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Résumé :

Introduction: Les accidents vasculaires cérébraux (AVC) reprent 130 000 nouveaux cas par an en
France. A leur retour & domicile les patients arprit un besoins en information important et diigsi
Méthode: L'objectif principal de cette étude est d’évallebesoins en information des patients sur la
prévention secondaire. Nous nous somme égalentént$sés au vécu des patients a différents stade de
leur prise en charge. Pour cela nous avons choésapproche qualitative par entretien semi-dirigés
réalisés chez 23 patients en juin et juillet 20Ndufs patients ont été interrogés a domicile, damité

de NeuroVasculaire du CHU de Grenoble et 7 en zéohn.

Résultats Sile diagnostic et le mécanisme de I'AVC somrbtonnus, les patients présentent des lacunes
importantes quant & la connaissance des princpésgrévention secondaire. La notion d’athéronte es
ainsi quasiment inconnue. Il apparait que le véxiadnaladie n’est pas le méme suivant les diftéren
stades de la prise en charge. Il existe toutefmspiints communs comme la notion d’une vie a
reconstruire et la peur de la récidive. Les ségaealeuropsychologiques invisibles sont a I'origihen
handicap important. Si les patients saluent lexrtsffaits par les médecins pour transmettre lfimfation

lors de la phase aigue, celle-ci est difficilemiatggrée. De retour a domicile les patients onbesc
beaucoup de questions en suspend et aimeraierfidiénd’ une documentation sur I'AVC/AIT.
Conclusion 1’élaboration d’'un outil d'information est pergpesitivement par les patients auquel il

semble nécessaire d’associer une information orale.
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RATIONNEL

Afin de faciliter la compréhension de I'étude, sotenons a préciser qu’elle a été réalisée
simultanément avec une étude abordant la populdésnmédecins généralistes. Présentant des objectif
différents, nous avons préféré séparer I'écrit@ees deux études. Les parties Méthodologie etlfaésu
en lien avec les objectifs de chacune des thésgsditérentes. Cependant, le but commun étant une
amélioration des pratiques avec I'élaboration dourtil, les deux études présentent aussi des Sichs.

Ainsi, I'introduction et une partie de la discugsiant été écrites conjointement.

1.1GENERALITES SUR LES ACCIDENTS VASCULAIRES CEREBRAUX (AVC)

Les accidents vasculaires cérébraux (AVC) recotwrarensemble de pathologies se manifestant
par I'apparition brusque d'un déficit neurologidigéea des Iésions cérébrales d’origine vasculaire.
Il existe 2 grands types d'AVC : les AVC hémorragig, dus a une rupture d’un vaisseau sanguinset le
AVC ischémiques (ou infarctus cérébraux, IC) reprdant 80% des AVC, consécutifs a I'obstruction
d’une artére a destinée cérébrale.
On distingue différents sous-types d'IC selon lemé&canismes physiopathologiques (classification
TOAST)..

O athérosclérose
B cardiopathies emboligenes
Olacunes

5%

Oautres

20% 20% B inconnues

- Athérosclérose des grosses artéres dans 30 adB8%as (sténose ou ulcération de la plaque a
l'origine d'embols).

- Occlusion des petits vaisseaux a l'origine degdit€lacunaires dans 20% des cas.

- Cardiopathies emboligenes dans 20% des IC

- Origine inconnue ou indéterminée regroupant ésdtorigine multiple, les causes indéterminées
ou lorsque le bilan est incomplet. (25%).

- Autres (5%) : angéite, infectieuse, foramen oyaeméable, dissection (20% des cas), surtout
chez les jeunes.
L'accident ischémique transitoire (AIT) a des céédstiques cliniques communes avec I'lC mais avee
résolution rapide des symptdmes. Il est défini cemnun épisode bref de dysfonction neurologiqua da
une ischémie focale cérébrale ou rétinienne, damsymptdmes durent typiqguement moins d’'une heure,
sans preuve d’IC aigu a I'imagerie cérébrdleUn AIT n'est pas un événement bénin. C’est sduuen

marqueur de I'athérothrombose cérébro-vasculaivwgret mener a un nouvel événement ischémique.
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1.1.1EPIDEMIOLOGIE

Les AVC sont une cause majeure de mortalitde handicap. En 2006, ils ont été a 'origine3de
652 déces, soit 6,3% de I'ensemble des décés £%2@¢s déces par maladies de I'appareil circukatoir
Les AVC représentent la premiere cause de décadgmiemmes et la troisieme pour les hommes (aprés
les tumeurs malignes des poumons, de la trachda tarynx et les cardiopathies ischémiqties)
Les données recueillies par le registre des AVDijlen montrent que les taux standardisés d'incidenc
dans la vie n'‘ont pas diminué entre 1985 et 20®1($%our 100000). Cette évolution peut en partie
s'expliquer par une plus grande sensibilité desensydiagnostiques et par I'élargissement de laitiéfi
des AVC durant ces derniéres années.
L'association d'une incidence stable et de la ditiin de la mortalité a pour conséquence une
augmentation de la prévalence des IC (de 11% gérlade d'analyse du registre de Difon)
La prévention des événements vasculaires aprésfactus cérébral concerne donc un nombre croissant
de patients.
Les AVC représentent un enjeu majeur de santé queblcar ils sont liés a un co(t socio-économique
important estimé & 3 milliards d'euros par an en FranceeQ@eithologie est actuellement au centre d'un
plan d’'action national accidents vasculaires cérébraux 2010-2014nis en place pour développer la
prévention et I'informatioh Par exemple, il est proposé de remplacer leseerarardiovasculaire » par

« cardio-neuro-vasculaire » dans toutes les actlersanté publique relevant de ce domaine.

1.2PREVENTION SECONDAIRE DES AVC

1.2.1 Risques a court et moyen terme

Aprés un premier AVC ischémique, le risque de rigeickst tres important. L'étude OXVASC a
rapporté un taux de récidive de 8% a 7 jours, 17%ndois, 29% a 1 an. La majorité des décés ont lieu
pendantles trois premiers mois et le taux de mt#tekste supérieur a celui de la population gdaéia
ang, voire 10 ans, aprés I'AVC
Une méta-analyse de 4 études comptant 1709 AVGlaiéle risque de récidive précoce en fonction des
sous-types étiologiques : les AVC d'origine athéérguse récidivent rapidement.

A 7 jours, on note un odd ratio (OR) a 3,3 (IC 95%5-7), a 30 jours, 'OR est a 2,9 (IC 95% : 4,9) et
a3 mois, il est 42,9 (IC 95% : 1,9-4,5)
Cette survie est encore amputée apres un deuxidfepliisque la survie globale a 24 mois n'est que de

48,3% versus 56,7% aprés un premier AY/C
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Fig 1 : Survivants sur 10 ans entre un groupe térfamintrol group) et un groupe de patients cérékas

(Cl group = cerebral infarctioh)

L’Athérothrombose, définie comme la formation dilnnombus sur une lésion athérosclerotique,
est considérée comme le mécanisme a la base dedaegsion de la maladie athéroscléreuse d'un
événement ischémique aigu. L’Athérothrombose egtdeessus physiopathologigue commun a la plupart
des maladies vasculaires comme les coronaropatbgeartériopathies périphériques (membres infésjeu
rénales...) et les maladie cérébro-vasculaires. Czamigme systémique commun explique pourquoi les
patients ayant fait un AVC ne sont pas juste aussglevé pour des événements cérébro-vasculaires
récurrents, mais aussi pour des événements damsed'dits vasculaires, particulierement des astere
coronaire§ 2,

La maladie athérothrombotique a différents sitexjofession qui coexistent souvent chez ces patiepts
données récentes de l'enregistrement REAQRdiquent que 1 patient sur 6 avec une maladieadéses
coronaire, une maladie des artéres périphériquesune maladie cérébro-vasculaire avait une agteint
symptomatique d'un ou de deux autres lits artérighe étude sur 1802 personnes agées (age moygh de
ans allant entre 60 et 90 ans) met en évidenceetaura de ce risque croiSé Parmi 351 patients avec un
AVC ischémique, 56% avaient une coronaropathieBt 2ne artériopathie périphérique associée. Trente-

huit pour cents avaient au moins deux manifestatitenleur maladie athérosclérotique (Fig 2).
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CAD

CVvD PAD

Fig 2 : Coexistence de l'atteinte de différentdesgs vasculaires chez 816 personnes agees
CAD : coronary artery disease, CVD : cerebraovasalicease, PAD : peripheral artery diséase

1.2.2 Les facteurs de risque cardio-neuro-vascutai

La physiopathologie des maladies cardiovasculastsdésormais bien établie et I'on connait le réle
central de facteurs de risque cardio-neuro-vageutkins la survenue d*fC
Les FDRCNV non modifiables sont :

- L’age (risque doublé a chaque décade aprés 55 ans

- Le sexe (incidence : homme 174/100 000, femn&2/1D0 000)

- L'origine ethnique (incidence : noirs 233/100 OiBlancs 92/100 000)

- Les antécédents personnels : artériopathie (RR3 chez les hommes et 1.55 chez les femmes
ayant une coronaropathie

- Les antécédents familiaux (RR 1,4 & 2,4 en fonatie I'origine paternelle ou maternelle)

- La migraine (particuliérement la migraine avecadg®’.

Les FDRCNV modifiables son®*:

- Le tabaé est un facteur de risque indépendant d'IC. Chefulmeurs, le risque relatif (RR) de
survenue d’AVC ischémique est de 2.

- L'hypertension artérieff& (HTA), la corrélation entre une réduction du tusg'AVC ischémique
concerne aussi bien une réduction de la pressistolgyue que diastolique puisque le risque d'AIE es
diminué de 14% avec une diminution de 5 mmHg d&rdasion diastolique.

- L’hypercholestérolémfé. Il existe une relation selon une courbe « J sedetniveau de LDLc et
le risque d'IC mais cette relation semble s'inveesece qui concerne les AVC hémorragique.

- Le diabéte et ses complications macro-angiopad${

Les autres facteurs comme l'obésité, la sédentiittonsommation excessive d'alcool sont des deste
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prédisposants.

L'existence de plusieurs facteurs de risque a udat efumulatif majorant d'autant plus le risque

vasculairé® ?*,

Facteurs de risque Facteurs de risque relatif
Nicotine 1.5-3
Sédentarité 2.7
Exces de poids 3
Alcool 1.6
Hypertension artérielle 1.4-4
Hypercholestérolémie 2
Diabete 1.8-6
Migraine 2.1
Contraception orale 2.8
Substitution hormonale post-ménopausique 1.4

Tableau 1. Principaux facteurs de risque d’AVC (mdifié d’aprés Goldstein et al.15)

Concernant le risque d'AVC apres un AlT, le scdB£D2 (score prédictif de la probabilité de survenu
d’un IC 48h aprés un AIT) qui prend en compte I'@igepatient, sa pression artérielle, la durée aatare
des symptdmes déficitaires lors de I'AIT et 'eriste de diabéte est le plus représentatiCet outil
diagnostique simple peut permettre aux praticieidemtifier les patients devant étre orienté vess sbins

d'urgence.

1.2.3 Les traitements

Depuis de nombreuses années, de nombreuses éarmimmisées, contrdlé&@sont fait avancer les
thérapeutiques en matiére de prévention seconde@® un impact majeur sur la survie mais ausslesur
co(t de la santé.

La prévention secondaire repose au niveau desertraiits sur un trépied : les traitements anti-

hypertenseurs, les statines et les anti-thrombegifju

*Antihypertenseurs

Plusieurs essaigersusplacebo ont étudié des traitements antihyperteasgures la phase aigué d’'un AVC
ischémique. Un effet préventif a été observé awecdiurétiques thiazidiqgues ou apparentés, utiisés
ou en association avec un inhibiteur de I'enzymeaterersion de I'angiotensine (IEC).

L'étude PROGRES%a montré une réduction du risque de récidive d'A46C43% grace a l'association

Périndopril (4 mg/j) + Indapamide (2.5 mg)
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L'étudeHOPE® met en évidence une réduction du RR de 0,68 (0040) d'AVC grace a l'utilisation du
Ramipril (10 mg/)).

*les Hypocholestérolémiants

Les statines représentent un autre pilier de getévention secondaire notamment grace a I'étude
SPARCI?, ceci quel que soit 'age puisqu’'une sous analisecette étude a montré un bénéfice au
traitement des sujets ad&<Cette étude a montré que I'utilisation d’'uneisat forte doseAtorvastatine
80mg aprés les AVC ischémiques non cardio-emboliquersents réduit le risque de complications
cérébro-vasculairegersusplacebo. Par contre, il n'existe pas d’études coant les statines fortes doses
versusdoses standard aprés un AVC.

Les objectifs de LDLc varient entre 70 mg/dl et 20@/dl en fonction du niveau de risque cardiovascell

de chaque patient

*Les Antithrombotiques

Le dernier pilier de ce trépied thérapeutiqud’'asaige des antithrombotiques. Différentes étudagenté
de démontrer I'anti-thrombotique le plus efficateont comparé I'effet de certaines associaticas p
rapport a une monothérapie :

L'antiagrégant le plus étudié esAgpirine: I'étude ATTC' (Antithrombotic trialists' collaboration) a mis
en évidence une diminution relative de 22% du esdglAVC (p<0,001). Pour 1000 patients traités
pendant 29 mois, Aspirine évite 25 AVC non fatals, 6 infarctus du myocardm rfatals et 7 déces
d'origine vasculaire.

L'efficacité du Clopidogrel(75 mg)a été comparée a celle dAdpirine (325 mgylans _|'étude CAPRfE

et a montré une réduction du risque combiné d'l@fatctus du myocarde et de mortalité d'origine
vasculaire de 9,4% en faveur @lopidogrelaprés un suivi de 1 a 3 ans.

L'étude ESPRIT® qui a montré une supériorité de I'associatkspirine + Dipyridamole (RR : 1%) sur

I’ Aspirineseule mais au prix de céphalées plus importantes.
L'étude ProFES®a mis en évidence une augmentation des récidil@sdns le groupéspirine (25 mg)
+ Dipyridamole (200mg)par rapport a la cohortelopidogrel (75mgkeul, HR : 1.01 (95% CI :0.92-1.07)

apres un suivi moyen de 2.4 ans.

Par ailleurs, I'étude CHARISMR ne met pas en évidence de supériorité de I'agimtiAspirine (75 &

160 mg)+ Clopidogrel (75 mgjar rapport a la monothérapie pepirine (75 mgapres 28 mois de suivi.

En somme, les vingt dernieres années ont permigédhbser des avancées considérables sur les
thérapeutiques de la prévention secondaire en AMGt- comme aprés tous les évenements
cardiovasculaires.

La prévention secondaire concerne aussi des chamjende style de Vi& (perte de poids, régime

alimentaire .. ¥ ces régles d’hygiéne de vie sont complémentaindsaitement.
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Traitement : Niveau de preuve

Antiplaquettaire A

- Aspirine (50-325 mg/j) monothérrapie A

- Aspirine 25mg+ dipyridamole 200mg*2/j B

- Clopidogrel 75 mg/j B

Antihypertenseur (IEC + diurétique) B

Hypolipémiant (statine)

Antidiabétique

Arrét du tabac

Arrét de la consommation d'alcool C

Exercice physique C

Les grandes sociétés de santé europé&h(ieSO 2008) et américaireAHA/ASA 2008) rédigent de
nouvelles recommandations prenant en compte lascaes thérapeutiques mises en évidence par ces
différents essais.

En France, 'HAS (Haute autorité de santé) a égatbrmnéalisé une synthese des recommandations
professionnelles pour la prise en charge des ARvention vasculaire aprés un infarctus céré@ralu

un accident ischémique transitoire AIT / mars 7808

1.2.4 La poursuite des traitements

De nombreuses enquétes ont étudié la continuitdadprise des traitements en prévention
secondaire. Les résultats concluent a une prishange sous-optimale. Par exemple, la poursuiteniis
agrégants varie entre 80 et 90%, celle des antitgmpseurs entre 75 et 80% et celle des hypolgdmi
n'est que de 40% dans une étude suétfoise
Ces résultats changent en fonction de l'originepddignts recrutés (registres généraux ou unitésedeo-
vasculaires) et de la période étudiée (3 mois, 1.3
Il existe un manque de connaissances de la pdat mtgpoulation générale, incluant les patients eéxaes,
sur ce qu'est 'AVC et ses facteurs de rigtfe
Une autre étude a montré que les patients ayamh éQ présentaient un défaut de prise de conscismce
leurs risques vasculaif@s
La non adhésion aux traitements est considérée eamnfacteur de risque de mortafité
D'autres facteurs tel que I'dge avancé, la tolé&raux traitements, le nombre de médicaments pt&scri
I'existence de co-morbidités, la prise en chargla en Unité Neuro-Vasculaire avec la réalisatitune
thrombolyse et I'absence de dépression, vont infieiela compliance des patients a la prise desitnants
au long couft*.

On peut imaginer qu'un des moyens d'amélioreotaptiance serait d'élaborer un support explicatdes

rappel vis & vis des traitements et de leur impoean prévention secondéfre
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Plusieurs études ont tenté de mettre en évidersctadens d'améliorer I'observance :

- Instaurer les traitements lors de I'hospitaiset’.

- Faciliter le dialogue entre le patient, le conpédical et paramédical, en évitant les barrieees d
langage liées aux termes scientifiqtfes.

- Des interventions auprés des médecins génésalistou de leurs patierifg®

- La création d’une équipe pluridisciplinaire pantl’hospitalisatiof?.
Nous pouvons citer comme référence le classeucase» Insuffisance cardiaque : EduCAtion
théRapeutiquE® (outil d’éducation parrainé par la Société Fraseaile Cardiologie et la Fédération
Francaise de Cardiologie avec I'appui logistiquéretncier des Laboratoires AstraZeneca) réalisé s
patients atteints d'insuffisance cardiaque et guianpose de fiches explicatives a la fois surhealadie,
sur les traitements et sur des sujets divers colfafimentation, I'exercice physique, la sexualité..
Une équipe du CHU de Rouen a réalisé une enquésatddaction montrant que « 100% des personnes
soignées interrogées avaient lu les fiches conoerf@limentation pauvre en sel » et les mettent en
application au quotidien et 56% des patients affirtravoir lu et compris le fonctionnement du cceur »
Des points négatifs ont également été mis en ée@prais plus sur la forme (classeur volumineux)syre
le fond.
Une nouvelle version plus compacte, synthétiqueintdractive a été élaborée rapportant 76% de
satisfaction (SOINS supplément 732, janvier/féve@09).

1.3L ES BESOINS DES PATIENTS

Il existe un véritable besoin d'information de #atpdes patients, de leurs soignants et de leousagé”.
Durant I'hospitalisation, 40% des patients ont giesstions sans réponse et 22,8% des patients eatoiv
une information écrite concernant leur AYC
Les thémes les plus souvent retrouvés dans lesg@whluant les besoins des patients’Sont

- Les risques de récurrence et les moyens pounré&nir (77%)

- Ou et comment obtenir des informations suppléaieg ? (65%)

- Les raisons de 'AVC (65%)

- Les facteurs de risque (61%)

- La rééducation (60%)

- Qu'est ce qu'un AVC ? (54%)

- Les traitements (53%)
On s'apercoit également que les besoinsfammation semblent étre différents en fonction kige et du
sexe. Les patients les plus jeunes vont s’'intérésda reprise du sport et de l'activité sexudles femmes
s'inquiétent plutdt du régime alimentaire & subpeds I'accident.
Les besoins évoluent en fonction du temps. A 6 niaispect psychosocial et financier de I'AVC apfiar
Globalement, les patients expriment un besoin ainétion sur des sujets trés variés sous formee oral
mais aussi écrite et qui leur est personnelle.

Une information écrite devrait étre donnée lordalphase aigué de I'AVC pour 60% des patients, 80%
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estiment qu'elle doit étre apportée en centre @éaducation et 75% juste avant la sortie de I'ndBital
Seulement, uniquement 12% des patients déclaremt sacu une brochure d’'information pendant leur
hospitalisatior?®

Une revue de la littérature menée sur I'éducatibarapeutigue mettant en évidence les besoins
pédagogiques importants des patients et de ledasitasi montre que ceux-ci ne sont pas satisfaitsune

des raisons en est que les besoins en informatismpatients et de leurs aidants ne sont pas ceagirigs

par les professionnels de sahté

Soulignons la différence entre information et édioca I'information thérapeutique permet de
communiquer plus facilement sur la maladie alore ti@ducation thérapeutique consiste a améliorer

I'apprentissage de sa propre maladie dans tousspests.

1.4L° INFORMATION DES PATIENTS ET DE LEURS AIDANTS

De nombreuses études ont déja été réalisées, afinodstruire et de tester divers moyens
d’'information & destination des patients et dedetidants”,>* >3,
Les études focalisées sur la transmission d'inftiomeont des résultats mitigés. The CareFikest une
brochure d’information a destination des patietitdesleurs aidants dont les résultats sont enceardg
car il montre une différence significative dansri&ioration des connaissances entre le groupe regtoi
celui bénéficiant de cette brochure et cela mérmsiance de I'hospitalisation. Il faut tirer les egeements
des avantages de cette brochure : sa distributicn d’'un entretien avec un médecin expliquant son
principe, l'individualisation des informations etcen essayant d’adapter encore plus aux besoins des

patients.

1.5L A RELATION MEDECIN -MALADE

La relation médecin-malade est basée sur la conuation, mais pour bien communiquer il faut
bien se comprendre. Ainsi on peut observer quesldes principales plaintes de la part des patieats
concerne pas les compétences cliniques de leuranéaais le manque de communication.

Seulement quelques consultations incluent une éduacdu patient et étonnamment méme lorsque c’est
effectivement le cas peu de patients se souvierdeene que leur a dit leur médecin que ce soiteeque
concerne le diagnostic ou le traitemeht.

Les patients attendent une relation de parteravit leur médecir.

Face a ce constat, on peut se demander commeniogenéda prévention secondaire de la pathologie
vasculaire ? et y a-t-il un intérét a élaborer wrilgpédagogique qui répond au mieux aux besoins

d'information des patients en prévention secondgirés un IC ou AIT?

Nous avons dressé une « esquisse » de portraiatidats concernés par I'lC en les questionnantesur
vécu, leurs besoins en informations sur la maladisculaire en générale et cérébro-vasculaire en

particulier.
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Pour ce faire nous avons réalisé une enquéte agisaditpar entretiens aupres de patients ayant ¢G oo
AlT en Isére.

Notre étude s'’inscrit dans un travail plus globemposé d'un «volet médecins », réalisé par Melle
Broussard Julie, complémentaire a cette étuderdtladjectif principal est d’identifier les diffidtés que
peuvent rencontrer les médecins généralistes damsse en charge en prévention secondaire d’uarpat

ayant eu un AVC ou un AlT.

2.METHODOLOGIE

2.1OBJECTIFS

L'objectif principal de cette étude a été

- Evaluer les besoins en information des patientd'AWiC et ses différentes dimensions : les

facteurs de risque cardio(neuro)vasculaire etéagution secondaire.

Les objectifs secondaires ont été d'évaluer

- Lesreprésentations qu'ont les patients dertealadie et de leur vie aprés I'AVC.

- Le point de vue des patients sur l'informatau’ils recoivent lors de leur hospitalisation.

- L'intérét pour les patients d'un supportfdlimation en post-AVC.

- L'existence d’'un point de vue différent sumtaladie en fonction du « stade d’évolution » du

patient vis-a-vis de son IC (hospitalisation / iégation / domicile).

2.2 E CHOIX DE L 'APPROCHE QUALITATIVE

Nous avons découvert I'approche qualitative longndséminaire organisé dans le cadre de notre
formation de médecine générale. Ce séminaire TMiRg& Mémoire Recherche) sensibilise les étudiants
aux modalités qui s’ouvrent a eux pour la réalisate leurs travaux de fin de cursus (et au-de¢lapes a
exposé, dans ce cadre, les différentes techniqiaggprdche de la recherche qualitative (observation,
interviews, focus groupe ...)

Dans le domaine de la santé se développent degsuenhées 90 des études avec une approche qualitati
Complémentaire de la recherche quantitative, laehe qualitative ne cherche pas a quantifier ou a
mesurer mais a recueillir des données verbalesegtemt une démarche interprétativé&lle débute par un
travail d’observation et se termine par une hypsghéxplicative qui pourra par la suite étre corgienou

non par une étude quantitative.

D’abord utilisée dans les sciences sociales et mesal’approche qualitative s’adapte bien au domaie

la santé par la compréhension des comportementctiss's du systéme de satité.

La recherche quantitative commence par une idéal{iude articulée comme une hypothése), puisiapar
mesure, elle produit des résultats et, par la dé@lycpermet de tirer une conclusion. La recherche
qualitative, au contraire, commence par une imand'explorer un secteur particulier, elle rassenites

données" (des observations et des entretiens (iexes)) et produit des idées et des hypothésegta pa
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d’un raisonnement inductif. La force de I'approch&ntitative réside dans sa fiabilité (la reproituide)

- C'est-a-dire que les mémes mesures devraienbnt@pges mémes résultats. La force de la recherche
qualitative se trouve dans la validité (la proxiéie la véritéj?

Les études qualitatives comportent peu de sujetiés, et plus cette étude est exploratoire, @usmbre

de sujets nécessaire a I'étude est limité. L'étpdend fin au moment ou les chercheurs observent des
phénomeénes déja constatés. C'est ce qu'on appgelfeincipe de saturation. Une fois cette saturation
atteinte, I'intérét de mener des études de cad&mgptaires est limité.

A linverse de I'étude quantitative ou I'échantilladoit étre représentatif de la population générale
recherche qualitative s'intéresse a une populati@iérogene dont I'objectif était d’obtenir une
compréhension approfondie de I'expérience vécuel@apatients en particulier au travers d’entnaties

plus variés possibles.

L'utilisation d’'une étude quantitative aurait étdeuapproche réductrice dans le but de détermirger le
besoins des patients et leur regard sur leur mgladest pourquoi nous nous sommes naturellement

orientés vers la recherche qualitative.

2.3LES ENTRETIENS SEMI-DIRIGES

Dans notre méthode nous avons utilisé les entsetsami-dirigés. lls permettent un contact
personnel avec la personne interrogée au sein dalagon avant tout humaine.
lls donnent un acceés direct a I'expérience et aw e I'individu, ils offrent une richesse en distajue
I'on ne retrouve pas dans les autres méthodologies.
Elle se situe & mi-chemin entre I'entrevue stri@upar un questionnaire et I'entretien non-dirigass
aucune regle dont le modéle est le récit de vie. &insiste en « une interaction verbale animéagian
souple par le chercheur. Celui-ci se laissera gypdele flux de I'entrevue dans le but d’abordsur un
mode qui ressemble & celui de la conversaties themes généraux sur lesquels il souhaiémére le
répondant ». Il « invite & la répétition, a I'exgaltion, a la description des détails »
lls permettent de « révéler ce que l'autre pensequ n’est pas dit, ce qui ne peut étre obser®, |
sentiments, les pensées, les croyances, autaé@hats nécessaires a la compréhension de I'expérdmn

I'autre >°.

2.4REALISATION DE L 'ETUDE

2.4.1L ES QUESTIONNAIRES

Les entrevues ont été réalisées sur la base dide gientretien qui a été mis au point afin de ne
pas oublier les grands thémes a aborder, ceuxr@sppndant & nos objectifs principaux et secoadair
C’est un outil flexible qui peut étre adapté peridardéroulement de I'entretien afin de tenir coengti
discours du répondant.

Les guides d’entretien ont fait I'objet de plusewersions (2 versions successives mises en ariexe

puisqu’ils ont été rectifiés suite a la réalisatemjanvier 2011 d’entretiens « tests » aupré8 gatients
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hospitalisés en UNV (patients non inclus par ldesdans notre étude mais ajoutés a la retransuripie
I'ensemble des entretiens réalisés).
Suite a ces entretiens test nous avons mis au yoigiestionnaire définitif (2° version).
Ne sont pas notées dans le questionnaire les @lestuelances ou reformulations qui peuvent étre
nécessaires au bon déroulement de I'entretieni sogt laissées a I'appréciation de l'interviewer.
Les questions étaient :

- ouvertes, permettant au répondant « d’exposes@asns, ses sentiments, ses croyances ».

- courtes

- neutres

- appropriées « en pensant a formuler des quedtierdarification du sens, de vérification de la

compréhension, ou des reformulations ».

2.4.2LES CRITERES D'INCLUSION

Ont été inclus des sujets répondant a chacun desesrsuivant :

- Patients 4gés de 18 a 85 ans.

- Diagnostic d’IC ou AIT.

- Existence d'un déficit neurologique léger a médscore NIHSS <12).

- Patients dont I'état général est compatible &eéroulement d'un entretien.
Les criteres d’exclusions ont été les suivants :

- Patient ayant un déficit neurologique importamt dont I'état général ne permet pas le
déroulement d’'une entrevue.
Les patients sont recrutés a domicile (3 mois mimmapres leur sortie de la filiere hospitalieregnsl
I'Unité Neuro-Vasculaire (UNV) du CHU de Grenobleem centre de Médecine Physique et Réadaptation
(MPR), site de Tulins et de I'hdpital Sud.

Les patients interrogés a domicile, ont été coégaptis en charge et signalé par 'UNV (Dr Detante)

2.4.3METHODE DE RECRUTEMENT

- Les patients interrogés a domicile

Au cours du contact téléphonique réalisé aupregpdtents ou de leur conjoint en cas d’absence
nous avons expliqué :

- la problématique de notre recherche.

- ses buts.

- sa méthodologie.

- la fagcon dont nous avons eu leurs coordonnées.
Aprés avoir obtenu leur accord, les patients fixgien fonction de leur disponibilité, une dateetieu de
rendez-vous.
La plupart des entrevues ont eu lieu au domicileaiex-ci mais parfois dans des lieux publics (jasdie

I'h6pital ou du campus) selon leur désir.
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Les patients ont été vus seuls ou accompagnésidedsjoint s'ils le souhaitent.
L’anonymat a toujours été garanti (leur nom n’ext pité lors de I'enregistrement de I'entrevue).

- Les patients interrogés dans I'UNV

Nous avons demandé la participation des internesdafnous orienter vers des patients corresporalant
criteres de recherche et par la suite nous avonmm#e aux infirmieres du service si nous pouvions
réaliser I'interview sans que cela ne géne lesssoin

Les patients ont été interviewés uniqguement |'apné&h toujours afin de géner le moins possibledems
(toilettes, pansements, visite des médecins ...).

Nous avons de la méme facon exposé les raisorimeview tout en précisant que cela durerait emvi

30 minutes (le patient étant libre de refusersgikentait trop fatigué).

L'anonymat a toujours été garanti de la méme facgon.

- Les patients interrogés dans les services de MPR

Les centres de Tullins et de I'hépital Sud (CHU @eenaoble) constituent une part importante de
I'orientation des patients nécessitant une rééducaeurologique.

Le mode de recrutement de ces patients flt le niragoour les patients hospitalisés en UNV.

Le nombre de répondants a été volontairement ljifgtécent étant mis sur la qualité de I'échange.

Le critere utilisé pour la détermination de ce noend été celui de la saturation des données thésiq
c'est-a-dire, que les entrevues ont été interrommuand I'ajout de nouvelles données ne servad @lu
améliorer la compréhension que I'on avait du phé&rarétudié.

Notre étude regroupe un total de 23 patients, @niaile, 7 en UNV et 7 en centre de MPR.

2.4.4AREALISATION DES ENTRETIENS

Les entretiens ont été réalisés entre mi-juin guitiet 2011.

lls ont été intégralement enregistrés a l'aide dhagnétophone avec I'accord du patient.

L’interviewer avait toujours avec lui la grille digetien préalablement imprimée et mémorisée adimel
pas oublier certains thémes.

Les entretiens durent en moyenne 29 minutes pototahde 682 minutes (environ 11h36).

Le patient était interviewé seul ou en présenceateentourage, qui pouvait participer a l'intervisie
patient le souhaitait.

Ainsi certains entretiens ont été presque entienemmenés par le conjoint du patient et ceci biea lgs

guestions aient toujours été posées directemepatint lui-méme.

2.4.5LA TRANSCRIPTION DES ENTRETIENS

s 7 s

La transcription des données enregistrées a disé@anot a mot.
Ce travail a permis de rassembler tout le matéegdal et de ne pas faire de tri.
Nous avons également noté les messages non verdlaugue I'intonation, les rires ou bien encore les

temps d’hésitation ou de réflexion.
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Ceci a été fait entre la fin des interviews (milgt) et mi-aoit 2011.

Afin de garantir 'anonymat des répondants lesruiésvs ont été intitulés en utilisant la civilitéslpatient
(Mr / Mme), suivi de la premiere lettre de leur n¢en cas de similitude entre 2 patients nous autitise
la 2° lettre de leur nom pour les départager),i@us le lieu d’interview (domicile / UNV / MPR).

La transcription des interviews a été réaliséd’paervieweur lui-méme.

2.4.6L." ANALYSE DES DONNEES

Nous avons choisi I'analyse thématique. Il s’agit «ldécouper transversalement ce qui, d’'un
entretien a l'autre, se référe au méme théme. iglere ainsi la cohérence singuliere de I'entretiein
cherche une cohérence thématique inter-entretjerjsL’analyse thématique est donc cohérente avec la
mise en ceuvre de modéles explicatifs de pratiqueaeprésentation§™
Cette analyse horizontale permet de voir commemig&lme theme apparait d’'un sujet a l'autre.

« L’identification des thémes et la constructionlaeyrille d’analyse s’effectuent a partir des hy@ses
descriptives de la recherche, éventuellement reftires aprés lecture des entretiefis. »

Le plan général des themes suivait la trame destamts. Au fur et a mesure des entretiens, chdggme
était enrichi par les idées et les concepts dépélopar les patients. Chaque concept était apparyarp
extrait de I'entretien pour illustrer le point deevdu patient interrogé.

Cette méthode d’analyse a permis de mettre en deaninpressions, le vécu des patients concernant

chaque théme de I'étude.

3. RESULTATS

3.1 CARACTERISTIQUES DE LA POPULATION

La description des patients interrogés (caraciguies socio-démographiques et de leur IC) suit les
indications de la fiche de recueil de 'UNV de éfs.
Afin de permettre une meilleure lisibilité non agdiormalisé ces données sous la forme d’un taliteasl
(annexe 2).
Les données ont été acquises en consultant desietoude consultation ou des comptes-rendus

d’hospitalisation de chaque patient.

3.1.1 L ES CARACTERISTIQUES SOCIO-DEMOGRAPHIQUES

Notre population était composée de 15 hommes etrres avec un age moyen de 63 ans (SD :
15.4 ans), 58 ans (SD : 15.8 ans) pour les femir@s.@ ans (SD : 15.1 ans) pour les hommes :
- 7 patients interrogés dans 'UNV du CHU de Grenoble
- 7 patients interrogés dans les services de MPRulmg et du CHU de Grenoble (institut de
rééducation Sud- neurologie)
- 9 patients interrogés a domicile.

La plupart étaient mariés ou en concubinage (16#28yaient des enfants (16/23).
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3.1.2 LESENTRETIENS

Le délai entre la date de I'AVC et le moment detérview est différent suivant si les patients sont
interrogés en UNV (moyenne de 10j +/-7.9j), en e=ne rééducation (moyenne de 63.8] +/-29.4j) ou a
domicile (moyenne de 461j +/- 388.4j).

Les entretiens étaient d’une durée variable aliEni2 a 55 minutes avec une moyenne de 29 minutes.
Elles étaient également différentes en fonctiotieglud’interview des patients, les patients en Uétslient
interrogés pendant une durée moyenne de 19 mis gl@ les patients en centre de rééducation |@ént é

pendant 25.1 min et & domicile pendant 41.25 min.

3.1.3 L APRISE EN CHARGE HOSPITALIER / CARACTERISTIQUES DES IC

La grande majorité des patients a été hospitakse&INV. Toutefois 4 patients ont été pris en
charge dans le service de neurologie générale dui @HGrenoble et 2 en médecine B au CH de Voiron.
En ce qui concerne le mode d’accés aux soins,reenke3 patients avaient été directement admis evi UN
(sans passer par le service des urgences).

Notre étude a regroupé 20 IC et 3 AlT.
Les causes d’AVC ou d’AlT ont été répertoriées anhia classification TOAST:

- athérome

- lacune

- cardio-embolique

- autre étiologie

- étiologie indéterminée : deux ou plusieurs causiden négatif, bilan incomplet.

Dans chaque sous-type la mention « possible » pnokable » peut étre ajoutée afin de créer des-sou
catégories. Un diagnostic « possible » est étaiéque I'ensemble des examens complémentaires
concordent vers un diagnostic, un diagnostic «giotéh» est établi lorsque a l'inverse une parés d
examens complémentaires, notamment I'imagerie n@ieers un diagnostic mais que I'ensemble des
investigations n'a pas été réalisé.

Ainsi nous avions :

- 13 AVC d'origine athéromateuse,

- 7 AVC d'origine cardio-embolique dont un « possibent d’origine cardio-embolique»

- 2 AIT avec le diagnostic « probablement d'orgoardio-embolique », et

- 1 AIT d’origine indéterminée.

Nous avons également identifié les AVC en fonctierleur territoire vasculaire et de leur latérald@us
avons 14 AVC/AIT dans le territoire sylvien et 8 BYXAIT dans le territoire vertébro-basilaire, pdteairs
les latéralités sont réparties de maniére homogene.

On remarque toutefois qu'un des patients a eu u@ ANocal.

Nous avons utilisé le score NIHSH4tional Institute of Health Stroke Scpwin de coter le déficit

neurologique et le score de Rankin modifié pouerctat handicap.
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Le score NIHSS d’entrée est en moyenne de 7 al@daqNIHSS de sortie est en moyenne de 4.
Quinze patients ont un score de Rankin inférieurégal & 2, donc 8 ont un handicap avec une perte
d’autonomie. Nous avons attribué le score de 2&@xcpatients dont 'autonomie est entiére maisngui
gérent absolument pas leur traitement, laissate t@the a leur femme. Il ne semble pas toutefoésogci
soit une conséquence de 'AVC mais existait antéement.
Pour rappel, score de Rankin modffié

- 0: Pas de symptomes.

- 1: Symptébmes sans handicap.

- 2 : Handicap minime, autonomie dans la vie aote sans tierce personne.

- 3 : Handicap modéré nécessitant une tierceopeesmais capable de marcher seul.

- 4 : Handicap modérément séveére, incapable dehmaseul et d’assurer ses besoins corporels
sans aide.

- 5: Handicap sévere, alité, incontinent, spi@gnanent.

-6 : Déces

3.1.4 MORBIDITES LORS DE L 'AVC/AIT
Si I'on s’intéresse aux FDRCNV, on notre que 7 2@spatients de notre étude (soit environ 1/3)

fumaient au moment de leur IC avec une moyenne/ depgaquets/année.

Huit patients avaient une HTA dont 5 été traitésrpédicaments, 1 patient suivait un régime damsitele
faire baisser ses chiffres tensionnels et 2 patieiétaient pas traités (1 patiente se savait ypeue mais
n'avait pas de traitement spécifique et pour lepati'HTA a été découverte dans le service dealegie
avec la mise en place d’un traitement).

Du diabéte était présent chez 4 patients mais meuie3 été traités dont 2 sous antidiabétiquesxostd
par régime simple, pour 1 patiente, le diabétealétouvert pendant I'hospitalisation.

Si I'on s’attarde sur les objectifs de LDLc (suivées recommandations de 'HAS) on remarque que-ceu
ci n’étaient pas atteints pour 5 patients sur B2d&notre étude.

Deux patients étaient migraineux (1 avec aurasetnk).

D’une maniere plus globale, 1 patient n’avait auERCNYV, 7 patients en avaient 1 et 15 en avaient 2
plus (dont 8 patients qui ont 3 FRDCNV). La ma@udes patients avaient donc plusieurs FDRCNV.
Quatre patients été considérés comme étant ennpigivesecondaire au niveau vasculaire 2 pour AYC e
1 pour coronaropathie et 1 pour artériopathie desbmes inférieurs. Mais il est intéressant de rgoer
gue pour certains patients il existait des ségaedldVC sur I'imagerie alors qu’ils n’en avaient pa

connaissance.
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3.2 RESULTATS DES INTERVIEWS

3.2.1CONNAISSANCE DE LA MALADIE

Le diagnostic d’AVC est évoqué directement et daigra trés précise par les patients interrogés a
domicile :
« C'était le 11.02.2009 »
« J'ai fait mon AVC ily a 1 an et 3 mois »
« En novembre 2010, juste a 22h30 »
Alors que les patients encore hospitalisés en UN\mettaient pas tout de suite le diagnostic d’AUC o
d’AlIT sur leur motif d’hospitalisation et parfoigpaient de maniére tres vague :
« Jai eu un AVC, un machin cérébral » comme andgramme d’AVC n’avait pas encore toute sa
signification.
Pour une patiente le diagnostic n’été méme pasuévoq

- Mme D.-MPR (82 ans)x Pouvez-vous m’expliquez pourquoi vous étes tordljéene sais pas,

jai perdu I'équilibre.Est-ce que I'on vous a parlé d’AVC ou d’attaguélon. Pourquoi avez-vous cette
attelle au bras &lle prend son bras parétigugai du mal a me servir de ma main et de mon 8asez-
vous pourquoP Non, mais je sais que ce n’est pas cassé, raaigeyais bien savoir pourquoi ».

Il s’agissait probablement dans ce cas d’'une héggtigence gauche.

Lorsque les patients évoquaient I'histoire de leospitalisation, I'apparition des premiers symptéra&
... on est interpellé par I'absence de réflexes @&nog :

- Mme M.-UNV (77 ans) « J’ai tout rangé dans la maison avant de partir

- Femme de Mr Bl.-UNV (81 ans)« Le soir j'ai vu sa bouche de travers et jécidé que le

lendemain on appellerait le docteur »

- Mme L.-UNV (49 ans) «Jai passé l'aspirateur, pris une douche etsyés allée voir

I'ophtalmo »

-_Mr L.-domicile (62 ans) « Un dimanche matin je me suis réveillée, j'avdes fourmis sur tout

le coté, je me suis dis que ca devait étre une ais@\position, et puis ¢a persistait alors le lwrdest allé
voir notre médecin »

- Mme Gr.-domicile (40 ans)« J'avais I'impression de faire un malaise Vdga] j'ai mangé au

moins 6 morceaux de sucres et ¢ca n’allait pas aaimieux »
lls exprimaient des regrets face a cette attituede leur méconnaissance de cette pathologie :

- Mme Gr.-domicile (40 ans)« Si j'avais Su ».

- Mr V.-domicile (38 ans) « C’est dommage ».

- Mr H.-domicile (39 ans) « J'ai pas eu le réflexe d’appeler le 15 ».

