quand méme une enquéte par une assistante sociale »

« Ben moi je dirais si il y a aide a mettre ce serait non plus une personne
meédicale mais une personne qui a la connaissance sociale, mais je n'ai pas
eu d'assistante sociale. » « Alors a I'hdpital Z j'étais bien encadré on a fait
pas mal de choses, heu mais on ne m'a pas proposé d'aide a la maison
c'est ma femme qui a cherché son aide quoi. (...) Et c'est la ou je mets

I'assistante sociale qui peut faire un lien heu entre la famille et le patient. »
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2.2.2. Accompagnement psychologigue

Pour certains enquétés, notamment ceux qui n'ont pas de séquelles, 'AVC n’a pas

eu d'impact psychologique (E2, E5, E16).

« Je ne l'ai pas vécu vraiment comme un traumatisme dans la mesure ou je Es

m'en sors bien »

D’autres n’ont pas ressenti le besoin d’avoir un soutien psychologique (E4, E8, E12,
E13, E15, E16).

« Mais quand vous avez besoin d'un soutien psychologique c'est que... je
sais pas moi que vous étes flagada pas heu je ne parle pas physiquement  E15

heu moralement plutét. Non. Moralement non »

D’ailleurs la plupart des enquétés disent ne pas avoir bénéficié de soutien
psychologique (E2, E4, EG6, ES8, E9, E12, E13, E15, E13, E12, E16).

« Ah bah rien. Rien rien du tout. Non non rien fait » E9

« Je n'en ai pas eu. » El6

Mais I'accident peut avoir des répercussions psychologiques importantes.
E17 ne peut pas encore faire le deuil de son AVC car elle n’a pas obtenu réponse a

toutes ses questions.

« j'ai pas encore fait mon deuil de I'AVC parce que je ne sais toujours pas

enfin je sais les motifs mais pourquoi moi ta ta ta et ainsi de suite » L4

L'impact psychologique est tabou pour certains et dans ce cas il est difficile de

demander de l'aide. Il est donc plus aisé d’accepter la situation.
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« Ca va, ca va il ne faut pas demander I'impossible. On verra. » E7

« Le moral c'est c'est difficile de demander. » Ell

Certaines personnes bénéficient d’'un soutien psychologique que ce soit par les

professionnels de santé ou leur entourage.

« tandis que ma nouvelle doctoresse (...) elle m'a apporté un soutien moral
quand elle est venue me voir c'est pour ¢a que j'ai eu confiance en elle  Ell

quoi. »

« Il vous aide de par sa fagon de dire les choses » « c'est lui qui m'a
organisé le le heu disons pour traiter la déprime c'est lui qui m'a bien aidé  El4

pour ¢a. »

« Vous savez je suis bien je suis assez bien entourée c'est sdr, mon ami -

n'est pas psy mais comment il il m’écoute »

E1 a bénéficié d’'un soutien psychologique mais malheureusement cela a été pris en
charge trop tardivement pour lui et I'acceptation de la situation est d’autant plus
difficile.

« je pense que le fait de ne pas l'avoir pris en charge tét du coup c'est
d'autant plus difficile maintenant de le de I'évacuer de... du coup d'y faire

El
face oui. » « C'est encore pesant maintenant oui. C'est c'est nettement

moins qu’avant »

Et pour certains le soutient a été insuffisant (E1, E3, E11, E14).

« surtout la partie psychologique a été completement délaissée quoi pour

moi. » « Donc heu c'était surtout cette partie-la qui aurait peut-étre étre di -

évacuée grace a un psychologue parce qu'il y a tout un tas de techniques a
priori qui existent qui qui permettent de décharger un peu tout heu tous ces
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mauvais sentiments et du coup ca aurait été bien de le faire tot » El

« C'est surtout le moral je pense moi c'est ce qui m'a le plus manqué de -

pouvoir parler. »

Pour E14, un soutien est indispensable méme si la personne ne pense pas avoir
besoin d’aide. La prise en charge simplement médicamenteuse n’est pas suffisante.

« je pense qu'il faut avoir un soutien la-bas a I'hépital J. Il faudrait avoir un
soutien psychologique » « disons qu'on a toujours l'impression d'avoir
besoin de personne mais je pense que la, dans ce cas-la heu quand vous
faites un AVC je pense que les gens en ont besoin. D'avoir un soutien
psychologique. » « je pense que des gens dans les... comme a I'hépital J il Al
devrait quand méme y avoir des gens pour s'‘occuper des... j'ai vu des gens
en dépression moi aussi. lls donnent un cachet et puis terminé. C'est pas ¢a

qu'il faut faire. »

2.2.3. Prise en charge de l'aidant

Toutes les personnes intervieweées lors de cette étude ont un entourage présent, que
ce soit familial ou amical. LAVC est un événement brutal qui a un impact également

sur I'entourage, d’ou I'importance d’'un accompagnement pour lui également.

Il est un appui majeur pour les personnes atteintes d’AVC et a un réle prépondérant

notamment dans la recherche d’aides.

« nos filles, les deux filles qui s'occupent le mieux de tout ¢a, qui sont allées

a l'organisme qui s'occupe ici de vous envoyer des personnes qui vous

El
aident, qui s'occupent de vous. Et ben elles sont allées leur demander et 0
elles leur ont posé toutes les questions possibles. »
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« mon fils a fait toutes les démarches qu'il y avait a faire » « Mon fils a fait
enfin a installé heu la salle de bain avec un siége, les toilettes il a mis des
appuis pour que je puisse me tenir, et puis apres il est allé voir heu une
maison heu pour que j'ai quelqu'un a domicile, alors j'ai deux personnes a

domicile. »

E10 habite dans une ville qui organise des réunions pour les aidants.

« Il est allé a la ville par le maire qui a fait un jour une réunion pour les aide-
soignants, pour les aides qui sont aupres des gens et qui leur donnent un
coup de main, il y a eu cette réunion qui était trés bien faite »

Mais il n’est pas toujours facile pour I'aidant de trouver ces aides.

« du coup finalement elle était heu assez perdue comme moi dans tout ¢a

quoi. »

Ell

El10

El

L'aidant est un véritable relais entre la personne atteinte d’AVC et les professionnels

de santé.
« pour le médecin elle comprend mieux que nous ce qu'il veut nous dire
donc j'aime bien quand elle vient avec moi quand je vais quelque part parce

que elle comprend vite et elle peut ré-enseigner. »

« puis ma femme a beaucoup parlé donc avec les médecins, avec mon

médecin aussi »

L'aidant fait également le relais a domicile.

« J'étais je suis restée une semaine chez mon fils la, puis apres j'ai voulu

rentrer (...) c'est mon fils qui a insisté d'ailleurs hein, oui oui il ne voulait

pas me laisser rentrer tout de suite a la maison. »
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« Ben apres c'est ma fille ainée qui m'a dit « je vais venir avec toi chez toi »

parce qu'elle est seule, « j'habiterai avec toi pour m'occuper de toi ». » =

« C'est tout lui qui a fait. J'ai qu'un fils. Il est venu habiter avec moi pendant E11

neuf mois. »

Dans la vie quotidienne trés peu d’aidants bénéficient d’un soutien. Uniquement E13

nous en parle.

« Alors on a eu on a pris pendant que j'étais hospitalisé une personne pour Sk

aider ma femme, pour tenir la maison »

Dans la majorité des situations I'aidant ne bénéficie pas d’aide de son cété (E1, E3,
E4, E5, E7, E8, E9, E11, E12, E14, E17).

« elle n’est pas du tout soutenue » E9
« puis apres non elle n'a pas été aidée plus que ca. » E13
E1 pense méme qu’il n’existe pas d’aide possible pour les aidants.

« je ne crois méme pas on ne m'a pas prodigué de conseils, non rien a ce -

niveau-la, je pense que c'est vraiment inexistant. »

E3 trouve qu'il serait important que I'aidant, ainsi que 'ensemble de la famille, soient
accompagnés. Des explications concernant 'AVC et les conséquences possibles
sont nécessaires afin que I'entourage puisse accompagner au mieux le patient. Un
soutien est nécessaire car les répercussions de ’AVC concernent I'ensemble de

'entourage.

« Il faut les accompagner aussi, « voila votre femme elle risque d'étre
ralentie et tout et tout » ». « Il faudrait que les compagnons, que les E3
conjoints soient eux aussi suivis parce que ¢a les marque. » « Et par rapport
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aux enfants. Mon fils, ¢a I'a marqué aussi. Et il n'y a pas de suivi non plus. » E3

Peu estiment que leur aidant n’a pas besoin d’aide (E9, E15). C’est une supposition
qu’ils font, ils n’en n’ont pas forcément parlé avec eux. La réalité peut étre différente

de ce qu’ils s'imaginent.