Regrets également de ne pas avoir su interprésesyaeptdmes antérieurs :

- Mme T.-domicile (44 ans)« J'avais des alertes mais que j'ai mal traguit

- Mr V.-domicile (38 ans) « J'ai eu des alertes et jaurais pu éviterdmaer ».
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La notion d’AVC n’était souvent pas inconnue poes patients, soit par I'existence d’'un cas indexsda
I'entourage soit de par leur profession (Mme T.-dulm travaille dans un centre de rééducation, Mr-A
MPR est un cadre de santé a la retraite, Mme G.-@bt\orthophoniste).

Mais malgré cela on constate que les patients @avgas pour autant une réaction appropriée lers d

I'apparition des premiers symptomes.

Parfois on note une sorte d’amertume face au médgméraliste et a son absence de prise en charge
adéquate :

- Mme Ga.-domicile (49 ans)x Je n'en veux a personne, chacun fait ce geliit, ca arrive de se

tromper [...] il était trés ennuyé par rapport a d@gnostic d’'ictus amnésique et a sa prise en eharg
on en a parlé longuement, il m'a dit qu’il n"aboraé pas les choses de la méme facon [...] ¢ca sgpoiva

les prochains. ».

Le mécanisme ischémique était bien intégré papdéients qui le reformulaient assez bien et ceel que
soit le délai par rapport a 'AVC :

- Mr Bo.-UNV (84 ans} « J'ai eu un caillot de sang dans le cerveau ».

- Mr M.-MPR (59 ans) « C’'est une artére qui s’est bouchée [...] et’agas irrigué une partie du

cerveau ».

- Mme M.-UNV (77 ans) « Une artere écrasée ».

- Mme Gr.-domicile (40 ans) : « Il y a un caillatigpbstrue une artere [...] moi s’était un AIT donc
C’était transitoire »

- Mme Ga.-domicile (49 ans)« J'ai fait un infarctus dans le cerveau, danszdme de la

memoire ».
De méme il est intéressant de constater que cenatients associaient 'AVC et I'IDM comme étaat |
méme phénoméne ischémique mais de localisatioéreiffe :

- Mr PR.-UNV (65 ans} «Que se passe t-il lorsqu’'une artere est boueh@a fait un infarctus

quand c’est le coeur et quand c’est les vaisseagemeau c¢a fait un AVC».
Les explications concernant I'AVC sont données tdéglans la prise en charge et le parallele alieml

peut paraitre adéquat puisqu’il s’agit d’'une patha bien rentrée dans les meeurs.

Les traitements a domicile été globalement compaisles patients, sauf pour les patients interrogds
le service de neurovasculaire. Mais ils savaieptigxer les traitements en cours ou ceux qui aitagtre
réalisés a court terme comme une chirurgie vageubair exemple :

- Mme M.-UNV (77 ans) « si je ne me fesais pas opérer ¢a pourrainieVattaque donc il vaut

mieux ouvrir I'artére avec un stent ».

- Mme L.-UNV (49 ans) « on me donne les anticoagulants au départiqargs et apres en cachet

[...] c’est pour fluidifier le sang, que ca passenbie partout [...Vous a-t-on parlé des traitements a
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suivre a la maison @ part les anticoagulants, le reste je ne sais.pas
Certains patients comme Mr D.-UNV (79 ans) avouanenpas s’y intéresser et déleguaient cette t@dae
femme :

- Mr D.-UNV (79 ans) «Pouvez-vous m’expliquer & quoi servent vos traitgm@ Mr : lls

servent a dépenser de I'argent, Mme : tu es b@&tgis pourquoi tu les prends tes traitementseih @ un
pour la tension et un antiagrégant ... Le Plavixrfs. Mr : moi je n’en sais rien c’est ma femme sjan
occupe, moi je fais le jardin ».

Il faut noter que ce patient été suivi par un alegioe tous les 6 mois pour une artériopathie, amt pe
penser que la question des traitements a été soalverdée.

Les traitements été considérés par de hombreusnpsittomme des « boucliers » face au risque daivéci
d’AVC ainsi :

- Mme Gr.-domicile (40 ans)« pour l'instant je me dis que je suis sous Aspj c’'est sensé me
protéger en fluidifiant mon sang donc je ne susipguiete ».

- Mme T.-domicile (44 ans)« tous les matins je prends mes médicamentscfest la premiere

chose que je fais, je pensais que ca allait mé&geotde 'AVC ».
On remarque toutefois que cette patiente se crpyaiégée par ses traitements mais n'avait pagéailegd
fumer lors de linterview, pensait-elle & une toptessance des traitements au-dela des reglesidieg/de

vie ?.

Les symptdbmes évocateurs de I'AVC n’étaient gloimalet pas bien connus des patients qui bien souvent
ne connaissaient que les symptémes qu’ils avaientr€me présenté. lls pensaient qu’en cas de vécidi
les symptémes seraient identiques.

On note toutefois que pour certains patients edudadion, I'exemple d’autres patients ayant présent
d’autres symptémes, leur a permis d’élargir lewrsnaissances :

- Mr Am.-MPR (80 ans)« il y a un autre patient au bout du couloir gueu un AVC et lui il ne

pouvait plus parler correctement ».

- Mr H.-domicile (39 ans)« je sais qu'il y en a beaucod@autres symptémes de 'AV@arce
gu’'aux Petites Roches, il y en avait une [...] ellvait plus de force dans sa main [...] et il y emiaun
autre qui parlait tout bizarrement ».

Parmi les patients a domicile certains connaissaikautres symptémes du fait de leurs recherches
personnelles a posteriori ou par la connaissancasliendex dans leur entourage:

- Mme Gr.-domicile (40 ans)« J'ai regardé une petite émission sur la Spaulait des AVC [...]

si je me souviens bien les symptémes étaient psuAVC bien plus graves, la paralysie, j'ai la feenm
d’'un ami qui travaille a la fac, elle a eu [...] lauzhe de travers ».

- Mr V.-domicile (38 ans) « parmi les recherches que j'ai faites j'ai tréula paralysie d’'un cété,

les problémes d’élocution, les troubles de la visiomme moi et les troubles sensitifs ».
Mr L., qui a participé aux ateliers « Vivre apréas AVC », a complété ses connaissances concernant

'AVC en général et notamment sur ce point, mai€@ore on voit que c'est sa femme qui a retenue
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I'information d’ou I'importance du partage de cetie

- Mr L.-domicile (62 ans) « les symptémes, je ne me souviens pas, c'ast @ que j'ai peur

guand j'ai les fourmis dans le bras et la jambsaxfemme : « elle avait dit a la réunion, tu pewirades

problémes de vue, voir que la moitié des chosgmau parler etc ..».

De maniere générale, on note parfois une sortoléee de la part des patients face a ce diagndst¢C

« je ne sais pas, je n'étais jamais malade »,régejamais fumé » etc..., cette colére était issadedir
incompréhension, comme si la maladie venait sameiipune faute commise par le patient alors ge'il s
voyait comme innocent.

On verra dans la 3° partie que certains patiendentifiaient pas leur FDRCNV.

Alors que les patients fumeurs ou anciens fumeargpemple comprenaient et acceptaient plus faeibém
cette nouvelle épreuve.

- Mr PR-UNV (65 ans) « de toute facon, je sais que je suis limitenaueau du sucre et du

cholestérol et puis tous les exces que j'ai faitsd@a vie, j'ai bien vécu ».

lls se qualifiaient parfois de « récidivistes »disaient « avoir échappé a la correctionnelle »roers’ils
étaient des délinquants condamnés pour leurs actes.

Et I'on peut comprendre ces réflexions si I'on mce dans les fondements de nos sociétés.

Dans nos sociétés européennes, bien que laiquetagaupart, le catholicisme est profondément einga
notamment dans nos références culturelles.

Ainsi, «les récits de la Bible associent souvenptospérité et la santé a la fidélité de 'homma a
commandements de Dieu. Le malheur, la soufframcedplleur frappent toute infraction a la loi. [.€] |
chéatiment tombe sur celui qui s’éloigne du droiertin et provoque la colére divine. Une métaphysique
inéluctable s’exerce sur la condition humaine ellevé ne punir qu'en proportion exacte de la faute
commise. » - Anthropologie de la douleur —D. LetBne 2006, Edition Métailié.

« Dites, le juste gu'il est heureux, car il se miva du fruit de ses actes. Malheur au méchankfamant,

car il sera traité selon ses ceuvres » (Isai€l,QH].1).

3.2.2VIVRE APRES UN AVC/AIT

Dans cette partie nous nous sommes intéresséséaus des patients aprés un AVC, I'objectif

étant de comprendre comment 'AVC a impacté surr Wée ainsi que leurs peurs vis-a-vis de 'AVCdet
leur avenir.

Pour comprendre ce que les patients exprimaiesgudiis parlaient de leur vie apres un AVC il est
intéressant d’emprunter le regard des socio-antthogpes.

D’une maniére générale, I'objectif des patientst &a retrouver leur role social. Quand I'’AVC toechn
homme, il ne marque pas son empreinte uniquemens@u cerveau mais également sur une réalité
complexe dépendante du contexte social, cultuekdtionnel et personnel de celui-ci. Si 'on astnhés
séquelles de 'AVC a une douleur chronique alorscomprend que celles-ci puissent induire « un

renoncement partiel a soi, a la contenance qulestise dans les relations sociales. L'individécke le
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contr6le qui d’ordinaire organise les rapports auies. Toute douleur, méme la plus modeste, inohgt
métamorphose, projette dans une dimension inédiel'ekistence, elle ouvre en I'homme une
métaphysique qui bouleverse l'ordinaire de saimeaux autres et au mond® »

« Les individus jouent dans leur quotidien, sur rdeltiples facettes identitaires composites de leur
personnalité en fonction des situations ou d'offfeét atteindre qu’ils se sont fixés ou que la &tcieur
fait obligations de réalisef%-

Ainsi on comprend certaines paroles :

-Mme Ga.-UNV (49 ans) « est-ce que je vais pouvoir assumer ce qusymaais a la maison,

partout ? »
La peur de ne pas reprendre sa place dans sadfadaifis son travail .:.

-Mme Ga.-domicile (49 ans)« et pourtant j'étais quelgu’'un d’hyperactify peu la « mama »

italienne qui centralise tout, tout passait par mbiils voient que je ne peux plus [...] pour
I'entourage et pour moi-méme c’est une souffrance »

«[...] c’était handicapant puisque je ne prenais lpasarole car je savais que je ne pouvais pas
[...] et sans parler du travail, en réunion, je neyais pas m'exprimer car javais cette lenteur a
penser [...] Mon gros souci en ce moment c’'est queejgeux pas retravailler a temps complet,
bon c’est vrai que j'ai des journées qui sont lagy8-10h et toujours sous pression, j'ai une équipe
de 6-8 personnes et le soir, je rentre dans uréptatvantable ».

Mme Ga est courtiere en assurance pour de grosGiésés.

-Mr H.-domicile (39 ans) « apres un AVC, la vie elle change [...]apréstdasie de famille qui

en prenait un coup [...] il a fallu que je me fasdéd&e que je ne pouvais plus faire des horaires
postés [...]le plus dur c’est d’expliquer a sa faeiljue c’est pas parce qu’'on a pas envie, c’'est
qgu’on peut pas que I'on peut plus assumer ».
Mr H. est &gé de 39 ans, il est pere de 3 enfamtakrtains en bas age, il a été licencié quelques
mois apres son AVC.
On comprend a la lumiere de ces témoignages lemnist possible d’un handicap alors que le déficit
clinique a disparu (score de Rankin = 2 vs NIHSB.=
Cette peur est majorée par le regard des autresafaette maladie invisible lorsque les séquekesamt
gu’intellectuelles :

- Mme Ga.-domicile (49 ansk Quand vous étes handicapé physique, tout ledmée voit mais

gquand vous n'avez aucune séquelle physique et@ueavez que des séquelles intellectuelles magegr
vous avez un peu cette souffrance du regard dessdqut.] je ne fais pas I'effort d’expliquer parceegje
n'ai pas envie d'étre dans la justification ejesrentrais la dedans hélas, ¢ca pourrait me faingrer dans
la dépression ».

« Les gens vous regardent avec un dréle d'ceil ppreales fois vous avez un peu une attitude noacteal
[...]je m'en foutiste [...], un bras cassé ¢a se wait,cerveau qui ne marche pas trés trés bien sa weit
pas ».

Mme Ga a utilisé 4 fois le mot « souffrance » ldesson interview.
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Parfois cette souffrance venait de I'entourage Ipeodu patient, ce qui rendait les choses d’autug p
difficiles, une incompréhension qui pouvait pagsaur de l'intolérance.
On peut comprendre que cela puisse conduire 3dirsnt et a la dépression.

- Mme Gr.-domicile (40 ans)« ce qui est dur c’est que c’est une maladiesible et c’est bizarre

parce que tous les gens qui m’'ont vu apreés ilsisentd« Oh, ben ¢a va, t'as bonne mine ! » ce iguifge
« ben en fait t’'as rien », mais non, encore aujbuica va pas bien [...], parfois on aimerait qy'iait un
petit quelque chose qui se voit parce que comnsd aige maladie invisible c’est beaucoup plus diffia
faire comprendre aux autres, les gens réalisenepdait ». « ma propre famille [...] ils ne veulgras

entendre, ils ne veulent pas comprendre que jeesgisre fatiguée ».

Les patients en centre de rééducation ou dansrlicesale neurovasculaire ne tenaient pas les méme
propos mais ils n'avaient pas le méme recul surrgaladie.

- Mme Gr.-domicile (40 ans)« tant que j'étais a I'hépital, ca allait biehc’est a la sortie que je

me suis pris une claque ».

Certaines séquelles rapportées par les patiemkisme la fatigue physique et intellectuelle, diéficultés
de mémorisation et de concentration, les isolaanbre davantage.

- Mme T.-domicile (44 ans)«le bruit, je ne supporte pas, ¢ca vous agies$est c'est trés

handicapant parce qu'il y a du bruit partout, marirparle tres fort parce qu’il est a moitié soatda j'ai
eu du mal, je ne peux plus aller dans des soira@egadbrasse énormément, dans les magasins avec la
musique ».

- Mme Gr.-domicile (40 ansk c’est toujours difficile pour moi le bruit, jge vais pas a la cantine

[...]je ne vais pas au resto le week-end [...] jeuie plus du tout multi-tdches alors que je m'entasms.
On comprend que la véritable difficulté réside démamaintient de la concentration lorsqu’'on leur
demande de réaliser des taches nécessitant ungogtteur différents points de maniere simultaségte
poursuivre son travail ou une discussion dans Uieuribruyant, conduire etc ...

Comme le résumait parfaitement Mme Gr-domicile4A6) : étre « multi-taches ».

Quasiment I'ensemble des patients encore hosgitatiéclaraient étre conscients de devoir meneviene
différente suite a leur AVC, une philosophie de w@ierevoir, ou simplement des habitudes de vie a
changer mais le changement peut faire peur ettpadifficile:

- Mr PR.-UNV (65 ans) « il faudrait que je fasse un régime », sa campa« il faudrait que tu

fasses un petit peu plus de marche aussi ».

- Mme G.-UNV (69 ans) « je vais arréter de fumer ».

- Mr M.-MPR (59 ans) « Tout le monde me dit « mollo », cool, maigdlbien falloir le gérer cet

apres et s’est pas facile [...] il va falloir quergeonstruise mon cété professionnel, je tire tmap s

la charrette tout seul [...] je ne sais pas comn®rgjs faire autrement ».
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Parfois 'AVC change complétement le caractére dgess ainsi Mr L.-domicile et Mr Bl.-UNV été
devenus trés émotifs sans qu'il y ait de syndrometél. Est-ce le fait d’avoir été confronté a Bévualité

de la mort ?, la fin de l'illusion de toute puissar?

Mais les réactions face a 'AVC n’étaient pas agssisensuelles que I'on pouvait le penser et &nside
2 interviews nous avons eu des réactions qui peav@araitre surprenantes :

- Mme S.-MPR (54 ans)« j'étais dans une telle situation, je passaés vie a travailler alors

maintenant... cool [...Yous deviez avoir beaucoup de pressibfaintenant il n'y en a pluse(le rit) ».

Mme S. était comptable dans une société d’expeariptable et disait travailler a outrance avec une
pression importante et lors de notre entretienf@uiin peu laborieux du fait de son aphasie, allaldait
presque « satisfaite » de pouvoir enfin s’occupetle comme si I'AVC l'avait en quelque sorte
« libérée » d’'une situation dans laquelle ellet&mnfermée et malheureuse.

- Mr P.-domicile (64 ans)«(une histoire)qui m’a enthousiasmé [...] je suis vraiment admirdei

la nature humaine, c’est ce qui a dominé quandigénalade et ensuite ce qui m'a completement éluff
c'est la plasticité du cerveau et je suis tres di@xide cette expérience ».

Mr P. n'avait pas du tout la méme vision que cegapatients qui voient leur AVC comme une
« punition », il a appréhendé cette période deéesaamme une expérience nouvelle dont il a tiréickees

enseignements.

Les peurs qui pouvaient exister aprés un évenemajgur comme I'AVC n’étaient pas vraiment
différentes suivant si le patient était encore darfdiére hospitaliere ou a domicile notammentaenqui
concerne la peur de la récidive.

La seule chose est que I'on remarque que seulsiehtsahospitalisés en UNV (Mme L.-UNV et Mr BI.-
UNV) ont exprimé une peur de mourir alors que llanretrouve pas un tel discours chez les patients e
rééducation ou a la maison.

Certains patients n’exprimaient d’ailleurs aucureurp soit parce qu’ils avaient confiance dans les
médecins gu'ils jugeaient compétents (Mme M.-UN&Hit parce que I'AVC était pour eux une fatalité su
laquelle ils n'avaient aucune prise (Mr Gi-domicilglr DG-domicile) ou bien encore parce que le
traitement de sortie était sensé agir tel un « lmue les protégeant de toute récidive (Mme Gmiubile).

On le verra dans le 3° partie traitant de I'infation médicale, certains patients délégant commient les
questions médicales a leur entourage (épouse htshfiaévoquaient pas de peur spécifique alorslgue
famille en avait (Mr DG-domicile, Mr D.-UNV), il é¢sessentiel de le prendre en compte dans
'accompagnement notamment neuro-psychologiqueatient.

D’une maniére générale il apparait que les patiestplus agés semblaient étre ceux qui appréhemtdai
moins leur retour & domicile et ceci quel que ko#ttade de leur maladie :

- Mme M.-UNV (77 ans)«il faudra faire attention un peu a tout, pasfatguer, moi qui aimais

beaucoup danser j'espére que je pourrais encose ...

- Mr B.-UNV (82 ans) « Comment imaginez-vous votre vie aprées I'AVEa® différente [...] de la
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précédente ».

- Mr DG.-domicile (76 ans)Vous avez presque retrouvé une vie comme av@dis?[...] 100% si

j'al ma voiture devant ma porte et j’ai mes boudegpétanque, alors la oui ».

- Mr Am-MPR (80 ans) « j'ai deux activités a la maison, la pasteti€a@dinateur comme je suis

droitier ¢a ira(il est hémiparétique gauche)

On peut se demander si la vieillesse ne les awaitdgja progressivement forcé a s’adapter et peat é
justement a limiter le nombre de taches nécessitaomme suscité, une concentration intense, a la
différence des adultes jeunes et actifs.

Il persistait toutefois une peur, celle d’étre nsoautonome.

Il semblait pourtant que cette peur soit moindnesda’ils savaient qu'il existait des solutions, itgl’

seraient aidés :

- Mr Am-MPR (80 ans) « I'embétant c’est de ne pas pouvoir conduirgd pour aller faire les
courses mais c'est TADMR qui le fera, [...] nous sues montés a la maison avec l'eftfeérapeuteket
nous avons vu que ce n'est pas trop mal ».

- Mr O-MPR (71 ans) « je vais retourner chez moi dans ma maisomr &rpis des travaux, c’est

obligatoire [...] un siege pour les escaliers [...] sn@i un dossiefau Conseil Général)...] je pense que

cava aller ».

Si 'AVC ou I'AIT et leurs séquelles changent lavjquotidienne ils changent également les projetdaje
comme c'est le cas pour Mme T.-domicile, dont lssiler d’adoption en cours pourrait étre menacé. On
peut imaginer que de la méme facon d’autres pretnt remis en question tels gu’'une demande é&te pr

par exemple.

3.2.3LA MALADIE ATHEROMATEUSE ET LES FDRCNV

En ce qui concerne l'athérome la plupart des ptie® connaissaient pas le terme et ainsi
lorsqu’on leur demandait « d’ou ¢a vient un AVC, guestion qui inaugure les ateliers du Dr Yveriwd®/
apres un AVC » les patients avouaient ne pas savoir
Pourtant ils en connaissaient parfois le mécanistrigexprimaient de maniere trés imagée mais pas si
éloignée de la vérité :

« Pouvez-vous m'expliquer pourquoi il y a des déthaiss vos arteres

- Mme D (femme de Mr D.-UNV) ca fait comme du calcaire et les arteres seishast comme la

lessive en poudre, ¢a bouche les tuyaux, pareil...
On rappelle toutefois que ce patient été suivi t@ess6 mois depuis 4 ans par un angiologue pour une
artériopathie, il est probable que la physiopathielale I'athérosclérose ait déja été expliqué anteai
reprises.

- Mr Am-MPR (80 ans) « L’athérome, oui [...] c’est une histoire de caliage ».

- Mr PR.-UNV (65 ans) « Le cholestérol forme des plaques dans leseais et quand ¢a se

déplace dans les artéres ¢a perturbe le coeur gaitsgaux du cerveau ».
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Mme Gr.-domicile, identifiait I'origine de son AV€omme étant I'association de « tout un tas de fiaste
aggravants, je fumais [...], je prenais la pilule,][favais un peu de cholestérol, je crois qu'il yassi le
surpoids ».

Ainsi les FDRCNYV étaient assez bien identifiés nusfagon trop vague. Comme Mme Gr.-domicile, ils
nommaient les facteurs de risque qui les concamhatenon les autres.

On remarque également que les FDRCNV mentionnéslesr-DRCNV modifiables comme le tabac,

'obésité et la sédentarité.

Mme G.-UNV (69 ans) et Mme Gr.-domicile (40 ansp@waient la contraception orale car chez elle ce
FDRCNYV été associé au tabac. Les femmes sont des&sb a ce probleme par leur médecin traitaotet/
leur gynécologue.

Mme Gr.-domicile (40 ans) déclarait avoir été asfurs reprises informée mais que le discours it'ava
pas eu l'effet escompté puisque elle avouait @igau courant des risques c’est sOr, pour lagpjlétais
plutbt suivie par ma gynéco qui me faisait la menaéndant 20 minutes a chaque fois avant de mesdonn
mon ordonnance sachant que je fumais et je saisajoee sodlait ».

Il semble que la forme donnée a l'information édagméliorer.

Nous avions le méme récit de la part de Mme G.-UB¥ ans) : «omment pourrait-on faire pour aider
les gens a s’en rendre comptge™e sais pas, méme prévenu, on vous fait lalara vous embéte etc
... on continue a fumer ».

On comprend aussi par cet exemple que quelqud’isfiirmation donnée, seule la volonté du patient
compte puisque Mme G.-UNV déclarait par la suitede toute facon je n'avais pas du tout envie
d’'arréter de fumer». On retrouve quasiment le méamexte chez Mme S.-MPR (54 ans) dont le pére est
décédé d’'un cancer pulmonaire et qui fumait 2 pedoer, elle n’a jamais essayé d’'arréter et n'@vait

pas l'intention. «Qu’est ce qu'il aurait fallu faire ou dire pour veuwlonner envie d’'arréter Rien, j'étais

consciente des risques et je continuais ».

Lorsque Mme G.-UNV (69 ans) parlait de son tabagisefie le décrivait presque comme une fatalité, un
destinée a laquelle elle ne pouvait échapper :s«ig née de parents fumeur, le pére, la merefutiait

en m'attendant et pendant toute mon enfance ».

Elle décrivait son tabagisme comme une « drogue dupour laquelle elle été allée en «centre de
sevrage » tel un cocainomane.

Quand la dépendance est aussi forte il paraicdédfd’imaginer changer son mode de vie puisquabac

fait méme partie de son identité familiale.

Elle se disait tres motivée mais nous avons le igmage de Mme T.-domicile (44 ans) pour qui le uetd

la maison a signifié le retour des habitudes «lsesoient bonnes ou mauvaises ». Et malgré cette

difficulté a I'arrét du tabac elle n'a pas souhaiéfaire aider d’'un tabacologue.
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Mme G.-UNV déclarait également : « je n'ai pas telestérol, pas d’hypertension [...] je me croyais a
I'abri », il est probable que cette pensée soitgoge par de nombreux fumeurs qui du fait de l'atse
d’autres FDRCNV ne pensent pas étre concernésepasrbblemes vasculaires mais uniquement par des

problémes spécifiquement broncho-pulmonaires (BR@@cer).

Certains patients ne comprenaient pas pourquanissu un AVC car ils ne se disaient jamais malades
mais en réalité on s’apercevait qu’ils n’avaiens pm suivi médical régulier. Par exemple Mr DG.-
domicile (76 ans) déclarait n’étre jamais maladésriigrenait tout de méme un traitement pour latgmo

et I'on peut se demander s'il ne présentait pasymdrome métabolique. Quand on lui demandait gaita

du cholestérol il niait et pourtant quelque questiplus tard il disait que lors des examens a Itabp un

peu » de cholestérol a été retrouvé.

Est-ce qu'il y avait un manque d’information deplart du médecin généraliste a son patient ?, Egtiee

Mr DG.-domicile, chez qui la fille gérait les aspemeédicaux, se tenait volontairement a I'écart ?

Les patients porteurs d’'un F.O.P. avaient des dssanaces tres précises sur la physiopathologieute |
AVC mais cette donnée est probablement biaiséelgdraut niveau intellectuel de certains patients
interrogés tel que Mr V. qui est ingénieur, Mr professeur a l'université a la retraite, et Mme fBeiste

de formation. Et de part leur inclusion dans untqmole de recherche, le protocole CLOSE, ils ont
également recu beaucoup d’explications.

Mais on note qu’ils connaissaient mal les autresés d’AVC :

-Mme Ga.-domicile « J'ai déja bien assez de mal avec moi-mémedjganm’est arriveé, pour

comprendre mon cas donc je vous dis franchemenpreordre les autres ».
-Mr H.-domicile: « Je sais qu'il y a différents type d’AVC, mei gonnais le mien mais apres les

autres je ne les connais pas ».

A I'exception de_Mr V.-domicilequi avait des connaissances médicales importantagtilisait notamment
des termes médicaux spécifiques: « Je sais qupluke souvent c’est en lien avec un probleme
d’athérosclérose que se soit dans les arteres ®uwcdeonaires avec comme facteurs de risques le
cholestérol, I'age et I'hypertension... et le taball ne faut quand méme pas perdre de vue que Mitait
ingénieur et qu'il avouait avoir fait de nombreusesherches sur des études scientifigues (méme en
anglais) concernant les AVC. De plus son pere étédf au décours d’'un pontage coronarien on peat do

penser que I'athérosclérose n’était pas une doétnéegére pour lui.

3.2.4L" INFORMATION MEDICALE

La qualité de I'information recue dans le servitat@&inanimement reconnue par les patients :

- Mr An.-MPR (64 ans) « J'ai pu leur poser toutes les questions qupassaient par la téte et j'ai

eu la satisfaction d’avoir toutes les réponsesjgumulais soit de la part des médecins soit deald des
infirmiéres ou des kinés ».

- Mr M.-MPR (59 ans) « trés bien, trés clair@n parlant de la communication avec les médecins
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hospitaliers) c’est pour ¢a que j'arrive & vous expliquer toab>.

- Mme Ga.-domicile (49 an)la prise en charge a été trés bien car lesmé@nd expliqué ce que

javais, ce que je fesais et que ¢a changeraitceses dans ma vie et c’est vrai que cette écaues e
explications que javais étaient trés bien ».

Toutefois alors que les patients notaient la v@otés médecins de leur donner le plus possible une
information de qualité, ils reconnaissent qu’ilst @u mal a intégrer cette information et ceci pour
différentes raisons :

- Mme T.-domicile (44 ans)« il (le médecin)n’a tout de suite expliqué le mécanisme et tout ce

qgu’il se passait, bien que je n’étais peut étreypaignent en état de comprendre tout ¢a ».

- Mme H. femme de Mr H.-domicile (39 andg}t de toute fagcon dans ces moments la nous, on ne

comprend pas, je me disais, est-ce que je vaiggendn mari ? et tout le reste pour moi c’'était du
charabia ».

Il est facile d'imaginer que cette période aigué geprésente I'hospitalisation aprés un AVC esfsstinte
pour le patient et que I'ensemble des informatibmsnées a ce moment la n’est pas entierement copri
intégré par le patient ou son entourage.

La multitude des examens en un court laps de tésgasiner, IRM, écho doppler des TSA, écho cardiaque
avec ETO, prises de sang ...) représente une mapsetémte d’information pour le patient qui s’y perd

- Mr Bo.-UNV (84 ans} «Que vous ont dit les médecins concernant votre AY'@i eu tellement

d’examens et de traitement [...] »
Parfois cette urgence est ressentie par les pattemime étant du c6té des médecins :

- Femme de Mr L.-domicile (62 ansk ils gerent I'incident mais ils n’expliquentgpkes tenants et

les aboutissants, ils gerent l'incident, ils voagesent ».

Nombre d’interviews ont été réalisées en présenceodjoint du patient ou d'un membre de la famdte
I'on note I'implication majeure de ce tiers danstmnaissance et la gestion de la maladie et notgwtnm
lors de I'annonce du diagnostic et de ses imphboat

- Mr V.-domicile (38 ans) « heureusement que I'on était plusieurs, ma ferétait 1a »

- Mme Gr.-domicile (40 ansk Je ne me rendais pas compte du tout de ce sgi'lassait, a la
différence de mon copain ».
Lorsque I'on interrogeait Mr D.-UNV (79 ans) ou NR.-MPR (78 ans), les informations concernant la
physiopathologie de leur AVC étaient évoquées parsl femmes qui étaient les principales détentdees
I'information.
Mr D.-UNV (79 ans) avouait ne pas gérer son tragieim «A quoi servent vos traitementge?n’en sais
rien, c’est ma femme qui s’en occupe, moi je faigtdin »
Il reconnait également ne pas connaitre la répanaglupart des questions concernant sa maladied&o
l'interview alors que sa femme nous donnait dedieaqions trés détaillées.
Et pourtant il n'était pas completement étrangetodt cela mais semblait avoir uniquement retenu
l'essentiel : «Pouvez vous m’expliquer pourquoi on réalise cettpération (endartériectomie

carotidienne) “bien s0r, je « claps » si on ne m’'opére pas telduite ».
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D’autre part le vocabulaire utilisé par les médsgaut étre un obstacle

- Mr H.-domicile (39 ans) « c’était tout en pourcentage [...] mais danst@é@ ¢a ne fonctionnait

pas la méme chose que (l& neurologue).

- Mr PR.-UNV (65 ans) «le médecin me I'a expligué ce matin mais jesa& plus, il y a

tellement de mots [...] ¢a fait beaucoup d’'informaten peu de temps et avec des mots que I'on n@énten
pas d’habitude ».

- Mr D.-UNV (79 ans). « je ne sais pas ... c’est des noms a rallonge ».

On pourrait penser que I'hospitalisation en cedaeééducation permet aux patients, aprés un séjatr
en service classique ou en UNV, de compléter learmaissances sur le sujet en leur laissant plus de
temps pour poser leurs questions et obtenir dess&s :

- Femme de Mr L.-domicile (62 ansx comme il n'avait pas de séquelle, ils 'ontH& dans la

nature, comme ¢a ... mais bon, on avait pas de rép@nos questions »

Mais ce n’est pas toujours le cas.

Ainsi Mr DG.-domicile (76 ans) est resté enviromais ¥z dans la filiere (UNV+ centre de rééducatietn)
ne semble pas mieux connaitre sa maladie, il dbdeairéponses vagues et se contredit parfoisil&a f
qui 'accompagne a chaque rendez-vous spéciakséhle étre la personne de confiance pour ce padtent
maitriser ces données. Mr DG. ne semblait pas bbera étre plus renseigné sur le sujet parce qu'il
délégue ceci a sa fille.

Mr H.-domicile (39 ans) a lui trouvé trés insuffiséa la communication en centre de rééducation.:.k [

aux Petites-Roches, on ne vous explique rien ».

Nous avons interrogé, dans notre cohorte, un paigant participé aux ateliers organisés par |6.Dfver
(Médecine vasculaire CHU de Grenoble) « Vivre apnasAVC » ainsi qu’un patient inscrit pour la
prochaine session.

Le but de ces ateliers qui se déroulent soit encgde groupe soit individuellement, est d’essalger
répondre aux questions des patients victimes d'OWC Aischémique. Les sujets abordés sont la
physiopathologie de I'IC et de I'athérome mais adss informations sur les FDRNCV.

- Mr Gi.-domicile (45 ans) «Qu'attendez-vous des ateliers proposés par le ar PWPeut étre

pour avoir une hygiéne de vie encore meilleuranebre plus de conseils ».

- Mr L.-domicile (62 ans) «[...] grace aux ateliers c’est plus clair lenlientre ces facteurs de

risques et 'AVC, [...] je comprends mieux les chosksla vie. Le fait de savoir comment ca arrive,
pourquoi ¢a arrive et que ¢a n'arrive pas qu’auxesb.

- Femme de Mr L-domicile (62 ans} je trouve que I'association (elle parle dediert® « vivre

apres un AVC ») c¢a aide bien, on a la réponse a@stmpns, un soutien, les conseils de la diététige
sans dramatiser le truc, juste des conseils [. dpete retrouver a plusieurs qui ont vécu la mérnseha
aide a relativiser ».

Ainsi on remarque que méme pour lI'entourage cdereont tres bénéfiques.

Lors de I'entretient Mr L. a fait de nombreusesfaférence aux informations recues pendant Iéisrate
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Si linformation n'est pas donnée par les médecies, patients ou leur entourage la recherchent
essentiellement par internet mais avec le doute dalidité des informations recueillies :

- La belle fille de Mr PR-UNV (65 ans) je suis allée sur internet parce que AlT jesaeais pas

ce que c'était, AVC oui mais pas AlT, je sais quetains médecins pensent que ce n'est pas bien.
Comment ¢a « pas bien » &paremment il y a des sites qui sont mieux daetr@s mais nous on ne
connait pas ».

- Mme Gr.-domicile (40 ans)«Lorsque que vous étes revenue a domicile avezelmrshé des

informations sur I’AVC "Moi pas vraiment mais mon copain énormémentratifesait passer les infos ».
Parfois ce n’est pas par internet que les patiemteenseignent mais dans des journaux, cependdat de
méme facon ils doutent de la validité des donn@éks ¢ trouvent surtout quand ces journaux ne g&E#
spécialisés :

- Mme T.-domicile (44 ans)« j'ai vu un document [...] publié dans le Daughinbéré a propos

des sodas [...] je ne sais pas si c'est vrai ».

De nombreux patients remarquaient 'importance aitagté prévenu des séquelles :

- Mr V.-domicile (38 ans) «[...] on s’est rassuré en se disant que Il'oritata prévenu, ¢a évite

de se dire que 'on est foutu ».

Les patients dont 'AVC été lié a I'existence d’'&0.P. étaient tres bien renseignés sur leur naladi
Rappelons qu'ils été inclus dans un essai thérapsufprotocole CLOSE) ce qui implique notammerg de
rendez-vous fréquents avec le neurologue. Pouainsrtette information été complétée par leur nexttes
personnelles:

- Mr V.-domicile (38 ans) « je suis allé chercher des infos sur des sjpésialisés, des articles de

recherches, a la base je suis ingénieur infornestidonc méme les articles en anglais ¢ca ne mepassde

problemes ».

- Mme Ga.-domicile (49 ansk [...] dans les semaines qui ont suivi j'ai palssé@ucoup de temps
a lire sur internet, j'ai cherché beaucoup surgiies rédigés par des cardiologues et des neueddgu]
j'ai fait ca toute seule, c’est dense avec pardeis termes médicaux que I'on ne comprend pas ».

Il faut noter que ces 2 patients ont un niveaulettuel éleve.

A l'extréme, I'exemple de Mr P.-domicile (64 ans} &rés enrichissant mais a la fois assez inattdhdia

pas cherché des informations sur son AVC aprésheepitalisation comme les patients précédents mais
pendant afin de prendre une part active a la décigiédicale, «je me suis mis a creuser le sujet
(différentes options de traitement des F.O#&¢c notamment un rapport fait pour la Haute Atdate
Santé francaise écrit par JL. Mas ».

Par la suite il a, du fait de ses connaissancele suiet, discuté la décision d’opération quidté vivement

recommandée par les médecins genevois.
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Le but de Mr P. n’était pas de contrer les méderias au contraire d’avoir un discours d’égal d égac
eux afin de pouvoir pendre sa décision aprés @oiune information libre complete et éclairée.

Ce comportement a interpellé les médecins en chdtggatient mais Mr P. se justifiait « j'étais
particulierement impliqué c’est vrai, je n'atterglgias tout des gens qui me soignaient..., je n’'étéise

pas vraiment acerbement critique mais je voulaisprendre ce que I'on me faisait comme soins ».

La communication patient - médecin traitant conaettf AVC, est parfois étrangement inexistante :

- Mme Ga.-domicile (49 ansk je ne lui parle pas de ma fatigue, je ne ppedsmon temps a en

parler avec mon médecin traitant car je n'ai pasgdression qu'’il comprenne, qu'’il percoive bien ».

- Mr_V.-domicile (38 ans) « C'est bizarre parce que pour lui il considépge c'est la

responsabilité de I'hopital et du neurologue ».

Mais il semble que ces 2 témoignages soient isolés.

Par ailleurs la communication médecin traitakt neurologue est inconnue des patients, alors que le
spécialiste dicte devant le patient un courriersgisthese de la consultation, il ne semble pas gue |
communication ne se fasse dans le sens contraire.

- Mr L-domicile (62 ans) « je ne sais pas [...] il faudrait lui demandeit sansmet a I'hdpital,

car comme j'ai un dossier la-bas autant qu’il soinplet »

- Safemme « je ne sais pas si il lui transmet les réssilizanalyses, je sais que le Dr Yver elle
lui envoie un courrier puisqu’on en a eu le doulelde a envoyé a notre généraliste en lui
disant tout ce qu’il s’est passé et tout ¢a ».

On ne retrouve par exemple jamais la trace d'untodiie antérieure faite en ville (afin de savoiles
objectifs de LDLc ou glycémique sont atteints)dms données concernant I'équilibre tensionnel habit

au cabinet ou encore du renouvellement de traiteparie médecin traitant

3.2.5CARNET EASI-AVC
Lors des interviews, le carnet EASI-AVC a été évbgle la fagon suivanteit s’agit d’'un

document écrit, sorte de petit manuel dans leqoelsraimerions mettre des informations sur 'AVC et
nous avons besoin de votre avis pour savoir cevgus voudriez y lire, un peu comme des co-rédasteur

en chef !

Aucun des 23 patients interrogés n’a recu de donugwit parlant de 'AVC suite a leur hospitalisaten
dehors des carnets de surveillance des AVK. Oncgeggendant qu'un patient Mr M.-MPR (59 ans) doutait

d’avoir peut étre recu quelque chose dans ce genre.

- Mr M.-MPR (59 ans) « Il me semble que j'ai eu quelque chose quligxgit les AVC mais je
ne sais pas ou il est ».
Seul 2 patients sur les 23 n’étaient pas intérgssésn carnet :

- Mr M.-MPR (59 ans) « c’est slrement trés bien ce genre de doc pfiif§ ces questionnaires,

tous ces trucs, ces conseils, moi ¢ca me barbe ».
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Quand on lui demandait pourquoi, il répondait cuéokrme écrite n’était pas, d’'aprés lui, la forragplus
adaptée de part ses difficultés de concentratisanmoent lors de la lecture. Cet avis été partagaipa
autre patiente.

- Mr M.-MPR (59 ans) « il faut faire I'effort de rester accroché elugpc’est mon probleme de

rester concentré ».

- Mme L.-UNV (49 ans) « j'aurais envie de me renseigner mais comme piogtant je n’arrive

pas a lire... mais peut étre avec 'ordinateur ¢a pars facile ».

lIs critiquaient uniqguement la forme et non le fahdprojet.

Mr M.-MPR évoquait également sa volonté de « passeautre chose », ce qui est parfaitement
compréhensible, mais ce manque d'implication dansaladie ne cache-t-il pas un risque non négligeab
de mauvaise prévention secondaire ? Rappelons qud.MPR était déja porteur d’'une coronaropathie

stentée et qu'il avouait ne pas prendre correctes@ntraitement.

Dans un autre contexte, Mr R.-MPR (78 ans) quéavigtime d’'un 2° AVC peu de temps apres le premier
se retrouvait maintenant encore plus handicapé ftrsme qui menait l'interview n’été pas intéresgée

le concept de carnet. La seule chose qui la pr@aidicest de savoir si son mari pourrait remarcherceci
conditionnait son retour a domicile ou sa misenstitution.

- Femme de Mr R.-MPR (78 ans on sait déja beaucoup de choses et jai ezompte rendu de

ce qu'il s’est passé mais ce n'est pas ¢a qui Brasse, on sait les bases, il n'y a gu'une seuwsechue je

veux savoir c'est si il va remarcher, le restetdai ».

On peut se demander qu’elle forme pourrait prewdrelocument : écrite, informatique (CDrom, DVD),

audio !

De facon étonnante on remarque que les patiergsvietvés a domicile imaginaient souvent le carnet
EASI-AVC comme un moyen de communication avec enipurage, ils voyaient parfois le carnet comme
une sorte de tiers, neutre :

- Mme T.-domicile (44 ans)« il faut vraiment faire passer l'informationxafamilles, que I'on a

besoin de temps et par exemple que I'on ne peutarasplus que ce que l'on fait [...] transmettre

a la famille, au concubin, gqu’il ne faut pas nowettne de stress, que I'on n'en a pas besoin ».
Mme T. nous rapportait que devant I'incompréhensibn I'intolérance » de son mari face a cetteytai
elle a dd faire intervenir une personne extériewreouple pour apaiser la situation.

- Mme Gr.-domicile (40 ans face au manque de solidarité de la part de sa fanmbus lui

demandons quelle solution elle envisagerait pouélarer cette situation « je ne sais pas , je pense que
la seule solution serait qu’ils aient I'informatigar quelqu’un d’autre que par moi, par un médeeint
étre ou si il y avait une petite doc avec les dififds symptdmes possible et dire que c’est pareit & un
AVC ou un AIT pour gu'’ils mesurent & quel pointstdifficile ».

- Mr_V.-domicile (38 ans) «[...] avoir un éventuel référentiel sur les déiints symptémes
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d’aprés I'AVC c’est bien aussi pour I'entourage ».