« elle n'est pas du tout soutenue et puis je pense qu'elle ne demandera pas o
E
de soutien (rires) »

2.3. Place du médecin traitant

2.3.1. Compétences du médecin traitant

Pour E10 son médecin est quelqu’'un de coopérant, qui I'aide et avec qui elle peut

échanger librement.

« on a eu de la chance d'avoir un médecin trés coopérant » « et c'était facile
de lui poser des questions quand il venait et de lui poser les questions qui
nous génaient et il répondait, ca vraiment, il n'a jamais été embétant pour ~ E10
parler calmement avec nous et de répondre aux questions qu'on lui posait

vraiment »
C’est quelqu’un de professionnel a qui les patients peuvent se fier.
« ses diagnostics étaient vraiment excellents et a chaque fois ils étaient il

tombait toujours juste sur plein de choses, des fois il prédisait méme ce El

qu'allait dire le neurologue et tout ¢a »

« il reste vraiment professionnel » E3
« c'est un mec relativement sérieux » El14
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La communication entre patient et médecin traitant est un point fort de la prise en
charge a la suite de 'AVC.

« Des qu'il est venu il m'a regardé, il m'a demandé lui-méme beaucoup de
questions, et il m'a réepondu directement comme il pensait devoir répondre, il
alors pour ¢a il m'a beaucoup aidée, et puis je peux lui demander tout ce

que je veux »

E1 a le sentiment que si le médecin a connu un AVC via son entourage ou par son

propre vécu, il est plus impliqué pour aider le patient.

« Sauf s'ils sont plus impliqués en fonction de leur entourage ou de ce qu'ils

ont connu »

Pour E16, son médecin traitant doit avoir un rble de prévention et relayer les

informations.

« effectivement avec le médecin traitant je pense que la ou il pourrait aider,
dire, alerter les gens « si vous avez ce genre de symptémes il faut El6

aller... » »
Pour certains, la prise en charge par le médecin traitant n’est pas complétement
adaptée dans le cas de 'AVC, car il n’a pas les connaissances du neurologue. Il n’a

pas les compétences suffisantes a cette prise en charge.

« c'est vrai que, bon maintenant c'est toujours pareil est-ce qu'on est

spécialisé dans ce genre de truc, en tant que généraliste, heu je ne sais pas =0
trop. »
« A savoir que vous avez des heu... des des visites chez des spécialistes
E17
parce que le médecin général ne peut pas heu évaluer vos vos sequelles »
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E10 souligne I'importance de son médecin traitant pour aider son entourage. Il est

d’'un appui important et prend son temps pour échanger.

« il est venu aujourd’hui, il a parlé a mon mari pendant je ne sais pas
combien de temps, au moins une demi-heure, alors j'ai dit a mon mari mais

de quoi vous avez donc parlé, il me dit « de tout », pourquoi j'en étais la, ou ~ E10

J'allais arriver, comment j'allais m'en sortir, et apparemment il s'entend tres

bien avec lui. »

2.3.2. Coordination

Un des réles qui apparait comme primordial est celui de coordinateur.

« c'est un réle vraiment primordial au niveau de de la coordination. » E1l

En effet, le médecin traitant coordonne les soins du patient en partenariat avec les

professionnels paramédicaux.

« Ben elle s'intéresse a tout, c'est elle qui leur téléphone, elle a les contacts,

E7
s'il y a quelque chose ils lui téléphonent ou elle leur téléphone »
« un médecin (...) qui a commenceé a écrire et qui s'est bougé a faire une
lettre, et ¢a ¢a nous a fait bien avancer » « quand je lui dis « avec le kiné je E10

n'avance pas bien » c'est un peu lui qui nous a aidé quand on a décidé d'en

changer. »

Il oriente les patients vers d’autres professionnels médicaux pour une prise en

charge globale.

« Donc il m'a quand méme orienté vers un autre neurologue du coup pour

qu'il y ait un suivi qui soit un peu plus précis »
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« Et ben c'est lui qui décide si je dois aller voir ou pas I'ophtalmo » El4
Dans certains cas, c’est le patient qui fait le relais entre les professionnels de santé.

« j'ai apporté le compte-rendu de I'hdpital, tres bien hein tout le détail de
I'historique de ce que j'ai eu, et ou on en était au moment ou je suis sortie, E8

donc il a ¢a »

« je lui ai fais passer le compte-rendu de ce qui m'était arrivé ici. Pour qu'il El6

soit au courant »

Mais pour la plupart des patients la coordination n’est pas parfaite et ils se sentent
plutdt seuls face a la situation (E1, E2, E3, E9, E13).

« Ah ben on m'a laché on m'a laché dans la nature » E2
« Alors que je trouve dommage qu'on n'est qu'on ne soit pas plus suivis,
vraiment plus dés la sortie de I'hdpital, vous voyez par un médecin. Apres E3

moi je trouve que c'est un relais, c'est un relais que vous devez faire »

« Je dirais que ¢a serait la ou il y avait peut-étre un manque ou il manque

une passerelle entre médecin traitant et les médecins que j'ai pu rencontrer,

E13
méme S'ils ont dialogué entre eux par courriers, heu je trouve qu'il y a peut-
étre un manque a ce niveau-la. »
2.3.3. Informations
Le médecin traitant donne des explications aux patients autour de 'AVC.
« Et il me dit « certainement que ¢a a du bloquer et peut-étre, peut-étre c'est
monté jusqu'au cerveau et que la donc il y a une petite réaction a ce niveau- E2
la »
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« Je lui ai demandé de quoi ¢a provenait il m'a dit « ¢a vient de votre

Ell
coeur ». »
Il donne des conseils au patient.
« Simplement c'est plutét en terme de régime alimentaire que lui il s'est plus

E6

fixé sur le réegime alimentaire. »

Mais ces informations délivrées peuvent étre traumatisantes pour le patient.

« je sais que la premiére fois il m'a fait quand méme un peu peur. Il m'a dit

au bout d'un moment « bon ben la attention », il me semble qu'il m'a dit E6
« vous avez 75 % de chance si vous rechutez de décéder » »

E11 recherche des informations auprés de son médecin traitant.

« Oui ben le jour ou on est allé le voir heu je lui dis on lui a demandé ben ce

qu'on pouvait faire, ce a quoi on avait le droit quoi parce que moi je n'avais = E11
Jamais été malade alors je ne savais pas. »

Pour E7, son médecin ne lui donne pas beaucoup d’informations.

« Elle ne me dit pas grand-chose hein. Elle me dit qu'il faut manger pour

avoir des forces et puis voila qu'est-ce que vous voulez que je fasse. Je fais E7

ce que je peux. »

2.3.4. Intervention dans les aides

Le médecin traitant aide également ses patients dans les démarches sociales.

« C'est lui qui s'occupait des arréts de travail mais méme la encore, je suis

en mi-temps thérapeutique donc heu quand ¢a se termine je vais le voir E3
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pour qu'on continue » E3

« elle a demandé un 100 % a la sécu, qui a été accepté » E4

« puis elle m'a fait une prise en charge tout de suite pour heu pour les cinq

E12
ans pendant cinq ans jusqu'en 2021 la. »
Mais parfois les aides mises en place par le médecin semblent insuffisantes.
« Du coup le nouveau heu oui il a fait la demande d'affection longue durée,

El
heu et puis... et puis c'est tout quoi »
« Il aurait pu nous renseigner un peu mieux quand méme » « Ben et et on a .
le droit a un taxi enfin ou une voiture. Mais ¢a il ne me I'a pas dit »
« pour revenir a votre médecin traitant qu'est-ce qu'elle a mis en place pour

E12

vous aider par rapport a ca ? Du kiné et puis c'est tout »

E1 pense que cela est di au fait que les médecins manquent eux-mémes

d’informations.

« je pense que certains médecins traitants ils sont quand méme assez mal

informés de ce qui existe méme sur place en fait, enfin dans la région quoi » o
Parfois aucune aide n’est proposée par le médecin traitant.

« Elle n'a rien mis en place hein, elle n'a rien mis en place » E9
« il ne m'a rien mis en place » Ell

Pour d’autres, les aides mises en place sont suffisantes et le médecin ne peut pas

apporter plus dans ce cadre la.
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« Oh bah non elle ne peut pas plus m'apporter je pense » Ell

« Mais mon médecin je ne vois pas ce qu'il aurait pu faire d’autre » El14

« Oh elle en fait beaucoup hein, oui oui oui. Je vous assure. Si si. Ah non la i

elle est au top la »

Pour E3 ce n’est pas le rble du médecin de mettre les aides en place, mais plutét

celui de I'hépital.

« Bah apres ce n'était pas son réle je pense. Je pense que c'est plus le réle E3

de la-bas a I'hépital »

Pour E12 il serait intéressant de pouvoir faire le point sur la situation a distance, afin

de voir s'il existe des aides qui pourraient encore lui étre bénéfiques.
« Non moi ce qui me manquerait c’est peut-étre plus de reparler qu'est-ce

que j'ai maintenant, (...) on peut rien faire ou on peut faire quelque chose  E12

voila, peut-étre que ¢a voila. »

2.3.5. Prise en charge de 'AVC

Aprés I'AVC le médecin traitant prend le relais de I'hopital. Certains patients

s’orientent spontanément vers leur médecin traitant.

« Je suis allé tout de suite voir mon médecin » E12

« e suis allé tout de suite le voir » El4

Il a un réle de prescripteur qui est majeur et cité par la plupart (E2, E4, E5, E6, E7,

E8, E11, E12, E14, E15, E16, E17).
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« il fallait que je la vois a échéances réguliéres, ne serait-ce que pour

. : . L ES
renouveler les ordonnances parce que la je suis sous anticoagulant a vie »

« Ben disons que il sait le nombre de médicaments que j'ai puis il me donne.

Par rapport a I'AVC, par rapport au cceur, par rapport au diabete. » El4

Pour certains patients la prise en charge suite a 'AVC apparait comme étant
insuffisante.
Notamment pour E8 et E9, qui trouvent que la consultation n'est pas assez

approfondie.

« c'est vrai que la derniere fois « ah vous venez pour le renouvellement ?
Allez », il ne m'a méme pas pris la tension, c'est un petit peu léger je E8

trouve. »

« elle regarde de temps en temps ma tension c’est tout » E9

Pour optimiser les échanges lors d’'une consultation et ne pas oublier d’aborder un

point important lors de celle-ci, E1 trouve qu’il serait intéressant de pouvoir I'anticiper.

« du coup c¢a aurait été bien qu'en fait peut-étre certaines questions me
soient envoyées a I'avance pour que je puisse préparer du coup I'entretien »
« et que ben du coup on soit sdr que tout soit abordé pendant le rendez-
vous, parce que surtout ils n'ont pas le temps, et qu'on ne sorte pas apreés le
rendez-vous qu'on se dise « ah mince je n'ai pas demandé ¢a » et du coup Fl
qu'il y ait toujours des questions et qu'il faudrait attendre six mois pour poser
les questions, et donc ¢a c'est vrai que enfin... ¢a serait peut-étre quelque

chose a améliorer. »

Le manque de temps est un facteur limitant également a cette prise en charge (E1,
E3, ES5, E8, E9, E11, E12, E13, E14, E17).

« on va dire qu'ils n'ont pas forcément beaucoup le temps quoi. » E1l
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« oh ben elle n'est pas bien disponible hein. » Ell

Certains décrivent méme une absence de prise en charge de cet accident par leur

meédecin traitant.

« Ben il ne le prend pas plus en charge je dirais » E13

« Alors « ah vous avez eu un AVC ben alors ». Et ben voila. Lui pour I'AVC il

n'est pas intervenu » « Ah non, lui ne m'a jamais rien donné pour 'AVC » EL5

E1 a l'impression que son médecin traitant manque de connaissances sur 'AVC ce

qui 'empéche de le prendre en charge correctement.

« javais l'impression il ne savait pas franchement comment prendre en

. El
charge et évaluer I'ensemble des impacts de I'AVC. »
Pour E14, son médecin traitant a fait tout ce qu’il a pu.
« Mais mon médecin je ne vois pas ce qu'il aurait pu faire d'autre. Du fait
que je ne lui ai pas laissé le choix disons que... je suis allé de I'hdpital de la E14

ville K je suis allé a I'hdpital J, de I'hépital J je suis rentré apres a la maison

et il m'a vu tout de suite apres. »

Il a pris en charge les conséquences de 'AVC, notamment la dépression pour ce

patient.

« Donc quand je suis arrivé a la maison j'étais deprimé pas possible je suis
allé tout de suite le voir. (...) Donc c'est Iui qui m'a il m'a trait¢ par El4

I'acupuncture et je vous dis ¢a m'a fait vraiment du bien. »

63

MANGIN
(CC BY-NC-ND 2.0)



2.3.6. Impact de 'AVC sur la relation avec le médecin traitant

L'AVC est un accident qui chamboule la vie du patient. Pour la plupart, cet
evénement brutal a joué sur la relation avec leur médecin traitant, de maniére

positive comme négative.

Cela a pu renforcer le lien entre ces deux personnes (E4, E13, E14).

« il reste présent, peut-étre un petit peu plus qu’avant » E13

« Ca a renforcé puisque il m'a dit « si tu as un probleme tu me téléphones ”
E
quand tu veux jour et nuit tu peux y aller ». »

Il apparait nécessaire que le médecin s’adapte a la situation vécue par le patient. E5
est satisfaite que son médecin comprenne la situation et aille dans son sens, sans la

bousculer.

« elle a vraiment compris, elle n'a pas essayé de me pousser en me disant il

E5
faut vous y remettre, heu non elle était tres bien. »

Plusieurs personnes attendaient une autre réaction de la part de leur médecin a
'annonce de I'AVC. lls auraient aimé un investissement plus important avec une

prise d’initiative pour les aider a traverser cet événement.

« en fait j'étais assez décontenancé quand je lui ai dit, enfin pour lui ce
n'était pas un choc c'était limite de l'indifférence en fait » « limite je suis
obligé de lui rappeler que que j'ai fait un AVC de telle de telle catégorie etc El
quoi » « moi j'attendais d'un médecin traitant qu'il soit un peu plus, comment

dire, qu'il prenne d’initiative »

« Si fje ne vais pas le voir il ne va pas me téléphoner en disant « oui ¢a va

comment tu te sens ? » enfin prendre des nouvelles vous voyez » =
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« Donc il sait ce que j'ai eu mais je dois dire que ¢a ne l'impressionne pas -
beaucoup. »

Suite a son AVC, E17 s’est senti jugée par son médecin traitant, comme s’il lui
reprochait de ne pas avoir suivi les conseils qu’il lui avait prodigués. Cela lui est
difficile a accepter. Elle a le sentiment que son médecin a voulu la faire culpabiliser
de ne pas avoir suivi ses consignes sur les régles hygiéno-diététiques, ce qui aurait

provoqué I'AVC.

« Voila tandis que mon médecin traitant oui mais « je vous l'ai dit il fallait
arréter de fumer tatata » j'ai fait attends basta quoi c'est bon. Je vais ten  E17

coller une toi. (rires) »

Un sentiment d’étre une charge pour le médecin traitant apparait pour quelques

patients.

« je lui dis on lui a demandé ben ce qu'on pouvait faire, ce a quoi on avait le
droit quoi parce que moi je n'avais jamais été malade alors je ne savais pas.  El1

Ben il nous a un petit peu envoyé sur les roses. On I'embétait un peu. »

« Je crois que je lui prends la téte parce que je ne me rappelle pas de ce

E17
qu'elle me dit. Donc a chaque fois je lui pose la méme question »

Pour d'autres cela a entrainé une rupture dans la relation de soins et par
conséquent, certains ont changé de médecin traitant (E10, E11). En effet, E10 aurait
souhaité que son médecin lui pose plus de questions sur son vécu suite a 'AVC et
qu’il s’enquiert plus régulierement de son état. Cela aurait été plus facile pour elle
ensuite pour échanger sur la situation. Cela a modifié sa relation avec son médecin,

ce qui fait qu’elle a préféré étre suivie par un confrére.

« Oui et elle m'a laissé partir sans me dire « pourquoi vous me quittez ? »,
Jjaurais trouvé c¢a normal de lui dire « peut-étre parce que vous ne me  E10

demandez pas assez de choses » et que je n‘arrivais pas a lui dire, moi j'ai
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eu un AVC, et ¢a aurait certainement changé nos relations. Parce qu'elle
était tres gentille, tres ouverte, donc heu je ne sais pas pourquoi elle n'a pas
tout de suite dit « ah un AVC, et comment vous vous en sortez ? » elle n'a
Jjamais eu l'idée de m'en sortir comme ¢a. » « Alors c'est peut-étre ma faute
Je n'ai peut-étre pas assez parlé avec elle, peut-étre que, j'allais beaucoup la
voir avant et puis j'avais déja eu l'occasion de ne plus aller la voir parce
qu'elle avait un gros défaut, quand je ce n'était pas moi qui lui demandait de

la voir, et elle n'a jamais essayé de me voir ou de me parler. »

El10

Ce changement de médecin n’a pas été toujours volontaire, comme par exemple E11

qui a suivi les conseils de sa famille. Cela reflete tout de méme une déception dans

la prise en charge.