Il soulignait que ce « référentiel » était d’autahis important que lors de I'hospitalisation |digat, et
parfois méme sa famille si elle était présenteyvaitapas les capacités d’intégrer I'ensemble des
informations qui été données.

- Mr H.-domicile (39 ans) « il est important de réconforter le patienti@damille », Mr H. se sent

profondément coupable de ce qu'il a fait vivreadamille et de ce qu’elle subit encore aujourdtiast-a-
dire et il pense, comme Mme Gr.-domicile, que lmeaserait une sortedoutil diplomatique» dans ce
contexte familial.

Pour certains, I'information de leur entourage eacevait plus dans une démarche de sensibilisation
'AVC (les symptdmes d’alerte, I'appel du SAMU, geition primaire ...) :

- Mr_H.-domicile (39 ans) « ¢a on ne connait pas, ne serait-ce qu'auteuradis, les parents, les

enfants, [...] ca serait bien de les sensibilisepeitit peu ».

- Mr Ga.-domicile (49 ans)« ¢a pourrait servir pour les autres, pour @sedens puissent réagir

quand ils voient un AVC ».

Une question revenait frequemment dans les int@sves patients a domicile : la durée des séquélies
ne retrouvait pas ce questionnement chez les auatesnts.

La plupart d’entre eux étaient a plusieurs moigsevgiusieurs années de leur AVC, et méme s'ileatai
prévenus de I'existence d’'une convalescence lorgpite interrogation était source d’angoisse.

- Mme Ga.-domicile (49 ans)« Quel sera mon demain ? Est-ce que je vaisideixse avec ?

Est-ce que ma vie, est-ce que j'ai I'espoir quetiéevienne comme avant ? Ou est-ce que je ganderai
handicap intellectuel ? Et je pense que ¢ca m’'endéve I'angoisse ».

- Mr L.-domicile (62 ans) « les petites séquelles que I'on a combiered®s ¢a peut durer ? si ca

peut passer ? ».
Leur besoin d’information par le biais de ce carsemblait étre plus d’ordre neuro-psychologique que

d’ordre médical.

lIs insistaient tous sur I'absolue nécessité d’'gtéevenu de ce que sera la vie a la maison aprdy/an la

fatigue, la convalescence longue etc ... le fditrd’ prévenu leur permettait de mieux I'accepter.

Mr L.-domicile, aimerait que par le biais du cdrae réponde a une question gqu’il se posait :

« (un AVC) est-ce que ¢a se soigne ou est-ce gse gaérit ? ».

Quand on lui demandait de pousser sa réflexion datie voie il différenciait « soigner une maladie
c'est-a-dire réaliser une prévention secondairengttant d'éviter les récidives d’une maladie tougou
latente, alors que « guérir d’'une maladie » coord I'absence de trace apres traitement.

Cette réflexion renvoi a I'athérome, au-dela depisties propres de 'AVC, et il semble étre intéead de
faire passer cette notion aux patients.

Mr L.-domicile, semblait le seul a étre dans ceitaamique et il est fort probable que cela soigemde
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partie d0 aux ateliers « Vivre apres un AVC » aetgil a participé.

Les patients encore présents dans la filiere redgpit étaient globalement plus dans la demande
d’information générale sur I'AVC (physiopathologidifférents types d’AVC, traitement ...) et la
prévention secondaire.

- Mr An.-MPR (64 ans) « des informations trés générales, sur la mtrif...], sur I'alimentation

et l'activité physique ... adaptée a I'age ».

- Mme G.-UNV (69 ans) « comment gérer mon quotidien le plus intelligeemt possible [...]

quelque chose de tres pratique. »
Une seule patiente exprimait le besoin d’informagersonnelle :

- Mme M.-UNV (77 ans) « que I'on m’explique pour mon artere a moi, poemdre pourquoi elle

s'est aplatie ».

Les patients interrogés dans le cadre d'un cergreédducation mettaient I'accent sur la nécessté d

transmettre aux futurs patients I'importance dudildors de la rééducation mais aussi de se<dités.

- Mr O.-MPR (71 ans) « Il faut dire gu’il faut avoir le caractére poaccepter ce que I'on a et
avoir la volonté de récupérer. Ca c’est tres ingourtil faut y mettre sa volonté. Si on souffrettais il
faut le faire, ca il faut I'écrire dans votre livse
Lors de son interview, Mr O. utilisa 4 fois le mogffort », 2 fois le mot « volonté » et il conjiy2 fois
le verbe « se battre ».
Il insistait, comme Mr An.-MPR, sur I'importance de réjouir des progrés acquis grace a la rééouncati
aussi petits soient-ils.

- Mr An.-MPR (64 ans) « Et dire qu'il faut positiver en s’accrochanibas les petits signes, a tous

les commentaires des uns et des autres qui nesgamaipas étre du flan sur les progres ».
Mme S.-MPR agée de 49 ans, a fait une remarquessiapte :

- Mme S.-MPR (54 ans)« expliquer que I'AVC ce n’est pas une formetidiadé mental ».

Cette remarque, forte, vient d’'un épisode tres aoelux lors duquel Mme S. est tombée de son fduteui
roulant et n’a pas pu en exprimer les raisons duléason aphasie, elle a alors été sanglée aasneuil
pour le reste du week-end.

Elle a confié que cet épisode a été tres traunmatizaur elle, car elle avait I'impression d’étraitée
comme une folle, elle a par la suite beaucoup s&grdans sa rééducation.

On voit a nouveau par cette remarque a quel peiredard des autres est important dans la vie atenfs

apres un AVC.

A la question de I'utilité du carnet pour leur méidetraitant, les avis été partagés. Alors queaiest
patients y voyaient un avantage certain pour leédenin (classement des données, amélioration &u sui
...), d'autre doutaient face a I'existence du dossiédical au cabinet et des courriers d’hospitatinat

Enfin certains pensaient que tout simplement leédeuin traitant en savait suffisamment sur le sujet
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Afin de synthétiser les avis des patients sur cetitits d’information » nous avons réalisé un table

récapitulatif en annexe.

4. DISCUSSION

4.1CHOIX DE LA METHODE

Cette approche qualitative par entretiens sergébr nous permet d'avoir un accés direct a
I'expérience, au vécu et au ressenti des pati@msernés qui ont pu ainsi s'exprimer librement.

Les données quantitatives auraient manqué de mteforet de descriptions.

4.1.1L ES FORCES DE LA METHODE

4.1.1.11 ATRAME DE L "ENTRETIEN

« Le but de I'entretien compréhensif est de briaehiérarchie entre I'enquété qui se soumet a
'enquéteur, le ton a trouver est beaucoup plush@ale la conversation entre deux individus égauexdy
questionnement administré de haut. » mais le riggiede « déstructurer I'entretien qui dérive vems
échange mou. [...] L'idéal est de rompre la hiérackins tomber dans une équivalence de positions :
chacun des deux partenaires garde un role diffékéeiquéteur est maitre du jeu, il définit leslesget
pose les questions ; I'informateur au début seesdatde répondre. C’est ensuite que tout se jowdoit
sentir que ce qu'il dit est parole en or pour l'e@tgur, que ce dernier le suit avec sincérité,gitast pas a
abandonner sa grille pour lui faire commenter mfiation majeure qu’il vient de livrer trop
brigvement. &

Voila donc toute la subtilité et les qualités depproche qualitative par entretiens semi-dirigéguste
équilibre entre la discussion spontanée et I'téirtidormalisé et rigide.

Bien que la trame d’entretien servant de « guidé #té validée suite a la réalisation d’entretiensst »,
nous avons effectué au cours des premieres rerspmtes ajustements de la trame face a des réponses
plusieurs fois proposées spontanément par lesngatidinsi la trame d’entretien a été complétéa et
évolué, permettant d’exploiter au maximum les cissznces et le vécu des patients. La méthode
qualitative encourage le chercheur a modifier ggpr@che en cours d’étude pour exploiter les dondées

la meilleure facon.

Par exemple, la notion de séquelles neuro-psycltpleg invisibles et responsables de la plus gnoadee

du handicap ressenti ou bien des répercutions’e&utolrage proche ainsi que son attitude face i cet
maladie.

Dans d’'autres situations, les questions ouvertéaient pas suffisantes pour les patients pourdabdes

différents themes de I'étude et il a été parfoiseséaire de les guider par des questions plus ésrmé
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4.1.1.2 E RECRUTEMENT

Un des objectifs de notre étude étant de voir akistait une approche différente de I'lC
(compréhension, vécu, craintes, espoir etc ...) eation du temps écoulé depuis '’AVC/AIT. Nous avons
inclus pour cela des patients en UNV « en phaseéaig en rééducation « en phase sub-aigué » et a
domicile « en phase chronique ».

Les 3 « groupes » de patients sont relativemenblemes afin de ne pas favoriser un point de vudtplu
qu’un autre.

Méme si notre population reflete un panel socidgssionnel large, il manque de diversité culturelle

4.1.1.31. A PRESENCE DE MEMBRE DE L'ENTOURAGE

Comme beaucoup de maladies, 'AVC/AIT n'impacte pagjuement sur la vie du patient mais
plus largement sur celui de son entourage proemail(€, collegue de travail ...). Il semblait doncestiel
d’avoir leurs témoignages.

Notamment lors des entretiens a domicile, alorslguendez-vous été pris avec le patient, son @unjo
était souvent présent parce qu'il (ou elle) avgéitlément besoin de témoigner de son propre vétiCde

Vécus différents mais tout aussi riches d’enseigmgrdont il nous semblait nécessaire de tenir cempt

4.1.2L ES POINTS FAIBLES DE LA METHODE

4.1.2.1D' UNE MANIERE GENERALE

Il peut exister une attitude de calcul du chercluzuns le but d’établir un rapport de confiance avec
le répondant, ceci pouvant entraver 'honnétetéréesnses de ce dernier.
Il s’agit d’'une méthode qui fait intervenir la sabjivité du chercheur.
De par ses connaissances, sa documentation, smpalitt et sa sensibilité, celui-ci a des opinjates
sentiments et des présuppositions sur le sujeti@bor
Cette différence de statut entre I'interviewer’ietérviewé est majorée dans notre étude puisqeengpus
nous présentions comme étant interne en médecmee@ imaginer que cela soit & « double tranchant
avec soit le risque d’'un blocage de communicatiofiait de I'existence de tabous ou a l'inverse mige
en confiance des patients qui se livrent pluséaadnt & un médecin.
Ce qui est dit et entendu au cours de I'entrevyeilé du moment ou la question a été posée et tée I'é
d’esprit du répondant. « Le jeu d’'influence darentretien semi-dirigé impacte sur la nature dg®nées,

les gommer est impossible mais son analyse deitaétpremier plan lors du traitement du matériau ».

4.1.2.2' ABSENCE DE TRIANGULATION

La triangulation repose sur la confrontation d’'&elges qui vérifient la justesse des résultate Ell
impligue le recoupement des données, des méthdds|ates analyses et des schémas de travail (Denzin
1981).
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Dans notre étude l'interviewer est la méme persauel’enquéteur, il n'existe pas de regards diffiés
sur les entretiens réalisés, garants d’'une objektintale entre les propos recueillis et ceuxsecri
Nous n’avons pas effectué d’analyses complémestguantitatives pouvant donner plus de crédibdité

nos résultats.

4.1.2.3 E RECRUTEMENT

Nous avons interrogé 23 patients, notre échantillotémoignages est ainsi limité. Nos résultats ne
sont donc pas généralisables a tous les patiestings d’'un AVC / AIT.
De plus notre population d’étude est composée deobimes pour 8 femmes et I'on pourrait penser qu'il
puisse y avoir des différences de point de vuemmtant au niveau du vécu de la maladie entre les deu
sexes.
Les patients interviewés a domicile sont issusadeohsultation du Dr Detante et n'ont pas été chais
hasard parmi 'ensemble des dossiers de 'UNV,uig@gut correspondre & un biais de recrutement.
De plus, leur moyenne d’age est relativement bpaseapport a la moyenne d’age de I'ensemble de la
population de notre étude (50 ans versus 63 aes).gourrait s’expliquer par le fait que les patseayant
répondu favorablement a notre demande d’entrevoeles moins handicapés, les moins fatigués et peut
étre les plus motivés pour leur prise en charge.
Parmi 'ensemble des patients, certains ont, delpaature de leur IC une anosognosie ou une hémi-
négligence ce qui modifie la perception de leuradi& et rend d’autant plus difficile I'interprétati de

leurs entretiens.

4.2DISCUSSION DES RESULTATS

4.2.11’ ETUDE DE POPULATION

4.2.1.1L ES ENTRETIENS

Il existe une nette différence en ce qui concemaldrée des interviews en fonction du lieu
d’entretien.
La durée moyenne des interviews des patients ladispg en UNV est de 19 min alors que pour les
patients interrogés a domicile la moyenne est deidlCette différence peut s’expliquer par le faie
linterviewer et les patients étaient souvent dgéampar la nécessité de soins ou d'examens pendant
I'entretien mais surtout par le fait que les paseavaient moins de recul sur leur maladie lordgéiaient

en « phase aigué ». La richesse des interviewsespoint n’est donc pas la méme.
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4.2.1.2 A PRISE EN CHARGE HOSPITALIERE

Parmi les patients interrogés en centre de réédacati & domicile, 8 avaient été pris en charge
par 'UNV du CHU de Grenoble et 7 dans une autracttire dont 4 dans le service de Neurologie
Générale du CHU et 1 dans I'UNV d'un autre Centaspitalier. Ainsi seulement 2 patients avaient été
soignés dans un service de Médecine Polyvalenteestl donc difficile d’établir une quelconque
comparaison entre les besoins d'information ettemaissances de ces différents patients en fondéda
structure qui les a accueillis lors de leur AVC.

Nous n’avons pas abordé ce point car ce n'étaitupades objectifs de notre étude mais il pouritef

I'objet de travaux complémentaires.

4.2.1.3SCORE NIHSS ET RANKIN : DU DEFICIT AU HANDICAP

On note une nette différence entre le score NIHE8Saitie et le score de Rankin coté lors de
I'entrevue. Alors que la plupart des patients aviaien score NIHSS égale a 0 (notamment les patients
victimes d’AIT), leur score de Rankin pouvait ébgal a 2.

Nous rappelons que le score NIHSS ne tient compéedy déficit clinique alors que le score de Rankin
évalue le handicap ressenti par le patient.

Il existe de multiples définitions du « handicapga,définition « standard » du dictionnaire (Larsejs:

« infirmité ou déficience, congénitale ou acquiselaquelle nous préférons celle-ci :

«le terme de handicap désigne la limitation dessibdités d’interaction d’un individu avec son
environnement causée par une déficience provogummincapacité permanente ou non menant a un stress
et a des difficultés morales, intellectuelles, alas et/ou physiques ». Il exprime une « déficiensea-vis
d'un environnement, que ce soit en termes d'adodissi d'expression, de compréhension ou
d’appréhension. Il s’agit donc plus d’'une notiowiate que d’'une notion médicale. Ces limitationsteat
variables selon les contextes nationaux et sociéta(Wikipédia)

La loi francgaise reprend ces données dans la ldildiévrier 2005 sur I'égalité des droits et dearndes, la
participation et la citoyenneté des personnes kapdes « un handicap, au sens de la présentedts, t
limitation d’activité ou restriction de participati a la vie en société subie dans son environnepagnine
personne en raison d'une altération substantielleable ou définitive d’'une ou plusieurs fonctions
physiques, sensorielles, mentales, cognitives,syghiques, d’un polyhandicap ou d’un trouble detésan
invalidant ».

Cet écart est tres important a prendre en comptelafne pas confondre la qualité de vie « attemdetela
gualité de vie « ressentie » par les patients.

Le score de Rankin est le reflet du vécu de la dialpar les patients quelque soient leurs séquelles

Les patients expriment tres bien cette differenueeeles séquelles neuro-psychologiques « invisible
responsables de leur handicap et les séquellefplbgs« visibles ».

On remarque que 7 patients avaient un score deifiR@ghkle a 4 mais ceux-ci étaient soit en rééducati
soit hospitalisé en UNV. On peut donc espérer gue thandicap évoluera positivement avant leur redou

domicile. Il est impossible de comparer le scorel8% et Rankin entre nos différents groupes dematie
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puisque n’étant pas interrogé au méme « staddeudenaladie.

4.2.21 ES RESULTATS D'ENTRETIENS

4.2.2. JCONNAISSANCE DE LA MALADIE

Notre étude montre la méconnaissance de I'AVC/AIT général (symptdmes, facteurs de
risque...) méme dans notre cadre de prévention dagen
Ces données étaient connues dans le cadre devienpiod primaire, en effet selon I'lnpes en 200@s«
connaissances des francais relatives a 'AVC saitilds et disparates, en ce qui concerne tant les
symptdmes (seuls 30% identifient la faiblesse teutke I'hnémicorps comme un signe d’AVC) que la
conduite a tenir (seuls 50% des Frangais ont recucentre 15) ».
Une étude menée a Berlin en 2009 sur trois hépipessédant une UNV, a montré que les facteurs qui
influencent I'appel initial au service des urgensest la perception des symptémes considérés comme
urgents ou non par le patients ainsi que la sdissition de celui-ci par rapport a I'AVE.

Ceci est I'objectif des campagnes de préventiomaire’’.

Hors, il semble que les connaissances dans le dadie prévention secondaire ne soient pas gramteme
améliorées. Les patients rapportaient comme siguesateurs d’AVC uniquement les symptémes qu'ils
avaient eux-mémes déja présenté et non I'ensereBlpaksibles signes d'alerte.

Un patient déja hospitalisé pour des troubles s&naurait-il le réflexe d’alerter pour un troublesuel ou

de I'élocution surtout s'il est fugace?

Une étude menée en Angleterre sur des patientisnestd’'un AVC, aprés la diffusion d’'une campagne
d’'information de la population générale sur ley@et de symptomes les plus courants de I'lC : psieal
faciale, hémiplégie et trouble de I'élocution (FASymptoms : face / arm or leg / speech impairmant)
montré que les connaissances des personnes lea ghaue étaient trés limitées. En effet seul %
personnes interrogées citaient correctement legrptdmes alors que 34% n’en citaient aucuns. Il est
intéressant de voir qu’il n’existait pas de relatentre la connaissance de ces symptémes et l&genre,
I'étiologie de 'AVC ou le temps écoulé depuis d¢etu De méme, 44% des répondants attribuaient la
cause de leur attague au hasard et non a leumteaaculaire antérieur. Uniquement 22% d’entre eux
évoquaient correctement les FDRCNV avec en pritaiténsion artériel (48%), le tabac (48%) et fesst
(35%)>,

La principale conséquence de cela est la pauvegénmbdifications de comportement vis-a-vis de ces
facteurs de risque, puisque 18% des patients negehden a leur style de vie. Ce sont les patigoise
reconnaissent comme étant le plus a risque deivécgui adaptent le plus leur mode de vie avec
notamment le respect des régles hygiéno-diététifues

Dans notre étude, on remarque que les patients a@ntnfacilement les FDRCNV comme les regles
hygiéno-diététiques et la sédentarité. Ceux-ciespondent aux FDRCNNYV les plus médiatisés par les

campagnes de publicité telles que « mangez-bougemangez 5 fruits et légumes par jour » ou encore
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« ne mangez ni trop gras, ni trop salé, ni tropéwcetc ... La force de ces campagnes est leus rédais
differents médias et notamment la télévision, Esdant ainsi tres populaires. Ainsi méme les patien
s’inscrivant dans le cadre d’'une prévention secioeddentifient les FDRCNV ciblés par ces campagnes

de prévention primaire.

Le mécanisme de la maladie est globalement biemig&gpar les patients qui le retranscrivent & leur
maniére. Dans I'étude anglaise citée précédemn8®94 des patients répondaient correctement a cette
question (mécanisme) et ceci quelque soit I'étiglatg leur attaque (ischémique ou hémorragifue).

Les traitements, en dehors des anticoagulants,msahtonnus. Bien s0r, les patients interrogés Biv U
n'ont encore pas leur traitement définitif (antigokants par voie IV etc ...). Mais on ne peut pasiiea
autant des autres patients.

Les patients améliorent leurs connaissances tigafites facons.

De ce point de vue, un séjour en centre de rééducgtermet aux patients de compléter leurs
connaissances notamment par la rencontre d’aatienps ou des différents intervenants dans leecddr
leur prise en charge (kinésithérapeute, ergothétapesychologue ...) biengu’ils n’en tirent pas tbeis
méme bénéfice. Il faut rappeler cependant que sEuEe30% des patients hospitalisés en court s@mur
leur IC bénéficient d'un séjour en SSR (Soins dieeStt Réadaptation).

Les recherches personnelles sont fréquentese fdaib d’internet notamment, mais elles ne senlétra

le fruit que des patients les plus jeunes et/ogalex ayant un niveau intellectuel élevé. De mériis, s
essaient au maximum de ne consulter que les fitagadisés, le doute persiste quand a la Iégitimhité
certaines informations.

Dans cette optique on pourrait se demander s‘fandrait pas plus diffuser auprées des patientoie de
site internet de référence tel que France AVC lidaes renvoyant a des émissions telles que l'imgende

JL. Mas sur France Culturat{p://www.franceculture.fr/emission-avec-ou-saesegez-vous-les-accidents-

vasculaires-cerebraux-2-2011-06-07.Htrol encore des contacts auprés d’associatiopatints comme
France AVC 38, la Fédération Nationale des Apha&siqle France (FNAFhttp://www.aphasie.jt

Les patients qui semblent les mieux renseignés camt qui bénéficient d’'un suivi spécialisé régulie
comme les patients déja dans le cadre d'une priémesecondaire au niveau vasculaire ou ceux gui son
intégrés dans un protocole de soins comme le @ OSE pour les patients porteurs de F.O.P.

Il ne faut toutefois pas oublier les réseaux den seile-hépital tel que le réseau GRANTED qui a
récemment mis en place des ateliers ayant pourethévtivre apres un AVC ».

Nous n’avons interrogé (par hasard) qu’un seukpathyant assisté aux premiers ateliers « Vivrésapn
AVC » mais ses éloges sont tels que I'on ne peglige¥ les bénéfices qu’ils apportent aux conraises
du patient.

Le réseau GRANTED est orienté sur la pathologiewase, des ateliers existaient déja pour lesepti
atteints d’'artériopathie des membres inférieursgd@mme « En marche ») et maintenant il s'ouvrex au
patients vasculaires cérébraux.

Il semblerait que ces ateliers (de groupe et/ouviehgels) soient un bon compromis pour les patients
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n'ayant pas besoin de séjour en centre de réédacéieu d’échange entre professionnels et patimais
aussi entre les patients, les réseaux de soinwsoréritable atout pour les patients atteints déadia
chronique. lls permettent a la fois une amélioraties connaissances des patients, de leur soigreast

aussi une amélioration de leur anxiété (score geedgion)”

En plus de connaissances partielles sur leur negladi s’apercoit qu’il existe également chez quetq
patients des fausses croyances sur la préventiomdaire de 'AVC.

En effet, certains patients voient leur traiten@rme une sorte de « bouclier » contre les ré@di€eci
peut avoir des répercussions positives sous laefatimne adhésion au traitement optimale. Mais aussi
négatives, on voit en effet certains patients [&gyant la prise de leur traitement a leur arrétahac par
exemple.

Il est important de nuancer cette notion de « tputesance » du traitement.

4.2.2.2/IVRE APRES UN AVC/AIT

Dans notre étude la moyenne d’age des patientgagtes a domicile est assez jeune, (51 ans).

Ceci nous a permis d’avoir un éclairage particulier la facon dont ces patients « jeunes » et ldant
séquelles physique mineures, voient leur vie aph&&C.

Ce qui frappe essentiellement c’est une granddraogk vis-a-vis de leur difficultés a reprendnerIplace
sociale et familiale mais aussi ce qui fait leundiaap, les séquelles neuro-psychologiques ingsileit
pourtant si lourdes.

On retrouve dans la littérature ce questionnemenégplue avec le temps, ainsi les inquiétudes &aoe
séquelles psychologiques apparaissent a partir deo® aprés I'IC. Plus tard les problemes de
concentration, mémorisation et de fatigue persistamennent une place prépondérante alors que les
craintes d’une récidive sont présentes quelqudesdiélai depuis I'IC*

L’étude du Pr Hommel en 2009 a montré qu’enviro®68es patients dits « légers » présentaient des
difficultés sociales et professionnelfesotamment en ce qui concerne le mémoire de tr&vail

Le rapport sur les AVC remis a la Ministre de Iant8aen 2009 reconnait tout I'intérét de prendre en
compte cet aspect :

« Cela est particulierement important pour les patse« légers » qui ont plus que d’autres, tendace
sortir de la filiere sans suivi, une fois retourng&da vie active. Pour ces derniers |'évaluatiogdito-
psychologique devrait étre proposée, afin d'éviless échecs de reprise du travail et de toutes ses
conséquences. Les séquelles neuro-psychologisepatients qui ne présentent pas de séquelles «
visibles », sont actuellement insuffisamment esii*

Les patients plus 4gés ne semblent pas avoir &ses préoccupations mais il est important d’err teni
compte si I'on veut faire un outil d'information weant étre utile au plus grand nombre.

Les notions sociales pour le maintien de leur aartoa sont au coeur de leur questionnerfient.

Les sources de souffrance sont multiples tout ag te la vie apres I'AVC.

Dans le service d’hospitalisation, ou l'informatioredicale n'ai pas toujours intégrée par le patigntse
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perd dans un langage médical inconnu, puis en cé@édu, ou les efforts sont importants pour desltéts
pas forcément a la hauteur et enfin lors du redadmmicile ou I'entourage peut se montrer intolért ou
tous les impératifs de la société réapparaissent.

Les patients évoquent le regard des autres, lérdolce face a des séquelles persistantes mémeuwspres
AIT. Cette intolérance est basée sur une mécoraraislont les patients souffrent.

On entrevoit donc facilement le spectre de la d&gioa. Une revue systématique de la littératuienestn
2005 gu’environ 33% des patients cérébro-lésésteanhés par un syndrome dépressif jusqu’'a 1 agsapr
avoir quittés I'hdpital® et ceci méme en phase chronique (2 & 5 ans aRAYCY’. Méme I'AIT est
indépendamment associé & une risque accru desdépréHR 1.68, 95% : 1.12-2.3%)

Dans le groupe de nos patients interrogés a dami6ildes 9 patients, étaient actifs, les 3 autrast &
retraités. On peut donc imaginer facilement queelgard des autres ainsi que la perception et les
conséqguences de ces séquelles neuro-psychologioniesajorées.

Dans notre étude, ce « groupe domicile » est @sflentent composé d’AVC sans séquelle visible eRde
AIT. Il est possible que si les patients avaientdea séquelles plus importantes nous aurions \semss
différent. Une these soutenue en juillet 2011 augualité de vie des patients en post-AVC ne metgma
évidence de différence significative de la qualiéévie chez les patients victimes d'un AIT ou dAMC
sans seéquelle, suggérant ainsi que l'altératioadqualité de vie est plus le fruit d'un traumatism
psychologique en lien avec I'accident qu'avec Edg cérébraleLes facteurs prédictifs de I'altération

de la QDV des patients dans cette étude sont : la dépression, le handicap physique, le déficit moteur
initial, un niveau d’étude bas, les comorbidités, le vieillissement’®.

Il est regrettable que les patients n'aient pas @lbordés des sujets plus intimes. Cependant reertai
évoquent clairement des difficultés avec leur ciomjet dans leur vie de famille en général. L'atén de

I'activité sexuelle d’origine essentiellement psyidique a été démontré®.

4.2.2.3 NFORMATION MEDICALE

Notre étude montre la qualité et les efforts résligar les équipes médicales en ce qui concerne la
communication au sein du service, notamment en UBBpendant de nombreux patients déclarent avoir
du mal & « intégrer » I'ensemble des informatiomdepurs sont donnés au cours de leur hospitadisati
Une these de médecine soutenue en 2003 s'intéidaspersistance de l'information donnée aux ptgien
lors de leur séjour dans le service des urgendiesaEnontré que malgré un effort de communicates
de un patient sur deux n'est pas capable de redtdégnostic exact qui lui a été exp858.apparait
ainsi que la qualité de la délivrance de l'inforoain'explique pas a elle seule l'incapacité deems a
retenir le diagnostic. D'autres facteurs concoupeolbablement a cette déficience. Il peut s'agiédalités
de connaissances ou de langage, du stress dentergéc ... Bien sOr une UNV n’est pas un service
d’accueil des urgences mais les patients semblemifester les mémes difficultés pour des raisons
similaires.

Des patients évoquent dans ce contexte I'importdada présence du conjoint.

BN

Les patients interrogés a domicile évoquaient fe@guent ne pas savoir comment s'établi la
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communication entre leur médecin généraliste etelerologue. lls reconnaissaient ne pas transmettre
courrier émanant de leur généraliste alors quelratogue dictait en direct une synthése de lautai®n

a destination de celui-ci.

Il est difficile d'imaginer le neurologue seul faéeun patient sans ordonnance et ne sachant pes si
traitements sont maintenus ou non, tolérés ou pmum, peu que le patient ne puisse pas le renseigner

Il est bien connu que la communication entre leségaistes et leurs confreres spécialistes est
« chaotique %,%°. Nous avons imaginé que le carnet EASI-AVC, ers gl’'un outil d’information pour le

patient soit un lien entre les acteurs de la @iseharge du patient.

4.2.2.4CARNET EASI-AVC

Les patients seraient en grande majorité intéred&gir un « outil d'information » qu’ils

pourraient consulter aprés la phase d’hospitatisati

Sur le fond les patients voudraient retrouver dettons de prévention secondaire ainsi que des mstio
générales sur 'AVC (mécanismes etc...). On retraeveésir d’'information générale quelque soit ladél
écoulé depuis 'AVC. Mais apparait chez les pdtienterrogés a domicile la volonté de transmedtre
I'entourage des informations sur '’AVC, principalem sur leurs séquelles neuro-psychologiques. Alors
que les familles ne sont pas toujours présentast de I'hospitalisation ou des consultations awec |
neurologue, le but est de leur transmettre desrrirdtions fiables dans I'espoir de diminuer leur
incompréhension face au handicap des patients.

Il'y a également une volonté, a travers cet « ditiformation », de prévention primaire « fairenoaitre
'AVC ».

Vis-a-vis des patients qui se mettent volontairendehécart de leurs données médicales (donnéewrgér
par la fille, la femme ...). On peut se demanderrsicarnet serait utile. Méme si le carnet avait été
initialement imaginé pour le patient, on ne peutlase I'aidant principal qui lui aussi a besoin
d’'information. Il pourra par la suite transmettias une forme peut étre plus adaptée les notioedequ
patient désir savoir de sa maladie et surtout amenoou il le demande.

Sur la forme, on remarque que 2 patients préféenaetraine version électronique a la version papiee U
étude randomisée menée en 2009, utilisait intecogtme moyen d’éducation des aidants des patients
apres un AVC. Elle a montré une diminution sigrifice des consultations d’urgence ainsi que des ré-
hospitalisations des patieriftsCependant nous n’avons pas retrouvé de travaulasis focalisés sur les
patients. On peut imaginer également que les a&dsomit souvent plus jeunes que les patients et donc
probablement plus a I'aise avec les outils infoiqueds que la moyenne des patients.

Une brochure papier doit étre pertinente, accessblisible. Or pour gqu’elle soit lisible il faawvant tout
que le patient puisse la lire. Les capacités deileau patient peuvent étre diminuées soit dud@ison
probleme de vue dépendant de I'age soit de semksieurologiques. Mais il apparait également que d
fait de problemes de maintien de la concentratilecture peut étre difficile pour certains patie

Une étude en 2003 a essayé d’analyser les casticpéeis d’une brochure agréable &%fire

Ainsi la brochure qualifiée par les patients congtant la moins difficile a lire présente une getaille

de police, des diagrammes en complément du textesetouleurs et un langage simple mais validélesr
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professionnels de santé. Il faut tenir compte dedemnées si I'on veut que la brochure soit luel@atus
grand nombre et les connaissances transmises.

Cependant I'efficacité d’une brochure d’informatioe vient qu’en complément d’une bonne information
oral délivrée par un professionnel de santé et gy substitué?.

Un patient a émis l'idée de 2 carnets, un destixép@rsonnes motivées par une rééducation eté guliis
adapté aux personnes nécessitant un accompagneeniemie vie.

Il est vrai que l'information que I'on peut donnirces deux catégories de patients n’est pas duaout
méme, un message énergique et porteur d'espoir cbtd et de I'autre un message apaisant et plus
spirituel. Toutefois, comment juger ? Comment dhajge I'on va donner telle version a tel patientedie
version a tel autre ? cela nous pose un problemguét

Notre outil a un pour objectif principal d'informbgs patients mais aussi leurs familles face a A&t a la
maladie athéromateuse et il nous semble esseritidrdher au mieux la famille qui pourra ensuite, e

fonction de I'état d’esprit du patient, lui trandine tout ou partie de ces connaissances.

Résumé des caractéristiques du carnet EASI-AVC

FOND FORME

- informations destinées au patient et a son eatgur -police de caractére agréable,
- informations pour les médecins dans le cadre’ateélioration de Ig format facile a lire
communication médecin généraliste-spécialiste. - schémas
-informations générales sur I'AVC/I'AIT / I'athéroan—-> mécanisme| - couleurs

signes d'alertes ... - propos accessibles
- informations individualisées : adaptées au diatjoa@u patient, patients- propos validés par des
actifs ou retraités, adaptées aux FDRCNYV et alitetreents du patient ... | professionnels de santé
- informations pratiques sur la vie quotidienne

- adresses d’associations, adresses utiles

- faire tomber les préjugés (ex : aphasie = ratagdtal)

- séquelles neuro-psychologiques (fatigue physigie intellectuelle,
capacités a geérer plusieurs éléments simultanémsensibilité au bruit

etc...)
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5. CONCLUSION

These soutenue par : Clément Caroline

Etude et Analyse des besoins pour 1'élaboration d'un outil de Suivi et
d'Information aprés un AVC : EASI-AVC

Notre €tude a permis de mieux cemer les besoins des patients en matiére
d’information. Des besoins certes différents mais avec comme dénominateur commun
le désir d’en savoir plus sur I’AVC (accident vasculaire cérébral)/AIT (accident
ischémique transitoire). Ce désir nait d’un manque d’information alors que 1’ensemble
des patients soulignent I’effort de communication fait a I’hdpital. Il apparait donc
essentiel d’améliorer cette communication en apportant une information la plus
individuelle possible et la plus compléte en s’adaptant a I’évolution du patient face a sa
maladie.

Alors que le mécanisme général de IC (infarctus cérébral) est globalement bien
retranscrit par les patients. Les notions de maladie athéromateuse, les FDRCNV
(facteurs de risque cardio-neuro-vasculaire) ainsi que les signes d’alerte de 1’IC sont 4
I'inverse insuffisamment maitrisés par les patients en prévention secondaire.

Les patients hospitalisés ou en rééducation imaginent reprendre leur vie telle qu’elle
¢tait avec toutefois des interrogations quand a leur autonomie. Les patients interrogés a
domicile (dans notre population, patients jeunes avec peu de séquelles) sont confrontés
a un handicap lourd et pourtant invisible secondaire aux séquelles neuro-
psychologiques. Face a ces difficultés ils éprouvent un véritable besoin d’informations
pour eux comme pour leur entourage.

La souffrance et la peur sont également trés présentes quelque soit le délai écoulé
depuis I'IC. La peur de la mort et de I’inconnu lors de Ihospitalisation, la souffrance
face a des efforts pas toujours justement récompensés en rééducation, la souffrance du
regard et de I’intolérance des autres & domicile. Les patients expriment le besoin d’étre
rassurés face & cela.

1l faut tirer le meilleur des brochures d’information déja éditées et les faire avancer 2 la
lumiére de ces besoins et du vécu des patients.

Des travaux complémentaires quantitatifs et/ou qualitatifs pourront évaluer ’efficacité
d’un nouveau moyen d’information a destination des patients basés sur ces résultats.

Projet EASI-AVC : conclusion commune Volet-médecins et Volet-patients.

En conclusion des deux théses conjointes, il apparait que la création d’un outil
d’information est une bonne initiative mais doit étre orientée plutdt vers les patients
que vers les médecins traitants. Les médecins généralistes ont des difficultés de prise
en charge des patients en prévention secondaire mais ils ne ressentent pas le besoin
d’un carnet de suivi et/ou d’information. Les recommandations officielles, la littérature
médicale ainsi que leur dossier informatique leur semblent suffisants.
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Cependant ils reconnaissent I’intérét d’un support écrit complémentaire de leurs
conseils délivrés sur les régles hygiéno-diététiques et les traitements.

Du point de vue des patients il est important de souligner "existence de séquelles
neuro-psychologiques aussi minimes soient elles et pouvant étre responsable d’un
handicap et d’une altération de la qualité de vie parfois importante et mal reconnue par
I’entourage.

A ce niveau il ressort un manque de communication entre le médecin généraliste et son
patient. Les associations de patients (exemple : France AVC 38) pourraient jouer un
réle important dans la reconnaissance de ces problémes. Notre outil d’information
devra en tenir compte.

Un autre probléme de communication se situe entre les médecins généralistes et
I"hépital, nous proposons donc une fiche de liaison reprenant es données essentielles
concernant le patient lors de son hospitalisation, ceci permettant aussi d’individualiser
I"outil.

Sur la forme il ressort de nos études et de la littérature la nécessité d’un langage
accessible, validé par un professionnel de santé, avec des couleurs, des schémas
expliquant Ie texie ei une police de caractéres adaptée,

1l est important de rappeler que cet outil ne peut s*intégrer qu’en complément d’une
mnformation orale de qualité.

VU ET PERMIS D'TMPRIMER
Grenoble, le _/(J{J { l'&ﬁ‘(”’

LE BOYEN LE PRESIDENT DE LA THESE

IP. ROMANET . PROFESSEUE G. PE\RNOD
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7. ANNEXES

¢  QUESTIONNAIRES

TRAME D'ENTRETIEN V1

V1 / Questionnaire semi dirigé patients :
1° partie : 'AVC

- Pouvez vous me dire pourguoi vous étes hospitalisé/ en rééedtion / avais été hospitalisé
dans le service de neurologie de —a ?

— Avant d'étre hospitalisé, saviez-vous ce qu'était un AY@ii?znon)

— \ous venez d'avoir un AVC (vous avez elgavez vous de quoi il s'agit et pouvez vous me

I'expliguer ?

— Sioui, pouvez me dire d’ou ca vient un AVC ?

— Save-vous quels sont les symptémes de 'AVC ?

— Savez-vous quels sont les traitements / la surveillpacé& suite ?

— Comment vous imaginez-vous dans I'avenir par rapport a ¢&VC ?

— Au jour d’'aujourd’hui, avez-vous des « peurs » vis-a-vis dBAVC ?

2° partie : la maladie athéromateuse.
- avez-vous déja entendu parler de maladie athéromateuse @ d'athérome ?

- Plusieurs facteurs de risque favorisent la survenme®YQ, ils sont appelés « facteurs de risque
cardio vasculaire »

- savez-vous de quoi il s'agit Pouvez vous me l'expliquer ?
- pensez vous étre concerné par ses facteurs de risque cardasculaire ?
- Pensez-vous avoir besoin d'une surveillance par rappaisque d’infarctus par exemple ?

3° partie : I'information et la communication médecinpatients
— Avez-vous l'impression que durant votre hospitalisatmms\avez été suffisamment informé sur
votre AVC ?
— qui vous a donné cette information ? sous quelle forme ?
- avez-vous (encore) des guestions sur 'AVC ?
- sous quelle forme désirez-vous avoir plus de renseigmisnsur votre AVC ?
- Avez-vous encore des guestions gui restent en suspend?

4° partie : le carnet
— Nous allons réaliser un carnet de suivi des facteursgeeicardio vasculaire (explication du
carnet),
- pensez vous que ce la vous aidera sera utile ?
— Qu'avez vous envie de trouvez comme informations dans carpet :
Explications de I'AVC ?
Récupération aprés AVC / rééducation ?
Explications des facteurs de risque cardio-vascuraire
Explications des traitements & suivre (but / effetésimdbles éventuels ) ?
Explications sur la surveillance clinique et biologig@apres I'AVC ?
Explications / conseils sur le régime a suivre apré®Ath?
— Ce carnet devra étre présenté a votre médecin généraliate médecin spécialiste qui vous
suit (neurologue / cardiologue) afin de le remplir ldeschaque renouvellement d'ordonnance,
afin de le compléter :

Pensez-vous que vous le présenterez a votre médecin ?
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TRAME D'ENTRETIEN V2

1° partie : TAVC
- Pouvez vous me dire pourquoi vous étes hospitalisgn rééducation / avais été hospitalisé de
le service de neurologie de —a ?
- Avant d'étre hospitalisé, saviez-vous ce qu'étraANC ?
— Vous venez d'avoir un AVC (vous avez esgvez vous de quoi il s'agit et pouvez vous me
I'expliquer ?
— Save-vous quels sont les symptomes de 'AVC ? Sawag quels sont les traitements / la
surveillance par la suite ?Savez-vous ce qu'estiTr?
- Pouvez me dire « d'ou ¢a vient un AVC ? »
2° partie : Vivre aprés un AVC.
- Comment vous imaginez-vous dans I'avenir par rappdra cet AVC ?

— Au jour d’aujourd’hui, avez-vous des « peurs » visa-vis de 'AVC ? et comment pensez-
vous que I'on pourrait les dissiper ?

3° partie : la maladie athéromateuse.

- avez-vous déja entendu parler de maladie athéromaise ? ou d’athérome ?
Plusieurs facteurs de risque favorisent la survefureAVC ou d’un infarctus, ils sont appelés «daics de
risque neuro-cardio vasculaire »

- savez-vous de quoi il s'agit pouvez vous me I'expliquer ?

- pensez vous étre concerné par ses facteurs de risquardio-vasculaire?

4° partie : I'information et la communication médedn-patients / médecins généralistes-spécialistes
— Avez-vous l'impression que durant votre hospitaliséon vous avez été suffisamment
informé sur votre AVC ?
— qui vous a donné cette information ? sous quelimda?
- Avez-vous encore des questions qui restent en susge
0 Sur les symptémes évocateurs ? / mécanisme exittel surveillance ?
Quand vous allez consulter un spécialiste (cardigpangiologue...)
- Comment est ce que votre médecin traitant partage seénformations (résultats de I'examel
clinique, biologique ...) avec le spécialiste ?
- Vous sentez-vous acteur de votre prise en charge diéale ? (objectifs des traitements,
signes a surveiller...).
- Comment pensez-vous que votre médecin traitant potait vous impliquer dans la prise en
charge ?