« Oh ben mon médecin il je le trouvais formidable, c'était un jeune, javais
j'étais bien avec lui, mon mari, mon fils m'a dit que il ne prenait pas il était
pas assez dynamique. (...) Parce que quand je suis sortie de I'hdpital on est
je suis allée le voir et c'est vrai qu'il m'a dégu, il avait dégu mon fils alors j'ai

changé. (...) Parce que d'abord il ne se dérange pas »
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DISCUSSION

1. Discussion de la méthodologie

1.1. Critéres de scientificité

Nous discuterons ici des criteres de scientificité afin d’évaluer les forces et les limites
de notre étude. (44)

- Validité interne : cela implique de vérifier si les observations sont effectivement
représentatives de la réalité.
La recherche bibliographique réalisée au cours de I'étude permet de confronter
notre interprétation des données a d’autres hypothéses de la littérature, ce qui sera
discuté dans les suites.
La validation des données auprés des participants n’a pas été réalisée ce qui

constitue une des faiblesses de cette étude.

. Validité externe ou transférabilité : cela consiste a pouvoir généraliser nos
observations a d’autres objets ou contextes, et donc d’avoir un échantillon
représentatif.

La population étudiée est issue, par tirage au sort, de I'ensemble des personnes
ayant fait un AVC et admis dans un établissement de santé du Rhéne entre
novembre 2015 et décembre 2016. L’échantillonnage a donc été le plus
représentatif possible a partir de cette sélection. Mais les personnes donnant leur
accord pour participer aux études ne sont généralement pas les personnes les plus
lourdement atteintes. Une exclusion naturelle s’est donc faite. De plus, afin de
participer a I'étude, les interviewés devaient étre en capacité de communiquer
verbalement. Ainsi les personnes ayant des troubles phasiques n'ont pas été
incluses dans cette étude. Leur participation aurait pu apporter de nouvelles
informations.

L’échantillon obtenu ne représente pas la totalité des personnes ayant fait un AVC.
Néanmoins, il reste le plus représentatif possible en terme d’age. Un équilibre entre

les sexes a été recherché, en effet huit hommes et neuf femmes ont participé.
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Concernant les conséquences de I’AVC, I'échantillon reste représentatif car chaque
personne rencontrée présente une atteinte différente. Ceci a été constaté une fois

les entretiens réalisés, car ce n’était pas connu avant de rencontrer les participants.

La saturation des données a été obtenue aprés quatorze entretiens, trois de plus

ont été réalisés afin de vérifier qu’aucune idée nouvelle n’émergeait.

« Cohérence interne ou constance : la méme réponse doit étre produite quelque soit
la maniere et le moment ou elle est produite. Cela invite donc a réaliser une
triangulation de l'analyse, c’est-a-dire que les données sont analysées par
plusieurs chercheurs et doivent donner les mémes résultats. Dans cette étude cela

constitue une autre faiblesse car cela n’a pas pu étre réalisé.

- Fiabilité, objectivité : il s’agit de s’en tenir aux données objectives. Par définition, la
méthodologie utilisée est subjective. Les entretiens ne sont pas chiffrables.

L'analyse est donc soumise a l'interprétation du chercheur.

1.2. Biais liés aux entretiens

Tous les entretiens ont été réalisés par le méme chercheur. S’agissant de sa
premiére étude qualitative, le chercheur a pu influencer de maniére involontaire les
réponses des interviewés. Certaines réponses n’ont peut-étre pas été approfondies
suffisamment.

Pour certains interviewés, une interruption de I'entretien par un appel téléphonique
ou l'intervention de l'aidant a eu lieu. Cela a pu entrainer une perte du fil des idées,
méme si nous avons repris le déroulement de notre discussion au moment arrété et

essayé d’encourager les interviewes a étayer leurs propos.

Avant de commencer les entretiens, les participants ont été mis au courant de la
thématique de I'étude. Le chercheur a néanmoins donné le minimum de précision

possible afin de ne pas influencer les réponses des interviewés.
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Le chercheur n'a pas donné sa fonction de médecin avant la fin de I'entretien. Cela
peut étre critiquable car la confiance des interviewés a été obtenue sans souci de
réelle transparence. Ce choix a été volontaire afin de limiter au maximum d’orienter

les réponses des enquétés.

2. Comparaison des résultats avec les données de la littérature

2.1. Informations autour de ’AVC

A la phase aigué d’'un AVC, méme si I'information délivrée est claire et précise, il est
difficile pour les patients de retenir toutes les informations qui leur ont été délivrées.
En effet, TAVC est un véritable bouleversement pour le patient et peut modifier
complétement ses habitudes de vie.

Ces résultats correspondent a une étude menée par Hanger et al. (13) Il est mis en
évidence que les patients ont toujours des questions méme deux ans aprées 'AVC et
ont retenu peu d’informations. L’hypothése soulevée, qui correspond a I'explication
gu’on peut donner dans notre étude, est que I'information est donnée a un moment
de stress et donc non retenue, qu’elle n’a pas été comprise ou qu’elle a été entendue
mais difficile a intégrer devant I'impact psychologique de la situation. En effet, apres
une annonce diagnostique d’un événement grave, il a été décrit différentes phases
psychologiques par lesquelles le patient peut passer. Ces phases sont appelées les
cinqg étapes de Kubler-Ross : le déni, la colére, le marchandage, la dépression et
I'acceptation. (45)

En plus d’étre fatigué par I'événement qu’il vient de subir, il est donc aisé de
comprendre que le patient peut étre en phase de déni et donc ne pas avoir retenu les
informations données initialement. D’ou I'importance de répéter les informations dans

le temps et de s’assurer de la compréhension du patient.

Dans notre étude, la plupart des interviewés déclarent avoir cherché des
informations sur internet.
Seule une personne nous a déclaré avoir fait volontairement la démarche de ne pas

chercher sur internet.
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Cette source d’informations est facile d’acces, trés riche mais il peut s’avérer difficile
de faire un tri efficace. En effet lI'information médicale en ligne est difficile a
sélectionner.

Plusieurs études mettent en évidence la présence d’'informations inexactes délivrées
sur des sites de santé. (46,47) Il est cependant impossible de quantifier la proportion
d’informations inexactes délivrées par ces sites.

C’est pourquoi il est d’autant plus important que les professionnels de santé relayent

I'information.

Des enquétés nous parlent d’autres sources d’informations telles que la télévision, la
radio ou encore un événement comme la journée mondiale de 'AVC. Il apparait
important de multiplier les types de sources afin que chacun puisse accéder au
format qui lui correspond le mieux.

Plusieurs études montrent l'intérét des brochures d’'informations a destination des
patients et de leurs familles. (31,48)

Une thése menée en 2011, souligne également l'intérét d’'un carnet informatif destiné
au patient avec des notions de prévention secondaire et des informations générales
sur 'AVC. (30)

Les documents relayés par France AVC sont intéressants car ils délivrent de
nombreuses informations sur le post AVC et donnent de nombreux conseils. Il existe
dix documents différents en fonction du sujet intéressant la personne (hémiplégie,
aphasie, la vie quotidienne, ...). (49) Mais toutes les informations ne sont pas
relayées dans le méme document. La personne concernée risque donc de passer a
c6té de notions importantes si elle ne souhaite pas consulter tous ces documents.

En janvier 2018, ’Agence Régionale de Santé (ARS) a développé un document
intéressant avec de nombreux conseils pratiques pour le patient et sa famille. (50)
Ce guide est décliné en fonction du territoire. Il en existe un pour le département du
Rhéne. On y retrouve des informations générales sur I'AVC, les centres de
rééducation, les guichets d'informations, les différentes associations, les structures
d'aides en ambulatoire, les types d'aides financiéres possibles et d'autres
informations permettant d'aider les patients et leurs familles. De nombreuses

coordonnées sont fournies dans ce document.
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Il apparait donc comme étant un support intéressant a relayer aux patients.

Malheureusement, l'accés a ce document n'est pas aisé. Il n'est pas accessible par
le site de I'ARS. Il l'est via le site du Réseau Régional de Soins et
d'Accompagnement des Personnes Cérébrolésées en Auvergne-Rhone-Alpes

(RESACCEL) qui n'est pas forcément connu du grand public.