5° partie : le carnet
- Aimeriez-vous avoir un support écrit concernant toites les informations relatives a I'AVC ?
Nous allons réaliser un carnet devi des facteurs de risque vasculaire (explicatiorcanet),
- Qu’en pensez-vous ?
- Qu'avez vous envie de trouvez comme informations da ce carnet
- Exemples soumis au patient :
Explications de I'AVC ?
Sur la vie aprés 'AVC ?

ETUDE DE POPULATIO N
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patients  sexe 4ge délai depuis FAVC (our)  durée interview (min)  hospitalisation UNV AVCIAIT cause AVC terrtoire vasculaire  latéralisation  NIHSS entrée NIHSS sortie  score Rankin - tabagisme actif HTA diabéte LDLcgl ATCDdIC ~ COP  migraine mode d'admission situation personnelle profession

GUNV F 69 1 2% 0 AVC athérome syhvien Dt 2 0 1 050PA N N13 N N N SAMU-urgences mariée -2 enfants orthophoniste
BHUNV  H 81 % 21 0 AVC embolique /mixte syhien profond Dt 6 2 3 N Otraitée 0=sousADO 0,66 N N N MG-urgences marié-10 enfants ingénieur-chimiste
PRUNV H 65 6 16 0 AIT probablement embolique ~ sylvien Dt 0 0 1 N Otraitée N 123 N N N MG-urgences concubinage-1enfant ~ employé
D-UN\V  H 7 10 19 0 AVC athérome syhvien profond Gh 0 0 b N Otaitée N 033 N\ N N pompiers-urgences marié-3 enfants ouvrier batiment
Bo-UN\V  H 84 17 17 0 AVC athérome syhvien profond Gh 1 5 4 N N N 0% N N N pompiers-UNV célibataire sans enfants  religieux
MUNV F n 5 13 0 AVC athérome vertébro-basilaire Dt 7 4 4 N 0 N1 N N N urgences Séparée-lenfant employée
LUV F I 7 pil 0 AVC possible cardio-embolique sylvientvertébro-basilaire Dt 1 1 2 020PA N N1 N 0 0'sans aura ophtalmologue-urgences  mariée-3 enfants charcutiére
Hdom H 3 823 K 0 AVC emboligue-FOPIASIA  vertébro-basilaire Dt 1 1 2 N N N 1 N N O avec aura MG-urgences marié-3enfants opérateur salle blanche
DG-dom  H 76 A0 5 N neurologie CHU ~ AVC athérome vertébro-basilaire Dt 4 2 b N N N 202 N N N SAMU-urgences marié-Senfants magon
Gidom  H 45 420 21 N:neurologie CHU ~ AIT inconnue vertébro-basilaire Gh 0 0 0 N Orégime N 16 N N N SAMU-urgences 2-2enfants ingénieur de recherche
L-dom H 62 97 54 0 AVC athérome vertébro-basilaire Gh 0 0 040PA N N 1% i N N MG-urgences marié-2enfants employé de banque
Tdom F 4 120 2 0 AVC athérome syvien profond Gh 0 2 025PA N N 1R i N N MG-urgences marié-sans enfants éducatrice spécialisée
Gadom F 4 210 55 0 AVC embolique/FOP-ASIA  syivien profond Gh 0 0 2 0 N N1l N N N MG-UNV marié-2enfants courtiére en assurance
V-dom H 38 450 4 0 AVC emboliquelFOP-ASIA  syivien superficiel Gh 0 0 1 N N N 1% N\ N N MG-urgences marié -2enfants ingénieur
Grdom F 40 412 64 0 AIT probablement embolique ~ vertébro-basilaire Gh 0 0 2 0 N N 14 N\ 0 N urgences concubinage ingénieur
P-dom  H 64 1320 43 N:UNV Hopital de Genéve  AVC embolique/FOP vertébro-basilaire Gh 0 0 N N N ? N N N urgence ophtalmo-UNV  célibataire sans enfants  professeur d'université-jésuite
An-MPR  H 64 K i) 0 AVC athérome vertébro-basilaire bilatéral 9 1 4 N Otraitée 0=sousADO 0,75 N N N pompiers-urgences  vit seul-2enfants cadre IDE CHS
OMPR H 1 40 24 N:médecine B CHVoiron ~ AVC embolique syhvien superficiel Dt 4 N N [ — N N N pompiers-urgences marié artisan
RMPR H 78 60 7 N neurologie CHU ~ AVC athérome sylvien Gh 4 N Otatte  O=régme 062 0 N N SAMU-urgences marié sans enfant chef d'entreprise
MAMPR - H 59 4 2 0 AVC athérome sylvien superficiel Dt 10 2 1 N N N 169 N N N SAMU-urgences marié-1 enfant buraliste
Am-MPR  H 80 103 2 0 AVC athérome syvien profond Dt 9 8 2 N 0 N 0% N N N SAMU-urgences marié-Lenfant ingénieur
SMPR  F 54 60 3 N neurologie CHU ~ AVC athérome syhvien profond Gh 4 060PA N O=nontraitée 3,05 N N MG-urgences célibataire sans enfants  comptable
D-MPR  F 82 105 12 N:médecine BCHVairon  AVC athérome sylvien profond Dt 4 N N N7 0 N N pompiers-urgences  veuve- 2 enfants institutrice
H=15 agemoyen:63 délaimoyen UNV: 10 duréetotale: 282 0:16,N:7 AIT:3  athérome ; 13 sylvien: 14 Dt: 11 rankin<2: 15 0:7 0:8 0:4N:19 0:2 0:2 0:2
F=8 SD:154  délaimoyendom:461,3 moyenne totale: 29,6 AVC:20 emolique: 9 vertébro-basiaire: 8 Gh: 11 rankin>2:8 N 15 N:13 N:21

H:656  délaimoyenMPR:638  moyenne UNV:19 inconnue : 1 bi-focal : 1 bilatéral: 1 Rankin UNV: 25

F:58 moyenne dom : 41,4 Rankin dom : 1,1

UNV: 72 moyenne MPR: 25,1 Rankin MPR : 32

dom: 507 rankin 2*=autonomie compléte mais gestion des traitements par conjoint

MPR:69,7

Légende : H=homme, F=femme, O=oui, N=non, Dt=drott, Gh= gauche, PA = paquet/année,ADO= antidiabétique oral, COP= contraception oestroprogestative



ENTRETIENS

Mme Ga.-domicile

Quand est ce que vous aviez été hospitalisé ?

J'ai fais mon AVC le 30 septembre et jai été htafEé quelques jours plus tard, il y a eu uneel@nt

diagnostic de la part de mon généraliste.

Racontez-moi svp ce qu'il s’est passé ?
J'ai fais mon AVC le 30 septembre 2010, il étaib i matin. J'ai d’'abord vu SOS médecin qui a tut

suite éliminé le diagnostic d’infarctus, apres fi€ation ce n’était pas ¢a, ils m’ont donc renvay&z moi

en me disant de faire une prise de sang dansuesqoi suivent et en me disant que je devais peses.

Mon médecin ne pouvait pas me prendre, c’est nha dili a dit « mais 1a, ¢a va pas !». J'avais une
incohérence avec une perte des repéeres spatiotelsipita fille a prévenu mon médecin généraliste qui
croyait que je faisais un ictus amnésique, il alément demandé a me voir et alors il a été pus doute,

et devant l'insistance de ma fille aussi, il a eotd le Dr Detante.

J'ai eu de la chance car il avait assisté a unéoamce du Dr Detante qui sensibilisé sur les AVjizeée

15 jours, 3 semaines avant, j'ai eu une chancdenou

Le Dr Detante a demandé a ce que je passe le pupossible une IRM a la Clinique du Mail avec un
radiologue en particulier et c’est elle qui a diesiqué 'AVC. Elle a de nouveau contacté le Drdet

gui a demandé mon hospitalisation, voila pourgupia eu du retard.

Par la suite mon médecin était confus, mais jeolenais depuis longtemps, je n’en veux a personne,
chacun fait ce qu'il peut, ¢a arrive de se tromplst quelqu’un de consciencieux. Il était treawgre par
rapport a son diagnostic d’ictus amnésique et grise en charge. On en a longuement parlé, il rita d
gu’il n"aborderait plus les choses de la méme fagon

Voila maintenant je n'ai plus de séquelle ou presga servira pour les prochains.

Avant cet épisode, que connaissiez-vous de I’ AVC ?

Pas grand chose finalement, pour moi I'AVC c’étmur les personnes agées qui avaient des problemes
circulatoires cérébraux. J'avais, j'ai un voisin gueu un AVC a 40 ans et qui est maintenant hapéic
mais je pensais que c'était du domaine de I'exoaptt que ¢a touchait plus souvent les personréssag

Et aprés jai beaucoup cherché, jai lu, dans lewise du Dr Detante on m'a bien expliqué et catc’es

important.

Mais de ce gque je comprends vous avez eu un AV@eunparticulier, pouve- vous me parler du

mécanisme de votre AVC ?




On a cherché pourquoi j'avais fait un AVC, alorerbsdr, du surmenage, du stress, une vie trés.dinse
suis courtiére en assurance d’entreprises pougrdssisques industriels, c’est stressant, en gsssoucis
familiaux avec mon mari qui a été licencié, maefiui a créé sa boite, puis mon mari qui a crééelane.

La dessus a I'hdpital on a fait des analyses et &inalement trouvé que j'avais un F.O.P. aloresge
suis rentrée dans un protocole de soins, soit mfi@usoir anticoagulant. Je suis tombée sur les
anticoagulants et de toute facon pour I'opératianyu le Dr B. & Michalon et il se trouve quegaroi de
mon cceur ne se préte pas a la chirurgie. Donc gfése aux investigations menées par I'hépitallguea

pu trouver l'origine.

Mais pourquoi ca m'est arrivé ? Je pense que latmminute était bien pleine, je pense que lessira
vie gu’on mene joue beaucoup. Vous voyez on a thsavec le Dr Detante et il m'a dit : « lachez @ris
levez le pied », ben il faut peut étre en passetdgpaourtant j'étais quelqu’'un que I'on pouvaitajfier
d’hyperactif et aujourd’hui je suis toujours en tamps thérapeutique et je vais reprendre a plenpde
gu’en septembre et pas avant.

Il'y a un gros travail intellectuel a faire : Pquoi ¢ca ? Pourquoi risquer de tout perdre du jaur a
lendemain ? ¢ca m’'a fait comprendre, je regretted@goir fait un AVC, ¢ca m'a fait prendre consciende
plein de choses, je me suis accordée du temps m@igecorde encore du temps pour faire ce travalil
intellectuel, changer des choses dans ma vie. Cergraine des réactions de surprise chez mes @soch
dans mon environnement familial comme professioonedmical, mais ¢a ne fait rien, ca m'a permis de

mettre des choses au point !

Je reviens sur le mécanisme de votre AVC, pouvez-moexpliquer ce gu'il s'est passé dans votre

cerveau ?

J'ai fait un infarctus dans le cerveau dans la ztmé&a mémoire. Ca s'est passé dans le bureawllerds
café j'ai demandé a une collaboratrice de venirvmie dans mon bureau, j'avais besoin de voir umeaut
collaborateur mais j'ai eu comme une baisse daederapreés un effort, je suis allée dans mon burgsiu,
pris un autre café, j'ai mangé un biscuit, j'ai ettvla fenétre pour respirer. Je suis allée voiratdre
collaborateur mais je ne savais plus pourquoigj&is juste que je devais y aller. Alors je I'at faarler
pour pouvoir gagner du temps et reprendre le fithieses, puis ma collaboratrice est arrivée aveqila
de dossiers en me disant « Pascale je t'attends jg¢ me suis dis « mais qu’est ce qu'elle me Veute
ne comprenais pas.

Donc j'ai compris que je ne me rappelais plus dialka un café et la je me suis dis : « il y a quelghose
qui déconne » j'étais comme une spectatrice deutes@ passait autour de moi, et puis soudain c’est
devenu plus fort et je ne savais plus quel jouétait et ou j'étais. La j'ai demandé a la collalioca, qui

heureusement était avec moi, de demander de Laidi il se passait quelque chose. Voila.

Et donc guand vous me dites « infarctus » gu’esjueeca représente ?

Un caillot de sang comme un infarctus du cceur. allfot de sang qui est monté, généré par ce F.O.P.

parce qu’en plus j'ai une petite cavité, commentsvappelez ¢ca ? Un anévrisme, qui on suppose,isavor
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la stagnation de sang et la formation de petitéotsi Et donc il y en a un petit, parce que je fiaat petit,

qui est monté dans le cerveau et il s’est logé tkamsne de la mémoire. Voila.

Ce mécanisme est un peu particulier, mais connaigsas les autres types d’AVC ?

Nous non, javais déja bien assez de mal avec n@nenquand ¢ca m'est arrivé, donc je vous dis
franchement comprendre les autres. Mais je supposattend souvent parler de rupture d’anévrisme.
Et ceux que I'on rencontre le plus freqquemmentt?cEgqu’il y a des statistiques pour savoir qigtlle

type le plus fréquent sur les différents types dAV Je ne sais pas.

Si je vous parle de facteurs de risqgue cérébrowase ou cardio-vasculaire est-ce que ca vous garl

Oui, il y a le tabac, I'alimentation trop grasidaut faire attention vis-a-vis du cholestéra@ltool aussi je

crois.

Vous en connaissez d'autre ?

Le stress peut étre ? Mais c’'est tellement sulbjecti

Quand je discute de ce qu’il m'est arrivé avecdents ou des confreres, on voit que c’est quetiase
de fréquent parmi les cadres supérieurs, les mahag@est quelque chose que 'on entend tres sdwten
c'est d'ailleurs la trouille des managers, qu'ildarrive quelque chose de cet ordre 1a !

Il'y a peut étre aussi une vie trop sédentaineattivite.

Voila, je n'en vois pas d'autre ...

Et 'hypertension ?

Ah, oui, I'hypertension !

Et le diabéte ?

Ah oui, et bien ca je I'ignorais ! Et quel en estrhécanisme ? Attendez ... le diabete c’est pas assez
sucre dans le sang ...

C’est plutdt I'inverse, c’est trop de sucre dansdag !

Ah, alors gu’est ce que ¢a fait au niveau desestéu coeur et du cerveau ?

Ca fait le méme phénoméne au niveau de toutesrtéges du corps, ¢a participe a la réduction
progressive du calibre des artéeres

Et bien vous m'apprenez quelque chose car je reaspas !

Donc si je parle de maladie athéromateuse ou diaiim&, vous savez de gquoi il s’agit ?

Non pas du tout ! qu’est ce que c’est ?
C’est la formation de ces plaques qu’on appellegpks d’athérome avec en conséquence la réduction du

calibre des arteres pouvant étre responsable dfaites (du cceur, du cerveau mais aussi des intestins

)

D’'accord.
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Et votre médecin traitant il vous demande des erameur surveiller ces paramétres (cholestérolrsuc

dansle sang ...) ?

Oui, oui et méme mon gynécologue qui me fait fgeut étre plus souvent des analyses que mon

généraliste.

De gquelles séquelles souffrez-vous encore ?

En séquelle, quand je suis fatiguée, mais de n@in®oins, j’ai un engourdissement de tous le chi#, d
surtout les 2-3 premiers mois. Cet hiver jétaisnég car j'avais un engourdissement des trois darnie
orteils et dans les bottes je ne savais pas dipdwoid aux pieds, et dans la cuisse aussi.

Maintenant se sont des symptdmes que je ressemsennént quand je suis fatiguée et d'ailleurs dest
alerte, je me frotte la cuisse comme si la cirgoilahe se faisait pas et comme si j'avais froid pieds,
mais bon ce n’est pas grand-chose !

Et puis un engourdissement dans I'avant bras cosimes muscles étaient tétanisés.

Et puis surtout un manque du mot, souvent je duligée de chercher mes mots !

On ne le percoit pas !

Merci, mais je pense que dans ces choses 14,k eéfofin la rééducation, vous voyez, je pense ajest
plus facile pour une personne jeune (méme si IEEPas jeune), par rapport a une personne agée.
Parce que je pense, enfin je suis certaine queltmté et les stimuli de la personne contribuemtulceup

dans sa rééducation.

Parce que vous vous n'étes pas allée en rééducpéinka suite ?

Non, parce que je n'avais pas de séquelles quiskifipient par rapport au test que j'ai passéhagital,

mais quand je suis rentrée je ne pouvais plus fErmots croisés, de sodoku, alors que je suisopasse.

J'ai dO reprendre au niveau basique, je lisaigy' @gfforcais de lire et je voyais bien que je n'irmpais pas,

je ne mémorisais rien.

Donc en fait j'étais tres économe pour mon marsguil me donnait toujours le méme magazine ou le
méme livre et je recommencais toujours tous lesugsj Mais je n'ai jamais cédé, tous les jours gesuis
imposée de lire car j'avais bien conscience deheareusement. Je répétais énormément, beaucoup de

chose, tout le temps.

Mais vous n’avez pas eu de séances avec un orthigagar exemple ?

Parce que j'ai une amie qui est orthophoniste etria aidé a titre privé. Elle m'a expliqué pourdles
miens me reprenaient quand je répétais quelquescharce que j'avais la conviction de ne pasdeoir

dit cette information et je répétais 5-6 fois ddmsl/2h, donc ils m'ont aidé en ne me faisant pas d
cadeaux. Et ce manque du mot, mon amie orthopleomi'st aidé, c’est bien dans une conversation, 0 mi
apres « Oh punaise, je m'en rappelle ! » et dorje tai travaillé en faisant un effort.

Et une autre rééducation c’est le travail, j'airigfe travail, car je sentais que javais besdatrd stimulé,

au début a mi-temps avec des migraines terriblexepgue I'effort de concentration surtout que pai
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travail qui me demande d'étre a 100% intellectmediat la, parce que vous étes dans la négociation
commerciale, dans les calculs.

Une chose toute béte, je me suis retrouvée devatdhleau dynamique croisé, que j'ai monté et gue |
pratique depuis 5-6 ans en plus c’est moi quid@icu, et je n'ai pas pu le faire, j'ai essayémge suis
acharnée dessus toute un apres midi et puis jfatéarca m'a généré une telle fatigue et jai faiit
doucement a I'ancienne mes calculs. De bien amalgsedifférentes phases ... c’est cette récupération
intellectuelle qui est la plus longue, cette fatigqavant I'arrivée du soir, j’ai d0 me faire raccaygper du

travail car j'étais épuisée, je ne pouvais plusicine.

Et comment avez-vous réagi face a ¢a ?

Ca fait peur car personne ne m'avait expliqué, e ar internet, c’est bien... sensibilisez les gpas;e
que a la fois ces différentes étapes ... en plus vous connaissez, vous sentez que votre cerveau ne
répond pas. Vous vous dites il y a quelques chaisen fonction du niveau d’empathie que I'on a es@t
méme on peut se complaire dans ¢a, se laisser aller

Il a fallu que je lutte et que je lutte toute sepibrir me stimuler parce que d’'un cété c’est untbawvail de
connaissance de soi, de son fonctionnement, deesveau.

Et quand je rencontrais le Dr Detante, je lui ppghEs questions, je lui disais ... je faisais un eosd,
quand une information allait trop vite. Par exempleus jouions aux boules avec ma belle fille &t plle
lance la boule bien droit alors j'ai voulu lui ditebien vu » et puis la boule est arrivée bien phés
cochonnet j'ai voulu lui dire « bravo » sauf quest’allé trop vite, la boule est allé trop vite @vea
lenteur de penser et ¢ca s’est transformé en « bra@a a fait rire tout le monde mais moi j'ai bimmpris
que ce « bravu » gqu’en temps normal j'aurais pordeuler, c’est pas un lapsus et ce genre de amoest
arrivée énormément de fois au point que c’étaiii@pant puisque je ne prenais pas la parole cavjais
gque je ne pouvais pas. En assemblée ou méme @ngtrsans parler du travail, en réunion, je ne aisuv
pas dire, je ne pouvais pas m’'exprimer car j'acaite lenteur a penser et ca on vous ne I'explgse

Les gens vous regardent d'un drble d'ceil parce dggefois vous avez un peu une attitude nonchalante
alors j'en discutais un jour avec le Dr Detante mpai disait « laissez faire ». Il m'a expliqué pawoy le
fonctionnement de mon cerveau et que vous passez quelqu’'un d’'un peu nonchalant, «je m'en
foutiste », dépressif ¢ca dépend, et en fait vousamprenais pas tres bien. Un bras cassé ca seuwoit
cerveau qui ne marche pas trés trés bien ca neitspas et puis on vous dit que vous étes déprassif
vous colle bien I'étiquette et vous auriez tree ¥dit de I'endosser si vous n’étes pas informésiokous

n'avez pas un caractére a pas vous laisser faire.

Pouvez-vous m'expliguez comment se manifeste ur?AVC

A I'hépital on m’'a pas dit, je comprends, a I'h@pion m’a traité.
Le Dr Detante assure mon suivi, mon médecin géstgalon ..., je ne veux pas le critiquer mais j&ts
quelgu’un d'un peu dépassé, pas bien formé, pasifiermé.

Et puis j'ai lu, j'ai interrogé des personnes autde moi, ces symptdmes de grande fatigue qui dedtét
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c’est vrai le week-end avant jai été extrémematigtiée, exténuée alors que nous étions parti a la
campagne et rien ne le justifiait. Et bien gqu’esgae j'ai fait des 3 jours, je me suis couchés pht et je

me suis dis « ben tant pis t'as un coup de pomji #a fois d’aprés ? La prochaine fois que I'oasent

une grande fatigue ? On ne va pas courir chez teané, il ne nous fera pas faire les examens.

Bon c’est vrai c’est un des symptdmes et je l&iwmais qu’est ce qu’on fait avec ¢a !

Est-ce que vous en connaissez d'autre ?

Non, ces symptémes a part ceux que j'ai vécu, lmom€, la parole ... quand maman a fait un AVC elle a
perdu l'usage de la parole pendant quelques heuoreis par contre les autres symptémes jignorais
compléetement.

Et ca m’'intéresserait vraiment de les connaitrectast autant de symptémes que jignore alors gualun

risque méme minime que j'en refasse un.

Pouvez-vous m’expliguez les traitements que vaersegr?

Les anticoagulants pour fluidifier, pour supprimewgluire, la formation des caillots de sang, cfEsir ca
que je prends de la Coumadine® un jour 8 mg ebungmg.

Comment ca se passe ?

Bof ... ¢ca va ... j'y vais une fois par mois maintenguie ca s'est stabilisé mais ¢ca encore c’est une
gquestion de tempérament, y a des gens que j'andmtdans mon entourage qui avaient des anticoagulan
pour des problémes cardiaques essentiellemeni disgmt « ah la la !, il faut que je fasse la @rie sang
tous les mois, toutes les 3 semaines c’est conaaid » mais la c’est bon quand on est |a, onpast
handicapé, on a la chance de vivre donc y a deseshiui sont bien pire quoi ... ca m’agace un peu.iiMo
faut que je le fasse alors je le fais méme si jeuig pas strict a une semaine prés. Mais bompdeonnes
agées je peux comprendre mais si on leur expliquait étre que ..., et pourtant je ne suis pas une
personne agée mais des lors que 'on m'a expliguéquoi on doit prendre ce médicament et pourgaoi o
doit faire cette surveillance au début 2 fois/semain attendant que ca se stabilise et apres mivent,

ben ca va ! Et maintenant je gére toute seule fedi@n des doses.

Vous sentez-vous impliqué dans votre prise en eharg

Completement, par rapport & mon tempérament je eemprendre mon analyse et méme si je demande
confirmation auprés de mon médecin. Je voudraigispeurquoi il faut que jJaugmente les doses, aém
méme, avec une bonne lecture des analyses me idlifeuk que tu augmentes ou que tu baisses lessdos
des médicaments », comme le font un peu les dipl#ije crois.

Mais ca encore ¢a dépend, par exemple une persgéee la pauvre, il faut qu’on I'aide et encorg d en

a de tous les genres ... etil y en a qui a 30 ansrjubesoin d’étre porté, qui ont la « trouille ».

On a tous notre facon d’appréhender la vie etdéite acteur de notre vie ou d'étre plus passdidvilans

votre manuel, il faudrait le prévoir, pour ces ggasont besoin d’'étre acteur.

69



Avez-vous l'impression gu'il reste encore des dqoesten suspend vis-a-vis de votre AVC ?

A quel niveau ?

On peut différencier les choses tout d’abord vét«C puis 'AVC en général ?

Ma situation je pense I'avoir a peu prés comprisg,'’AVC en général, oui je serais intéresséeimde |
d’apprendre des choses, les symptémes, la prissthame en générale des AVC ce sont des sujets qui
m’intéresseraient.

J'ai essayé de regarder mais a la condition qusoitdraité d’une facon simple et compréhensivei j@o
suis juriste de formation et vous vous étes méddeitt on a tous notre discours avec un vocabulgire
n'est pas forcément compréhensif des autres.

Des interrogations, si, j'en ai encore, pour demairfai encore énormément de fatigue intellectueile

est la, par exemple ce week-end nous étions eléambus étions 11 et & midi, je n’en pouvais pkiga

se voyait dans mes yeux. Mon mari m'a dit que j@mmencais a étre un peu hagard, il m'a dit « vas te
reposer » et je suis allée me coucher, j'étaiss@alitoute cette agitation autour de moi, tout démae
discute en méme temps, donc stimuler mon attentid®’'est encore quelque chose que je vis au quatidie
et je me dis « combien de temps ¢a va durer ?,@anbien de temps ¢a va aller mieux ? » et voir emgm
me dis « est ce que ¢a va rester ? » et aujourpémuguis a me dire « ¢a va mieux mais assimile ¢uva
rester ! » je sais pas. Vous voyez, je n'ai audof@mation et comme je n'ai pas de témoignage elesg
autour de moi a part un collegue parisien qui daitaun il y a 2 ans et qui me dit qu’il est encores
fatigué par moment ...bon ... et lui aussi, il me djakappris a vivre avec et peut étre que je \kEgoir

vivre comme ¢a ! » il a adapté sa vie a cette fiatigpmme je suis en train d’adapter la mienne.

Votre médecin traitant, comment communique t'ilcaeeDr Detante ?

Le Dr Detante lui fait parvenir le compte rendu dessultations, dont je suis destinataire égalenuzmtc

je pense que mon médecin traitant a le méme nigdéafiormation que moi.

Oui, mais votre médecin traitant pour communiguee@le Dr Detante, est-ce qu'il vous transmet une

lettre ?

Non, non et en fait je I'ai compris, si bien quengelui parle pas de ma fatigue, je ne perds pastemps a
en parler avec mon médecin traitant car je n'ailji@pression qu’il comprenne, qu'il percoive bigmar
contre j'ai un interlocuteur qui m’'expligue commeéiohctionne mon cerveau, pourquoi ¢a fonctionne

comme ¢a et pas comme ¢a, qui répond exactemees guestions, donc ¢a me va.

Que pensez-vous de I'information que vous avezleebas (service du Dr Detante) ?

Oui, vraiment trés bien et encore maintenant, gatque pour une personne agée non demandegsss je
pas mais pour moi, jai eu la chance que I'on tegue j'avais un probleme cardiaque donc jaurais p
faire un AVC a 8 ans, quand j'étais enfant, c’est dhoses qu’on ignore. La prise en charge aaxéres

bien car les gens m'ont expliqué ce que javaisgue je faisais et que ¢a changerait des chosesndan
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vie. C'est vrai que cette écoute et les explicatiqne j'avais & mes questions étaient trés bieené&dre
maintenant, quand je vois le Dr Detante de tempsmps, je lui dis « ¢a se passe comme ¢a, comree ¢a
je comprends pas comment mon cerveau fonctionm@vexplique : « votre cerveau, il fonctionne comm

cela » et voila c’est important de savoir ce qoe B, de comprendre ce que I'on a et on I'accejenm

Pensez-vous que cette information orale dont vorez dénéficié pendant votre hospitalisation soit

suffisante ?

Une sorte de complément serait le bien venu, cas voyez, moi, je ne suis restée que 4 jours dpithb

j'ai eu beaucoup d’explications mais dans les seewgui ont suivi j'ai passé beaucoup de tempe &lir
internet. J'ai cherché beaucoup sur des sitesé@édigr des cardiologues ou des neurologues, mest c’
vrai qu'avec la rédaction d'un livret et qu'on sode I'hépital avec quelque chose d’écrit, ca empér

pas les gens d'aller voir sur internet. Moi jaitfga toute seule, c'est dense avec parfois deseter
médicaux que I'on ne comprend pas, la si on a unmd@asé simple au niveau des gens, avec des mots

simples ca serait bien !

Si vous deviez rédiger ce carnet, guelles inforomstivoudriez-vous y mettre ?

Je voudrais trouver quelque réponses, comme qualmsen demain ?, est ce que je vais devoir vivre
avec ? Est-ce que ma vie, est-ce que jai I'espo@l redevienne comme avant ? Ou est-ce que jergard
un handicap intellectuel ? Et je pense que ca mXemniit de I'angoisse, ou peut étre ....que c’'estraerje
suis en train de me dire concernant la fatigueenc<ibfaudra peut étre que tu vives avec ¢a, comane,
mais voila, je me dis « peut étre », je sais pga®) pouvait me donner de l'information.

Et puis sur mon état concret actuel et futur, fian, je ne sais pas ...et demain quels sont lesdeside
récidive ? Et puis comme je suis un sujet a risgjje commence a avoir de la tension, quoi faireais
autant pour moi que pour mes proches, comment passe quand on a un AVC ? Ou en est la recherche a
ce niveau la, pour les FOP notamment, est-ce queal'suffisamment de recul pour avoir des statissd?
Mon gros souci en ce moment c’est que je ne pesxgieavailler a temps complet, bon c’est vrai prie
des journées qui sont longues 9-10h et toujours poession, j'ai une équipe de 6 a 8 personnes i,

je rentre dans un état épouvantable, j'ai besoidatenir tout de suite. En fait au début j'ai commera
mi-temps, c'était dur avec de grosses migraineke ehédecin du travail m'avait conseillé de ne pas
travailler tout de suite a temps complet mais desfapres 1 jour/2 et j'en suis a cette étape. Abudl
quand arrivait 3h de I'aprés midi j'étais somnoteratvec des migraines, de la fatigue intellectuelée,
problémes concentration et je prends 1 ou 2 pamaétlg dans la journée. Et aprés le médecin daitra
souhaitait, mais la ca va étre un peu compliqu@rdahaine étape, 2jours % je travaille et je aedille
pas 2 jours ¥ pour tester la derniere phase d'endar mais non, je pense que je vais reprendre
complétement avec peut étre des horaires allégésedte latitude, si un jour je n'ai pas la forne peux
aller travailler a 10h ou sortir a 16h, j'ai cestmuplesse.

[...]

Quand vous étes handicapé physique, tout le momdeit mais quand vous n’avez aucune séquelle
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physique et que vous n'avez que des séquellesectigtlles pas graves, vous avez un peu cetteranoéf
du regard des autres. C’est vrai que les miens, men, mes enfants je leur ai expliqué et ils voian
guotidien, qui j'étais et qui je suis aujourd’hurdt ils comprennent qu’il me faut du temps, qudqgisiil
faut qu’ils prennent le relais parce que ... etrfaon j'étais quelqu’un d’hyperactif, un peu la ama »
italienne qui centralise tout, tout passé par ndsevoient que je ne peux pas, et ils ont ceéistijesse et
la pudeur de m’épargner un peu.

Par contre pour les autres, je ne fais pas I'efficekpliquer parce que je n'ai pas envie d’'étredén
justification et si je rentrais la dedans, hélaspourrait me faire rentrer dans la dépression .ddat si
dans votre manuel vous pourriez traiter de cettéfremce intellectuelle liée a la reconstructioncdguveau
qui crée des effets bizarres dans la téte et quiengoit pas, on pourrait le faire lire aux autkge me
rappelle pas du mot, je n'arrive pas a soutenir attention, je ne mémorise pas , je ne me rappakece
que I'on m'a dit y a 2h, pourquoi je suis toujoangec mes petites listes, je suis incapable de gares
mon agenda, je he peux pas m’en passer ». Ce wiehemanche j'ai lu que I'on devait se voir et catim
j/avais oublié donc je note et ben pour les perssnet pour I'entourage et pour moi-méme, c’est une
souffrance qui ne se voit pas et qui ne se réédpase.. C'est quelque chose de subjectif mais quitené
d’étre signalé. Une personne agée qui est déjaqeevillée sur elle-méme ca peut la faire glisseroee
plus dans la vieillesse et la dépendance. Et ¢ pa&s du médical ca !

Vous avez raison et c’est le but de ces entretiens.

C’est pas une chose dont les médecins me parkemtas pourvoir soutenir sont attention et cettiguat
qui vous suit, qui vous suit ... Et mon médecin &natitde toute facon, c’est plus moi qui lui expligque
lui qui m'explique donc il me dit « ah, c’est vriientends souvent dire que les patients sontudéasd »
mais au lieu d’'entendre ca je préférerais qu'il dige « je vous préviens que vous allez étre faggu
pendant de longs mois » c’est quelque chose qgimgtais que I'on me dise et que j'ai découvertuengl
j'en ai parlé avec le Dr Detante, il m'a expliquéagjourd’hui je me dis « combien de temps ca v&idd
Peut étre tout le temps mais »..

Et ca c’est une souffrance, pour une personne figgite, ca peut la faire glisser ou pour une pengo
plus jeune et qui n'est pas combative, c'est umleéouffrance, le regard des autres puisque vous
rendez compte de ce que vous ne pouvez plus tgigeca revient ...

Pensez-vous que votre médecin utiliserait ce caétnet

J'en doute.

Mme Gr-dom

Pouvez-vous me raconter votre histoire ?
Il s’agissait d’'un AIT le 26 avril 2010.

J'étais en train de donner un TP a la fac et jeneesuis pas sentie bien, c’est difficile a déciimais

l'impression de faire un malaise vagal car j'enis\ggja fait lors de régime un peu trop strictmie suis

assise et j'ai appelé mon copain parce que jémie en moto, pour le prévenir qu’il faudrait pétre
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gu’il vienne chercher la moto et il m’'a dit quedevais probablement faire un malaise vagal.
J'ai essayé de trouver du sucre, j'ai mangé au srimorceaux de sucres et ¢ca n'allait pas vraimmégux

mais j'ai réussi a finir le TP malgré tout en restassise, et aprés j'ai pu rentrer, avec le restylavais su

Je suis donc rentrée mais ce n'était toujours gasande forme. Il se trouve que le soir nous étiowité
chez un ami, mais comme je n’étais pas bien jeteryais pas du tout mais ¢ca m’ennuyais de gacher la
soirée a mon copain et par ailleurs je ne me sepi@s de rester seule donc jai décidé d'y alldg a
rigueur, ce n'est pas comme un resto, c'est chegqqun donc si ¢a va pas je peux toujours aller
m’allonger.

Quand on est parti j'ai commencé a avoir des geogedes d’équilibre, on y est allé en voiturd gtavait

a peu prés 10m a faire a pied et mon copain dmatienir parce que sinon je penchais a gauche canme
j'étais ivre alors que je sortais du boulot.

La soirée commence et eux ils disaient que c’'@r@bablement un coup de fatigue mais moi j'y creyai
pas il m’'est arrivé de travailler comme une maleddaisant des nuits de 3h et je n’étais pas cogane
Vient I'apéro, je bois un verre de vin et la cavaepas du tout, ils avaient fais un magnifiquettesg’'en
prends une bouchée et je n'arrive rien a mangardgs nausées et des douleurs d’estomac. Jellgais a
vomir je ne sais combien de fois et a chaque fdalait que mon copain m'accompagne parce queegje
tenais pas toute seule et ce qui I'a inquiété @@t a vu du sang dans mon vomi mais en faitgiav
mangé un carpaccio a midi et je crois que c'étaitntais comme son pére a fait un double ulcere a
'estomac, il a préféré m’amener aux urgences 22hs

Le passage aux urgences a été un souvenir atmooe, peut pas se faire accompagner, on vous mstal

un brancard j'ai quand méme demandé a avoir lasifitélevée mais avec le recul j'aurais mieux fait d
rester a plat. On m’'a mise dans un box, il y atit plein de gens qui attendaient mais j'étai$ aufond
d'un box, il n'y a méme pas de bouton pour appeteon se retrouve complétement tout seul, pendant
parfois 1h d'affilée il n'y a jamais personne genait nous voir quoi !

Et 14, je ne savais pas ce qu'il narrivait, je tionais a vomir, j'avais des douleurs, je commesai
m’assoupir et la je voyais carrément mon univeiistgurnait de 90° comme si le lit était sur le npuis

sur le plafond et c’était hyper-angoissant.

Au final j'ai passé 3h aux urgences ce qui n'estip@aucoup je crois mais quand on n’est pas bign'et

est tout seul ¢a parait bien plus long et c’esinveat dur.

J'ai passé un scanner et puis apres j'ai vu umriatet j'ai atterri en neurologie.

Je n'ai eu I'IRM que 2 jours plus tard et sur Iéishes d’aprés ce que I'on m’'a dit j'en étais pasién
premier, j’en aurais fait 1 ou 2 antérieurementgmiint je ne m'’étais pas du tout rendu compte ahdju
j’ai vu le Dr Detante en consultation il m’a montes images.

Apres quand on est en neurologie c’'est génial,mrtgpe vachement bien de nous, mais je he me ienda

absolument pas compte de la gravité, qu'il m'&gitvé quelque chose qui aurait pu étre plus grave.

Et la ¢a allait mieux ?
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Oui en fait je ne vous ai pas dit mais apres leseaon m’'a mise a plat sGrement pour des histaiees
pression et ca a commencé a aller bien mieux.

J'ai pas eu le droit de me lever pendant 2 jousguyia I''lRM, mais ¢a allait bien mieux, plus de thur,

de vertige ou de vomissement.

A partir du 2° jour j'ai eu enfin le droit de mevks ...

Je ne me rendais pas compte du tout de ce qufiassait, a la différence de mon copain qui angbissa
beaucoup et qui n'a pas dormi pendant 2 jours.

Et quand je voulais regarder la télé, parce qu@mrgl un peu, je ne pouvais pas la regarder trés
longtemps parce que ¢a me saoulait, comme si gavriait » la téte, c'était limite désagréable.

Mes parents sont descendus de Paris pour veniroineetvje me demandais pourquoi, pour moi c’était
comme si javais eu une entorse de la chevilldset’iont jamais fait 600 km pour une entorse, vous
voyez ?

Et 14, ma meére n’a rien trouvé de mieux que de roatrar leurs photos de vacances, elle avait fait un
montage avec les photos qui arrivaient commestia he montre que les photos arrivaient et partagir

les cOté} j'en ai regardé 3 et j'ai dit stop, je peux plus

Comment expliguez-vous gue vous ne réalisiez pag'itse passait ?

Je ne sais pas, je ne connaissais pas les staistigie mon copain a trouvé par la suite sur ieteavec
pour tout les types d’AVC 1 personne /4 qui déagtdé: qui garde des séquelles a vie, hémiplégiebkes
de la parole, c'est clair que je m'en sors trés iais je ne m’en rendais pas compte a I'époquecgue

pouvait étre trés trés grave.

Avant votre épisode, connaissiez-vous les ternfegCl'et d’AIT ?

AIT, non pas du tout et AVC oui mais en fait papule si longtemps que ¢a, il se trouve qu'on amn a
qui travaille dans un resto et il a fait des AV@&pétition il y a 3 ans, je he me souviens pasiese.

Il garde une difficulté & parler et ¢ca se remarquand il est fatigué, il bute sur des mots maés fiit de
I'orthophoniste.

Donc ¢ca ne m'était pas totalement étranger.

Comment s’est passé la communication lors de Vmsgitalisation ?

J'essaie de me souvenir, je ne sais pas commeritedéa, tant que j'étais a I'hdpital, ca allaiebiet c’est
a la sortie que je me suis pris une claque ..., U ce qui concerne le bruit.

A I'hopital tout est calme, en plus on m'avait s&ré dans une chambre seule donc vraiment j'bieis
mais a la sortie ... Le bruit est toujours une soutedlifficulté pour moi, je ne vais pas a la casmtidés
gu’il y a un peu trop de monde je ne peux pa 80js que dans un resto ou javais prévu de maagér
y a une table de 10 et bien j'évite parce que i® Gae je ne supporterais pas, je ne vais passiol les
week-end parce qu'il y a plus de monde...Et ¢a jmiyeattendais pas, je n'avais pas été en contast kv

bruit sauf peut étre 2 fois lorsque ma mere esti@ane voir, elle a une voix qui porte, et lorsquands
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sont venus en méme temps dans ma chambre et amanhga rigolait un petit peu fort ca a été duramai

c’est tout ...

Pouvez-vous m'expliguer « d’'ou ¢a vient un AVC?? »

La cause, je sais qu'il y a plusieurs causes, cheaiché au niveau cardiaque, je sais que je nwidea
communication entre les 2 parties du coeur et lé®sexamens n’ont rien montré donc de ce que jai
compris c’est tout un tas de facteurs aggravaetsuais, donc j'ai arrété depuis I'hospitalisatige
prenais la pilule donc la j'ai arrété, javais ugupde cholestérol et 1a je suis sous Tahor®.

On m’a dit que le surmenage aussi pouvait étred@secauses et c’est vrai qu'il n’est pas rare qpid

10 ans je fasse 60 heures /semaine, mais je papassé parce que maintenant je me dis, « plusgama
de toute facon j'avais une vie de débile et maimteau bout de 2h j'ai mal au créne. J'ai encoeubeup

de mal & m'y remettre.

Je crois qu'il y a aussi le surpoids mais je ndéscpas que le Dr Detante m’'en ai parlé quand pétai
hospitalisée, ca fait peut étre pas partie destiastprincipaux.

Donc j'ai agit sur pas mal de trucs puisque je mags plus la pilule, je ne fume plus, pour le dibga va,

je bosse pas mal a la maison parce gu’au moifs g@re, la fatigue, le bruit.

Et en ce qui concerne le mécanisme, a un momgrd iin caillot qui obstrue une artere ou quelqueseh
comme c¢a dans le cerveau mais comme moi c'étakkllinc’était transitoire et de lui-méme il est parti
Mais ce qui continue & m’'épater c’'est que j'enai L ou 2 précédemment et qui ont laissé desdrace
quand méme importantes sur les images et je ne sgaxiens pas du tout et je ne les ai pas du tout
ressenti alors que celui la quand je vois toutici gp’a fait sur le coup, et méme 1 an plus taadva pas

super bien alors gu'il n’a pas laissé de traceteiagruc qui me dépasse.

Pouvez-vous m’expliguer comment se manifeste unoA\M@ AIT ?

On ne me l'a pas expliqué a I'hdpital mais il seutre que j'ai regardé une petite émission sur a5
parlait des AVC et je me souviens que je ne me gassdu tout reconnue dans les symptémes dont ils
parlaient.

Si je me souviens bien les symptémes étaient, lgsuAVC bien plus graves, la paralysie, j'ai la fam
d’'un ami qui travaille a la fac, elle a eu un AV@ra qu’elle donnait un cours et tout d'un coupe ik
pouvait plus parler et son visage s’est paralyg€ évbouche de travers, ca a méme fait peur awkaéits

... Je ne sais plus ce qu’il y a comme autres symgadeh moi j'ai rien eu de tout ¢a, la perte d’éed

elle est pas dans la liste des symptémes que Banalhabituellement.

Et vous en avez parlé avec le Dr Detante ?

Non, je crois que je ne lui ai méme pas demandé qucen’a beaucoup aidé aussi c’est d’aller voir Mme
Sandra M. la neuropsychologue du service, jusaggerécemment j'allais la voir 1 fois /semaine etvigat
peut étre de mon caractére mais j'avais besoiradg ¢ca m'a beaucoup aidé.

En quoi ¢a vous a aidé ?
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Ce qui est dur c’est que c'est une maladie invsddl c'est bizarre parce que tout les gens qui maton
aprés ils me disaient « Oh, ben ca va , t'as bonine ! » ce qui signifie « Ben en fait t'as riem mais
non, encore aujourd’hui ¢a va pas bien, ce matsuje allée au travail et aprés 2h d’ordinatewgia mal
a la téte et les Doliprane® c’est 1 & 3 cachets fious les jours ou presque, parce que j'essaienent de
bosser mais il faut que je fractionne et j'ai beayxparlé de ¢a, le bruit, le fait que ce soit oreadie

invisible...

Vous a t'on parlé de comment allait se passer feuea la maison ?

Pas vraiment, on m'avait quand méme dit que j'al&ie fatiguée mais il y a beaucoup de chose’'gue |
m’a dite et que je n'arrivais pas a m'imaginer gajue je n’arrivais pas a croire. Par exemple, dlamr
Detante m’a dit que j'allais avoir un arrét de @rihwle plusieurs mois je ne comprenais pas etlelai la
premiére chose que je lui ai dite c’est que jawaie conférence dans 3 semaines « Est ce que Xeypeu
aller ? »

A I'époque javais une conférence a Santa Fé, jaidefaire un exposé oral. Il m'a dit, « on va wiet
puis il m'a dit « D'un point de vue médical il ngrien qui interdit que vous preniez I'avion » danai je
me disais « bon , ben cool je vais pouvoir y dlleimais rapidement je me suis rendu compte, mais’'a
aussi beaucoup poussé a ce que je I'annule, cardanéte j'allais reprendre le travail au boufl8gours,

a I'hopital je ne me rendais pas compte en fait.

Il m'a fallu un peu de temps pour que je découurge seule mes limites, ¢a a pris environ 1 moa/ét
que je reconduise et la je ne conduirais pas plitsdiaffilée et quand je conduis si on commeng&ader

je fais n'importe quoi. Je me rends compte quegjsuis plus du tout multi taches alors qu’avanhjen
vantais, je disais a mon copain « Oui, c’est nottimiailu es un homme tu es mono-tache, moi je suiti-m
taches, je peux faire 10 choses a la fois » etlBi@tus vraiment.

Limite a des moments, mais je ne sais pas comradtitd, parce que ca crée des engueulades entre mon
copain et moi, parfois on aimerait qu’il y est wtipquelgue chose qui se voit parce que comme ofes
maladie invisible c’est beaucoup plus difficilearé comprendre aux autres, les gens ne réalissneip
fait.

Justement, comment se passe la communication eseautres ?

C’est assez facile de dire « je suis fatiguée » pai mal a la téte » mais en ce qui concernerlstbc’est
terrible. Parfois on va au restaurant en bas de mhes, on attend 13h30-13h45 la fin du service paiil

y ait moins de monde et ¢ca m'est arrivé de demaadepatron de baisser la radio et la j'entends mon
copain qui dit « et bien pourtant c’est pas fot pour eux ce n’est pas fort mais pour moi c'esttile.

Et 14, 'enseignement c’est difficile aussi, j'@pris début novembre et un cours d’1h30 dans lan@mica
me vide complétement et pour le moment je ne pupas faire plus, dire gu'avant je faisais 12hTée

dans une méme journée, j'en suis loin.

Pensez-vous que votre compagnon aurait besoinudedfihformation sur 'AVC ?
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Oui, peut étre, il n’a pas toujours pu étre présetRDV avec le Dr Detante parce qu'il est intétanit du
spectacle et quand il doit aller bosser il ne dhpigs. Mais j'ai été tres étonnée, dans le bos,séa la
facon dont il a réagit a ce qu’'il m'était arrivésahs qu’il a été tres prévenant, attentionné,satpre ce
n’est pas dans son caractére d’habitude.

Mais venant de sa part et de la part d’autre garat de 6-9 mois, « Bon, ben maintenant c’estfiu
début quand je disais qu'il y avait trop de brli avait pas de souci et maintenant, c’est cominileysa
avait prescription « Ah, bon tu es toujours génael@ bruit ! » et ¢a c’est dur ! Je ne pensaisqasce
serait si long, je suis toujours fatiguée, j'ai joaus mal au créne et je dois prendre du Doliprane®

constamment.

Comment vous étes vous documentée sur I'AIT ?

C’est énormément mon copain qui s’est documenitéret faisait passer les infos c’est comme c¢a (pie |
su les statistiques et tout ¢a... mais moi pas énoané

Finalement je me suis plus posée de questions,dpraement quand je suis sortie de I'hdpital @me
rendais pas compte de la fatigue, et de toute faparréte pas de dormir et j'ai découvert ¢ca bigms ...
Par exemple un truc qui me surprend toujours gastmon ami qui a fait aussi un AVC, mais plus grav
que pour moi puisqu'il a vu une orthophoniste, iehta fatigue, I'intolérance au bruit, les diffitks de
concentration sont aussi présents que chez quelguiua eu un AVC.

Et autre chose que jai remarqué c'est que dangresiiers jours on ne savait pas encore vraiment si
c'était grave si j'allais avoir des séquelles, touss proches s’inquiétaient pour moi et a partimdument
ou on a su que ce n'était qu'un AIT et gu'il n'yrawzéro séquelle s’est comme si comme le mienit’éta
pas grave et comme si on allait prendre moins aewsémes difficultés aux quotidien, du style « Noais
toi c’est qu’un petit AIT de rien du tout donc d'gms grave, tu dois pas avoir trop de séquelles mais
¢a dépend des personnes.

Je sais que mon copain et d’autres amis, il n'gaaqe souci ils sont trés a I'écoute mais il y etaatre
par exemple mes parents, ma propre famille declanfalont ils réagissent par rapport a ce qu'il nivar
depuis 1 an je trouve ¢a inacceptable.

lIs ne veulent pas entendre, ils ne veulent pagpoamire que je sois encore fatiguée.

Et encore il n'y a pas longtemps, si je dis qu'tuttme fatigue plus gu’avant etc ... ils me disert
mais s’est pas grave c’est I'age... » lls ne veuper®t comprendre que c’est 'AIT et je sais pas comime
leur faire comprendre...

Trois a quatre mois apres mon AIT j'ai passé 1 seenavec mes parents en Bretagne et c’était herijibl
leur demandais sans arrét de parler moins fols @i voulaient rien entendre « Nous on parledbd’est
comme c¢a » et j'ai eu doit comme autre remarquesaan fait trop de bruit tu n'as qu'a t'isoler data
chambre ou tu vas dehors » mais si on est au ndlieurepas je vais pas passer 1 semaine a manger t

seule au fond du jardin.

Et comment pourrait-on leur faire comprendre ?
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Je ne sais pas, je pense que la seule solutiah@&is aient I'info par quelqu’un d’autre que p@oi, par

un médecin peut étre ou si il y avait une petite aeec les différents symptémes possibles et dieectpst
pareil si on a un AVC ou un AIT peut étre qu’ilssaeeraient a quel point c’est difficile.

Et moi aussi ¢a m’aurait aidé parce que ¢a on anbi€n dit, les infirmiéres, le Dr Detante, quélgia étre
fatiguée treés vite mais je n'arrivais pas a le reroyécoutais ce qu’ils me disaient et je disailh! » et
quand il m’'a dit que j'aurais un arrét de travalglusieurs mois je me suis dis «Mais ¢a va pté&téa». Si
javais vu un patient qui avait eu un AIT 1 ou Zauparavant, ou un document écrit c’est pareilrfis
peut étre été davantage sensibilisée surtout i gleelqu’un qui I'a déja vécu.

Je n'ai pas souvenir d'avoir eu de doc a la sartiedehors du livret pour les anticoagulants avec la
personne qui a passé ¥ d’heure pour m'expliquefjane me trompe pas de dosage, que je ne mange pas
de choux etc ... mais je n'ai pas le souvenir d’aegilautre chose.

Et le suivi par Sandra M. la neuropsy m'a beauaidp dans ce sens la.

Et a chaque fois que je vois le Dr Detante jailisi@ de questions.

Diriez-vous que vous étes malade ?

Oui, mais je vois plus ca comme une convalescencesfjtres longue en fait. En voyant les progrés y
a déja eu j'espere que dans 2-3 ans ¢a sera uraiR@ouvenir mais je n’en sais méme rien finalerresit

ce gque je vais toute ma vie garder encore desdégé&quelles ? Je ne sais pas.

Avez-vous des peurs vis-a-vis de I'’AVC pour I'ave@ni

Non, pour l'instant je me dis que je suis sous Asger, c’est sensé me protéger en fluidifiant mangs
donc je ne suis pas inquiéte mais si dans quelgueses on me dit qu’'on arréte I'Aspirine®, peu¢ &me

jaurais peur mais la je me sens couverte.

Avez- vous déja entendu parler de I'athérome oladealadie athéromateuse ?

Non, ¢a je ne connais pas du tout !

Connaissez-vous les facteurs de risque cardio-Vaiseu?

Le tabac, I'alimentation, le cholestérol et I'oliéshais ca ¢a va avec 'alimentation, la pilule. ...

Vous sentez-vous concerné ?

Oui, je me souviens qu’'a I'hdpital ils m'ont passge échographie des artéres du cou a la recheeche d

plague qui aurait pu se détacher.

Quelle était I'attitude de votre médecin traitant ?

J'étais au courant des risques c’est sdr, pouillige’étais plutdt suivie par une gynéco qui naeshit la
morale pendant 20 min a chaque fois avant de meestonon ordonnance de pilule sachant que je fumais.

Je sais que ¢ca me saoulais comme un peu incoresciemme tout le monde je pense, mais de touta faco
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je n'avais pas du tout envie d’arréter de fumer.

Il'y avait 2 problemes, le tabac et mon surpoitige @e me voyais pas m’attaquer aux 2 a la foraa@t a
choisir, ca ne m'a jamais complexé de fumer. Je gaé c’est dangereux pour la santé mais au mains o
est pas mal dans sa peau, on n'a pas de problémesibabiller on ne supporte pas le regard desgautr
donc si il fallait faire un choix je préférais nmtaguer a mon surpoids.

Et finalement, je ne sais pas lequel est le plusmgei@ux pour la santé mais se n’'est pas ce que je
recherchais. Au quotidien je vois que je suis cexg, je galére pour trouver des vétements a e, tai
j'ai un souvenir d’avoir fait un vol long courrigour les Etats-Unis et apres pendant 1 semainai§awmal

aux cuisses parce que les siéges étaient tropséttdes accoudoirs ..., enfin voila ! Dans lesagstu les
bars, suivant comment sont les chaises j'ai duamalasseoir dedans ¢a me fait mal ... au quotidieatc’
une horreur.

Le tabac ce n’est pas pareil, ce n'est pas marguéaon visage « Ah la la, il faut qu'elle arrétefdmer
c'est une catastrophe ! » tout ¢a c’est des chmgiase se voient pas, y a pas a en avoir honte.

Et puis j'ai remarqué en retrouvant de vieillesesi de sang et il y a quelques années j'ai perdug 42
j'avais un cholestérol bien en dessous de la liimitiete et comme j'ai repris ces kilos et méme Blds et
bien le cholestérol est remonté. Et en fait je pas revu ma gynéco depuis que j'avais a nouveau du
cholestérol, je n'étais pas sérieuse, j'en avdlenent marre qu’'elle me saoule avec sa moraleggue
faisait au moins 3 ans que je n’'étais pas alléwila Avec de vieilles ordonnances j'arrivais aardtiner »

a la pharmacie pour me faire avancer ma pilule’'est pas bien du tout ...quand j'y repense avecdalye

je sais que j'étais une idiote mais je ne mesyras vraiment méme si on lit partout que tabac weil

multiplie par 10 le risque du tabac, mais je natéadais pas.

Et votre médecin traitant vous 'avez revu depuis ?

Oui ne serait-ce que pour renouveler 'ordonnanda éemande de mi-temps thérapeutique et il meeon

des prises de sang a faire tous les 6 mois poartbig contréler, le cholestérol et d'autre chdisrggine

Et vous connaissez les objectifs de cholestértdqusnt ?

Non, mais je regarde mes prise de sang pour vjarssiis bien dans la fourchette de la normale.

Comment votre médecin traitant communique-t-il deddr Detante ?

Je ne saurais pas vous dire, la derniére fois gslip allée en consultation je ne sais pas saigaun
courrier ou quoi ... mais vous voyez j'ai eu mon A¥@ mai et je suis allée en consultation avec le Dr
Detante en novembre et il m'a dit qu’a priori il me verrait plus. C’'est béte mais j'aurais préfguél me
dise « Bon, et bien, on se revoit dans 6 mois..J’aurais aimé faire le point avec lui tous@e®ois parce
que c’est vraiment sa spécialité il bosse la dedaatg’'étais un petit peu décue de ne pas leirenéme si

je sais qu'il a d'autres patients a voir ...

Quand je vois mon médecin généraliste on en padeapec autant de détails, c’est un médecin géstéral

ce n'est pas un neurologue spécialisé la dedammretxemple je lui dis que j'ai toujours mal aére et
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que je prends du Doliprane® et bien il me faitd@nnance pour le Doliprane® et c’est tout !
Mais c’est peut étre moi qui me pose trop de qoesti

[explication du carnet] Si I'on faisait ce carnetsemble que voudriez-vous y écrire ?

Ce que jaurais bien aimé, c’est d’étre prévenuealgu’il allait arriver apres, en dehors de l&giat, ou la

on m’avait bien prévenu mais pour le reste je ng attendais pas du tout et savoir au bout de camdbée
temps ¢a va partir.

Et puis par exemple j'ai été surprise que I'on riaipas donné de régime alimentaire plus stricte@le
cachet je n'ai plus de cholestérol du tout maifaje quand méme attention j'ai un appétit un pep tr
important mais je ne mange pas des trucs trop.gr&mnalement on m’a proposé de voir une diététizéen
mais on ne m'a pas vraiment expliqué plus. La deetdacon je me suis remise au régime et c'est le

combat de toute ma vie depuis que je suis gamine.

Pensez-vous qu'il pourrait étre utile a votre médedraitant ?

Je ne sais pas.

Et au niveau de votre contraception, en avez-vaug @vec quelqu’'un ?

Ben pas vraiment en fait pour I'instant on utildes préservatifs et ca va bien comme ¢a mais §eqgsél
existe d’autre méthodes, le stérilet par exemples ma me fait peur, je sais que c’est débile maistc
comme c¢a et pourtant ¢ca serait I'idéal parce gé'apn a plus rien a s'occuper. Pour la pilule jsais pas
je sais gqu'il y a la micro-dosée c’est ce que Iota donné lors de ma phlébite mais je crois quéetles
pilules sont interdites maintenant mais ca par gterra serait une info intéressante ...

Il faudrait que je retourne voir ma gynéco.

Mme T.-domicile

Pouvez-vous me raconter ce gqu'il vous est arrivé ?

J'ai eu un AVC le vendredi 6 février de cette anreefait sur les images on voit que jen ai faitlL2
premier le mercredi que j'ai ressenti, j'étais dansgnagasin et j'ai senti des fourmillements. Caidwéja
depuis 15 jours, j'avais des alertes mais quenjial traduit, j'étais persuadée que j'avais un prFoid de

canal carpien, alors je secouais sans arrét ma main

Comment ¢a ?
Ca a commencé a gauche, puis la main droite, maisi dans la jambe, et c’est atliescendokEt j'ai

vraiment mis ¢a sur le compte du canal carpien erdisant « il faut vraiment que tu te fasses opéser
C’était dans un contexte pas facile, jai eu uneéan2010 difficile, trés lourde, beaucoup de soudss
stress, je n'arrivais plus a dormir. Quasiment éepovembre 2010, je n'arrivais plus a dormir,yenéis

comme je n'ai jamais fumé... et j'étais tres mal,plieés en plus fatiguée, et plus j'étais fatiguée maoi

jarrivais a dormir. C'était le véritable cerclecigux, je ne pouvais plus rien faire, je suis queiqg de
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costaud, de fort, je peux faire des centaines ldenkitres, je suis quelqu’un de trés actif et je argivais
plus.

Je 'ai remarqué au boulot, je suis éducatricefagrénormément de réunions, des projets, et janiyais
plus. Et ¢ca m'inquiétais parce que jadore mon diaet malgré les conseils des psychologues qui me
disaient : « il faut que tu leves le pied, il faute tu t'arrétes ». Je suis quelqu’un qui ne darj@mais, je
n'ai jamais eu d’'arrét de travail sauf pour desrapéns et encore a la derniere minute. Mon prable
c’est que je ne m'écoute pas, je suis donc en tfajpprendre a le faire.

Voila, je suis arrivée au boulot, j'ai voulu faile transmission des infos avec ma collegue de ilaetije
pensais tout a fait bien dans ma téte, ma réflegtait trés claire et je n'arrivais pas a parlerdeufacon
tout mélangé, et je me suis dit « mais enfin quiesgu’il se passe ? ». J'ai pas mal de souciodehe, je
suis appareillée et je me suis dis que je devaig awe infection dans la bouche. Je cherche tosijtms
problémes ou ils ne sont pas !

Je sentais des picotements tout autour de la boetche langue tres lourde, donc je devais faire une
infection dans la bouche. J'ai mis 20 min & essdgereparler mais j'y suis arrivée difficilement,|& je

me suis dis ce n'est pas possible, ¢ca doit étreotagique. Par mon métier, je sais que si ¢ca nestnet
plus, c’'est que c’est neurologique, mais je n'a pansé a I'AVC, c’est ma collégue qui me I'a diisn
mMoi j'étais préte a rester encore au travail.

On m’'a amené chez le médecin qui a tout de suitge ce qu'il se passait et il ma envoyé diredem
faire un scanner, et la j'ai su que javais fai®\2C. Sur les images du cerveau on voit tres bien2e
taches, la premiére du mercredi qui est plus petitpuis celle du vendredi qui est plus importa&teon

m’a montré ca et on m'a dit, « la maintenant voaser pas le choix, vous allez aux urgences ! »

D’accord, votre médecin vous a d’abord orienté Merscanner en ville avant de vous envoyer a I'tadpi
Oui, parce gu'il avait peur que je n'y aille pasrge que ca allait mieux. Mais d'un coté ca m'angal
comme si j'étais dans un état second, alors jeaigepas si c’est la peur ou vraiment 'AVC qui & &
mais je ne sais pas comment vous dire ... je meisdritarre. Et puis j'ai été rapidement prise eargh a
I’hépital ou j'ai fait plein d’examens et j'y suigstée 1 semaine.

Par contre je n'ai eu aucune douleur a la tétesepgue ma tante a fait 2 AVC, elle a été dans teago
c'était trés grave et d'apres se qu’elle nous ragrelle avait eu une douleur trés violente téta. Elle a
cru gu’elle allait mourir sur le coup alors que rpas du tout je n'ai ressenti aucune douleur rgaément

mal a la téte et pas plus maintenant.

Donc vous saviez déja ce qu'était un AVC ?

Oui, mais je croyais que c'était bien plus violalgrs que ¢a peut completement passer inapercu.
C’est vrai que I'on ne parle pas assez des AVCrsMpie j'avais lu quelque temps avant en salldeatitd
2-3 trucs sur I'AVC, mais je n'avais pas fait Ippaochement ou alors je ne voulais pas le voir hayoe
fois que j'étais fatiguée comme ¢a je me disaid gllait m'arriver quelque chose et bien voila !

Aujourd’hui, je n'ai plus de séquelles en dehotgeem’en rends compte, de difficulté de mémorati
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d’attention. J'ai essayé de retravailler entre tenmpais j'étais vraiment épuisée et le peu de teqopsje
travaillais, je mettais plusieurs jours @ m’en rénee Donc la je suis toujours en mi-temps théréipaa et
heureusement parce que je ne pourrais pas plus.

En plus c’est difficile parce gu'il faut se remetlans le bain, vous avez « loupé » 6 mois C'estnés,

mais heureusement j'ai une équipe qui est formaablqui a tout pris en main. Quand vous parteget
vous laissez toutes vos références c’est un tramaglus, c’était pas mon probléme mais au moagjs
un souci en moins.

J'étais trés inquiéte vis-a-vis de I'adoption pagee je n'avais pas le droit de prendre I'aviondzen 6
mois alors que I'on devait y retourner, donc cal&ibwire que mon mari devait y aller tout seulnje

faisais du souci, mais bon, aprés on se dit « aprgsc’est comme ¢a » et en fait maintenant j&imde

prendre I'avion et que ca revienne.

Et pourguoi spécifiqguement en avion ?

Parce que c¢a fait pression sur le cerveau m'&dibtteur ..., en plus c’est 12h non, 22h d'avion !

Avez-vous encore des peurs vis-a-vis de I'AVC ?

Oui, j'ai peur que ¢a revienne a n'importe quel ream.. la je n'ose pas prendre la voiture avec les
enfants, j'ai peur qu'il m'arrive quelque choseeatore si ¢a n'est que moi ce n'est pas grave, j|ais
veux pas gu'il arrive quelque chose aux enfantsneatresse.

Et je sens gu'il y a des fois ou je ne me senstigashien et puis méme le moindre petit truc jaip...

J'ai fais une inflammation des glandes salivaiges avait gonflé et j'ai fais un malaise, toute seuwin
malaise vagal parce que j'avais peur.

Et pourtant tout les matins je prends mes médictsymyur moi c’est ... tous les matins, c’est la peami
chose que je fais. Je pensais que ca allait mégeptle I'AVC mais le Dr Detante m'a dit que padalut,

¢a pouvait recommencer, alors ¢a ne m'a pas rasklirée sais pas pourquoi il m’a dit ¢a, si s'estrgue

je prenne bien mes médicaments, est ce gqu'il peait que je ne prenne pas mes médicaments ? On m'a
demandé aussi d’arréter de fumer, donc officiellerjiarréte de fumer demain, parce qu’on m’avaiu®

jusqu’a cet été et je m'étais dit « allez le 2hjuu arrétes » alors j'ai mes substituts, je nig giéparée.

Vous avez vu un tabacologue pour ¢a ?

Non, ils m'ont proposé mais jai vu avec mon médedurtout que c¢a fait un moment que je voulais
arréter, je ne sais pas mais j'y crois et jesmgre ... J'avais déja un peu diminué, mais le faisakoir
que I'on va arréter je ne sais pas si ¢ca donneepég de fumer encore plus. Mais la je suis motege
sais que demain j'arréte, et quelque part ca miageu..je sais que ¢a n'est pas bon pour moi.

J'ai vu un document en sortant de I'hopital, algrssais pas si c’est vrai, un document publié dans
Dauphiné Libéré a propos des sodas. Je suis ussggeonsommatrice de soda et c’'était une étudeééal
aux Etats Unis et en France, comme quoi la consdimmade soda pourrait provoquer des AVC. Je me suis

bien gardée de la dire a mon mari parce que jewswdsvéritable accro au coca et donc j'ai énormémen
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réduit tout ¢a, je fais attention parce que je mse«dnince si ¢a fait quelque chose en plus ».

Mais est- ce gue s'est le soda en lui-méme oudeestontenu dans le soda ?

Je ne sais pas, parce que moi je n'ai pas de digtstun peu de mauvais cholestérol et pour gar¢ads
du Tahor®.

Si je vous demande « d'ou ca vient un AVC ? »

C’est comme un infarctus du cerveau, c’est un eaisgjui se bouche.
Mais sinon je ne sais pas ...ils n'ont rien trouvétsus les examens qu'’ils m’'ont fait faire a I'highi Et
en fait le Dr Detante pense que ca peut venir dlujtee je fume des joins, ca altére les cellules@lwveau

quand on fume, donc j'ai arrété ca.

Savez-vous ce gu’est I'athérome, ou la maladierathéteuse?

Non pas du tout.

Connaissez-vous les facteurs de risque cérébradlaise ou cardiovasculaire ?

Il'y a le poids, le tabac, la pilule, le « chichgrpeut étre les sodas et donc la nourriture aveaduvais

cholestérol.

Votre médecin traitant a déja fait des recherchassdce sens ?

Il a essayé, il m'a souvent sollicité, mais je ois pas quelgu’un ... je ne fesais pas forcémentrises de
sang qu'il me donnait, mais j'ai toujours eu un peumauvais cholestérol.

Sinon j'avais une tension normale ...

Parlez-moi de votre médecin traitant.

C’est un ami de la famille, il a essayé de premldrenes nouvelles aux urgences mais il n'y est paga

Il a communigquait avec le Dr Detante ?

Je ne sais pas s'il 'a appelé personnellements iihaie m’a pas donné de courrier lors de la deenie
consultation. Et de toute fagon maintenant je e @as voir le Dr Detante, puisqu’il m'a dit querame

c'était tout bien stabilisé il n’avait pas besomrde revoir.

Comment qualifieriez-vous la communication a I'tiéipéntre le corps médical et les patients ?

Bien, le Dr Detante était de garde le soir ou jis surivée a I'hopital et il m’'a tout de suite eixplé le
mécanisme de tout ce qui se passait, bien quetjais’peut étre pas vraiment en état de compreaadte
ca.

La seule chose qui m'a géné c’est par exemple gueaj jamais dis que je fumais des joints, pange g

vous avez des voisins et c’est génant. Vous n'aaszforcément envie que la voisine entende, omeénte
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tout ce qu'il se dit & coté alors que je savais ljg’avec les examens d’urines ils allaient le gavoet en
fait c’est le Dr Detante qui m’en a parlé lorsqamIs’est vu en consultation il y a quelque mois.

Comment ca se passe quand on rentre a la maison ?

Il m'avait prévenu, a I'hépital je ne fumais dorespgpendant 7 jours et aprés j'ai tenu a la maisonlgnt 2
jours. Mais il m'avait dit, « quand vous rentreréz,fait de retrouver vos habitudes vous allez vous
remettre a fumer » et puis vous étes fatiguée, meysouvez rien faire, la moindre chose vous épilose

je me suis effectivement remise a fumer. Au débstiej 5 cigarettes/ jour, puis c’est ath@scendpen fait
c'est vrai les habitudes reviennent qu’elles sdmtnes ou mauvaises.

J'essayais de me rassurer en me disant « si iE@sgent sortir c’est que c’est bon » et puis jiavaon
traitement et vraiment je pensais que du momerjeda prenais ¢ca me protégeait. Et je sais quasi ¢

m’arrivait a nouveau, j'irai tous de suite a I'htgdj je n’attendrai pas.

Avez-vous encore des questions en suspend ?

Et bien en fait je n’ai toujours pas compris powigai fais un AVC puisque tous les examens étiaien

bons, et en fait moi j’ai mis ¢a sur le compte tlass.

Pouvez-vous m’expliquer le but de vos traitements ?

Oui, le Tahor°on m’a dit gu’'on le donnait de magigystématique et I'autre c’est pour fluidifiersang
mais je le connaissais d’'avant parce que mon Eereaediaque et il a du diabéte.
On me dit de le prendre et je le prends, on m'guli je le prendrais surement a vie.

Et puis je me suis renseignée un peu, et j'ai cajmportance des traitements.

[explication du carnet], gu’en pensez-vous ?

C’est bien, on ne m’'a rien donné en sortant depitab et je me rends compte que j'aurais bien aanair

quelque chose auquel me référer car pas mal déapesont venues apres.

Qu’est-ce gue vous voudriez faire passer commenirfiion a ces patients par rapport a votre expé&en

personnelle ?
Leur dire que c’est tres long a se remettre, qesintrés fatigué et je crois que ce qui est impbrtaest

que I'entourage le comprenne. Par exemple mon raariis du temps a le comprendre, il ne savait pas ¢
que c’était qu'un AVC et il n'avait pas conscienge’il ne devait pas me mettre du stress alors qu'il
n'arrétait pas.

Je ne sais pas peut étre gu'il a eu peur de smuvelr seul ou quoi mais il a été particulieremeaitilple et
jai da faire intervenir des personnes extérieysesr lui dire « stop ». Donc peut étre transmedtria

famille au concubin qu'il ne faut pas nous mettnesttess, que I'on n'a pas besoin de ¢a.

Votre mari était avec vous lors de vos consultaiavec le Dr Detante ?

Oui il était la et il été insupportable parce qdrlait & ma place mais je pense qu'il ne saijotmg pas,
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gu’il n’a toujours pas conscience de ce que c’est.

Il faut vraiment faire passer I'information aux fiélles que 'on a besoin de temps et par exempée!qu

ne peut pas faire plus que ce que I'on fait, jp&ex pas faire plus de ménage.

Mais heureusement je suis dans un environnemenitvaau professionnel ou les gens savent ce qug c’es
jai recu des cartes de ma directrice généralengai dit « prenez le temps nécessaire ». Les auléss,
gu’ils commencent a me stresser, parce que je priesdchoses trés a coeur, je leur dis « stopytinfe
préserver ».

Une chose dont je n'ai pas parlé c’est le bruitngesupporte pas, ¢ca vous agresse, c’est vrainmmt u
agression, et c’est tres handicapant parce gaity bruit partout. Mon mari parle trés fort pagcél est a
moitié sourd et ¢a j'ai eu du mal, je ne peux pler dans des soirées ou ¢a brasse énormémest|etan
magasins avec la musique, j'y arrive mieux maistgd@as encore ca.

Donc moi on ne m’'a pas trop embété ...je pense gaitdes choses que I'on ne me dit pas et je préfere

Et dans votre vie quotidienne, votre vie intimg, d encore des choses difficiles ... ?

Ce que j'ai eu du mal a accepter, c’est de meglieje ne peux plus faire autant de choses qu'aMant

bien vous les faites et vous mettez 3-4 jours & \@uremettre et ¢ca c’est dur ...

Et le moral ?

J'ai beaucoup déprimé et je le suis encore ... naig@vait dit et de toute facon je I'étais déja snga
n'a rien arrangé. Je n'ai pas de séquelles don@jgas a me plaindre quand on sait qu'il y a gless qui
ont eu un AVC bien plus grave et qui ont des ségsi@nportantes on se dit qu’on a eu de la chahoa e
relativise. Je regrette de ne pas mettre plus @édepmoi des les premiers symptémes. Ca m’aurdsappr

¢a, il faut que je m’écoute !

On vous a parlé de I'association de patients AVC238

Oui, j'ai vu des documents la-dessus dans la gédliiente mais comme c’est récent, je ne me sepéas
encore, mais ¢a peut étre intéressant de partgges @our avancer ... mais comme on est en pleine
procédure pour une adoption je préfere ne pasdirepgue j'ai eu un AVC de peur que ¢a soit unrfrei

je préfere que ca reste anonyme.

Mr DG.-domicile

Pouvez-vous me parler de votre AVC ?

Mme: En novembre 2010,

Mr : Juste & 22h30 il y avait une émission avec Hassons, je me souviens, je vais me coucher en5 mi
apreés la téte commencait a tourner, je cherchaifemme et je la voyais la hauh¢ montrant le plafond

jai voulu la toucher, jai fait 2-3 fois comme ¢ fait alors des mouvements avec le bras en ta@mme

pour attraper quelque chosej elle s’est réveillée et c’est 1a qu’elle a wega allait pas.
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Mme: Il était tout mou, les yeux a lI'envers, tout sigte j'ai appelé ma fille gu’elle habite a Gieres.
L'ambulance et tout ¢a.

En arrivant & I’h6pital il m’a dit « il est ou mgortefeuille ? ».

Mr : Oui parce que j'avais des sous dans mon portefeui

Mme : Mais il parlait mal

Mr : Je parle mal tout le temps, mais ¢a va bient¢ajours du mal & m'exprimer.

Mme : Mais ils ont dit qu’il faut du temps.

Et apres 'arrivée aux urgences ?

Mme : lls ont vu que c’était un AVC.

Et avant ce gu'il vous est arrivé, vous saviezwétqit un AVC ?

Mr et Mme : Non.

Et si vous deviez m'expliguer ce qu’est un AVC ?

Reformulation devant I'absence de réponse : On aoepliqué ce qu'il s'est passé dans votre téte die
'AVC ?

Mr : J'ai vu les analyses, et on dirait une cordeppsse derriere la téte comme fzt (e tour de sa téte

avec sa mainet qui descend comme @n(me montrant le trajet de sa carodidie ne sais pas si c’est une

veine ou quoi ...

Reformulation : pouvez-vous m'expliguer pourquais/avez eu ces vertiges ?

Mr : Le docteur il m’'a dit mais non ...

Mme : C’est ma fille qui 'accompagne a chaque.fois

Reformulation : Votre AVC est dii a un saignemensda téte ?

Mme : Il a une artére bouchée et apres il a saigngetit peu je crois dans la téte.

Donc I'AVC est dd a une artére bouchée ?

Mme : Je ne sais pas ils ont parlé d’AVC et apesaignement, mais bon apres ¢a s’est arréte...

Vous étes resté combien de temps a I'hépital ?

Mme : Il est resté 15 jours et aprés les PetitehBoou il est resté 1 mois.

Pouvez-vous me dire d'ou ca vient un AVC ?

Mr : Du mangé je crois ...je sais pas, en tout cagaitrbien que sur la tét@drole coupée par sa femme
Mme : Et d'ou ¢a vient ?, ils ont dit qu'il avaidigné et aprés ¢a s’est arrété, mais au débu, planliait

pas, ¢a va juste mieux, mais il a fait beaucouki et il en fait encore.

86



Mr (parlant en méme temps que sa femme) : mais s pas, je ne peux pas vous dire !

Comment I'AVC s’est manifesté ? Quels étaientyepOmes ?

Mr : Les vertiges, la parole, le bras et la janfadyonne femme elle m’a fait mettre la jambe suydacule
sur 'ordinateur mais bon y avait 6 degrés de diiffi€e entre celle 1a et celle |a ...

Et le bras au commencement j'avais du mal a le éoeapres 3-4 jours mais bon je me forcais...
Mme : mais qu’est ce que tu dis, pas 3-4 jourst@eres 1 mois %2 !

Mr : oui bon quand je suis sorti, je fesais le &itout seul, j'avais un peu de mal mais j'y aaisquand

méme.

Si je vous parle d'athérome ou de facteurs de Bstprdio-vasculaire savez-vous de quoi il s’agit ?

Mme : Ecoutez on était jamais malade.
Mr : Le médecin que j'avais, je I'ai vu 3 fois

Mme : Il y allé pas souvent, tous les 6 mois.

Vous preniez des médicaments avant d’étre hos@tali

Mme : Il prenait pour la goutte et c’est tout.

Vous n'aviez pas de diabete ?

Mr : Non non

Pas de cholestérol ?

Mr : Non non

Et la tension au cabinet elle était comment ?

Mme : Elle était toujours bonne, c’est derniéremgueind on est allait, tu avais 17 et la semaineégeas
13/8.

Votre médecin traitant vous faisait-il faire dessais de sang ?

Mr : Tous les 6 mois, je passais des prises de sang

Mme : Et il était toujours en bonne santé.

Et a I'h6pital gu’ont montré les examens ?

Mme : lls ont trouvé un peu trop de sucre maigpéasaient que c’était a cause de 'AVC et aprésinon
avait plus de diabete.

Mr : lls faisaient des piglres aux doigts maiglitgient : non

C'est tout ?
Mme : Tu en as un peu du cholestérol mais je reepses Si tu en as encore

Mr : Pfffff (air perplexe)... le docteur il m’'a ditam !
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Pouvez-vous me parler de vos médicaments ?

Mr : Je sais pas

Mme : C’est pour son AVC, c’est a vie ... il avait comprimé pour la déprime mais ¢a on a supprimé,
maintenant il en a 3 le matin et 2 le soir.

Mr : Non c’est 2 le matin, 2 le midi et 2 le soir.

Mme : Oui mais avant il y en avait 3,

Mr : Méme 4.

Mme : Oui méme 4.

Comment ca pour la déprime ?

Mr : Non non.
Mme : lls ont donné un peu pour garder le cap.

Mme : Mais maintenant ca va.

Pensez vous gue vous avez encore des guestiossrgoao rapport a I'AVC?

Mme : Je ne sais pas moi

Reformulation : Vous voudriez poser des questondocteur ?

Mme : Non, c’est ma fille qui s’en occupe, je pgas vous dire, elle dit que tout va bien.
Mr : Le docteur la derniére fois il a dit « je vepixis vous voir ».

Mme : Il s’en ai bien sorti, il avait la volonté.

Donc vous n'avez pas de questions a poser ?

Mme : Pourquoi il a fait ¢a alors qu'il était jarsanalade ! Je ne comprends pas !

Parlez-moi de vos séquelles ?

Mme : Il y a encore son bras ...

Mr : Mon bras je dépasse 50, peut étre 70% parora@pcelui Ia (me montre son bas controlatéral) et
pourtant je le fais travailler. Mais a Echirollés dnt dit « le bras, pas avant 1 an ».

Mme : Au début, il (le bras) ne marchait vraimeaspil tenait a peine la cuillere et il cherchaite(
montrant la bouche).

Mr : La parole c’est 90% maintenant a la fin jeadés.

Mme : Et le soir il va se coucher bonne heure.

Votre médecin traitant il vous a expligué des chdse

Mme : Non, il m'a rien expliqué

Mr : A chaque fois qu'il vient il me dit « ¢ca va @euix, vous étes bien tranquille comme ¢a ».

Vous voyez d'autres médecins, spécialistes, camgligs ?
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Mr : Non non

[explication du carnet] qu’est-ce que vous voudder I'on mette comme informations dans ce carnet ?

Mr : comment c’est arrivé tout ¢ca ? J'ai jamaisréade, jamais fumé, je bois juste du vin a table.

Pensez-vous que votre médecin traitant utiliseraitarnet ?

Mr : Je ne sais pas, il note tout dans son orelumagt il dit toujours que ¢a va.

Prenez-vous des précautions particulieres depuigvetour a la maison ?

Mr : A part les traitements, non mais je sais gua &te me tourne fort c’est qu’il se passe quelghose,
il faut faire attention.

Mme : Mais non c’est la tension qui te fais tourtaetéte, et a part les traitements c’est commatithde.

Comment trouvez-vous la prise en charge a I'hogtan rééducation ?

Mr et Mme : Tres bien, tres bien.

Mme : Le mois prochain il a encore un contrdle.

Et vous avez des peurs de quelgue chose par ragpéywC ?

Mr : Non, pourquoi peur ? si ¢a arrive quelque ehga arrive c’est tout

Mme : Moi oui, j'ai peur que ¢a revienne, ¢a n'ifge, je sais pas si ¢ca peut revenir.

Mr : Avec les traitements, non, c’'est ma fille suittqui s’inquiéte un peu.

Mme : C’est vrai que tout le monde voit...il sort,ntin il va boire son café, I'aprés midi, il vaigr aux
boules...

Mr : Avant, avant, maintenant je regarde, avanoyeis.

Comment décririez-vous votre vie maintenant ?

Mr : 80% comme avant,

Mme : Oui mais bon ...

Mr : 100% si j’ai ma voiture devant la porte efi jjaes boules de pétanque, alors la oui, mais ta@f'qi
pas ¢a je dis toujours 80% mais j'essai d’envogdrdule mais pffff ....

Mme : Oui mais il t'a dit gu'il fallait mieux queautjoues comme ¢a ca fait travailler ton bras, ilpmtous

les légumes tous les matins.

Pouvez vous me montrer les traitements svp ?
Mr : Pour la semaine

Mr : Celui la (le Tanganil®) c’est pour les vertige
Mme : Celui-la ( le Tahor®) pour le cholestérol

Mr : L’aspirine® je sais plus ..., Mme : pour le sang
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Mme : Et le dernier (I'Aprovel®) pour la tension.

Mr Gi. -domicile.

Que vous est-il arrivé ?

J'ai eu un probléme dans le champ visuel supédmit de I'ceil droit, je ne voyais plus rien daesquart
nord est, j'ai appelé le 15 et ils m'ont dit de weguand je suis arrivé aux urgences c'était taémais

j'avais un peu mal a la téte donc ils m'ont gardé.

C'est la premiere fois que ca vous arrivait ?

Oui, je n'ai jamais eu ce genre de symptdme avant.

Est-ce gu'il y avait d'autres symptdomes qui accogmagent ce trouble de la vue ?

Non juste ca.

Comment ca s’est passé aux urgences ?

lIs m'ont fait un batterie de test, IRM, scanneoppler, j'ai vu I'ophtalmo mais je n'ai pas vu de
neurochirurgien, je crois que j'ai vu une interaesbir méme, c’est elle qui m’a emmené au scartrjii e

vu le Pr K. dans le service le lendemain.

Quel a été le diagnostic au final ?

Au bout de 3 jours ils m'ont laissé sortir en meatit que c'était soit un AIT soit une migraine
ophtalmique. Je voyais mon cardiologue 1 mois aptds m'a dit que ce n’était pas un AIT mais une
migraine ophtalmique. Et j'ai vu le Dr Detante 6implus tard qui m'a dit « mais non c’est un AlBauf

que je n'étais plus sous Plavix®je n’étais plusgmé et j'étais un peu en colere.

Pourquoi votre cardiologue a dit ca ?

Parce qu'il m'a examiné et que je lui ai amené tmgn dossier donc il a pensé a des migraines

ophtalmiques.

Pour quel raison étiez vous suivi par un cardioéo@u

Pour de I'hypertension.

Etiez-vous migraineux ?

Non pas du tout.

Saviez-vous ce qu'était un AIT ?

Juste la littérature mais pas plus.

Quand jai eu ce probléme de vison jai regardé isternet avant d’appeler le 15 mais je n'ai pas
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forcément fait le rapprochement!

Comment s’est passé la sortie de I'hdpital ?

On m’a pas vraiment expliqgué pour les migrainestaptiques et pour I'AIT on m’'a dit en gros ce que

c’était, mais comme je n’avais plus de symptdnmespjyais bien, je parlais bien ...

Quel est le mécanisme de cet AIT ?

lls pensent que c’est peut étre un trouble du rgthapide qui aurait généré un caillot qui serafiu@e
parti dans le cerveau mais qui se serait tout de dissout, mais je ne sais pas sur quoi ils serigpour

dire ca...

Connaissez-vous les facteurs de risque cardio-Vaiseu?