Les campagnes visuelles sont un autre format d'informations. Dans nos entretiens,
un interviewé nous en parle comme étant un format non adapté. Cette personne
évoque probablement la vidéo mise en ligne par France AVC s’intitulant « AVC vite le
15 ». (51) C’est une vidéo chantée permettant de retenir assez facilement les
symptémes devant faire évoquer une urgence et alerter immédiatement le 15. Pour
'interviewé en question ce n’était pas adapté, mais cette vidéo est tout de méme
intéressante a diffuser dans la population générale car le message est simple et clair.
Aux Etats-Unis, I'’American Heart Association utilise le méme moyen de diffusion
d’informations par la vidéo « F.A.S.T. song ». (52)

De plus, I'étude menée par JJ Marx et al montre que la connaissance générale de la
nature de I'AVC (65,7% de réponses correctes avant contre 84,9% aprés la
campagne) et la conscience d'étre a risque d'AVC (32,7% versus 41,9%,) ont
augmenté en raison de campagnes d’informations dans les journaux, a la télévision
ou encore lors d’évenements publics. (53) Ainsi les campagnes d’informations ont un

effet bénéfique sur les connaissances autour de 'AVC. (54,55)

Un autre point important relevé par cette étude est le défaut d’'information.

Il existe un manque de connaissance sur le sujet avant que I'événement se soit
produit. En effet, les connaissances des Francais relatives a 'AVC sont faibles et
disparates, en ce qui concerne les symptébmes (seuls 30% identifient la faiblesse
brutale de I'hémicorps comme un signe d’AVC), la conduite a tenir (seuls 50% des
Frangais ont recours au Centre 15). (2) D’autres études ont mené aux mémes
conclusions. (56,57)

Méme aprés avoir vécu cet événement le manque d’informations persiste.

Plusieurs interviewés souhaitent que les professionnels de santé leur délivrent

spontanément I'information et qu’un soutien leur soit apporté.
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Avoir des connaissances sur 'AVC est primordial car le risque de récidive est élevé.
Ainsi avec les informations nécessaires, le patient et son entourage peuvent alerter
rapidement les secours le cas échéant. En post AVC, ces informations permettent
aux patients de mieux appréhender les soucis du quotidien et de bénéficier d’'un

meilleur accompagnement.

2.2. Accompagnement apres I’AVC

Le retour a domicile de certaines personnes peut étre un moment de rupture avec la
chaine de soins mise en place a I'hépital. En effet, plusieurs interviewés décrivent
une période de flottement entre leur hospitalisation et leur retour a domicile

concernant la coordination des soins.

Ceci est un souci connu et décrit dans la littérature. Le relais par des professionnels
pouvant répondre aux besoins des patients n’a pas toujours lieu, faute de lien entre

le milieu hospitalier et le milieu ambulatoire. (2)

Certains professionnels de santé libéraux décrivent la réalité du terrain. (2) Ainsi,
I'ergothérapie facilement accessible en institution ne I'est presque pas en libéral. En
ce qui concerne la kinésithérapie, la rééducation post AVC est mal valorisée
financiérement. Elle n’attire donc pas assez de professionnels. C’est pourquoi il est
aisé de comprendre que certains enquétés ont du mal a trouver les professionnels
nécessaires.

Les aides mises en place vont de l'aide humaine a l'aide technique. Trés peu
d’interviewés parlent des aides financiéres.

Plusieurs d’entre eux notent le fait qu’ils ne sont pas forcément au courant de toutes
les aides existantes ce qui reflete encore un défaut d’informations.

En effet, les aides libérales sont nombreuses comme vu en premiere partie. Mais
comme décrit dans le communiqué adressé a la Ministre de la Santé, il n’existe pas
d’outils réglementaires permettant de recenser les compétences et de les
coordonner. Les professionnels libéraux forment des réseaux de maniere informelle.

L'orientation vers ces professionnels peut donc s’avérer complexe. (2)
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Il apparait donc primordial que chaque personne apres un AVC connaisse I'ensemble
des types d’aide existants. Bien que tous ne souhaitent pas forcément une aide car
ils ont retrouvé leur autonomie, il est important tout de méme que chacun soit au

courant des dispositifs disponibles.

La difficulté de trouver ces aides est également un point relevé par cette étude. Dans
certains cas, le patient et son entourage sont complétement autonomes dans les
démarches alors qu’'un accompagnement est primordial.

Pour certains, les aides mises en place ne sont pas totalement adaptées. Il est
indispensable de réévaluer régulierement avec le patient les aides nécessaires afin

de coller au mieux a ses besoins, selon I'évolution de sa situation.

Dans notre étude plusieurs patients expriment avoir besoin de soutien social.
Comme souligné par quelques-uns d’entre eux, 'accompagnement peut se faire par
une assistante sociale. Tres peu en ont bénéficié, mais ils trouvent I'idée intéressante
afin d’avoir un relais médico-social. L'HAS recommande cette aide par une
assistante sociale afin de réaliser un bilan de la situation socio-économique du
patient, de l'informer sur ses droits et recours. (3)

Ainsi les patients pourraient avoir acces a I'ensemble des aides disponibles sur leur
secteur, en fonction de leur nécessité. L'acces a I'assistante sociale de secteur n’est
pas toujours aisé en terme de délai. Le recours a des prestataires de service est
également possible.

Par exemple, a Villefranche-sur-Sabne le réseau Meédicial est une société de
services medico-sociaux gérée par une assistante sociale qui propose ses services
dans le Rhbéne et I'Ain. (568) Les services proposés se composent d’expertises
sociales, de coordination du retour a domicile, d’accompagnement du patient et de

I'aidant.

D’autre part, les associations se révélent étre essentielles pour ceux qui y ont
recours.

Une des associations principales est France AVC. Son site internet regroupe de
nombreuses informations nécessaires aux patients, telles que les coordonnées de la

MDPH départementale, les centres de rééducations et des vidéos d’'informations.(49)
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Elle permet de mettre en contact ses membres afin d’échanger sur leur vécu.

Mais peu d’interviewés nous ont parlé spontanément des associations. En effet,
comme souligné dans le rapport pour la Ministre de la Santé, les associations telles
que France AVC ou la Fédération Nationale d’Aphasiques de France sont peu
connues. Elles regroupent peu de malades ou de familles. Or ces associations sont
tres dynamiques et permettent aux patients d’étre bien orientés, d’étre aidés par

I'information, I'écoute et 'échange d’expériences. (2)

Au Canada, la Fondation des maladies du coeur et de 'AVC est intéressante car elle
regroupe de nombreuses informations et ressources a destination des patients et de
leur famille, allant de la prévention jusqu’au suivi post AVC. Par exemple, le
programme « La vie aprés un AVC » propose un soutien aux victimes d’AVC et a
leurs aidants. C’est un programme de six a huit semaines permettant de reprendre

confiance aprés un AVC et de s’intégrer a nouveau dans la communauté. (59)

Cette méme fondation met a disposition une brochure a imprimer avec une liste de
points a aborder par le patient en consultation. (60)

Cette idée a été évoquée par un des interviewés. En effet, il suggérait de pouvoir
anticiper la consultation afin de n’oublier aucun point a aborder lors de celle-ci. Cette

brochure peut donc constituer une aide.

Peu d’interviewés parlent du réle joué par les MDPH. Créées par la loi du 11 février
2005 pour I'égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des
personnes handicapées, elles sont chargées de I'accueil et de 'accompagnement
des personnes handicapées et de leurs proches. Il existe une MDPH dans chaque
département. Cette institution a la fonction de guichet unique permettant au patient

d’avoir accés aux dispositifs de compensation du handicap. (2)

Ainsi de nombreuses ressources existent pour qu’en théorie les patients bénéficient
d’'un accompagnement optimal. En pratique cela est bien plus complexe, car le

nombre de ressources humaines est rarement suffisant pour répondre a la demande.
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2.3. Accompagnement psychologique

L'AVC peut avoir un fort impact sur le moral des patients. En effet, la perte brutale

d'une faculté entraine un traumatisme psychologique important.

Certains interviewés n'ont pas eu de soutien psychologique car ils n’en n'ont pas
ressenti le besoin. Ces personnes sont celles qui n'ont pas de séquelle particuliére
au décours de leur AVC ou AlT.

Comme souligné dans le rapport pour la Ministre de la Santé et dans une étude
menée par Carod-Artral F.J. et Egido J.A., ces patients ne doivent pas étre oubliés.
En effet ils sortent de I'hépital sans information complémentaire et ils ne sont pas
toujours suivis car ont récupéré en apparence. Mais ce sont souvent des personnes
qui restent fragiles et qui ont besoin de se reconstruire. lls peuvent souffrir
d’'isolement social, de difficultés de participation sociale ou encore de problémes

d’adaptation au travail. (2,12)

L'HAS recommande également ce suivi qualifiant la dimension psychologique
d’essentielle. (3)

La plupart des interviewés disent avoir bénéficié d’'un soutien moral que ce soit par
des professionnels ou leur entourage. Pour ceux qui en ont bénéficié par les
professionnels de santé, le soutien a été tout de méme insuffisant. Peu ont eu
recours a un psychologue.