J'avais un peu de cholestérol, le mauvais étaitéa(d/l) et il est redescendu a 1.3 (g/l) et j'ai peu
d’hypertension depuis septembre mais elle estaém de descendre, j'en avais surtout quand jeastiig

aux urgences, et je ne fume pas.

Comment s’est passé I'annonce du diagnostic d'AIT ?

J'y suis allé plutét tranquille puisque pour makteit des migraines ophtalmiques, j'y suis all&queiment
parce que I'on m'avait donné le rendez-vous.
Mais quand il m'a dit que c’était un AIT, ca m'asnin coup au moral... mais comme je n'ai eu aucun

autre symptdme et que 3 semaines apres je refdisaisd, je me suis dis que j'avais eu de la chance

Comment avez-vous trouvé la communication dareslécg ?

A posteriori j'en garde un gout plutét amer puistpidiagnostique final n’était pas le bon, et quétaient

dans le doute.

Et maintenant auriez-vous des questions ?

Non pas tellement, de toute facon je me suis ihaarprogramme du Dr Yver, c’est le Dr Detante mgia

propose et j'ai dis pourquoi pas.

Avez-vous fait des recherches par vous-méme miite ?

Non, je n'ai pas trop eu le temps .... lls m'ontglite c’était un caillot de sang qui avez bouchéartére
mais qu'il s’est dissout tout de suite, mais jegeequ’il faudrait que ce soit noté quand méme pauecje
pense que I'on n'est pas tous ... ou bien les gersimgressent pas forcément a ce qu'ils ont @ejese
gu’il y en a un paquet qui ont les symptémes qaiegll et qui n'appellent pas le 15 tout de suéeg suis
pas le seul a avoir une quadranopsie du c6té elrtdts gens si ¢ca passe au bout d'1h ils laissamircen
disant que c’est un coup de fatigue.

C’est vrai que j'ai souvent le bras engourdis nais ceux que j'ai vu m'ont dit que c’était musdrda
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Et maintenant avec le recul ? Avez-vous peur digaehose ?

Pas plus que si j'avais eu une crise cardiagueit e maniére ironiqug
Non mais comme ¢a va toujours, je n'ai pas eu dbl@me depuis ...

Mais ¢a ne fait qu’'l mois, je ne réalise pas encore

Quelles ont été les conséguences de ce diagnostic ?

Ben, il a remis du Plavix® pendant 1 an mais jeaie pas si au bout d’un an si je continue ouasi§te ou
si s’est le cardiologue qui prend le relais maise® il ne croyait pas a ce diagnostic je ne sas pa

Le Plavix® doit fluidifier le sang donc ¢a doit & que ¢a arrive a nouveau si des fois ...

Mais c¢a doit étre d’autant plus lourd a porter uiaghostic comme ¢a que I'on vous annonce au décours
d’une consultation de 30 min ...

Méme pas et ¢a j'ai trouvé que c’'était moyen ...

Et on rentre a la maison avec ¢a ...

Ca « fout un peu la pétoche » a posteriori, suqoet!’on se dit que la récidive aurait pu arridans les 5
Mois ou je n’étais plus protégé.

Il'y a une certaine fatalité puisque c’est fait !

Mais je n'ai pas eu de mal a I'expliquer puisqueyé déja un scientifique je n'ai pas eu de mabaver

les mots.

Et guand vous dites que « ¢a fout la pétoche » geusez a quoi ?

Ben d’'avoir eu un AIT & 45 ans et de I'apprendreéscoup jaurais préféré sortir de I'hdpital en le
sachant, j'aurais peut étre moins fais le « zouaser les pistes, comme je pensais que c’étaimigeine
jai attendu 2 semaines et je suis allé faire duekond et Ia récemment j'ai fait de I'escalade ...

Donc jaimerais juste savoir si j'ai encore le drbé faire ce que je fais, de la montagne en haltitede et

du ski de fond ... mais a priori ca ne géne pas peigg| I'ai fait.

Est-ce que 'AIT a eu un impact sur votre vie ?

Non pas vraiment parce que depuis octobre j'avadifi@ mon style de vie en faisant encore pluspi®ts
et en mangeant encore moins de cochonnerie paer ffaisser la tension mais s'est juste que ca me

conforte juste dans I'idée que je dois poursuiarsicette voie.

Qu’est-ce que ca signifie, « les cochonneries » ?

Les cochonneries pour mon cardiologue c’est maogngaimage ! J'ai I'impression que ca I'a fait tsas et
pour la tension aussi je pense que le cardiologum’a pas traité tout de suite parce que je suisgeet
pour se garder une marche de manceuvre si besae gae je pense que si on les commence on ne les

arréte plus.
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Ce n'est pas trop dur ?

Le fromage si mais on est obligé mais ¢a me manque.

Qu’attendez-vous des ateliers proposés par le [@r Pv

Peut étre pour avoir une hygiéne de vie encorelened et encore plus de conseils mais de toutenfago

¢a doit arriver ¢a arrivera, on y peut rien ...

Une des premiéeres guestions que I'on pose awestaliest « d’ou ca vient un AVC ? »

Je ne sais pas, c'est vrai que j'avais un peu mkde quand je suis arrivé aux urgences, je m'éagsvé

au boulot le matin, peut étre aussi le surpoidg givait a I'époque ...

On vous a expliqué le but des traitements ?

Le Plavix® doit fluidifier le sang donc ¢a doit & que ¢a arrive a nouveau si des fois ...

Et votre médecin traitant dans I'histoire ?

Je I'ai revu mais il suit les diagnostics des sgétes mais rien d’autre, il m’a dit de continaggperdre du
poids ...
Quand j'ai eu de la tension il m'a envoyé directatnehez le cardiologue et il me fait un bilan tées 2

ans.

Comment communigue-t-il avec votre cardiologuego@mple ?

Je crois qu'il lui envoie une lettre avec mes dambilans.

[Explications carnet] gu’est ce que vous voudridizey?

Des conseils sur I'hygiéne de vie, je pense qust gggmordial, surtout avec les vies qu’on méne..tpeu
étre d’ou ¢a vient mais surtout I'hygiéne de vie.

Il faudrait également mentionner les autres sympde I'AVC ou de I'AIT parce que ¢a pourrait servi
pour les autres, pour que les gens puissent ré@givoient un AVC. Nous on a eu un cas au Ladtace
une dame a fait un AVC devant la caissiére etut fé@agir vite parce que les pompiers ils ne mdrpes

comme c¢a donc il faut savoir faire les bons gestes.

Pensez-vous que votre médecin I'utiliserait ?

Je ne sais pas du tout.

Avez-vous d'autres rdv de programmé ?

Non juste les ateliers, mais c’est vrai que jeais pas ce que je fais au bout d’'un an avec mdertrant,
est ce gu'il veut refaire un contrble, je ne sais,l faudrait peut étre qu'il me redise, c’estifpétre le

cardiologue qui décidera mais ce n’est pas les ményaux !
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Mr H.domicile

Pouvez-vous me parler de votre AVC ?

Cétait le 11.02.2009 je n'avais pas tout a faita#i®, c’est le matin en me levant, je suis descggédais
« patraque », mal & la téte, puisque je suis nmgted, je me suis dis que j'allais encore passeljaum@ée
avec des maux de téte, j'ai I'habitude.

Au petit déjeuner j'étais vraiment pas bien, jas & ma femme que je ne me sentais pas comme
d’habitude, y a quelque chose qui n'allait pasws gluand j'ai voulu attraper quelgue chose, jeaimyge
que je voulais attraper mais j'avais le bras, ldiabas ou je voulais, jarrivais a le bouger mpis a le
diriger. Je commencais a avoir un peu de mal @parl

Mme : j'ai vu son visage qui changeait et 1a je snés dis « ce n'est pas normal », jai appelé |eeoin
qui est juste en bas, j'ai pas eu le réflexe d’&de 15, on a descendu I'escalier avec du mal.

Mr : Arrivée dans la salle d’attente, tout fonctiait, je pensais que c’était passé et finalememédéecin a
pris la bonne décision, il disait que c’était soit forte migraine qui pouvait entrainer ¢a ou WCA

Mme : Mais nous on ne savait pas ce que c’était.

Vous n'aviez jamais entendu parler de ca avant ?

Mme : Non.
Mr : Pas du tout.
Mme : Mon peéere une fois dans la nuit il a eu leagis de travers et ca a mis 1 mois a revenir, maais |

médecin il disait que c’était un choc, alors jegas que c’était ca !

Et apres ?

Mr : Hopital, les urgences, mais ¢a allait, il gnait pas trop de monde.

Mme : lls t'ont pris tout de suite.

Mr : Et apres je ne me rappelle plus, je me sowvienler dans les couloirs.

Mme : Le brancardier il ne voulait pas que tu temdes, moi je sentais qu'il y avait quelque chosk q
n'allait pas

Mr : lls m'ont mis la perf et aprés pssss ... y aydils personne, je me réveillais de temps en terhjes
roulais dans les couloirs.

Mme : C’était chaud !, tous les jours je me demanda.., j'ai d0 aller voir une psychologue parce e
ne comprenais pas ce gu'il me tombait sur la tEtepuis je devais poser des questions bétes car
linfirmiere, elle me répondait parfois un peu séetent. Et pour moi jarrivais pas a comprendregapr
quand le Dr Detante m'a dit qu’on savait ce quéaiteque tout allait bien, et la j'ai plus essalgposer
des questions et puis j'ai aussi vu qu’il sortédffaire.

Mr : C’est normal, au début c’est « quitte ou deuwl| d’aprés ce qu’on nous a dit !
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Globalement comment avez-vous trouvé I'informateémue a I’hdpital ?

Mme : L'information était bonne mais c’est moi, sfenoi qui n’arrivais pas a accepter ce qu'il alke
passer apres, si ¢a allait bien se passer ou pas.

Et puis au début tout allait tres vite, ils me pestades questions, « c’est arrivé a quelle heuwret?moi je
cherchais, a quel heure je me suis réveilléeaeajs peur de dire une bétise.

Aprés dans son bureau on a pu étaler un peu ...aeai%tait que plusieurs jours apres quand on quuiit
¢a serait bien qu’il aille aux Petites Roches queltgmps.

Mais le probleme s’était moi !

Combien de temps étes-vous resté a I'hopital ?

Mr : Je ne me souviens plus, 1 semaine ! Et agrésiis montait 1 semaine la haut aux Petites Roches
j'avais besoin de rééducation pour ma main gauah@avais du mal a écrire mais j'étais pas hanuicge

pouvais me servir de ma main, je pouvais mangermaa.

Et comment ca s’est passé a I'hopital ?

Mme : C’était dur ...

Pourquoi ?

Mme : ben... je savais pas ce qu’il m'arrivait, jeaoenprenais pas ce qui me tombait dessus, le Caribet
me disait qu’il y avait une chance ... mais c’étailtten pourcentage alors ... mais il me faisait \@ir
vérité en face mais dans ma téte ca ne fonctiopaaita méme chose que lui quoi !

Et de toute facon dans ces moments la, nous onreoihpas, je me disais « est-ce que je vais perdre

mari ? » et tout le reste pour moi c’était du «rab& » !

Et ensuite, sorti de I'urgence ?

Mr : Au début ils ont cherchaient pourquoi et larggrais souvent le Dr Detante, tous les jours,dlfaisait
faire des exercicegpreuve doigt/ngzil m'a d’'abord donné un traitement contre la raige car il a fait

des études sur la migraine, il m’a expliqué ce iténe aura.

Vous en aviez avant des auras ?

Mr : oui, mais je ne savais pas, et apres il a dait calcul et il m'a dit « oula! Vous étes un gro
migraineux ! » Mais toute ma vie j'ai eu ¢a et heddecins étaient pas capables de me dire queg deai
auras pour eux c'était naturel, ou d0 au soleihcdon apprend a vivre avec.

Mais pour I'AVC, si ... apres il m'a expliqué, au debils m’'ont fait I'échographie du coeur, ils oratlddé
la caméra, 2 fois en plus car ils ont perdu laetsssdonc il a fallu qui j'y retourne, c’était hiena chance.
Et c’est lIa que j'ai appris que c'était un Forangvale Perméable (F.O.P.) et a cause de ¢a y aillot ca
de sang qui est monté et puis c’est tout ... ca al#dune artére ? C'est ca ?

Qu’est ce gu’on vous a dit en ce gui concerne 1€ RO

Mr : On m’a dit que c’était un probleme au niveaas @ membranes du ventricule droit et gauche ¢pi a
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naissance ne se sont pas refermées correctenwestgbour ca que ¢a a formé un passage.

Quelles questions voudriez-vous poser concernarg ¥0/C ou I'AVC en général ?

Mr : Je sais qu'il y a différents type d’AVC, ma@ gonnais le mien mais aprés les autres je neolezacs
pas.

Les facteurs d’AVC on ne les connait pas non phus, c’est un caillot de sang mais j'imagine qudidy
avoir d'autres facteurs d’AVC ...

Et puis, je ne dirais pas les risques, mais queties les choses apres un AVC que I'on peut fairguon
ne peut pas faire ?

J'étais sportif, mais maintenant j'ose plus faieesgort ...

Pourquoi ?
Mr : La fatigue, I'appréhension, la chute, toutfgé que j'ai plus envie, avant on parlait pas d@Yétais
presque un fou, j'allais en montagne, maintenafit g I'AVC je resterais presque dans mon canapé

attendre que ca se passe !

C’est dommage !

Mr : Oui, mais il y a la fatigue !

Mme : On a peur de la chute aussi, de 'hémorragée la Coumadine®

Pouvez-vous m'expliqué votre traitement justement ?

Mr : Je fais parti d'un protocole de traitement GRE) c’'est ¢ca ? Oui CLOSE, et la tout fonctionne, je
prends ma Coumadine® tous les soirs et mon INRtabte, c’est pour fluidifier le sang, pour ne feise

de caillot.

Mme : Il doit étre entre 2 et 3.

Mr : Mais c’'est quand méme cet état de fatigue alteenal a récupérer, des que je fais quelque chose,
jose pas le dire a tout le monde parce que ...jxp&s étre un boulet pour eux, donc je le fais rapigs

je me sens tres fatigué.

Mme: Oui mais apres tu dors bien !

Mr : Quais mais bon ....

Parlez-moi de cette fatique ?

Mr : Y a la fatigue physique mais y a aussi lagiadi intellectuelle, ¢ca c’est le pire, rien quedi €fle vous
parler 1a, je commence a avoir la barre (me mosdre front) et aprés les mots qui ont du mal a veair
c’'est méme pire !

On m’avait prévenu mais ¢a fait 2 ans et je ne pais d’amélioration, enfin si, je marche, je baoiteins,
je me sers mieux de ma main, je recommence a éudig la fatigue intellectuelle elle est toujouasek

jarrive pas a m’'en débarrasser.
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Avez-vous déja entendu parler d’athérome ou de dimathéromateuse ?
Mr : Pas du tout.

Et de facteur de risque cérébro-vasculaire ou oanhsculaire ?
Mr : Qui peuvent faire de 'AVC ?

Oui, de 'AVC ou étre a I'origine d’autre problemeasculaires comme l'infarctus etc. ...

Mme : C’est pas le cholestérol et tout ¢ca ? Ledaha

Mr : Ca va ensemble le tabac ?

Mme : Oui, ¢ca bouche les artéres.

Mr : A bon ?

Mme : Ben ouais !

Mr : Et c’est ¢a qui fait I'infarctus du myocardeC®st ¢a, l'infarctus ?

Oui entre autres !

Mr : Donc quand on dit AVC c’est le cerveau et glian dit infarctus c’est le cceur ?
Mme : Donc lui il peut faire un infarctus ? De tedticon il avait passé tous les examens et tottega
bien ! Enfin sauf qu’il a un peu de cholestérol srdil bon cholestérol.

Mr : Oui mais c’est du cholestérol quand méme !

Mme : Mais non c’est du bon c’est ce que nous kdiardiologue.

Mr : Donc celui la il ne faut pas le supprimer ?

Mme : On ne va pas changer le beurre anticholestrtolut ce que j'ai mis en place !

Quelle a été la place de votre médecin traitant ?

Mme : Ca va, il m'a bien expliqué méme pour I'INBgrce que des personnes sont venues pour I'INR et
elles disaient que c’était bien qu'’il soit & 2.5da@uand il était a 2.3 j'appelais a chaque foisélecin...
mais le médecin me disait « C'est pas grave c'esinge la voiture quand elle penche un peu, on se
redresse doucement » enfin bon ! Il m’a expliquérptle choses mais finalement ¢a fait peu de teues
I'on commence a étre plus cool.

Mr : Parce que toi t'es super stressée.

Mme : Oui mais j'avais tous les enfants a m’'occugiex leur expliquer.

Mr : Oui je comprends mais toi ton tempéramentt@iad

Et comment ca s’est passé apres aux Petites R@ches

Mr : La bas, non, c’était indifférent, & I'hépitg pouvais poser des questions et j'avais la répofiax
Petites Roches, on vous expligue rien, je saiggdevais pas ... s'était un peu le désert, je vopaisis
le médecin et méme pour la rééducation je me délaisuout seul. Heureusement on parlait bien desc

autres patients.
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Avez-vous eu un support écris a lire par la suiteotre sortie ?

Mr : Oui mais quand j'étais a I'’h6pital, c’étaitrapa, mais méme pour mon entourage, ils I'ont liseint

compris ce que c’était, quels sont les risques ...

[explications du carnet] comment I'imaginez-vouscaenet si vous deviez le concevoir maintenant ?

Mr : Déja, pour moi, ce que c’est vraiment un AWE, qu'il est préconisé de faire aprés un AVC, quels
sont les risques post AVC ? Est ce que I'on peutedsire un ? ¢a c’est la question qu’'on se poss B
maintenant je le vois peut étre differemment, naaisiébut quand je commencais a avoir mal a lagéte,

est je ne bougeais plus et jattendais d’avoitiemblements ou les picotements, maintenant caigaxn

j’ai moins mal a la téte mais comme c¢ca a commepoénte ca ...En plus avec un peu de recul, je me dis
que j'ai d0 en faire un avant, j'étais la sur l@eapé, je regardais la télé et quand je suis moetéaucher

j'ai senti plein de picotement sur le coté et fdi m’'assoir parce que je n’arrivais plus a monter’'est

passé et j'ai pu aller me coucher.

Connaissez-vous les autres manifestations de 'AVC

Mr : Non a part les picotements... non puisque @esind j'ai eu les picotements dans le bras etmntéga
gauche que je me suis dit « y a quelgue chose ajpiag » et je sais qu’il y en a beaucoup. Aux éetit
Roches, y en avait une, elle était en montagne teflait quelque chose dans sa main et en faiaabet
perdu, tout ce qu’elle tenait est tombé, elle nitaghus de force dans sa main et ca en fait c'astyne
faiblesse bénigne mais elle s’est pas inquiétépes elle est tombée en montagne donc ils sort keen
chercher mais c’était trop tard et elle était pa@ . Donc peut étre que ...

Mme : Oui et il y en avait un autre qui parlaittbizarrement et c’est sa femme ...

Mr : Oui il y en a un qui préparait son sac polgratn montagne et sa femme lui parlait mais Ipaillait
méme pas, au lieu de prendre le couteau a I'endrt@tprenait a I'envers, enfin bon y avait quedgchose
qui n’allait pas et ils sont allaient voir le métieEt ¢a on ne connait pas, ne serait-ce qu'audeunous,
les parents, les enfants ils pourraient étre mipawnau courant parce que seul avec les enfagtepfants

ils ont aucun réflexe, ils ne connaissent pas ¢a serait bien de les sensibiliser un petit peu.

Pensez-vous qu'il est important que les patient$risent dans le sens comprennent leur maladie ?

Mr : Oui, et quels sont les risques si on ne prEamibien les traitements ? Moi j'ai compris polMR et si
je mange c¢a peut lui faire faire le yoyo... c’estagra la formation et au médecin qui m'a expliquéce
que au début mon INR il montait, il descendaitetchangeait a chaque fois le traitement mais mon
médecin il a dit, comment il a dit déja ?, « c’esmme la voiture, quand tu sors de la route, tupaess
donner un coup de volant brusque du va revenirrpesiyement » et en fait c’est pareille, il m'a «libn

va laisser faire, on va attendre 1 semaine, oué@ps que ton sang se calme...»

Comment se passe la communication entre votre nménlaitant et le Dr Detante ?

Mr : Je ne pense pas gu'il communique avec le Dafie.
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Pensez-vous que le carnet serait informatif eeygdur votre médecin traitant ?

Mr : Je ne sais pas, peut étre.
Mr : Votre carnet, c’est comme un carnet de suivi ?

Mme : un carnet de santé ?

[nouvelles explications du carnet]

Mr : De toute facon aprés un AVC, la vie elle chendonc il est important de réconforter le pat@nta
famille, moi j'ai fais avec mais parfois il y ergai arréte tout.

C’est moi qui ai demandé a reprendre le travaih@me si ¢ca n'est pas comme je I'espérais, il faet j@
travaille, ca a été difficile car j'ai été licenaétre temps donc ¢a n'a pas été facile car illa f@aendre sur
Soi.

Mme : Oui en février il a eu son AVC et en juiliese faisait licencier ...

Mr : Bon s’était la crise donc ils ont profité uaypde tout ca.

Mme : C’est vrai que s’était une année un peu noire

Mr : C’est vrai que j'avais droit & la maladie,|tais pu profiter de ma maladie pour récupérer inaisau
bout d’'un moment quand on est toujours a la maisasiest pas ma nature, mais au début c’était duoepa
que j'avais des horaires postés et je disais jeere faisais mais quand jarrivais a la maisomjen
pouvais plus, je dormais, je dormais. Aprés c'estvie de famille qui en prenait un coup puisque
finalement je n'avais aucune envie, ils voulaientis mais moi j'avais pas envie donc je restais |

Il a fallu que je me face a I'idée que je ne posyaas faire des horaires posté et que je fassbalases
« journée » mais c¢a c'est des choses que I'on meaitopas donc...

En fait, on a envie de faire plein de choses maipaut pas et le plus dur c’est d’expliquer a sailfa que
ce n'est pas parce qu’'on n'a pas envie, c’'est gpeurt pas, que I'on peut plus assumer et je pemsdaq
famille elle le percoit pas comme ca.

Mon épouse elle a mis du temps a comprendre, eflaitvca comme une punition et c’est vrai que I'on
n'ose pas se plaindre « mais qu’est ce que t'ava@as ? » On n'a pas envie de dire « ¢a va pag e
temps ...

C’est toute une vie de famille a reconstruire...

Mr et Mme : Oui c’est ¢a

Mr L.-domicile.

Pouvez-vous me parler de votre AVC ?

Cétait le 13.03.2011, un dimanche matin, je me séveillé, j'avais des fourmis sur tout le coerrje suis
dis que c'était une mauvaise position, et puis esiptait alors le lundi on est allé voir notre edd
généraliste. Il a téléphoné aux urgences donc lEstaax urgences, ils ont fait les 1° examens qui

montraient que j'avais déja fait un AVC, alors ji@fléchi quand c’était et je me suis souvenu, o
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guand je regardais la télévision, j’ai eu commefaesde fourmis dans toute la jambe sur tout I ciboit,
puis ¢a a passé, si j'avais consulté a ce moment la

La c’était encore du cété droit, mais je n'ai ptlesséquelle, a part des fourmis encore de tempsnegps
sur le c6té droit, au niveau de la jambe, je nvarpas a définir si ¢a fait plus chaud ou froidpgmse que
¢a fait plus chaud, c’est les seules séquelle§ gue

Ca m’est difficile dans parler, c’est le c6té ém@tr L. a les larmes aux yeux qui vont persistéaslpat
tout l'interview).

Je suis resté hospitalisé une dizaine de joura®tdp rééducation parce que les séquelles sontime
mais moi ¢a m'inquiéte quand méme. Le docteur massuré hier et le Dr Yver aussi. C'est juste des
séquelles, y a pas rechute puisque je prends ddisangents, y a une chance ou plutdt une malchance s
je ne sais pas combien que ¢a revienne, en pluarjgté de fumer donc ...Pour notre médecin c'éshli

tout ce qu'il nous est arrivé avaiMr L. a larmes aux yeux et n'arrive plus a parler

Avant votre hospitalisation, saviez-vous ce qutétniAVC ?

Vaguement c’est pas ... maintenant que ¢a m’'estéajeitouche plus du doigt ce qu’il ne faut pasefair
mais sinon, non, je ne savais pas, les séquellélspgut y avoir, certaines personnes qui sont tres
handicapées etc ... J'ai vu aux ateli@teliers « vivre apres un AVC » organisé par Ise@ GRANTED
sous la direction du Dr Yvem)n monsieur qui boitait mais c’était di a ca etautre qui était dans une
petite voiture car il est tres handicapé, il netpas marcher et parler.

On a fait plusieurs ateliers en groupe et perso k&/Br Yver.

Maintenant j’ai mieux compris mais accepté non !

Pouvez-vous m’expliquer, d’'ou ca vient un AVC ?

De ce gu'on m’'a dit, c’est un vaisseau du cervaals'g@st bouché et j'ai eu de la chance car comavais
une grosse tension quasiment 20, ¢a a poussé thdmpule caillot de sang et ¢a a évité que ceptogt
grave, enfin bon voila ...C’est le sang qui n'est assez fluide.

Mais je dois encore voir le néphrologue parce guwitt vu qu’il y a peut étre un probléme aux reinsc la
créatinine. Ma maman était comme c¢a aussi. llsevgdtre slr, mais comme j'ai dit & mon médecils « i
attendent, ils attendent que ce soit bien grave peudire y a si, y a ¢a », ¢a I'a fait rire.

Mais pourquoi on fait un AVC ? On me I'a expliguégais comme moi je ne I'accepte pasnal quoi. J'ai
jamais eu de problémes de santé, il faut faire avais il faut le temps ...il faut que j'accepte d'avides
problemes avec I'age et pas forcément I'age puilsga des gens plus jeunes aussi.Mais d’étre jeluise,
ne me semble pas rentrer en compte dans la fatditEepter une telle chose. Oui, c’'est difficilaczepter
quand on a jamais rien eu, on amplifie, moi jagéurature a étre trés angoissée, je mange mes bofibon

mange des bonbons a la menthe pour substituertac}a

Maintenant que vous avez fait les ateliers, étesvplus a l'aise avec la notion de maladie

athéromateuse ?
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Mr : Oui enfin bon ...

Si je vous demande par exemple quels sont lesufaale risque cérébro-vasculaire ou cardio-vasael&

Mr : Le tabac, méme si le médecin généraliste ditaque ce n’était pas forcément ¢ca mais ¢a a di
participer. Faire attention a ce que I'on mangestchourquoi on a vu une nutritionniste pour veirger'il
fallait éviter de manger, j'ai appris et j'étai®@hé que I'on peut boire un petit peu de vin.

Mme : Mais son probleme s’est pas I'alcool il a wieesaine.

Mr : Mais ¢a me fatigue I'alcool maintenant, le fimge le bois bien c’est peut étre parce que j@almen
mais je dois en prendre 1/semaine et encore ...

Mme : Méme pas.

Mr : On est parti 3 jours en moto, a I'h6tel, agtoe le peu de vin que j'ai bu, si il fait chaud,me sens
pas bien aprés quoi. Grace aux ateliers c’estgitisle lien entre ces facteurs de risque et 'AVEfait

de savoir pourquoi c’est arrivé méme si ¢a restpainflou, le tabac, le stress ou pas, peut éegajauis

un cas particulier mais maintenant je comprendsixnies choses de la vie. Le fait de savoir comngant
arrive, pourquoi ¢a arrive, que ¢a n'arrive pasagu’autres.

Mme : Et savoir quoi faire pour que ¢a diminue al&%chances, pour pas que ¢a arrive a nouveau avec

I’hygiene de vie et tout c¢a.

Vous avez parlé d'un néphrologue, pourguoi estuelgn vérifie tout (le ceeur, les reins ...) ?

Mr : C’est pour voir s'il n'y a pas des caillotsicge forment quelque part, on m'a fait le dopplartput, a
I'aine etc ...

Mme : A l'atelier on en a parlé ...

Mr : Je sais plus ...

Mme : Mais si puisqu’elle nous a dit que si ¢’ét@tiché a un endroit, il y avait un circuit parallgui se

formait pour compenser.

Comment trouvez-vous l'information qui vous estndopendant I'hospitalisation ?

Mr: Ben... a I'hbpital on n'a pas beaucoup d'infotina, heureusement ma femme elle allait bien
demander.

Mme : La petite interne, elle était bien quandiisl demander quelque chose, elle prenait le tatapse
répondre, elle m'a expliqué les examens et tout...

Mr : Mais c’est pas spontané a I'hopital de la s médecins d'expliquer aux gens, c’est peutpise
leur réle, enfin si quand méme ...

Mme : lls gerent I'incident mais ils n’expliguenagples tenants et les aboutissants, ils gerecid@nt, ils
vous soignent. Bon elle lui a dit, elle savait aéelie voulait, « je vous laisse pas sortir tang §gi n’ai pas
tous les examens pour que vous sortiez avec uerrant pour éviter que ¢a arrive ». Elle avait €ait
doppler des carotides et c'était bon mais elle aibUlIRM et elle s’est battue pendant 1 semain@rpo
I'obtenir parce que ce n'est pas la méme imageldec elle a obtenu ce qu’elle a voulu, elle a rais |

temps, mais au moins il est sorti avec son traitereele médecin généraliste n'a rien touché dait, il a
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juste renouvelé...

Mr : Si il m'a changé un des médicaments...

Mme : Ah ! oui cette fois si parce qu’il a des cps ...

Mr: Oui, jai tendance a avoir des crampes, jeisa déja un petit peu avant mais et y a un des
médicaments qui peut déclencher des crampes etéta pas, dans les pectoraux, dans les piedsistiela
bras. J'avais un probléme, j'ai fait du kiné poarprobléeme dans le dos et ca me relancait dansatedh

¢a me faisait les doigts tout comme(lblx L. me montre les doigts en grifféd crampe qui part comme ¢a,

enfin bon ...

Votre médecin continue a vous suivre vis-a-visel¥C (clinique, prise de sang...) ?

Mr : Oui, j'ai fait une prise de sang ce matineetlpis en faire une dans un mois.

Mme : Cette fois c’était pour la créatinine et tpatce qu'il avait un tout petit peu trop de cnéiate et la il
a rendez-vous, c’'est le Dr Detante qui lui a peisdez-vous a I'hépital avec un néphrologue maisdest
pas avant... ¢ca devait pas étre urgent puisque ¢ pes avant 2 mois %, il y a pas le feu au las pai

contre dans les 15 jours il avait I'échographiedeur et la y a rien...

Comment est ce que votre médecin généraliste coimuaeuavec le Dr Detante ?

Mr : Je ne sais pas.

Mme : Je ne sais pas si il lui transmet les résutitanalyses, je sais que le Dr Yver elle lui éavan
courrier puisqu’on en a eu le double, elle a eméoyétre généraliste en lui disant tout ce qu’ipassait et
tout ¢a, lui il a eu tous les résultats de touf'd y avait eu mais ...

Mr : Il faudrait lui demander s'il transmet a I'hifgd, car comme j'ai un dossier la-bas autant gsdit
complet.

Mme : Comme la il va voir le néphrologue le 29uila prescrit une analyse tres trés complete) it
tout une tartine. Il I'a fait la, comme c¢a il errales résultats quand il ira voir le néphrologuayr voir si
il y a toujours ce probléme de créatinine ou paguis comme je lui dis « il ne faut pas t'affoten plus
pour la créatinine car si il a pris le temps depitgndre un rdv dans 2 mois % c’est qu'il estingaiil n'y
avait pas le feu au lac ». Par contre pour son ddéaaeu dans les 15 jours I'échographie, et pus belle-
mére avait le méme souci de créatinine et on faitaous les examens qu'il fallait au niveau deiss et
elle n'avait rien. Elle avait un rein qui était pau paresseux tout simplement, elle avait justeairement
pour stimuler un peu son rein et la créatinine maitenormale et si ¢ca se trouve c’est hormal atégel
mais il veut juste s’en assurer.

Mr : Excusez moi si je tousse, c’'est pas que gpris de fumer, j'explique parce que ¢ca m'inquigs fois
de tousser et je ne veux pas inquiéter les gens’oggupent de moi pour dire, « il tousse, il refum Je
suis allé voir le tabacologue et j'ai été étonne@aue elle m’'a fait souffler dans I'appareil pjeelle ¢a le
mouchard, parce que la veille javais fumé 1 cigaret je me suis dis c’est bon ! Mais je lui & duand
méme avant de souffler pour ne rien lui cacherétaip a « 5 », et elle m'a dit qu’il fallait 48ropr

éliminer tout le gaz carbonique et toutes les salep et y a peut étre des gens qui trichent,uqaeht 48h
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et pas la velille !

Comment avez-vous été en contact avec ce tabaeotogu
Mr : A l'hépital ...

Mme : lIs lui ont proposé et il a accepté commevait envie d’arréter, de toute fagon t'as arrétgodir ou

tu es rentré aux urgences. Mais tu étais demandews dis « j'aimerais bien qu'on m’'aide a arrétet ils
ont dit qu'ils allaient s’en occupé et quand tisegie de I'hdpital, le rendez-vous il était prigal
Mr : J'ai déja arrété tout seul et jarrétais 16r® 1 mois mais je rechutais...

Mme : Mais tu n’avais pas la méme motivation ...

Pensez-vous que votre médecin traitant vous impkadffisamment dans votre prise en charge ?

Mme : Pas vraiment, par exemple pour les prisesadg, il dit juste « c’est bon ou c’est pas bon »...

Mr : C'est vrai ...

Mme : Non mais Guillaum@e prénom de leur médecin généralistgvait rien a expliquer puisque c’était
toujours bon ...le cholestérol était toujours borgrilavait pas , le tension non plus, la seuledoig m'a
fait de la tension c’est quand il a fait ce truc.la

Mr : Une fois il a dit a ma fille, qui va le voildys régulierement « la fois ou votre papa viendeavoir
c’est que ca sera grave ».

Mme : Oui il allait jamais voir le médecin et piliavait la médecine du travail, ils lui prenaid¢atension,
comme il avait toujours une tension de jeune homumduyi disait pas « allez voir votre médecin vangsz
un souci »

Mr : Avant notre médecin c'était Iréne C., javaies problemes de tachycardie, j'étais allé la \alg
m’avait prescrit des petites pilules oranges, paipas avoir de tachycardie, car ¢a fait peur ginee je
Suis tres anxieux.

Mme : Oui, comme il est tres anxieux, il a jamaenrmais quand il a quelque chose, il meurt dans la
seconde, c’est tout ou rien...

Mr : C’est les hommes ca !

Mme : Je lui dis « attends mais y a des intermégiavant ».

Quelles sont les précautions en terme de préveatiogs un AVC ?

Mr: On m'a dit ce qu’il ne fallait pas faire, paganger mais par exemple les symptdmes d’alerte jaan
souviens pas, c’'est pour ¢a que j'ai peur quandg&fourmis dans le bras et la jambe, dans l&abtas ca

va, ¢a part quand je change de position.

Et en ce qui concerne les traitements ?

Mr : C’est pour éviter que ¢a revienne, pas podrigunais pour soigner le probléme.
Mme : C’est du préventif, il a de I'aspirine poluidifier, un médicament pour éviter le cholestéeol2

autres pour la tension, mais c’est du préventifilcarrien de tout ca, I'interne elle lui a fait traitement
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qui soit un bouclier pour éviter que ¢a revienne.

Y a des gens qui nous ont dit qu’il fallait mieuxifait de I'aspirine plutdt que des anticoagukastétait
moins embétant. Quand il bricole s'il se coupe,decoagulants ¢a peut étre contraignant. Hiéui ik
changé le traitement pour le cholestérol, il veutef une prise de sang dans 1 mois pour voir teiére
bien le nouveau médicament, la il est en vacancaoen il veut nous revoir en septembre pour fagre |
point.

Mr : Maintenant qu'il me tient il veut me voir pls®uvent.

Mme : Il lui a dit « je veux vous voir plus souveratrce que quand vous venez c’est la catastrophe ».

Mr : Sinon c’est lui qui viendra me faire la bérgiidin ...

Mme : lle rit) Ce n’est pas son réle !

Avez-vous encore des questions en suspend ?

Mr : Est ce que c¢a peut se reproduire ? C'est quaémhe un peu mon truc ..., quels symptémes ? Est ce
gque ca sera les mémes ?

Mme : Elle avait dit a la réunion, tu peux avoisgeoblemes de vue, voir que la moitié de choses...

Mr : Oui mais la c’est plus grave !

Mme : Je vais vous dire quelque chose, avec meesegur ont été déja assez sensibilisé a ¢ca poisqu’
perdu notre maman a cause de ¢a ...

D’accord, donc vous étiez déja sensibilisée avaetgp n'arrive a votre mari

Mr : Oui mais les femmes, se rendent plus facildnoampte et comprennent plus facilement que les
hommes.

Mme : Et on veut comprendre ...

Mr : Oui, nous on fait l'autruche ...

Mme : Donc vu que ma maman été partie de ¢a, agesoaur on s’est dit « si c’est héréditaire, falbrgu
Se renseigne » pour agir tout de suite, quelslssrgymptémes etc ... donc le matin quand il a conaénen
a me dire qu'il avait tout le c6té droit bizarresdourmis dans le bras, dans la main, je me $sii©d va
se dépécher parce qu’il me mijotait quelque cha@spas net Ia, j'avais déja entendu ¢a, et on kEshak
urgences ...

Mr : Quand j'étais sur le brancard aux urgencegsagu’on m'ait fait tous les examens, on m’'a donné
truc, je sais pas peut étre un tranquillisant,retna dit « on va vous garder pour la nuit », ca stotché
sur le brancard. Aprés on m’a mis en médecine sit,.comment vous appelez ¢ca ? Quand on estldans
couloir et gu'il n'y a pas de chambre ...

Mme : Il était derriere son paravent en médecigeai pas tres confortable, mais ¢a na pas duré.

Mr : C’est I'abréviation qu’ils donnent, je ne mausiens plus ... ORCA ah oui !

Mme : Je lui ai dis, « ¢ca y est t'es ORCA, t'eselmy une baleine » on riait avec les petits enfamfin les
plus agés.

Il vous reste des peurs vis-a-vis de cet AVC pauehir ?

Mr : Ben, j'ai toujours un peu le doute méme sDie Yver, elle dit que jai une chance ou plutét une
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malchance sur 100 voire plus que ¢a se reprodigserains toujours que ¢a se reproduise, surtauf au
toujours petits trucs, ces fourmis et le froid dengmbe ¢a m'inquiéte un peu. J'ai besoin d'éagsuré
en permanence, hier on est allé voire notre médenifa rassuré, je lui ai dit que j'avais ca, qedites
séquelles, il m'a dit « mais non, y a pas a s'iatgrn, vous étes suivi, vous prenez les médicangris
faut » en plus j'ai arrété de fumer, maintenafault que j'arrive a évacuer le stress emmagasipaisipas
mal d’années.

Mme : Il a enfin accepté...

Mr : Mais ¢a c’est un truc auquel je ne crois gascuer en parlant.

Mme : Le médecin généraliste il lui a dit, heurenset que I'on a un petit toubib qui a des qualités
humaines, il est vraiment super, il lui a dit « sniai il faut évacuer parce que la vous étes en tlaivous
noyer dans I'émotionnel ». Le deuil de son pérél ge fait pas, plus ce qu'il lui est arrivé le ¢ancoup,

¢a provoque de la fatigue et il a dit « vous a@iae fatigué d'étre fatigué et tomber dans la degiom »
donc comme c¢a fait 10 ans que notre fille est gmadSion, maintenant ¢a y est elle est sortie aiaffelle
est guérie, je n'ai pas la force d’en supporter deagxieme .(Mme L. a les larmes aux yeux et a du mal a

parler et se retire quelques instants)

Trouvez-vous que votre vie est encore différentegmport a celle avant 'AVC ?

Mr : (silence, réflexion)un petit peu, car il y a encore beaucoup de fatfign m’a dit que c’était long au
moins 6 mois, mais je suis vite fatigué.

Quel genre de fatigue ?

Mr : Surtout de la fatigue physique.

Mme : Des fois on le voit, il s'assoit, il est tdalanc, et puis ¢a revient.

Mr : Oui, je suis vidé, dimanche j'ai fait de lackgrcardie quand je me suis levé pour aller auetteis et
puis je me suis recouché, je transpirais.

Mme : Avec la fatigue ...

Mr : Poum, poum, poum, poufmimant son cceur qui bat vitgdi pas voulu la réveiller parce qu'elle a
mal au dos, d'ailleurs elle ronfla{s’adressant a sa femmi) m'a empéché de dormir.

Mme : Ouais ! Chacun son tour !

Mr : Et puis j'ai réussi a m'endormir...

Mme : Mais plus ¢a tape, plus il est angoissé, gibns ca tape, c'est le cercle vicieux et je ludiasi « tu
m’aurais réveillé, javais tout ton traitement, pdangoisse, c’est une vrai pharmacie mon sac i,na

me réveillais je te donnais la moitié de ... c’esbigdéja ... je ne me souviens plus du nom.... Je te
donnais la moitié du caché et tu te rendormaisehiek pas te rendre malade comme c¢a », parce que le

lendemain matin, il n’était pas bien.

Comment s’est passé la communication avec votmigrge, notamment pour leur expliquer ce qu'il 8’'es

passeé ?
Mme : Ca va, ils savent, ma mére est morte de ga doet les enfants de ma fille sont grands, itsldnet
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12 ans.

Mr : Et puis les amis, non, dimanche on était etonpour rentrer quand j'ai eu mon gros coup deyiei
et ils m'ont laissé rouler devant. On était unggt@me de motos, il N’y a pas de place réservés mand
on roule devant c’est plus facile parce que quamdoule a l'arriere il y a des « a-coups », cfess pour
me déplaire mais pour m’accompagner pour le rgtdulL. a les larmes aux yeux, il a du mal a parler)
Mme : Celui qui organiser la balade lui a dit ¢¢umets derriere moi comme ¢a tu suis et tu mesfgise
Si ¢ca va pas on s’arréte, tu récupére et on repais tu ne rentres pas tout seukelig aussi avec des
sanglots dans la vojx.

De supers amis en sommes ...

Mme : Les coups de téléphones, les mails, lesegisitI’'hopital, y a pas a dire, ils ont été la !

Mr: En ce moment on voit a la télé, c’est pas pldss mais des messages pour les personnes q ont |
cancer, on les évite une fois, deux fois, au bo@lda boite au lettre et a la fin c’est « vousezmanger
avec nous ? », ben c'est pareil.

Mme : On a demandé a notre médecin si on pouvadirtie en moto quelques jours et il a dit qu'il r@yait
pas de souci et que ¢a lui ferait du bien au coatraais hier le cdté émotionnel était vraiment agerer.
Iy a 2 probléemes et 'AVC n’est pas étranger aenfier probléme c’est qu’on arrive pas a fairedaiddde
mon beau pére et il nous a dit « mais la vouseéidsain de vous noyer, vous étes perdu au miletodt
¢a, il faut vous faire aider, méme si je sais dastgas votre truc de parler, moi je fais toutjoe je peux,
mais c’est pas les drogues qui résoudront le pnadbe avant il disait toujours non et hier, il a dagon !
Mr : J'ai pas dit non mais je n'ai pas dit oui n@aos, je ne vois pas comment en parlant en plew@asans
pleurer ... comment le psychologue peut faire pour. nom va aller a Saint Marcellin voire celle quia d
« fluide », ca peut paraitre béte mais on sait jama

Mme : Mais grace a ¢a tu évacueras parce quedartles tout et tu essais de tout controler et casjui
te bouffe, c’est quelqu’un a qui tu peux tout dsans lui faire de la peine et sans I'embéter pqueece
n'est pas un proche.

Mr : Oui peut étre.

A la sortie de 'hopital, est-ce que I'on vous andé des choses a lire, un support écrit concerhAMC ?

Mme : Non rien.
Mr: Non non mais on nous en a donné a l'atelieoretu ¢ca a la maison parce qu'il y avait un petit

questionnaire pour le prochain atelier.

Et gu’en avez-vous pensé ?

Mr : C’est bien, ¢a nous fait toucher du doigt .. jd®tos c’étaient intéressant mais pas trés paplaunt
mMoi, ¢a paraissait plus technique pour les professls de la maladie, pour moi c’est arrivé etgevais
pas chercher plus loin, c’est peut étre mon toadlldurs de ne pas vouloir accepter tout ce qu’gsn
arrivé ...

On part du principe que si I'on comprend mieux coepte mieux ...
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Mme : C’est s(r sinon c’est la peur de I'inconnu.

[explications du carnet] Qu’en pensez-vous ?

Mme : Oui, ben comme il n'avait pas de séqueltel'dnt laché dans la nature, comme ¢a ... mais on o
n'avait pas de réponses a nos questions et domzlauraa été contacté par I'association, moi j'éléés
contente, on a pu poser nos questions.

Si il avait eu une rééducation, on aurait pu efep&t on aurait pu répondre a nos questions tanaida il
n'avait pas de suivi donc a part notre génératisieépond bien a tout, on avait rien autrement, jmbai
ressenti comme ¢a, « on a géré l'urgence et apres ...

Mr: C'est le c6té un peu rétrograde de I'hopital @an ne dit pas tout au patient ce qu’il a pour pas
linquiéter, c’est peut étre pas plus mal de ne gias a certains patients ce gu’ils ont, ca évieeles
démoraliser mais c’est un manque au moins poutdigage. Ensuite I'entourage pourra peut étre plus
facilement amené le patient a dire « voila ce gigst arrivé, voila ce qu'il faut faire et pasrai... ».

Mme : Et puis il y a des fagcons de le dire quandamait les gens.

Mr : Limite on a plus appris en suivant des atsligu’'a I'hdpital, « vous sortez demain », c’esnbi®us

étes content mais on arien ...

Et gu’auriez-vous voulu y trouver dans ce carnet ?

Mr : Tout ce que I'on a parlé, comment ca peutvarr? Les différents cas, les petites séquelled’gnea
combien de temps ¢a peut durer ? Si ¢a peut pagstesurtout, ca se soigne mais est-ce que cagsit go
AVC? Ca laisse des traces on voit qu'il y a eu quelchose mais la guérison, est ce que c’est \eaer
qui va travailler, qui va trouver d’autres moyemsthnsporter le sang ? En méme temps c¢a doit dépen
des personnes, des personnes qui doivent réagirggidement de d’autres. Plusieurs fois j'ai deshéaa

Dr Yver « ¢a se soigne ou ¢a se guérit ? »

Quelle différence faites-vous ?

Mr : Ben c¢a se soigne mais c’'est toujours présegaese guérit, c’est comme quand on se fait nal, ¢
cicatrise, on voit plus la trace, c’est guérit, mgi@n soigne c’est pour éviter que ¢a revienne oia pas
guérit, de toute facon il y aura toujours les teade ce gqu’il m’est arrivé mais bon ca se voit pas

Mme : Surtout qu’on lui a dit que sur I'IRM il ewvait déja fait un puisqu’il avait une cicatrice mdiétait
passé a l'as, il devait pas étre bien important aism’est vrai que quand on dit ca ne se guéritciess ce
qui t'angoisse ...de se dire que ¢a va pas étreuésd fois pour toute.

Mr : Les symptdmes de ce genre de chose, bon dntgiesse pas tant qu'on n’a pas eu, donc ongaeut
forcer les gens a lire ¢ca « vous saurez si vous &g symptomes vous allez avoir ¢a », mais peatol’'a
partir d’'un certain age, méme si il n’y a pas d'@ger faire ce genre de chose. On peut pas ételdane

et donner un papier a tout le monde.

Pensez-vous que votre médecin traitant utiliseraitarnet ?
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Mr : Oui, pourquoi pas, il est assez méticuleux|ugaervirait a classer les résultats. Sauf siu¢@rend

trop de temps.

A la fin de l'interview :

Mme : Enfin je trouve que I'associatioelle parle des ateliers « Vivre aprés un AVGa aide bien, on a
la réponse aux questions, un soutient, les condeilla diététicienne sans dramatiser le truc, jdste
conseils...

Mr : J'ai le droit a quelques tranches de saucisgamfois !

Mme : Et de se retrouver a plusieurs qui ont vdamé&me chose ca aide a relativiser...

Mr : Oui c’est ce que jallais dire, moi j'ai degtiies séquelles, le monsieur qui a eu son attdgoe son
jardin, il cachait qu’il pouvait pas se servir dmsras et il était dans un fauteuil alors c’estegie moi a
c6té j'ai pas a me plaindre, c’est vraiment rientalut et le peu de séquelles que j'ai si c’'est foute la
vie, je m'en accommaode, si j'avais eu un handidaysjgue plus grave je crois que (Mr L. a les larmes
aux yeux, n'arrive pas a finir sa phrgse. je serais plus la quoi !

C’est vrai que dans I'absolu je n'ai pas a me pleenmais comme j'ai fais un cas de mon cas, catm’es

difficile d’accepter que qui m’est arrivé quand ng&&m

Mr P.-domicile

Pouvez-vous me parler de votre AVC ?

Je vais vous raconter d’un point de vue phénomé@imle ce qu’il s’est passé.

Ca s’est situé a peu prés 1 mois apres une protbide de I'épaule gauche, j'ai signalé au chiemgyue
j/avais une douleur au bras droit qui pouvait regder a une douleur de cathéter, ce qu'il a traitéc le
plus grand mépris.

Trés bien ...c’est pas son probleme.

Je ne peux pas dire de toute facon que I'AVC soiien avec une phlébite du bras droit, car ¢'estngl
méme tres rare que ¢ca remonte par le bras.

4 semaines aprées cet évenement j'étais en traiagdeder un film a la télévision avec un de mesunrv
qui était arrivé vers 16h de I'aprés midi. On étlihc en train de regarder « La Vague », un filstralien
absolument passionnant, lorsqu’au moment le plgsiganant du film, je n’arrivais plus a voir lesuse
titres, je me suis dit « c’est quand méme vachetrbiemt fait ce film ! » mais je ne me le suis patstids
longtemps car 2 min apres I'image s’est perdudeimtent dans une espece de bulle comme une bulle de
BD sans aucune illustration a I'intérieure ni amét Je me suis dit que ¢a n'était pas le film diensuis
allé me passer la téte sous I'eau, je me suislés/geux, j'ai testé 1 ceil puis I'autre, méme ch@swais
quelque chose sur mon bureau, jai essayé de dentiais je ne lisais plus du tout j'ai donc dit:
« Emmanuel, je suis en train de faire un AVC, pbbdaent ischémique, je n'ai pas de douleur, rian, t
prends la voiture et tu m’aménes a toute vitesgdgital, pour qu’on me fasse le plus vite possides

anticoagulants ».
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Comme c¢a se passait a Genéve, on était sur la eiufe me suis dit « comme on ne vient pas en
ambulance, aménes moi d’abord dans le service tHopblogie, la queue est beaucoup moins grande, ils
comprendront tout de suite que ce n’est pas dedsgort et j'irai plus vite en neuro ».

Donc je suis arrivé au service d’ophtalmo, ils nt’@nis tout de suite, j'ai expliqué ce qu’il en iéta
I'interne qui était Ia, il m’a dit « oulala, effieement », il a téléphoné a son patron, qui a.diPour vous
donner une idée, vous savez la reconnaissanceettess|vous savez les 3 plus grosses au sommet
« Z,U,C » je crois, il fallait que je me concergre la premiére pour la voir, puis sur la deuxiemes sur

la troisieme.

Donc j'ai été tres vite en neurologie, on m’'a fedfs vite des anticoagulants. J'avais une hémiaadpsge,

je devais me concentrer sur chaque lettre, je disisca peine les formes.

Dés le lendemain j'ai contacté une de mes sceumsstipirof a la fac ici d’'ailleurs. Dans la famitie a tous

fait des tests d'intelligence artificielle ou d'ornatique. Elle en avait fait un sur la reconnaissades
formes par les ordinateurs et elle m'a dit « bohieh écoute, maintenant il faut te soigner, s gardu le
centre qui nous fait en principe reconnaitre lemfs dans le cerveau, c’est pas grave, tu assweelelles

qui sont 14, mais il y en a plein d’autre a cotésnt la et qui ne demandent gu’a prendre la fongctlonc

il faut que tu leur apprennes la fonction et poartg as une grande chance c’est que tu as un Icapita
considérable de textes que tu connais par cceurtdosas te les faire donner sur du papier écriszagsos

et tu vas réapprendre a reconnaitre les chainesaideteres et comme ton cerveau sait les chaines de
caractére que tu attends ca ira beaucoup plugwitec des textes que tu ne connais pas ». Jeinns

a faire ca de facon systématique, j'ai travaillénome un animal et au bout de 3 semaines-1 mois jai
commencé a reconnaitre les caracteres et petigtid p'est revenu, ¢a a beaucoup impressionné les
neurologues qui me soignaient a Geneve.

J'avais commenceé a reconnaitre les chaines deteega@u bout de 2 mois, pendant 1 an ¥2 ¢ca mgufati

de lire etc... et aprés 1 an ¥z ¢ca a été terminé.

Voila, vous savez ce qu'il s’est passé !

Vous connaissiez cette affection avant votre aotiée

Oui, j'ai la chance que ma petite sceur ai fait médeet je lui fesais réciter ses questions d'iraeet ses
questions de cours et ¢ca m'a d'ailleurs beauconyptsians la vie.

Et 14, de la facon dont ¢a s’est passé, quand jsuisepasse la téte sous I'eau, j'ai testé un ol lfautre,
c'était pareil des 2 cbtés donc je me suis dit geian’était pas un probléme visuel et je n'avaisuaec
espéce de douleur, de compression cérébral ouugpuelpse comme ¢a, donc je me suis dit gqu'il naitlev
pas étre hémorragique donc qu'il devait étre iséhéen

A la suite de ¢a on m’a trouvé un FOP (Foramen ©Parméable) important, alors apres il y a eudaut
tas de délibérations pour savoir si on allait medecher ou pas.

Geneve se faisait une spécialité de ce type deurgig;, je me suis donc mis a creuser le sujet avec
notamment un rapport fait pour la Haute AutoritéSdamté francaise, écris notamment par JL. Mas en ce

qui concerne les neurologues. Donc j'ai lu ce rapatbentivement et quand le professeur de nelioiog
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dit « vous savez, il faudrait penser & boucherocanien ovale », je lui dis « oui, oui ».et japprend par
hasard dans le service qu’il y avait une conféresge ce sujet qui réunissait les chirurgiens, les
neurologues et les hématologues avec tous ledrdiaferne et je lui ai dit « écoutez, je sais quos
organisez une conférence sur les FOP tous lesutS @ je sais que mon cas est a I'ordre du jouade
prochaine donc jaimerais bien que vous m'y inzt@mmme ¢a je pourrais poser toutes mes questions a
vos collegues et je pourrais prendre ma décisioa & quoi il a répondu « Oulala ! Il n’est jamaigve
gu’un patient nous demande ¢a ! » Et je lui akdt bien ¢ca sera une premiére, je ne sais passgra une
grande premiére mais c’est a moi de décider damdg’droit de m’informer ! ».

J'y suis donc allé, une interne a présenté moretasla suite de ca, y a le professeur de neura gl

« pour une fois, nous avons un patient avec nous quelques questions a nous poser, Mr P. si vous
voulez prendre la parole »

J'ai alors dit « Et bien oui, j'ai des questiony@us poser, la premiére, j'ai compris en quoi csadi
I'opération, avec la mise en place d’'un petit phriggour boucher le trou, c’est trés bien maisal quand
méme 8 a 10% de maladies issues de I'opératiomdlae et la plus part d’entre elles étant de l®rmdie

la morbidité, ce qui n'est pas énorme mais quanchengaimerais y réfléchir a 2 fois, quand pensez-
vous ? »

Un chirurgien a répondu: « oui, ¢ca c'était vragaves anciens parapluies mais maintenant onautiés
parapluies biodégradables et effectivement les iprernse dégradaient mal et il fallait rouvrir p@mever

les débris mais maintenant ce n’est plus le cas etbeaucoup moins de problemes ».

Mais il y avait quelque chose qui me chiffonnaitC’est trés bien mais vous avez ces parapluies
biodégradables depuis quand ? »

Le chirurgien a dit « depuis 3 ans »

Alors j'ai demandé quel est le temps de biodégrad&t

Et le chirurgien a répondu « il est de 5 ans »

J'ai dit « bon et bien, je reviendrai vous voinda& ans ! ».

Bien sdr, il n'avait pas de recul sur leur nouvdakehnologie...

Mr P.: Exactement, il m'a dit qu'il n'avait pas @e problemes jusque la mais moi je n’en savais rie
...merci, trés bien...

Et la son collégue hématologue intervient, cagéilent bien décidé a me la faire cette opéradbil,me

dit « Mr P. vous avez soulevé les problémes debitité de la chirurgie mais sachez bien que paesi |
gens qui prennent des anti-vitamine K a vie, il guand méme environ 5% de morbidité, donc si vous
réfléchissez en termes de probabilité composé® j@us fais pas un dessin, cette morbidité ebbatide
quelques années bien supérieure au 8%...

Alors je lui réponds « oui, je vous remercie, eagjt trés intéressant, donc si je comprends bigms me
dites que si on me bouche mon foramen ovale jea@'aplus a prendre d’'AVK »

« Exactement..» me répond il.

Ce a quoi j'ai rétorqué: « mais il y a quelguess que je ne comprends pas, dans le compte remdu g
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été fait sur mon cas, il y a un point que I'on a8 pgntionné, dans le dernier examen que j'ai eugtaqit
une ETO échographie trans-oesophagiepna la fin du compte-rendu il est noté que l'oryait des
trabéculations au sommet de l'oreillette et qu’ilayavait peut étre la dedans des sources de saillot
possible, et je ne comprends pas bien en quoiiledé&ame fermer un foramen entre les ventricules
empéchera ces formations au sommets des ventripalegon, pas des oreillettes, d’un jour émigres e
cerveau ».

L’hématologue était étonné : « comment ?, voulazsvoe relire le compte-rendu de 'ETO ? »

Et 14, tout le monde dit « vous avez raison, iltfgu’on attende au moins 6 mois pour que I'on sHas
éventuellement une ETO pour vérifier si il y a taujs ca et pour déterminer si ca peut venir
eventuellement de la ! »

Apres j'en ai rediscuté avec JL. Mas qui me soigilaine parlait de faire I'étude avec les 3 bragghsoit
boucher le foramen ovale, soit prendre des antidaats soit juste des antiagrégants et il m'a dit 8i
vous étiez inclus dans une étude comme ca, qualian choisiriez-vous ? » et je Iui ai dit « vosavez,

je choisirais de loin le plus simple, un bon Aspél0/jour ca me va tres bien, c’est pas toxigye etois
que je ne ferais pas d'opération. » Et je n'ai pasd’opération et tout va bien jusqu’a présent, gia
Tahor® pour diminuer mon taux de cholestérol LDL mjétait pas élevé, il était a 1.1 (g/l) et mairdat il

est a régulierement & 0.7 (g/l), j'ai aussi du @syle pour ne pas avoir de montée en tension extiaaire

et elle se maintient & 13/7 voire méme un peu passe de temps en temps et j'ai mon Kardégic s |

jours, voila !

Sacrée histoire ...

Mr P. : oui, mais qu'y m’'a enthousiasmé, beaucogaigens m'ont demandé est ce que tu as eu peur ?, et
bien non, tout d’abord au début j'étais concentiréce qu'il se passait donc je n'avais pas le ted@goir

peur et par la suite j'étais émerveillé de voirdéshés de RMN en regardant ¢a et en voyant lgpbexité

du cerveau avec une telle machine alors que I'orp&s foutu de faire un bagnole qui soit absolument
fiable ... Moi qui suis vraiment admiratif de la ng humaine, c’est ce qui a dominé quand j'étaikade

et ensuite ce qui m'a complétement bluffé c’esplisticité du cerveau et je suis tres heureuxeati ¢
expérience parce qu'aujourd’hui je vois méme migusavant, les cellules que j'ai sollicité n’ont mie

foutu pendant 60 ans et la elles sont toutes heesete travailler !

Tout a fait mais la plasticité est personne dépahe@avous avez beaucoup travaillé dans ce sens ...
Mr P. : Ah, oui, il faut vraiment les stimuler etur apprendre la fonction des cellules qui sontt@soa

c6té ! C’est comme la reconnaissance des formegrpardinateur, on est de sacrée machine !

Vous avez été un acteur de votre santé particutiérd impliqué !
Mr P. : Particuliérement impliqué c’est vrai, jeatiendais pas tout des gens qui me soignaiertaig’
méme, pas vraiment acerbement critique mais jeai®albmprendre ce que I'on me faisait comme soins,

c'était une époque passionnante ...
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Vous avez donc fait ce travail de recherche d’imfation, tout seul ?

Mr P. : Oui, je suis allé piocher un petit peu pattmais il se trouve que je connais beaucoup,doegude
monde dans le milieu médical donc s’est comme eg’guété mis en contact tres vite avec JL. Maguet
j'ai pu discuter avec lui. Je ne voulais pas éanss au corps médical local qui a priori avaistevie de
me faire cette opération pour se faire une réputatians ce domaine méme au niveau internatiosal. Il
étaient tout content d’avoir un autre client ce gqat normal, si je faisais de la recherche je serai
exactement comme eux et par rapport a ¢a je rissigtapeu mais pour cela il m'a fallu de I'inforrmat
médicale de la part de gens compétents. Et jeragmtr chercher cette information et je la cherchetde
ma vie...

Oui, la preuve c’est que vous revenais d'un déjeamec des neuro-physiciens....

Pour autant, pensez-vous que quelque chose vousarmgud@ vis-a-vis de votre maladie, de sa

compréhension peut étre ?

Mr P. : Vous savez j'ai déja eu la chance de reoua vue minimum trés vite et grace a un de mes
neveux je pouvais faire des cherches sur Googlafidjje n'y voyais pas clair en lui disant va mercher

¢a etc ... Javais déja I'nabitude de faire des regttes bibliographiques puisque jai été prof ada f
pendant des années, j'ai dirigé des théses...

J'ai eu une grande quantité d’information mais ge g me demande c’est comment donner cette géiantit
d’'information a des gens qui n’ont pas le « backgtb» que j'avais sur I'art et la maniéere d’alleecher

des informations sur la maladie c’est la que stastressant.

Surtout gu’internet est un vaste fourre-tout etfdlt étre suffisamment critique pour dissocier les
informations exactes des autres ...

MrP. : Effectivement sur internet vous avez « adet a manger » mais a partir des moteurs de neuhe
et des informations que I'on a, faire que I'on eage les divers modes d’AVC et les diverses guestio

que les gens se posent et d’avoir un site quitssgigintifiguement validé ca, ¢a serait super...

Le carnet pourrait renvoyer a des adresses de gitegnet validées comme vous dites ...

Mr P. : Il faut déja que les gens comprennent guitt eu un AVC hémorragique ou ischémique, cast |
premiére des choses car ensuite le traitement passte méme, il ne faut pas qu’ils angoissentadeis
qu’un amis a eu un AVC et gu’on lui donne des meiaients pour fluidifier le sang alors que pour enx o
fait I'inverse.

Je crois d'abord que c’est tres bien de leur fadirgposer des questions qui leur permettent defiguadiur
maladie et surtout il faut qu’ils comprennent ge® lechutes sont trés souvent dues a I'arrét diésnrents
et donc gu’'ils comprennent I'utilité de continueontinuer leur traitement ...

C’est ce gque j'essai de dire aux gens que je \@isau centre de rééducation de I'H6pital Sud.
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Vous y allez ?
Mr P. : Oui, J'y vais 2 aprés-midi par semaine demue je suis a la retraite, je me suis dis quence j'en

ai fait un et que je ne me porte pas si mal ¢ca genmer aux gens une raison d’espérer.

Quel regard ont les gens sur leur maladie en réétan ?

Mr P. : Sij'essai de résumer les divers regardsjgpeux croiser ...il y a des gens qui sont trdsposés
parce qu'on leur fait faire des choses hyper éléanes et ils ne réalisent pas qu'il faut passerqe
I'hyper élémentaire. Par exemple je me souviensaldame qui était aphasique a qui on rééduquegsar d
prononciations de base. Elle avait une situatidellactuelle trés brillante avant ce qu'il lui estrive,
heureusement elle avait fait un peu de musiqueetipance j'ai fait beaucoup de violoncelle dans mo
enfance et je lui ai dit « vous savez quand je auigé au conservatoire de musique de Paris aesankg,
j/avais eu un prix en province et il a commencéeafaire faire des sons filés sur la corde de lagdele
sol et je n'ai pas joué une autre note pendant &,niloa fallu que je redéveloppe les gestes les pl
élémentaires, c’était une conditisime qua nongour faire quelque chose et quand on vous demdade
refaire des choses élémentaires c’est pas pourempisonner I'existence c’'est qu'il faut solliciteos
neurones pour leur réapprendre la fonctiom ...

Il faut déja faire comprendre aux gens que lesar@g qui sont fusillés ils sont déja passés datertité

si il y en a une, mais qu’il sont morts et bien taat qu'il faut apprendre a des neurones voisiopérer
une nouvelle fonction et je crois que déja quantbihprennent ¢a ils acceptent mieux la rééducatéon
base.

A contrarioj’ai vu une autre personne qui se laisse glisees sa mort, qu'il désire finalement. Il n’est pas
tres 4gé mais le tout du tout pour lui était deefalu rugby et il se rend compte gu'il ne pourraspl
remettre un pied sur un terrain de rugby ni plire fde sport. On voit gu’en rééducation a 'Hépald les
gens sont pris en charge dans leur globalité etumbguuement sur le plan de I'ergothérapie etc... mais
aussi du point de vue de la psycho, lui visiblenilestéprime ...

Ce qui est bien ...je vais 2 fois /semaine a 'H@@ad mais je vais 1 fois en traumato et 1 foid3R
(Institut de Rééducation), donc quand je vais@R'Imon dernier passage date de 8 jours et en 8 jesr
gens font des progrés considérables alors que ejaud en jour ne s’en rendent pas compte. Pour moi
c'est un point important que je suggérerais a noespagnons visiteurs qui vont 1 fois par semaines dan
des services comme celui la, de donner des ondavps aux gens qu'ils voient, en gardant bien le
souvenir de ce qu'ils étaient avant et des proguesnt été fais et de les souligner aux genst gi@ément

capital ...

Ce n’est pas trop difficile d’aller voir des gens ©éducation, puisque guelgue part ca vous reawaus-

méme ?

Mr P. : Non, pas vraiment puisque mon histoirégevécu tres positivement ...

Et le moral a toujours tenu ?
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Mr P. : Je suis quelqu’un de battant, bien sdraldes jours ou j'en avais marre, j'étais vrainfatigué en
fin de journée mais quand je les vois comme magdiéten fin de journée, je leur dis que c’est vaudmet
bon signe c’est qu'ils ont bossé ... Heureusemeritsgsont fatigués en fin de journée sinon ¢a voitidra

dire qu’ils n'ont rien foutu et la ils ont du soucke faire pour leur avenir ...

C’est intéressant parce que c’est une fagcon d’emeriles choses, c'est-a-dire ne pas voir la fatiguame
une séquelle, un boulet mais comme un élémenifpesiét du travail effectué et de I'avancementlae
rééducation ...

Mr P. : Oui, c’est capital ...et il faut que les gesustent de cette idée trop souvent véhiculée cooumnée
c'est la médecine qui va les soigner, le médecastnpas la pour soigner mais il est la pour étra mo
assistant et mon « coach » dans la maniére domigeme soigner avec lui. Je crois que c’est uri®mo

tres importante a faire passer en rééducation r kiki c’est toi qui va te prendre en charge ! »

Mais est ce que tout le monde en ai capable ?

Mr P. : Trés juste et je me demande si il N’y aypas lieu de faire plusieurs carnets, un pourgeges qui
sont jeunes ou qui on du « punch » et qui veulrob® faire quelque chose et un autre pour des@éns
font un AVC a un age avance ...

Iy a un moment de la vie ou il convient quand reédfeaccompagner les gens dans leur mort et ¢a ne
suppose pas du tout le méme langage, parce quedtérl s’agit de donner envie aux gens de seédatt

de récupérer le maximum d'autonomie etc ... de laabdté il faut insister pour apprendre aux gens a
s'abandonner dans les bras de ceux qui viendrsraitter et de s’abandonner sans nervosité et appréc
juste le fait que I'on vienne les aider ...

Je prends un exemple tres rapide, ma mere apdésds de mon pere, elle était elle-méme chef dicser
de pédiatrie de Chambéry, et 5 ans aprés la mortotiepére elle a fait une hypercalcémie qui adaielle

est tombée dans le coma. Elle était dans le conmacment de Noel et moi ¢ca me parait bien que mes
parents meurent bien et javais prié pour qu'eleuma Noel tranquillement et elle n’est pas morte.

Je lui parle dans son coma qu'elle entende ou hge ki dis « ma chére meére, j'ai prié pour que t
puisses mourir le jour de Noel mais tu ne l'as fagtsdonc c’est sirement que tu as encore quelfasec

de trés important a apprendre dans ta vie puisgo®tt ne t'es pas donnée, mais aujourd’hui jeae s
quoi».

Il se trouve qu'aprés on a trouvé ce qu’elle awaig est rentrée a la maison 2 mois apres etdared dit

« est ce que s'est toi qui m'a dit pendant queai®¥tlans le coma que javais encore quelque chose a
apprendre ? », je lui ai dit oui , et elle me ditnais est ce que tu sais ce que tu voulais mepdiréa ? »,

je lui ai dis « a I' époque non, mais aujourd’me, serait-ce que parce que je suis chez toi déprrisoir

et j'ai observé comment tu accueillais les infirmm@qui s’occupent de toi le soir pour te mettrditadu

VOIS je crois que dans notre vie il n'y a qu'um®se a apprendre c’est apprendre a aimer et faaettes

a I'amour, la premiére c'est de rendre servicestcBaimer les autres et ¢a je dois dire que tel flat a

fond, quand tu parlais de ton service de tes emfant avait des crises de jalousie parce qu’ont avai
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I'impression qu’ils avaient plus d'importance a t&six que nous et tu as passeé ta vie a donner. ddeis
étant il y a une deuxiéme partie tout aussi impoetalans 'amour c’est d’accueillir la tendressatyjte
gue quelqu’'un nous donne et ¢a, si on n'est pasibtapd’accueillir la tendresse des autres on est
emmerdant pour tout le monde. Et je ne suis pagugtitu saches le faire parce que quand je voisnea

tu traites les infirmiéres qui viennent s’occupertdi et que tu leur exprimes trés largement tgueitience

et non ta reconnaissance, la tu as besoin de geegre, sur ce elle ne dit rien ...

Cing ans passent, je reviens faire tu ski, etrabedit « Dis donc Dominique, par rapport a ce quatas
ditily a 5 ans est-ce que j'ai muri ? », je lig & Oui, tu as méme beaucoup muri et il y a méoug moi

un signe qui ne trompe pas c’est comme tes petitgts sont de plus en plus ravi de venir te voiadil

n'y a pas de doute comme quoi tu as vraiment biari m elle me dit « Oui mais murir ¢ca ne veut pas
forcément dire qu'il faut devenir compléetement ettd », tu ne pourrais pas prier maintenant poargars

un jour de Paque comme ton pére ? », je lui ajulitca ne me dérangeais pas et que j'allais m'yamp

et elle est morte le samedi saint suivant ! C'ést non ?

Mais si j'appuis la dessus c’est que je pense dalit accompagner les gens en fin de vie et il fewrt
faire découvrir ce qu'ils ont encore éventuellengnturir dans leur vie ou alors ceux qui ont laakm et
gu’il faut accompagner ... c’est pourquoi je ne gas si ¢ca releve du méme carnet !

Le genre littéraire ne serait pas forcément le méared’'un coté ca serait réducteur pour les gems qu
veulent se battre et de I'autre des objectifs beapi¢rop forts pour les gens qui ne veulent plusate et

qui veulent juste étre accompagné dans ce momguatriemt de notre vie qui est notre mort ... enfiry, d

quelque chose a réfléchir la dessus !

Mr V.-domicile.

Pouvez-vous me raconter la raison de votre hosgatbn ?

J'ai fais mon AVC il y a 1 an et 3 mois, c’'est aéricomme toujours brutalement, j'ai été paralysé au
niveau de mon bras, comme s'il se détachait decogps et la perte de la vision a droite.

J'étais chez mon beau-pere a 11h30 je préparaiafdy j'ai déja eu par 3 fois une perte du chanspeli
dans les années précédentes et sauf que commdéocijesirs passé assez vite je m’'étais dis « c'estda
passe, ¢a doit étre de la fatigue ! » et la j'& fa méme chose et je me suis dis « c’est commau&es
fois, je suis fatigué ». On était chez mon bea@parce qu'il était hospitalisé donc j'étais pad faagué,

j'ai quand méme trainé toute une journée comme t@landi je suis allé consulter mon généraligti él

m’a envoyé aux urgences tout de suite.

Les symptomes persistaient encore ?

Le bras est revenu vite mais la vue non, au débtaitsque la perte de champ puis apres tout ftaitet
encore maintenant, comme de la neige qui tombentiéemyeux.
Le lundi jai pris sur moi, je suis allé travaillerais je n'y arrivais pas, je n'arrivais pas addes choses

simples et je me suis dis qu’il y avait un probleérAprés s’était hdpital, scanner, IRM ... et séjour a
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I'hdpital pendant 1 grosse semaine et pas de réédacparce que le bras était revenu et la visaryil
avait rien d’autre a faire qu'attendre et heureles@m’est revenu.
Je n’ai pas de grosse séquelle en dehors dultcavti je me rends compte que ce n'est pas convang.a

Saviez-vous ce gqu’était un AVC avant ce gu'il vestsarrivé ?

Non, non et c’est dommage parce que j'ai eu detealet j'aurais pu éviter le dernier je pense !

Est-ce que vous pouvez m’expliquer le mécanismetde AVC, d'ou il vient ?

La cause aujourd’hui, on ne sait pas encore poultaidait ¢a, ils n'ont pas trouvé de cause prerai
dans le sang, ils n'ont pas trouvé de dép6t danmarkeres je n'ai pas les facteurs de risques usbitle
I'AVC, je ne suis pas vieux, je ne fume pas etc ...

La seule chose gu'ils ont trouvé c’est une commatioa inter-auriculaire qui était pas tres impottan

mais qui était Ia et avec un micro anévrisme dana cefermé cette communication.

D’accord donc dans le protocole CLOSE vous étdsigndans le bras « chirurgie » !

Oui, ¢ca tombe bien, la machine a choisi ce quejdais, donc on a fait I'opération. Mais je saisiiqua
des personnes qui ont eu cette chirurgie sans andttdicament et chez qui il y a eu des récidives aen
n'est pas a 100%, j'espere que c¢a sera a 100% robesurtout que jai quand méme un complément
meédicamenteux.

Ce qui est déroutant c’est ce qui est lié au padga@uand on sait que I'on va tirer au sort clastpeu

déroutant ...

Que savez-vous au sujet de I'AVC en général ?

Je sais que le plus souvent c’est en lien avecrailgme d’'athérosclérose que se soit dans lesartar
dans les coronaires avec comme facteurs de risgudholestérol, I'age et I'hypertension ... et ledab
mais ca ils ont fait 'échographie et je ne suis pancerné, ensduite il y a les anomalies sanguias ¢a

aussi a priori je ne suis pas concerne.

Connaissez-vous comment ca se manifeste ?

Parmi les recherches que j'ai faite j'ai trouvéptaalysie d’un coté, les problémes d’élocutiortydeibles

de la vision comme moi et les troubles sensitifs.

Pensez-vous que malgré que vous ne soyez pas méricéheure actuelle vous allez modifier votre mod

de vie par rapport a ca ?

Non pas vraiment parce que je faisais déja attentizon pere est mort dans les suites d’'un pontage

coronarien donc j'avais déja une hygiéne de vie@rséquence et ce n'est pas I’AVC qui en est laeau

Pensez-vous qu’a I'heure d’aujourd’hui, I'AVC impaencore sur votre vie ?

Oui, au niveau du travail, il y a des choses pesguelles c’est différent mais pas énormément etaca
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bien mieux.

Et le moral ?

Il'y a eu des épisodes de moins bien.

Avez-vous encore des peurs vis-a-vis de cet AVC ?

Non pas vraiment, je ne m'inquiéte pas trop surtqué& comme j'en ai eu 3-4 avant je me dis que @ se
peut étre pareil ... ¢ca vient avec le temps, on pdiff&remment, avant je ne me posais pas vraiment d
questions mais on se rend compte de choses patitita. peut étre que je me poserai plus de question

plus tard.

Pensez-vous que ca a été a I'origine d'une souéfEgh

Pas vraiment, sauf aprés un certains temps, apredssca commenceé a étre pénible, javais peur cque
dure et que je ne puisse pas retravailler et landjwem en a parlé avec ma femme, on s’est rassusé en

disant qu'on nous avait prévenu, ¢a évite de seglie I'on est foutu.

Comment qualifieriez-vous I'information que vousawecu a I'hopital ?

Bien, le seul bémol c’est qu'on a du mal a croieeqay’il arrive, c’est peut étre dd a 'AVC mais njei
trouvais que j'allais bien je voulais sortir tout duite et je ne comprenais pas, quand aux urgelsces
m’ont dis on vous garde je leur ai dit « mais pomigest-ce que vous me gardez ? ».

Quand plus tard le Dr Detante m’'a dit « ¢a va &tng, vous allez étre fatigué », je ne comprenassrpais

il avait raison car tout s’est passé et heureusemé&on était plusieurs, ma femme était la parce gu
javais été tout seul je n'aurais pas forcémergégndé son discours. Et méme aprés si on m’avait [@osé
question 3-4 mois aprés 'AVC jaurais dis « caswanais rien que d’aller a I'école pour chercher les
enfants, il y a a peine 500m a faire et pourtamnguj'arrivais je devais m’'asseoir. Maintenant je dis
avec le recul que ca n'allait pas mais je n'en @yEs conscience donc je ne peux pas dire queaij’en
souffert. Ca a commencé a étre pénible plus tardepgue je me demandais combien de temps ca allait

durer.

Avez-vous eu une documentation a la sortie de ithlop

Oui, un document, une brochure sur 'AVC et le poole CLOSE dont je fais partie.

Vous avez-vous-méme chercher des informations ?

Je suis allé chercher des infos sur des sitesais@s, des articles de recherche, a la basegergiénieur
informaticien donc méme les articles en anglaiseceme pose pas de probleme.

Méme le vocabulaire médical ?

Vous savez je n'avais que ¢a a faire donc avea decherche ...
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Vis-a-vis de votre femme la communication s’est fage ?

Oui mais heureusement qu’elle était Ia a 'hnGpetaén consultation parce que sinon je pense gaergat
mangué, on a eu les réponses a nos questions daseroh a eu nos réponses.

Parlez-moi de votre médecin traitant, vous suitista-vis de 'AVC ?

C’est bizarre parce que pour lui il considére gestda responsabilité de I'hdpital et du neurolegpar
exemple j'ai eu des douleurs au ventre ou aux épatlil renvoyait sur I’hdpital.

J'ai eu une gastrite et ca a trainé, et apparemmiest banal s’est juste que I'on n'avait pas més d
pansement gastrique et au final jai terminé awgences de Voiron ou I'on m’'a dit s’est pas gravevan

VOous mettre un pansement gastrique et ca va aiéenm

Comment communigque-t-il avec le Dr Detante ?

Je ne sais pas du tout, je sais que le Dr DetantnVoie un courrier puisqu’il le dicte devant nebique

j’'en recois un exemplaire mais je ne sais pas si médecin lui transmet des données, je ne pense pas

[explication du carnet] Qu'en pensez-vous ?

Pour tout ce qui est de la fatigue etc ... je pensedlest bien parce que suivant a quel momentriopae

va voir le médecin elle ne peut pas forcémentdtner. Avoir un éventuel référentiel sur les diffits
symptomes d'aprés I'AVC c’est bien aussi pour lemhge parce que ce qu'on m’avait dit au début je
n'avais pas vraiment les capacités pour le compesnd

Pour le reste je pense que ¢a dépend du profipatisnts, moi j'étais tres demandeur et de ce’faitu

pas mal de réponses aux questions que je posaigeetement je comprends qu’il y est des persoguoes
ne se posent pas toutes ces questions. Aprés ¢aépeucomme le livret que I'on donne avec la
Coumadine®, on le lit ou on ne le lit pas maiggaive que s’est bien, je I'ai lu, je me suis regséiet il y

avait un numéro de téléphone d’'une associatioroatplouvait appeler si on avait des questions.

Et pour votre médecin ?

Non, il considére que ¢a ne le regarde pas, qetl&éaire su spécialiste.

Et vous connaissez I'association AVC 38 ?
Oui

Et qu'en pensez-vous ?

Je suis 100% d’accord pour la prévention parcesijjien avais eu j'aurais pu éviter cet AVC maisesp

de la & y participer je ne sais pas, peut étresapgtir de trop ressasser.

J'ai rencontré une personne qui justement ne Jlestgn parler.

Moi ¢ca ne me dérange pas d'en parler, jen parlenter et heureusement parce que j'ai parlé des
symptémes avec un amis qui a fait un AVC peu deseaprés et comme il connaissait les symptémes il a

pu se faire thrombolyser.
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Mme D.-MPR Tullins

Pouvez-vous m’expliquer ce qui vous est arrivé ?

J'étais sur le marché de Voiron et j'allais diranjoair a quelqu’un lorsque je me suis écroulée,gé pas
perdu connaissance mais je ne pouvais plus bosigéit brutal, je ne m'y attendais pas, s'étaisamedi

il y a 2 semaines, ensuite on m’'a transportéési Jompiers m'ont transporté ici.

Directement ?
Oui oui

Vous n'avez pas été hospitalisé a Grenoble ou oW &

Non, je suis venue directement ici.

Et pouvez-vous me dire pourquoi vous étes tombée ?

Je ne sais pas, j'ai perdu I'équilibre.

On vous a expliqué ce gu'il s'est passé ?

Non

Est-ce que I'on vous a parlé d’AVC, accident vaaicalcérébral ?

Non

Et vous savez de quoi il s'agit ?

Pas vraiment non, j'en ai entendu parler, les gardg® mon gendre je crois ...

Pourquoi avez-vous cette attelle ? (elle prendls@as parétigue)

J’ai du mal a me servir de ma main et de mon bras.

Vous avez demandé aux médecins ou aux infirmieras|ypoi ?

Non, mais je sais que ce n'est pas cassé, maisgfais bien savoir pourquoi.

Comment ca se passe a la maison d’habitude ?

J’habite seule mais j'ai une aide ménagere quit\@efiois par semaine, ma fille m’amene faire lesrees

et je fais le reste, je fais a manger.

Combien de temps allez-vous rester en rééducation ?

Je ne sais pas, j'ai de la kiné pour faire tragal bras, je vais pouvoir rentrer a la maisonsrj@idevrais

étre aidé, j'ai bien une aide ménagére mais edlet\2 jours /semaine, s’est pas suffisant.

Quelle question voulez-vous poser au médecin ?

119




Pourquoi j'ai eu ¢a et si je vais étre handicapse pe servir de mon bras.

Et pour marcher ?

Je n'y arrive pas, la jambe gauche a du mal aelévdroite, je n'ai pas essayé de marcher seule.

Est-ce que vous avez peur de quelque chose aumur®l’

J'ai peur d’étre handicapée, quand on habite sgest pas facile, ma fille m'aide bien mais ell¢ @sssi

handicapée et elle souffre déja de venir me vaois tes jours, elle essai de venir le plus souvessiple.

Aimeriez-vous gquelque chose a lire ?

Oui j'aime lire, je lis beaucoup ...

Et gu’est ce que vous voudriez lire ?

Peut étre savoir pourquoi je suis comme ¢a, comsieat venu et les séquelles que je vais avoir y. ail

déja une tres nette amélioration mais je ne sais pa

Est-ce gue votre médecin traitant vous a déja pdiiigpertension, de tension artérielle trop éle®ée

Oui, mais je ne prends pas de médicaments

Et le cholestérol ?

Non, et j'ai pas de traitement.

Je ne prenais pas de traitement, je ne suis amédicaments

Et depuis que vous étes la, vous en prenez ?

Non plus.

Est-ce gue votre fille a posé des questions aweamgsiquand elle vient vous voir ?

Oui, est ce que je vais sortir de la ? Est ce gqueajs pouvoir vivre toute seule ? S’est surtoutjga
linquiete, elle habite tres loin et c’est vraimgyats drdle pour elle. Avant s’était moi qui condisset qui

la descendais faire les courses.

Comment va le moral ?

(Elle pleurg, j'ai peur de rester handicapée.

Mais vous avez déja fait des progrés et vous anezaide ménagere qui vous aidera un peu plus.

Quelle était votre métier ?

J'ai enseigné dans une école communale et aptassj'secrétaire de direction, j'étais sur Parifeetuis
venue la quand mon mari a pris sa retraite ...cd fguidrait c’est que je marche, si je marchaisrgéaile

moral, tout changerait pour moi.
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Mme S.-MPR

Pouvez-vous me dire pourguoi vous étes hospitalisé

C'est arrivé ...