Pour d’autres interviewés il n’y a pas eu de soutien psychologique et cela est un
véritable manque. Et pour d’autres il apparait tabou de demander de l'aide. C’est
pourquoi ce soutien doit étre proposé de maniére systématique.

Il existe de nombreux modes de soutien moral : psychologue, groupes de paroles
mais également associations de patients. Il est donc important d'informer les patients
en ce sens pour qu'ils puissent avoir I'aide nécessaire.

En effet, la dépression est une conséquence fréquente de I'AVC. Une revue
systématique de la littérature menée en 2005 estime qu’environ 33% des patients
cérebro-lésés sont touchés par un syndrome dépressif jusqu’a un an aprés avoir
quitté I'hopital. (61) Ce pourcentage est quasiment identique dans une étude menée

en 2009 (30%). (12) Une autre étude confirme que la dépression est une
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complication fréquente de 'AVC et gu’elle influence la récupération fonctionnelle.
(62)

Plusieurs études ont montré l'efficacité des traitements antidépresseurs sur la
dépression post AVC, comme le citalopram (63) ou encore la fluoxétine (64). Ces
traitements ne sont pas utilisés uniqguement dans les dépressions secondaires a
'AVC.

Concernant les prises en charge non médicamenteuses, une étude menée au
Canada en 2016 sur la thérapie cognitivo-comportementale de groupe démontre son

efficacité dans le cas de dépression post AVC. (65)

Il n'existe pas, sur le plan national, de prise en charge financiére par I'assurance
maladie des prestations de psychologue en libéral. L'accés a un psychologue est de
ce fait plus compliqué pour ceux qui ont des revenus modestes. (2) Un suivi en
centre meédico-psychologique peut étre réalisé dans ces cas, mais concrétement
c’est encore une ressource difficile d’accés par manque de praticiens.

De 2018 a 2020 les CPAM de la Haute-Garonne, des Bouches-du-Rhéne, des
Landes et du Morbihan expérimentent le remboursement des psychologues libéraux
dans le cadre des dépressions légéres a modérées avec pour objectif de faire chuter
la consommation d’antidépresseurs. En effet, le traitement antidépresseur est

souvent conseillé alors qu’une psychothérapie seule pourrait étre suffisante. (66)

2.4. Prise en charge de l'aidant

L’aidant est un appui primordial pour chacun des interviewés.

Celui-ci porte une charge lourde sur ses épaules. Il est une aide physique pour
certains et psychologique la plupart du temps. LAVC bouleverse la vie du patient et
par conséquent celle de l'aidant, pour qui il a un impact direct.

Certains enquétés se rendent compte de cet impact chez leur aidant et de la
souffrance que cela peut engendrer. Dans une étude menée au Luxembourg, sur une
population de 215 aidants principaux de victimes d’AVC, 96,7 % des hommes et
89,3% des femmes jugent que la répercussion psychologique est la plus difficile a

supporter.
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Il apparait indispensable que 'aidant bénéficie d’un soutien individuel. Or il ressort de

notre étude que la plupart des aidants n’ont pas eu de prise en charge spécifique.

D’autres interviewés pensent que l'aidant n’a pas besoin de soutien, mais nous
n’avons pas recueilli le ressenti de I'aidant. Il existe probablement un décalage entre
le vécu de la victime d’AVC et celui de son aidant.

De nombreuses associations (France AVC, Vivre en aidant, Association francgaise
des Aidants, Aidants en mouvement) proposent un soutien, des réponses aux
questions fréquentes des aidants, et orientent les victimes et leurs proches vers les

aides disponibles. Encore faut-il connaitre I'existence de ces associations.

Il existe des recommandations de bonne pratique concernant le suivi médical des
aidants naturels pour les patients atteints de la maladie d’Alzheimer ou maladie
apparentée. (68) Une consultation annuelle leur est proposée afin de veiller a leur
santé. |l peut leur étre proposé de participer a un groupe de soutien, d’avoir des
cours de formation sur la maladie d’Alzheimer, de bénéficier d’'un soutien
téléphonique ou encore d’'une psychothérapie. Ceci s’integre dans le plan Alzheimer
2008-2012. Puis en décembre 2015 la loi d’adaptation de la société au vieillissement
a eté votée, permettant notamment le droit au répit pour les aidants des personnes
ageées en perte d’autonomie quelle que soit sa maladie. (69) Ceci est probablement

une source importante de soutien pour les aidants de patients ayant fait un AVC.

Le réle de relais de I'aidant avec les professionnels de santé est également mis en
avant.

Ainsi, comme souligné dans une étude sur les aidants familiaux, (70) 72 % des
aidants estiment que les professionnels leur expliquent la situation de la personne
aidée, 70 % notent que les professionnels s’assurent de pouvoir les contacter
facilement et 52 % disent étre impliqués dans les soins et le suivi thérapeutique du
patient.

Mais toujours dans la méme étude sur les aidants familiaux, 11 % soulignent que les
professionnels de santé ne percoivent pas leur état d’épuisement.

Il apparait primordial que le médecin de l'aidant s’enquiert de son état de santé

physique comme psychique et propose les aides nécessaires si besoin.
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2.5. Place du médecin traitant

Plusieurs compétences du médecin traitant sont décrites par les interviewés. |l est
quelgu’un de coopérant avec qui I'échange est aisé.

Certaines des compétences décrites sont retrouvées dans d’autres travaux de
théses : médecin de famille, a I'écoute, empathique, faisant preuve de

professionnalisme, quelqu’un de confiance. (34,35)

Un point important soulevé dans notre étude, mais qui peut étre étendu a toute autre
situation, est la communication. Une bonne communication entraine une confiance
du patient en son médecin traitant. Ainsi il sera plus aisé pour le patient de se confier
notamment sur le plan psychologique et de lui poser les questions nécessaires.

En effet, une meilleure communication entraine une amélioration de la satisfaction,
de la qualité de vie du patient, du suivi du traitement et des résultats cliniques. La
participation du patient aux décisions médicales diminue son anxiété et améliore sa
santé. (71)

Nous avons également vu que le role de coordonnateur est primordial. En effet c’est
le médecin traitant qui a pour réle d’orienter vers les différents professionnels de

santé, vers les aides, qu’elles soient physiques, techniques ou financieres.

Ce role de coordonnateur est bien décrit par le Code de la Santé Publique.

Le médecin généraliste doit : (24,72)

- orienter ses patients selon leurs besoins dans le systeme de soins et le secteur
médico-social

- s’assurer de la coordination des soins nécessaires a ses patients

- veiller a l'application individualisée des protocoles et recommandations pour les
affections nécessitant des soins prolongés et contribuer au suivi des maladies
chroniques, en coopération avec les autres professionnels participant a la prise
en charge du patient

- s'assurer de la synthése des informations transmises par les différents

professionnels de santé
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L'organisation Mondiale des Médecins Généralistes (WONCA) définit également ce
réle du meédecin traitant. Il a pour réle de coordonner les soins avec d'autres

professionnels de santé afin de fournir des soins efficaces et appropriés. (73)

Concrétement, cela n’est pas toujours simple a réaliser. Les ressources nécessaires

a cette bonne coordination ne sont pas toujours accessibles.

Comme vu en amont, des consultations d’évaluation pluri-professionnelles post AVC
existent. (18)

Peu d’interviewés nous ont parlé de cette coordination laissant suggérer que ce type
de consultation n’est pas toujours évident a mettre en place. Mais la majorité des
patients ne présentait pas un handicap majeur ce qui peut expliquer également
I'absence de ce type de suivi.

A Mulhouse, une équipe mobile du Pbdle de MPR a été créée en 2002 suite a une
demande de patients et de médecins traitants. C’est Ia un bon moyen de permettre la

coordination entre le milieu hospitalier et le milieu ambulatoire. (2)

Créée en janvier 2017, 'Equipe Mobile Territoriale de Rééducation, Réadaptation et
Réinsertion (EMT3R) propose son soutien sur la métropole de Lyon et commence a
se développer progressivement sur le département du Rhéne. (74) Cette équipe
composeée d’'un médecin de MPR, d’un kinésithérapeute, d’'un ergothérapeute, d’une
assistante sociale et d’'une secrétaire peut étre sollicitée par le médecin traitant pour
ses patients a domicile en situation de handicap. Ses missions consistent a favoriser
le maintien ou le retour a domicile, donner un avis d’expert sur la pathologie du

patient et informer les professionnels de santé prenant en charge le patient.

Méme si le retour a domicile est bien cadré sur le plan théorique et qu’il existe des
structures permettant de faire le lien, le relais du milieu hospitalier vers le milieu
ambulatoire n'a donc pas toujours lieu, comme décrit par plusieurs intervieweés.
Plusieurs notent un manque de coordination et ont le sentiment d’avoir été laché
dans la nature. Il est donc nécessaire d’avoir une bonne communication entre le

réseau hospitalier et le réseau libéral.
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Le role d’informateur est également mis en avant par nos enquétés. Certains ont eu
'information qui leur était nécessaire, d’autres estiment que leur médecin ne leur en

donne pas assez.

En 1992, Emanuel EJ et Emanuel LL décrivent quatre types de relation médecin-

malade : informatif, interprétatif, délibératif et paternaliste. (75)

Actuellement la relation patient-médecin traitant est plutét délibérative, c’est-a-dire
que le médecin informe le patient, donne son avis en tant que professionnel,
échange avec le patient tout en veillant a lui laisser le libre choix. Cette relation est
plutét en faveur de I'autonomisation du patient : il est actif et acteur de sa prise en
charge. Ce dernier est donc censé étre informé en ce qui concerne son état de santé

s’il le souhaite.

Il se peut que certains patients n’osent pas poser de questions au médecin car ce
dernier tient toujours une position d’ascendance, malgré I'évolution de la relation
meédecin-patient. Parfois il arrive que certains médecins ne délivrent pas toute

'information car ils jugent que celle-ci n’est pas forcément bénéfique au patient. (32)

La prise en charge du patient en post AVC par le médecin traitant est globale. Son
réle de prescripteur est pratiquement cité par chacun.

Certains interviewés trouvent que la prise en charge n’est pas approfondie. Un
facteur limitant important est le manque de temps. Ceci est vrai pour les
consultations en général, mais peut-étre plus important pour la consultation post
AVC. |l serait intéressant de réaliser une consultation longue en post AVC afin
d’évaluer avec le patient les connaissances sur sa situation, s’enquérir de ce qui a
été compris et répondre aux questions restantes, discuter de la suite de la prise en

charge et notamment des aides a mettre en place.

Dans nos résultats nous avons vu que 'AVC a dans la plupart des cas eu un impact,
que ce soit positif ou négatif, sur la relation entre le patient et son médecin traitant.
Ce qui prouve que c’est un événement qui bouleverse complétement la vie du
patient. Finalement, peu ont changé de médecin. Ce résultat va dans le sens d’un

autre travail de thése ou seulement 5% des patients ont changé de médecin traitant
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suite a leur AVC. (76)

Mais ces quelques changements de médecin traitant par les patients reflétent peut-
étre une lacune de connaissances sur la prise en charge du handicap du patient. En
effet, comme le souligne S. Oustric, (25) les problématiques pour le médecin
généraliste sont la compréhension du handicap, la prise en charge du suivi, la
coordination et les complications de ce handicap ainsi que I'adaptation de I'ensemble
des besoins pour une meilleure insertion sociale, familiale et professionnelle.

Lors du cursus d'études médicales les étudiants sont formés au handicap par un
module s'intitulant Handicap, Incapacité, Dépendance. Malheureusement par la
suite, les médecins généralistes ne sont pas forcément sensibilisés a ce sujet alors
que ce peut étre une part importante de leur pratique. lls apprennent a prévenir,
diagnostiquer, traiter mais sont trés peu formés a I'accompagnement du handicap
déclare.

Une meilleure formation sur le handicap des médecins généralistes permettrait
potentiellement d’éviter les problémes de compréhension entre le patient et son

meédecin.

3. Perspectives

Afin de mieux accompagner les patients en post AVC, plusieurs solutions peuvent
étre proposees :

Il est nécessaire de centraliser les informations pour permettre au patient d'y

accéder plus facilement. Il serait donc intéressant de diffuser le document créé par
I'ARS ou de créer un nouvel annuaire recensant les différentes aides possibles sur
la région.
Ce document est a mettre a disposition de tous les praticiens de médecine
ambulatoire. Il pourra étre distribué sous format papier pour les patients qui le
souhaitent ou par voie électronique pour les autres. Le médecin traitant pourra
également orienter son patient vers les professionnels de proximité. Il peut
s’appuyer sur ce document pour, lors d’'une consultation dédiée au retour de
I'hospitalisation, faire le point sur les besoins et discuter avec chaque patient des
ressources indiquées dans son cas.
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« Avant la sortie de I'nospitalisation, il serait indispensable que I'assistante sociale de
I'népital se mette en lien avec une personne dédiée a I'accompagnement du patient
sur le plan social en milieu ambulatoire. Cela peut-étre Il'assistante sociale de
secteur. Concrétement I'accés a cette ressource est limité. || peut étre envisagé de
former des personnes dans ce cadre-la ou de recourir a une infirmiére de
transition, comme pour les patients atteints de cancer. Ainsi, avec le médecin
traitant qui coordonne les soins, cette personne aiderait concrétement le patient a
mettre les aides dont il besoin en place. Un appel régulier au patient permettrait de

ne pas méconnaitre des besoins nouveaux.

« Concernant la prise en charge psychologique suite a un AVC, des études en
France sont nécessaires afin d’évaluer [lefficacité de la thérapie cognitivo-
comportementale chez ces patients. Ainsi, si le bénéfice est prouvé, elle pourra
étre proposée systématiquement aux patients aprés un AVC. Elle pourrait étre prise
en charge par l'assurance maladie car la récupération psychique influence la

récupération fonctionnelle.

- |l serait également intéressant de réaliser une étude paralléle en interviewant des
médecins généralistes sur l'accompagnement de leurs patients en post AVC.
Connaitre les difficultés rencontrées dans ce suivi permettraient de proposer

d'autres solutions pour un accompagnement optimal des patients.
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CONCLUSION

L'accident vasculaire cérébral est fréequent dans la population et est un véritable
bouleversement dans la vie quotidienne des personnes atteintes.

Notre étude qualitative consistait a connaitre 'accompagnement médico-social aprés
un AVC des patients a domicile ainsi que la place du médecin traitant dans ce suivi.
Nous constatons que I'accompagnement de ces personnes n’est pas optimal.

Malgré de nombreuses explications délivrées, les patients se posent de nombreuses
questions méme a distance de I'accident et il existe un probleme de compréhension
des informations.

Concernant 'accompagnement aprés I'AVC, la mise en place des aides a domicile
n‘est pas toujours facile. Certains patients ne connaissent pas les aides dont ils
peuvent bénéficier et ne savent pas a qui s’adresser. Cela reflete un défaut
d’information.

Afin de faciliter l'orientation vers les différentes aides, la mise en lien avec une
assistante sociale de secteur pourrait étre bénéfique.

Par ailleurs, le soutien psychologique est un aspect primordial a réaliser, d’autant
plus chez les personnes ne souffrant pas de séquelles physiques, pour qui I'impact
de 'AVC n’est pas visible. En effet, la dépression est une conséquence majeure suite
a un AVC. Or l'orientation vers un psychologue n’est pas toujours réalisée.

Chaque patient bénéficie du soutien de son aidant, mais ce dernier est rarement
épaulé alors que 'AVC peut également bouleverser son quotidien.

Les associations de patients, bien que peu citées dans nos entretiens, sont une
ressource primordiale pour cet accompagnement.

Le réle des professionnels de santé est donc essentiel afin de pérenniser la
transmission des informations, de répondre aux questions des patients et leur
proposer des solutions afin de les soulager dans leur quotidien. Il est également
indispensable de proposer un soutien a leur aidant.

Le médecin traitant, dans son approche centrée patient, apparait en théorie comme
étant le professionnel de santé de premier recours dans 'accompagnement des
patients en post AVC.

En effet, c’est lui qui prend le relai du suivi du patient en milieu ambulatoire. Son réle
de coordinateur entre les différents professionnels de santé est mis en avant par les

patients. Mais cette coordination n’est pas toujours opérationnelle et les patients
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souhaitent un meilleur accompagnement. Actuellement les ressources ne sont pas
assez accessibles en milieu ambulatoire pour permettre cet accompagnement de
maniére optimale.

Une bonne communication est indispensable entre le patient et son médecin. LUAVC
peut avoir un impact sur la relation entre ces deux personnes allant méme parfois
jusqu’a la rupture. En effet, les patients ont besoin de se sentir épaulés dans les
suites de cet accident, et leur médecin traitant apparait comme étant ce pilier
potentiel de la chaine de soins.

Afin de faciliter 'accompagnement des patients, il serait intéressant de proposer aux
médecins traitants un annuaire recensant les différentes aides possibles. En
s’appuyant sur cette information, le médecin pourrait orienter ses patients vers les
professionnels de proximité. Cette orientation pourrait se faire lors d’'une consultation
dédiée au retour de I'hospitalisation, ou le médecin prend le temps de faire le point
avec le patient sur la prise en charge nécessaire et ses attentes. Un suivi régulier de
ces patients est indispensable afin de s’assurer que les besoins sont satisfaits et de

ne pas méconnaitre des besoins nouveaux.
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ANNEXES

Annexe 1 : Canevas d’entretien

Bonjour, je m’appelle Capucine Mangin. Je vous remercie d’avoir accepté de
participer a cet entretien que je vais enregistrer si vous étes d’accord. Cet
enregistrement est uniquement dans le but de faciliter 'analyse. Les données seront
utilisées de maniére anonyme.

Je mene actuellement une étude qui porte sur les prises en charge mises en place
suite a votre AVC.

Il N’y a ni bonne ni mauvaise réponse.

* Pouvez-vous me parler de votre AVC ?

> Retour a domicile

* De quelle maniére s’est fait le relai entre votre hospitalisation et votre retour a
domicile ?

* Pouvez-vous me parler de votre prise en charge une fois rentré a domicile ?

* Pouvez-vous me parler des aides mises en place ?

e Aimeriez-vous avoir d’autres d’aides et lesquelles ?

> |nformations

* Qu’avez vous compris de votre AVC ?
e De quelle maniére vous étes vous informés sur votre AVC ? Aupres de qui ?

> Médecin traitant

* Pouvez-vous me parler de votre relation avec votre médecin traitant ?
* Quel impact a eu votre AVC sur votre relation avec votre médecin traitant ?
* Comment votre médecin traitant prend-il en charge votre AVC ?

* Quelles informations sur votre AVC vous a t-il apporté ?
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Qu’est-ce que votre médecin a mis en place pour vous aider?

* Qu’auriez-vous aimé qu’il vous apporte en plus ?

Qu’en est-il du soutien psychologique ?

> Aidant

Comment votre aidant est-il inclus dans cette prise en charge ?

* Avez-vous quelque chose a ajouter ?

Fiche signalétique:

- age

- situation maritale

- entourage familial

- activité professionnelle
- date de 'AVC

- séquelles
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Annexe 2 : Recueil du consentement écrit

accepte de participer a une recherche sur les représentations de la relation patient-

médecin traitant chez des personnes ayant fait un AVC.

Il m’a été précisé que je suis libre d’accepter ou de refuser de participer a cette

étude.

J’ai regu, et j'ai bien compris, les informations suivantes :

- |l s’agit d’'une recherche sur les représentations de la relation patient-médecin
traitant chez des personnes ayant fait un AVC

- Je bénéficierai d'informations concernant les résultats de ce travail si je le souhaite

- Les données qui me concernent resteront confidentielles et ne pourront étre
exploitées, dans le cadre d’'une publication, qu’a condition que les réponses

utilisées préservent mon anonymat.

Signature du chercheur: Nom et signature de la personne participant a
la recherche:
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CONCLUSIONS

L’accident vasculaire cérébral est fréquent dans la population et est un véritable bouleversement dans la vie
quotidienne des personnes atteintes.

Notre étude qualitative consistait a connaitre I’accompagnement médico-social aprés un AVC des patients a
domicile ainsi que la place du médecin traitant dans ce suivi.

Nous constatons que I’accompagnement de ces personnes n’est pas optimal.

Malgré de nombreuses explications délivrées, les patients se posent de nombreuses questions méme a distance
de I’accident et il existe un probleme de compréhension des informations.

Concernant [’accompagnement aprés I’AVC, la mise en place des aides a domicile n’est pas toujours facile.
Certains patients ne connaissent pas les aides dont ils peuvent bénéficier et ne savent pas a qui s’adresser. Cela
refléte un défaut d’information.

Afin de faciliter I’orientation vers les différentes aides, la mise en lien avec une assistante sociale de secteur
pourrait &tre bénéfique.

Par ailleurs, le soutien psychologique est un aspect primordial a réaliser, d’autant plus chez les personnes ne
souffrant pas de séquelles physiques pour qui I'impact de I’AVC n’est pas visible. En effet, la dépression est
une conséquence majeure suite a un AVC. Or I’orientation vers un psychologue n’est pas toujours réalisée.
Chaque patient bénéficie du soutien de son aidant, mais ce dernier est rarement épaulé alors que I’AVC peut
également bouleverser son quotidien.

Les associations de patients, bien que peu citées dans nos entretiens, sont une ressource primordiale pour cet
accompagnement.

Le rdle des professionnels de santé est donc essentiel afin de pérenniser la transmission des informations, de
répondre aux questions des patients et leur proposer des solutions afin de les soulager dans leur quotidien. I

est également indispensable de proposer un soutien a leur aidant.
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Le médecin traitant, dans son approche centrée patient, apparait en théorie comme étant le professionnel de
santé de premier recours dans I’accompagnement des patients en post AVC.

En effet, ¢’est lui qui prend le relai du suivi du patient en milieu ambulatoire. Son role de coordinateur entre
les différents professionnels de santé est mis en avant par les patients. Mais cette coordination n’est pas toujours
opérationnelle et les patients souhaitent un meilleur accompagnement. Actuellement les ressources ne sont pas
assez accessibles en milieu ambulatoire pour permettre cet accompagnement de maniere optimale.

Une bonne communication est indispensable entre le patient et son médecin. L’AVC peut avoir un impact sur
la relation entre ces deux personnes allant méme parfois jusqu’a la rupture. En effet, les patients ont besoin de
se sentir épaulés dans les suites de cet accident, et leur médecin traitant apparait comme étant ce pilier potentiel
de la chaine de soins.

Afin de faciliter I’accompagnement des patients, il serait intéressant de proposer aux médecins traitants un
annuaire recensant les différentes aides possibles. En s’appuyant sur cette information, le médecin pourrait
orienter ses patients vers les professionnels de proximité. Cette orientation pourrait se faire lors d’une
consultation dédiée au retour de ’hospitalisation, ot le médecin prend le temps de faire le point avec le patient
sur la prise en charge nécessaire et ses attentes. Un suivi régulier de ces patients est indispensable afin de

s’assurer que les besoins sont satisfaits et de ne pas méconnaitre des besoins nouveaux.
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RESUME

Introduction : I'accident vasculaire cérébral représente un bouleversement dans la
vie des personnes atteintes et leur accompagnement en ambulatoire peut s’avérer
complexe. Comment les patients sont-ils accompagnés et quelle place accordent-t-ils
a leur médecin traitant dans ce suivi ?

Méthodologie : il s’agit d’'une étude qualitative par entretiens semi-dirigés réalisée
aupres de dix-sept patients vivant au domicile dans la région Rhéne-Alpes.

Résultats : un réel défaut d'information est noté par la plupart des patients ainsi
qgu'une difficulté de compréhension de ces informations. lls continuent a se poser de
nombreuses questions méme a distance de I'AVC. L’accompagnement n’est pas
toujours optimal, concernant aussi bien les aides humaines, que le soutien
psychologique ou encore le soutien de l'aidant. Les patients ne savent pas toujours
vers qui se tourner pour chercher de l'aide. Le médecin traitant, par son approche
centrée patient, joue un réle important dans cet accompagnement. Il permet la
pérennisation des connaissances autour de I'AVC, coordonne les soins nécessaires
et guide les patients en fonction de leurs besoins. Malheureusement cette
coordination n’est pas toujours parfaite et les patients peuvent se sentir démunis.
Conclusion : un annuaire informatif destiné aux patients et distribué par le médecin
traitant serait un moyen d’améliorer I'accompagnement. En s’appuyant sur cet
annuaire, le médecin traitant pourrait orienter ses patients vers les professionnels de
proximité. Cette délivrance pourrait se faire lors d’'une consultation dédiée au retour
de I'hospitalisation.

MOTS CLES
- accident vasculaire cérébral
- médecin traitant
= accompagnement
- coordination
JURY

Président : Monsieur le Professeur Laurent LETRILLIART

Membres : Monsieur le Professeur Gilles RODE
Madame la Professeure Anne-Marie SCHOTT-PETHELAZ
Madame la Professeure Marie PREAU

DATE DE SOUTENANCE

Mardi 22 mai 2018

ADRESSE DE L'AUTEUR

299, rue Garibaldi 69007 LYON capucine.m@live.fr

98

MANGIN
(CC BY-NC-ND 2.0)