Sa mere : elle est arrivée le soir pour mangemadaon et elle n'arrivait pas a parler, puis ede montée
dans sa chambre pour dormir. Je me moquais dieltrpyais que s’était une angine. Et le lendenalin
m’a appelé au téléphone mais je he comprenaisalers je suis allée chez elle et elle me montrmaia
en me disant « regardes comme elle est drdle »sMlo a vite appelé chez son docteur, mais il negib
pas la prendre, alors on est allé chez un doctste en bas de chez moi. Elle marchait bien a gaenb
la.

Mme S. : S’était juste la main qui était un peulmet la parole c’est tout.

Sa mere : Le médecin a dit tout de suite : « it f@opeler une ambulance » et voila elle est re3tée
semaines a I'h6pital et aprés ici.

Mme S. : depuis le 12 avril, depuis le départ...

Qu’avez-vous compris de ce gu'il s’est passé datre ¥éte ?

Mme S. : Il y a la veine cave .... J'ai perdu iciaughe ...et c'est toute la partie droite qui a étehe.

Vous a-t-on parlé d'une artére bouchée ?

Mme S. : Oui, oui, c’est ce que j'appelle la vetaee, mais oui c’est bouché.

Vous savez pourquoi ?

Mme S. : S’est trop de tabagisme, 2 paquets /gaand méme, depuis 30... et quelques années.

Avez-vous compris quel est I'effet du tabac suvéesseaux ?

Sa mere : Si elle continue, ¢a sera mauvais ptaur el

Avant votre accident vous saviez ce qu’était un RvVC

Mme S. : Non, non pas vraiment, mais mon pére est dun cancer du tabac ... mais je pensais plus au
cancer, pas a I'’AVC, peut étre que ton pé&tadressant a sa mére

Sa mere : Oui, il est mort d’une congestion céitébmm appelé ca comme ¢a a I'époque.

Connaissez-vous les FDRCV ?

Mme S. : Non.

Pensez-vous avoir encore des questions sur Vot AV

Mme S. : Oui bien sQr j'ai des questions, maisedue j'ai a la limite envie de comprendre ?
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Vous allez bient6t rentrer a la maison ?

Mme S. : En septembre...

Et est-ce que vous avez peur de guelque chosét die fi@entrer & la maison ?

Mme S.: Des escaliers, il va falloir que je marcheux parce que je n’‘ai pas d'ascenseur ... c’est

I'objectif... mais vu les progres que j'ai fait, cawtait aller.

Quel est votre métier ?

Mme S. : Je suis comptable dans une société d'egpemptable, je pense qu’il y a beaucoup qui ésali
¢a parce que ....

Sa mere : Elle travaillait tout le temps, méme @édson, et elle n’avait jamais de vacances...

Vous deviez avoir beaucoup de pression ?

Mme S. : Maintenant il n'y en a plulie rit de maniére ironique

Mais avez-vous parlé avec les médecins de |la edustravail ?

Mme S. : Je pense qu'elle est tres lourde.... paneg'gi ....de I'orthophoniste ...
Sa mere : Elle ne peut pas parler avec les clients.
Mme S. : Je ne sais pas, pour l'instant ce n'estddactualité, pour l'instant j'ai encore des diffités a

lire...

La rééducation doit étre fatigante ?

Mme S. : La ¢a va, mais prendre un livre aujourdthest pas possible...
Sa mere : Alors qu'avant elle lisait tellementleient, comme son pére !

Mme : S’est dur de se concentrer...

Avez-vous encore des craintes pour I'avenir ?

Mme S. : Non, non,

Et pourquoi ?
Mme S. : J'étais dans une telle situation, je gassa vie a travailler alors maintenant ... coalld rit)

Je ne reprendrai pas comme avant, méme si je BiptamMméme activité ca sera 39h / semaine pasplus

C'est déja beaucoup !

Mme S.: Oui, mais avant s’était 50h alors ...je né&s\pas les choses de la méme facon et je n'ai pas

d’angoisse.

Comment va le moral depuis avril ?

Sa mere : Au début, elle pleurait mais mainteniathe pleure plus ...
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Mme S. : Je pleurais pour me faire comprendre gpquéen plus de ne pas se faire comprendre ...

Sa meére : Quand elle n’arrive pas a dire quelgoseklle s’énerve et elle dit « merde ».

Vous avez fais des progrés énorme alors !

Mme S. : Oui, parce que c’était a peine audibldéhut, c’était incompréhensible.
Sa mére : Et elle ne pouvait pas utiliser I'ordinetparce qu’elle est habituée a la droite etlé&areh que la

gauche ...

Quel traitement prenez-vous ?

Mme S. : Je prends de I'Aspirine®, quelque chose fmal au bras et un comprimé blanc, mais jeaie

pas ...

On vous avez déja proposé de vous aider a arr@&dumher ?

Mme S. : Non, je n'ai jamais essayé d’'arréter...
Sa mére : Méme avec ce qu'il est arrivé a son @does que lui il avait essayé d’'arréter, mais, attéme

en hiver dans la voiture avec les vitres ferméehijijdisais « arrétes de fumer, je ne respire phu

Qu’est ce gu'il aurait fallu faire ou dire pour qu®us vous arrétiez ?

Mme S. : Rien, j'étais consciente des risques ebiginuais, et de toute facon je n'avais pas daeti@.
Sa mere : 15 ans, qu’elle n’était pas allée voimédaecin...
Mme S. : L’année derniére j'ai eu une attelle pmon genou et j'étais allée a I'hdpital mais jaypaplus

cher parce que je n'avais pas de médecin traiant; j'ai fais la déclaration mais c’est tout.

[explications carnet]Que pensez-vous d'avoir unudoent a la sortie de I'hdpital ?

Mme S. : Oui ca me conviendrait...

Que voudriez-vous Y lire dans ce carnet ?

Mme S.: Comment ... comment ....déja d’expliquer gA&'C ce n’est pas une forme d’attardé mental,
parce gu'automatiqguement vous ne parlez pas eaures comprennent pas. Méme le professeur P. qui
était de garde quant je suis tombée, il a voulutacher & mon fauteuil roulant comme une folle s&bte

a caj'ai régressé pendant 15 jours au moins, egbfoqué.

Et vous pensez que les gens a I'extérieur peuggdriser ?

Mme S. : Et bien peut étre, je ne parle pas ekjbauge pas, alors dans mon cerveau est ce quis je.s
peut étre ...

Et puis qu’est ce qu'il se passe ? Est ce quesgaeide se reproduire ?

On vous a parlé des mesures a prendre au nivediayigene de vie par la suite ?
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Mme S. : Au niveau de I'hygiene je sais ce qu'iltféaire, mais il y en a d’autre qui ont eu un A¥Cqui
ont une autre hygiéne de vie, et pourtant ils onta& Méme moi j'ai un client qui n’a rien fait etil y a
des gens qui n’ont pas fais d’erreurs et qui ont eu

Commet ca s’est passé pour expliquer a votre farfill

Mme S. : Mon frére est fumeur et ...
Sa mére : Ah la la oui, et pourtant son pére aiiad sa femme sont tous les 2 morts d'un cancer de
poumons et ils fument quand méme.

Mme S. : Mais lui par contre il a arrété a de nagubes reprises, il a essayé d'arréter.

Etes-vous fatiguée parfois ?

Mme S. : Oui, ... mais je ne sais pas si cette ..adofs ¢a ne m'arrange pas ... de laisser couler..gien

besoin je pense.

Peut étre parce que vous aviez une vie tres inteveset !

Mme S. : Oui, oui c’est ¢a et maintenant je faisadanti.

Sa mere : il faut dire qu’il faut garder courag@as se laisser aller parce qu’on en voit ici.

Mr Am.-MPR

Pouvez-vous me raconter pourquoi vous étes hoisgital

J'ai besoin de rééducation pour le bras et la jaifdbae sont plus mobiles comme avant, la jamiestain

peu revenu, je peux marcher, au moins ca !

Que s’est t'il passé ?

Je n’en sais rien, quand on revoit les analysesédantes, jamais eu de cholestérol ou de diateetee |
bois pas d’'alcool et je ne fume pas. J'avais justpeu de tension. On en parle souvent a la tétfapos les
journaux et ca crée les caillots, mais je ne psrnzas étre concerné. Le cholestérol c’est quandange
mal et la tension c’est difficile a dire parce iyien a qui sont sous tension. Le cholestérolajtades

caillots mais la tension je ne sais pas.

Qu’est ce gu'il s’est passé pour gue votre bragodte jambe soit ainsi ?

J'ai eu un AVC ici fne montre I'hémisphére drpiau début s’est revenu puis ¢a s’est aggrave 2eanu

Qu’avez-vous compris de ce gu'il s’est passé datre ¥éte, lors de cet AVC ?

Pas grand-chose.
Je ne sais pas si c’est un caillot ou si c’estartére qui s’est rompue.
Le caillot a bouché I'artére, et le lendemain il Es/enu boucher I'artére a nouveau. Il parait lga’'B

personnes sur ... qui peuvent avoir ¢a, et j'étdis de trop.
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J'ai été a I'hopital pendant 8 jours et je suiddpuis 2 mois.

Connaissiez-vous ce qu'était un AVC avant votrédaod ?

Mon épouse en a fait un, mais elle n'a rien e, et sortie au bout d'1 semaine. Mais je ne sssspca

n'a pas un peu entamé sa meémoire.

Pouvez-vous me raconter comment ca c’est passé ?

C’est facile, j'étais devant la télé et tout d'uvup, javais des paroles déformées. J'ai voulugpalmon

épouse, mais elle a compris que quelque chosait’pdls et on a appelé le 15.

Connaissez-vous les autres symptdémes pouvant révete/C ?

Il'y a un autre patient au bout du couloir qui auauAVC et lui il ne pouvait plus parler correctethenais

sinon non, je ne sais pas.

Pour quels motifs étes-vous suivi par votre médeaitant ?

Pour de la tension, mais je ne prends pas dertraiteparce qu’avant j'en avais un qui me faisaigiola

téte, au point que mon épouse a dit « mais ¢a @arteer un coup de sang ».

Auriez-vous des questions a poser aux médecirswisde cet AVC ?

Je ne comprends pas pourquoi j'ai fais un cailst,ce que c’est de la génération spontanée ?

Quand devez-vous rentrer a la maison ?
Le 25 juillet.

Avez-vous certaines craintes a rentrer a la maidon

Non, parce que mercredi dernier nous sommes mantésnaison avec l'ergo et nous avons vu que ce

n'est pas trop mal, je ne dis pas qu’il n'y a paslques modifications mais ...

Comment imaginez-vous votre vie a la maison ?

C’est difficile a dire, 'embétant c’est de ne gemivoir conduire, vous voyez, prendre la voiturarpaler
faire les courses.
Mais c’est TADMR qui le fera.

J'ai 2 activités a la maison, la pastelle et I'aedeur, comme je suis droitier ¢a ira.

Est-ce gue ca vous fais peur de rentrer a la ma#son

Non, je vais retrouver mon épouse.

Ca a été probablement une expérience forte de naitmivez paralyse
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C’est terrible, c’est destructeur, je ne le sowhaipersonne.

A gquel niveau est-ce destructeur ?

Au niveau physique et le moral, maintenant ¢a va@sro'est slr que si on pense au futur, on peibtios

se dire que ¢a change la vie.

Avez-vous des enfants ?

Oui, un fils.

Avez-vous réussi a lui expliguer tout ca ?

Oui, mais lui il connait bien tout ¢a, il est engg&int secouriste.

Avant de rentrer a la maison, est ce que vous vengoser des questions aux médecins ?

Comment faire pour que ¢a ne se répéte pas ? @watfour que ¢a ne revienne pas, surtout si ematt

I'autre cOté, alors la c'est fichu.

Est-ce gue I'on vous a donné un document pour patlsr de 'AVC ?

Non

Est-ce gue ca vous intéresserez ?

Oui, ca peut étre intéressant, surtout pour lalhéei

Que voudriez-vous y lire ?

Je voudrais qu’on m’explique, comment se formeci@iots ? A quoi s’est di ? Quel est le rble de |
tension ? Si I'on sait le mécanisme, on ne peutdpasque ¢a n’'arrivera jamais, mais on peut prerudrs

précautions.

Savez-vous a quoi serve vos traitements, pouvezmeulexpliquer ?

Non, on en m'a pas encore expliqué, j'en prends potension. Quand j'étais jeune j'étais épilepéq

donc j'ai toujours pris beaucoup de traitement.

Est-ce gue vous auriez des questions a poser awkir I'ergo ?

Est-ce que I'on peut faire de la gymnastique ? fésais avant et je ne vois pas pourquoi je narpu

pas en refaire.

J'ai oublié de vous demander quel était votre métie

J'étais ingénieur de recherche en électrotechnigae.exemple j'ai inventé le capteur de positiorbde

des réacteurs nucléaires, enfin en ce qui condanpertie électrotechnique.
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J'étais spécialisé dans les contacts électriquesrely intéresse toujours.

Mr An.-MPR

Pouvez-vous me dire pourguoi vous étre aujourcémuiééducation ?

Le 8 juin dans la nuit vers 1h30, je me suis lepéroire du lait froid et j'ai continué a lire mdinre.
Tout allait bien mais j'ai eu envie d'aller auxl&ttes, les toilettes ne sont pas loin mais ardags les
toilettes, je me suis avachi comme foudroyé avecincapacité totale & maitriser la chute, et ménegra

je tournais dans tous les sens sans pouvoir neitres mouvements. J'ai di rester a terre un moneent
ne sais pas, et je me suis dit que ce n’était pamertige, mais que s’était un AVC. Alors je sas dit
que si je restais a terre on allait me retrouvenglétement moisi. Alors j'ai décidé d’appeler, mafallait

gue je fasse le parcours toilettes lit et s’étedbpematique, mais le téléphone est sur mon litr pgpeler
ma fille.

J'ai réussi tant bien que mal, mais apres je n&gispas escalader mon lit, mais j'ai réussi otad de
mes bras. Ca a marché et j'ai pu téléphoner altaajé lui ai dit « téléphone vite aux pompiersqeaque

je fais un AVC ». Heureusement elle n’a pas pos#@6juestions comme d’habitude et elle a appelé les
pompiers. Mais quand ils sont arrivés je me suisluecompte que la porte d’entrée était ferméesalar

« rampé » jusqu’a la porte pour leur ouvrir.

Il me semble gu’il était 4h30 quand j'étais sublancard. Il ne me semble pas avoir perdu conmaissa
parce gu’ils me posaient des questions et il mebkeue je leur ai répondu. Méme chose quand g sui
arrivé a Michalon, mais en fait il se trouve quengedevais pas leur répondre si bien que ¢a, mai®p
avais pas conscience. Plus tard ma fille m’a ra@&dans quel état j'étais & ce moment |4, avecda d

travers, mais je n'en avais pas conscience.

Vous saviez donc ce gu’était un AVC ?

Oui, oui, j'étais infirmier de formation, j'ai faitoute ma carriére en tant que cadre, cadre sap. al’
croisé, donc je connaissais aussi théoriquemergyleptémes et je savais que ce n’était pas ungeerti
Mais ce que je trouve bizarre et je ne sais pasoagjest dd, je n'ai pas du tout paniqué. J'alaisotion
d’'un danger, mais sans me retrouver dans une pauaigeiconque et tant mieux. Comme si j'avais encore

la maitrise de quelque chose.

Pouvez-vous m’en expliguer le mécanisme ?

Je savais que j'avais 2 possibilités, soit une éage cérébrale, soit un caillot qui allait coleratjuelque
chose. Donc lequel des 2 je choisi, je ne peuxvpas dire, parce que je crois avoir eu une hémmyrag
mais je ne sais pas si j'ai également eu un callioplutét, je ne sais pas lequel des 2 j'ai epremier. Je
sais que quand je suis arrivé a I'hépital, j'ai &ti& sous héparine, mais d'apres eux s'était ureieparce
que du coup ca a fluidifié et du coup ca a favotiséépanchement. Alors que peut étre a l'origine je

n'avais que la thrombose, donc j'ai fais un cumul.

127



Par rapport a cet AVC, avez-vous encore des guesfio

L’AVC maintenant c’est fait, il est |4, mais jaurdes questions par la suite par rapport aux rsqle
récidive. Qu’'est ce qu'il va falloir faire pour pas me remettre en danger ? Parce que je penge mge
suis négligé médicalement parlant.

Parce qu'avec du recul, je me dis que je pensegelgue chose se préparait. Parce qu’en me metaist

au bord du lit j’ai souvent une sensation de naaigle gauche a droite, alors je ne savais pagtsitcimon

lit ou moi. J’en ai parlé a mon généraliste, umr gime suis levé pour aller boire du lait et jesaés pas
pourquoi, je me suis tapé la téte contre le mondanta porte. Je pensais que c’était un vertiges hea
médecin m’a dit que je devais faire de I'hypotens@thostatique et effectivement j'avais une grosse
différence de tension entre la position horizonléa position verticale. Il m'a conseillé de pdes mon

temps entre les deux positions en m'asseyant@&ttafément j'avais moins cette impression en fdigan

Pourquoi dites vous gue vous vous étes négligécalédient parlant ?

Parce qu’aposteriori,je pense que jaurais peut étre da insister plygéudu médecin pour avoir des
examens complémentaires. Mais en fait, je me @gsuré parce qu’effectivement j'avais moins cette

sensation en faisant ¢a, mais peut étre que quelpge se préparait neurologiquement parlant.

Comment avez-vous trouvé la communication entrs gbles médecins pendant votre séjour a I’hofital

J'ai pu leur poser toutes les questions qui megiasispar la téte et j'ai eu la satisfaction d'avoites les
réponses que je voulais, soit de la part des méslesiit de la part des infirmiéres ou des kinég alvait
aussi Boris et le Dr Garambois, ils ont pris le penpour m’expliquer les choses. Je n'étais pasiébqu
javais I'impression gu'ils connaissaient leur batuén me disant que si je ne vois pas mes proguasils
doivent les voir. Et a partir de ce moment |a, j@ snis mis a faire attention a ces progrés pour avan
propre jugement. C'est la que je me suis mis & fdé# I'auto-rééducation pour voir comment allaiest
choses et c’est la que j'ai vu qu'’il y avait quedguprogressions. Je travaillais mon c6té gaucheitat du
coup avec quelques petites manipulations (bouggmmée, mettre mon bras a I'équerre etc ...) je faisa
des progres. Et puis au début javais une visorblgoqui était pénible et un matin ¢ca a disparusLiie

quelgu’un qui aime rire et aujourd’hui j’ai remagggue j'avais a nouveau le réflexe du rire.

Le fait d’étre en rééducation avez-vous d'autrestioas par rapport a votre AVC ?

Les questions s’axent surtout sur le fait de qawefpour ne pas que ¢a revienne et demain congaerd

se passer ?

Si je vous demande ‘d’ou vient votre AVC ? »

Si on m’'a donné une réponse je n'ai pas dd l'imprinmais c’est une question que jaurai quandij’ira
mieux. Ce sont des questions que je me poserdisliesd’ou est ce que c¢a vient ? Alors bien diy,d

tous les paramétres qui font que ..., je sais ostjla niveau des carotides, mais je ne sais tanrd. Et
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lorsque j'ai vu en neuro, que j'avais la tensioh8&20, je me suis dis « mais ou est-ce que lasjues

sanguine va me I'emmener ce putain de caillot ? ».

Vous m’avez parlé de paramétres a risque, pouves-R®e préciser ceux-ci ?

Il'y a le diabéte, la tension, le cholestérol tattivité, le coté sédentaire, et je crois quiegeai tous. J'ai
une surcharge pondérale depuis longtemps, jaiad®étformine® depuis pas mal d’années, j'ai une

activité sédentaire et je dois avoir les arteresamsées bien que j'ai un traitement par rappeat a

Si je vous parle d’athérome, c’est quelque chosewpus connaissez ?

L'athérome oui, c’'est un mot que je connais, maisperdu des acquis par rapport a ¢a, I'athérorais e
ne sais pas la différence entre ca et I'AVC, je s@i'il y a un lien avec la circulation sanguirley & une

histoire de colmatage.

Et votre médecin traitant par rapport a ca ?

Tous les 3 mois j'ai toute une batterie, je swagtdrsur tous ces points la avec NFS, TSH poumyeotde,

le cholestérol et le sucre. J'avais au moins 4 paibts sur lesquels j'étais contrdlé régulierement

Et le traitement n'était pas trop lourd ?

Si, j’ai 2 médicaments le matin et 3 le soir, mjeige prenais correctement et j'avais aussi I'Efigxpour

le moral.

Avez-vous déja eu des problemes cardiagues ?

Non.

Avez-vous un document a la sortie de I'hopital ?

Non .

Et qu'en pensez-vous ?

Je pense que c’est essentiel, surtout que dansldsuservices ou j'ai travaillé, on avait un buflet
d’'information trés général ou plus particulier @nvla maladie. Et I'on diffusait ¢ca avec le livib¢ntrée a

tous les patients et jaimerais beaucoup en bégnéfic

Et gu’aimeriez-vous v trouver dans ce carnet ?

Des informations trés générales, sur la nutritisar, ce qu'’il ne faut pas faire, bien que je s@gdon
fumeur et non buveur, sur I'alimentation et I'agévwphysique ... adapté a I'age.

Et peut étre des adresses utiles, par exemple s$egiations d’anciens patients qui renseignentiesur
signes d’'un nouvel AVC et que faire...

Et en ce qui me concerne, je ne sais pas, parcg gquesais pas encore tout, mais peut étre quedqlem
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saurai plus je me poserai plus de questions. Mefaiec’est le cas de tout le monde, mais la ilmanque
encore des données.

Peut étre dire qu'il ne faut pas paniquer, et cpgese que c’est un aspect important a mettre \dzns
travail, dire de garder son calme ... Je ne sais ipas,aurait tellement de chose a mettre comme
informations.

Et dire qu'il faut positiver en s’accrochant a tdes petits signes, a tous les commentaires degtuthss

autres qui ne paraissaient pas étre du flan supnogses.

Mr M.-MPR

Pouvez-vous me raconter ce gu'il s’est passé ?

J'ai 50 ans, je suis buraliste, donc j'ai une viense avec des horaires énormes, couché tardplevg/’7,
donc au bout d’'un moment ¢a a craqué, ¢a vous étenn

Non

Je pense que j'ai le profil type des gens qui onAUC.

J'ai une vendeuse qui travaillait tous les jeudiezcmoi et elle a décidé de partir. Donc il faltaituver
quelqu’un de confiance et en attendant j'ai trd@ddus les jeudis. Donc pas de temps de récupgrakiai
trouvé quelgu’un qui convenait, mais elle est toenb@lade au moment ou elle devait prendre le relais
J'ai d0 rechercher encore quelqu'un d'autre, doegrobléme rebelote. Heureusement, jai trouvé
quelqu’un d'autre qui est opérationnel maintendfdis entre temps, j'ai accusé le coup, j'ai accuial
fatigue, alors c’est des tensions dans la famiequi fait que jai empilé les problémes. J'ai l@aup
travaillé et ca a craqué, la vendeuse est opérailenmaintenant, mais c’est trop tard. Il auraliuf qu’elle

soit opérationnelle il y a 3 mois.

Comment est ce que ca c’'est passé ?

Le soir a la sortie, on ferme le magasin, on déde@artir, et a un moment donné je ne me suisg@ats
bien. Je me suis assis et ma femme a vu que j'd&&disuche de travers, alors elle est allée voireno
voisin, commercant a c6té, qui lui est venu tousudiée. Entre temps elle avait appelé le 15, leagiers
sont arrivés, il y avait un médecin pompier et gaiendu dans I'ambulance qu’elle disait que j'ava
AVC et gu'il fallait memmener au CHU. Elle étaiheelation avec le SAMU. Quand je suis arrivé a
Grenoble, on m'a mis un cathéter et on a injece&lque chose dans les veines. J'avais l'impressian g
tout explosait dans mes veines, mais apparemmest ce qui a limité les problémes, puisque ca a
combattu le caillot qui m'empéchait d’irriguer lergeau. Et c'est grace a ca que je n'ai pas trop de

séquelle et aussi grace aux pompiers et au SAM@muiéagi vite.

Pouvez-vous m’expliguer le mécanisme ?

C’est une artere qui s’est bouchée, surement &ahusholestérol, et ¢ca n'a pas irrigué une pasienon

cerveau. S’est pourquoi j'avais toute une partiecha que je ne sentais pas et je parlais tréstygsumnal.

130



C’est ce qui me fait dire que j'ai bien récupéndispue la partie gauche ¢a va mieux et je ne jpadetrop
mal. Il y a quelques problémes qui ont été décalésiveau du bilan neurologique, mais ce n’est pas

catastrophique. Donc, entre guillemet, je m’enltien, j'ai eu beaucoup de chance.

Connaissiez-vous cette maladie avant ?

J'ai vu ma mére avoir une paralysie faciale, cigstit étre lié a ca. Mais a I'époque, ils avaierdsau
beaucoup de problémes et de surmenage, s’étgilitaiion a I'époque. Le travail, les enfants, fies de
mois difficiles. Avec du recul, je pense que stteai AVC et j'avais vu sa bouche de travers. Elbstsvu
dans un miroir en disant, tu m'as vu, tu crois fpi®ais rester comme ¢a ? Je me souviens tresdeien

cette image et je pense que c’est ce que ma fenvmenaais c’est passé je crois.

Connaissez-vous les FDRCV ?

Je suppose que ca doit étre la nourriture, peuidtdcphysique et beaucoup d'activités professatas,
pour moi c’est ¢a, peut étre I'alcool aussi.
Je ne fume plus depuis 10 ans, depuis que j'anesiant, j'ai déja eu des problémes cardio-vasasdai

En fait c’est la méme chose, l'infarctus et I'AV@st une artére qui se bouche.
Tout a fait, pour le cceur on met un stent et p@WC on fait la thrombolyse avec le cathéter convoes
m’avez raconté.

Mais une chose que je ne sais pas, c'est ce guados injecte a ce moment la.

On ne vous a pas expliqgué ?

J'ai vaguement entendu parler d’héparine.

C'est tout a fait ca et vous savez a quoi ca sert ?

Ca fluidifie le sang.

Et bien vous avez tout compris.

C’est agressif, j'avais I'impression que mes veiakaient éclatées.

Votre médecin traitant vous avait sensibilisé alDREV et aux problemes vasculaires ?

Oui, mais vous savez entre une chose et l'autrenésicament ce n’est pas toujours trés importaahdu

on est pris dans I'engrenage.

Quels étaient vos traitements ?

J'avais du Plavix°®, la Metformine®, le Vasten pdarcholestérol°. Elle m'avait dit d'ailleurs, que |
Vasten® permettait d’éviter 'AVC, mais je ne leepris pas tres bien. Si, il y a bien quelque cljosene

barbe, c’est de prendre des traitements tous lgs.jdaintenant je vais y étre un peu plus sernshil
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Aujourd’hui je me rends compte qu’en les prenanstles jours ¢a va mieux, mais s’était quelque €hos

qui me barbait.

Comment avez-vous trouvé la communication avaoéelecins ?

Tres bien, trés claire, c’est pour ¢ca que j'arawsous expliquer tout ca.

Vous avez pu poser toutes vos questions ?

Oui, je crois.

Vous avez encore des questions aujourd’hui ?

Non, je ne pense pas.

Avez-vous peur pour ['avenir ?

J'ai 'impression que ¢ca m’'a laissé des tracesiaganl de la concentration et de la mémorisatitai, pgur
que ca soit dommageable pour mon boulot. Voilauievg fais peur, c’est I'avenir immédiat, dans 4 an

j'ai 60 ans et c’est la retraite mais d’ici la ...

Qu’est ce gu’on vous a dit sur votre sortie ?

Tout le monde me dit, mollo, cool, mais il va biiatioir le gérer cet apres et ce n'est pas facllai
l'impression d’avoir échappé a la correctionnefigjs j'ai encore quelques problemes, donc il va pee
falloir que je reconstruise mon cété professiondetire trop la charrette tout seul. Dans ce &addns une
petite structure, si ¢ca déraille il en découle dssde problemes et c’est ce qui se passe en cemhom
C'est-a-dire que je m'apercois que |’y suis plugjud c’est la pagaille. Et je ne sais pas commengjs

faire pour faire autrement.

Pas facile de changer de vie ou de mode de vie !

Surtout qu’il y a les gens autour et ils font avewoi je sais qu'il va falloir que je change. Mamment

ils vont réagir les gens quand je vais leur dire ben aujourd’hui j'arréte, je ne fais rien.

Pensez-vous que les gens autour de vous ont codapgsoi il s'agit ?

Oui, mais est-ce qu'ils vont I'accepter, je ne $ss ...

Ils ont posé également des guestions aux médemnsslel service ?

Oui et ils ont pris déja des mesures, puisque isamae vendeuse qui travaillait que quelques jetirgui

est la tous les aprés midi, il faudra peut étrereagér, je ne sais pas ...

Vous étes suivi par un cardiologue, comment vofdauin traitant communique-t-il avec lui ?

Par courrier de temps en temps ...
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Vous a-t-on parlé du suivi apres ?

Oui, j'ai rdv en neurologie.

Avez-vous eu un document a la sortie du serviceedmlogie ?

Il me semble que j'ai eu quelque chose qui expliqea AVC, mais je ne sais pas ou il est, il estitpétre
chez moi, je verrai.
C’est surement tres bien ce genre de doc, maiff, gféfs questionnaires, ces machins, tout ces,tags

conseils, moi ¢ca me barbe ...

Et si vous voudriez le construire ce doc pour ng §ae barbant justement ?

Peut étre pas un truc a lire.

Et comment alors ?

Peut étre un DVD, parce que c’est rébarbatif detbus ces trucs, il faut faire I'effort de restecroché en

plus c’est mon probleme de rester concentré.

Vous pensez que c’'est une difficulté supplémentailee ..

Oui, de maintenir I'attention...

Pourquoi dites-vous que « ca vous barbe » ?

Je voudrais passer a autre chose ...

Et pour votre entourage, votre famille ?

Peut étre que ca peut leur servir, peut étre pligxagu’a moi, pour qu’'ils comprennent le contexiaur
les prévenir. Les rassurer pour leur dire ¢ca v@@&mme ¢a et comme ¢a ...

Pour leur dire que ce n’est plus pareil maintepantrapport a avant et ca remet en cause pleihakes.

Mr O.-MPR

Pouvez-vous me raconter ce gu'il s’est passé ?

J'ai 75 ans, j'étais artisan, j'ai travaillé toute vie, j'ai perdu un garcon de 37 ans et ¢a aiétéhoc,
s'était en 2000. La vie est pas toujours facilesttess qui s’accumule, bien que jai arrété desitier il y

a 25 ans. Je n'avais pas de tension, je ne boid'alasol, je ne sais pas comment ¢a s'est pro@uist le
stress de la vie, mais je suis quelqu'un qui selfeaucoup de soucis, j'ai toujours aimé que laseh
soient claires et nettes...

Voila comment ¢a c’est produit, un soir le 25 mgrsjais me coucher avec ma femme dans des liss&2p
et je suis tombé sur la descente de lit. Elle re'aa@ndé ce qu'il s’était passé, je lui ai demandeeter me

relever, puis je suis allé aux toilettes et je mis €ndormi. Vers 4h du matin je suis retombé rjeise

133




pouvais pas me relever, elle a compris tout dee ®tiles pompiers m’ont amené a I'hdpital de Voiebn

maintenant je suis la en rééducation.

Quel est le mécanisme de cet accident ?

On a 2 arteres dans le cerveau, une petite quatéést javais le cerveau noyé de sang. Maisgésaue
javais aussi une artere bouchée, mais j’ai eladdhlince, parce que si c’est la grosse artéresitochée

c’est plus grave, on ne parle plus, on est paralygésuis resté 10 jours a I'’h6pital avant de véniir

Que pensez-vous de la communication entre les imédetdes patients ?

A Voiron je n'ai pas posé beaucoup de questiondotgeur était une femme je me souviens. Mais §& po
mes questions ici au Dr E.. On parle ensemblef o@snal on est curieux, parce que je ne comprpads
je ne fume pas depuis 27 ans, je n'ai pas de tensiest une question que je me suis posé...Maisiilype

chose dont je ne me suis pas apercu, c’est quele battait trés vite, je ne m’en suis jamais resahpte.

Preniez-vous des traitements avant votre accident ?

Non, a part de temps en temps pour les maux deuéss trucs comme ¢a, du Doliprane®, c’est tout.

Saviez-vous ce qu'était un AVC avant votre acciflent

Oui, il y a beaucoup de gens d’un certain dge guce genre de probléme. J'ai un frere qui a eVZ &n

2001 et en 2006 ou 2007. Mais quand ¢ca vous avous ne pensez pas a ¢a, je ne pensais pas que ¢a
m’arriverait.

Mais les filles ici, le personnel est tellement tijeifie vous jure je les admire et le Dr E. estttgs bon
docteur, tres énergique, tres bien. Alors autoruatitent ¢ca vous remonte le moral et puis on blagee a

toutes les jeunes filles, on rigole bien.

Comment va le moral ?

Ca va, jai fait des efforts, avec la psychologmeparle bien. Elle m'a dit que je devrais faire dfferts
parce que I'ergothérapie et la kiné ce n’est paiefale lui ai promis de faire des efforts et voagez, 1
mois apres ma jambe bouge bien. Le kiné et I'edgatbie ca marche bien, je pars sur un bon pieds jdai
pense qu’en réalité jai encore des choses a agprqrarce que je fais des petits pas, mais cademvite,
plus vite qu’aujourd’hui ou gqu’hier. Je vais retoer chez moi dans ma maison et je ferai des trawest
obligatoire, vous voyez un siége qui monte pourekxsaliers et j'ai une douche italienne a mettr@isma
j’ai un dossier qui est fait depuis 3 mois. Maip@nse que ca va aller, parce que ma femme adepleté
de l'lsére et il faut son accord. Je fais de gftarts, je ne compte pas ma peine, mais ce n'esfale.

On est obligé de le faire, il faut y arriver.

Avez-vous encore des guestions a poser par exeuplenédecins, concernant ce qui vous est arrivé ou

pour le retour a la maison ?
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Je ne sais pas quand je vais rentrer, il faudrajgquentinue la kiné et par chez moi il y a 2 kindss
roumains de trés bon kinés. Ils pourront venir ainez mais il faudra 70 séances au moins. Je sajgiee
va me dire le Dr E., cest qu’il faudra venir ich ebas pour voir aussi l'ergothérapeute et la
neuropsychologue. Et puis tout le matériel qu’it ioi, ils ne I'auront pas sur place et dans umsge les

comprends.

Et ca vous inquiéte ?

Non pas du tout, il y a des gens qui le font, dagnt le matin et reviennent le soir, c’est la vie

Avez-vous des peurs vis-a-vis de votre accident ?

Non pas du tout, je risque d’en faire un 2°, ca’'@n sais rien. Je n'espére pas et puis on arrive &ge ou
I'on fait moins. On est 113 personnes et avec &sad et les vieux ont jouent aux cartes tous ledimat
vendredis, je reprendrai ¢a et puis c’est touhelpourrais plus conduire, mais j'aurais mon cleauffelle
vient tous les jours, tous les jours, sauf aujdwrg’elle fait 50 km allé — retour. Aujourd’huiyl a un
groupement de petits pays autour de Roybon quiunatsorte de syndicat, ils se mettent tous enserihbl

y 150 personnes et je lui ai dit « vas-y détengduas besoin de repos », moi j'irai 'année r@ioe si je
peux... lls ont fait des beaux voyages cette anrgies b Queyras, dans une auberge mais moi je &sai p
pu y aller mais ca ne fait rien. Et le docteur whita chasse peche et champignons, ca s’est figepgue je

ne marche pas comme je marchais avant dans lesdxss trop dangereux. Mais moi j'étais un grand
ramasseur de champignons.

Une chose tres importante, le Dr E. m’a dit queéan ne reviendrait pas a 100%, il est un peu pest,

¢a commence a bouger un peu. La jambe ¢a va mieais, il m’'a dit « vous savez vous ne serez pas le
seul sur la terre, avec une main, si vous marchest déja beaucoup ». Il a raison, si ¢ca ne reviast
comme avant tant pis, il faut prendre les chosesno® elles sont et se contenter de ce que I'on & Mo
frere est dans un état pitoyable, il ne peut pagmpaa fait déja 10 ans qu'il est dans un fadtewiand je
suis allé le voir il y a 3 mois, je ne pensais gas je deviendrais comme lui. Mais moi c’est quaréne

moins grave, c'est toujours un AVC.

[Explications du carnet]Qu’est ce gue vous en pefse

Je n'ai jamais eu de document, mais je n’'ai rierjeeguis un peu curieux de nature,

Que voudriez-vous Vy lire dans ce document ?

Comment se déclenche un AVC et comment on peuhsnige connais une personne qui a fait un début
d’AVC et ca allait mieux, mais quelque temps agtes fait un AVC réel et ¢ca je ne savais pas. Les

médecins ne nous disent pas tout, mais c’est narmal

Pourquoi ?
Parce gu'ils ont d’autres malades et est-ce gatitspeur de nous faire peur, je ne sais pas j@meais pas
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toujours leur sentiment. Les médecins vont padg@iquer, mais comme ¢a en 2-3 phrases, c’est @mm
ca.

Quelles informations auriez-vous besoin d’avdir

Comment faire par exemple pour les escaliersésip plus jeune jaurais fait une maison de pbééa. Et
dire qu’il faut marcher, marcher, faire le minimumgis ¢a ne sera pas comme avant, continuer alleava
mais petitement, ne pas avoir de souci.

J'étais un gros travailleur et j'aimais que le a@goit tres propre et ¢a c’est fini.

Si vous faites un livre c’est bien, si vous dondeg informations plus profondes, on pourra I'ensaigux

autres. Comme maintenant il y a de plus en plu¥@4Asi je peux I'expliquer ca me ferais plaisir.

Vous en parlez déja trés bién

Je suis content parce que ma langue bouge bierstaigts de pieds. Je commence a faire les trémsfe
(lit-fauteuil) de plus en plus sérieusement et avec le kind@ig des petits pas et c’est tout ce que je
demande.

Il faut dire qu'il faut avoir le caractere pour apter ce que I'on a et avoir la volonté de récupéee c’est
tres important. Il faut y mettre sa volonté, sismuffre tant pis, il faut le faire, ca il faut I'éie dans votre
livre | Et je connais quelgu’'un qui a eu un AVC @ &ns, il ne marchait plus et maintenant il marche
presque comme avant, parce qu'il s'est battu st d*elépendant de I'age et ¢a j'y crois.

Quand j'étais a Voiron et que j'ai eu mon accidgat,dit & Marinette ma femme que je he marchphas,

¢a n'allait pas et en 3 mois j'ai récupéré. Au déiua trés peur c’est normal, mais maintenantgiephus
peur parce que je me bats contre et j'essaie digerales phrases. Quand je bloque et par exemple le
transferts, c’est trés dur ma dit I'ergothérapeaitparfois elle me parle assez durement et elleldigée,

elle me dit qu’il faut que je suive les instructsors’est dur mais elle a raison et on a tellemargarsonnel
extraordinaire que c¢a fait beaucoup. Les fillegsline le disent « si vous partez, on ne pourra pas
I'accepter, on ne trouvera plus personne pour gigelet je leur dis qu'il y aura d’'autres patiemais pour

dire des bétises, je suis toujours le premier.

Et en ce qui concerne les traitements

Une infirmiere d’ici m’a dit que je devrais les pde jusqu’a la fin de ma vie.

Et on vous les a expliqug

Un tout petit peu, c’est pour éviter de refaire dadlots de sang qui remontent au cerveau. Mais @ee
aussi pour la digestion, pour la respiration, ptaut mais aprés jirai voir mon médecin et je lui
demanderai les traitements et tout ce que je p€&est une dame tres, trés bien, tres compréhersliee
prend son temps avec les malades, elle explique b&soir ici j'ai 6 ou 7 cachets a prendre, ehaque

fois je demande pourquoi ? Elles doivent dire iisiénerve.
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Mr R.-MPR

Pourquoi étes-vous hospitalisé ?

Mr : ... J'ai eu un accident ...

Quel genre d’accident ?

Batiment.
Mme : Non, tu as fais un AVC petit chou, pas ldrbéant.

Mr : Tu continues.

Et vous avez été a I'hopital ?
Mr : Oui.

Mme : Pendant 1 mois.

Vous vous souvenez du jour ou vous avez eu |'adcide

Mr : Un petit peu, ¢ca remonte a vieux ..., hon ....

Vous avez encore des séquelles de 'accident ?

Mr : Oui, je suis coincé, les bras et les jambBasiiye a peine a marcher.

Vous voulez bien gue votre femme m’explique ?

Mr : Pas de probleme.

Mme : Le 1° AVC en sept 2010, il a été en réédooatit au bout d’1 mois il remarchait avec une caine
la kiné. Mais s’était pas mal, tout allait bien. &it encore en soins, et un matin je devais alleh30
chez le docteur. Il m'a dit que c¢a allait et quelgwvais fermer a clé, quand je suis revenue il dit'ge ne
peux plus bouger mon bras et ma jambe. J'ai towguite compris, j'ai appelé le 15, et rebelote UC
parce gu'’il avait fait un 2° AVC. On ne comprendsgzarce qu'il avait un traitement préventif, dohc i
n'aurait jamais dQ en refaire un autre, mais ihdrien refait un autre.

Savoir pourguoi, je n'en sais rien !

Et I3, il a des gros problémes pour marcher.

Il le garde encore 15 jours, 3 semaines, maisrg itemarche pas je ne sais pas, il va falloineowne

autre solution, et c’est ¢a qui me fait le plus mal

Avez-vous compris ce gu'il se passe dans votretéted il y a 'AVC ?

Mr : Non, pas tellement, mais ¢a ne me regardemphiatenant.
Mme : Autant il avait de I'énergie lors du 1° AV{Cdisait a son frere de le tenir d’'un c6té etilyrenait

la rampe. Mais la il se laisse aller, et en plugilmange pas, vous voyez I'éclair au chocolal,igiit la
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journée. Je ne sais pas pourquoi il s’est blogue$sus mais il ne veut plus manger.

Et vous vous avez compris le mécanisme d’ou viEvi€ ?

C’est un blocage du sang qui ne passe plus danartére, mais ce que je n’ai pas compris c’estlgug
s’est fait du cbété gauche et le 2° du cété droibré\que je crois que d’habitude c’est du méme.dété
puis ¢a a « machiné » des zones de la nutritigraeetilleurs il n’a pas eu de problemes de pardliers

gu’on dit que le c6té droit c’est la parole, alqusil parle peu, mais il parle bien !

Vous saviez ce gu’'était un AVC avant son 1° actiden

Mme : oui parce que mon pére est mort d’'un 2° AXf@js il y a de ¢a 40 ans ! Donc j'avais suivi le 1°
mais le professeur qui était & ce moment 13, il plois y étre. Il m’'avait dit « vous savez quancizajue,

caclaque ! » et 1 mois apres il a fait le 2° enilest mort.

Vous savez, d’'ou ca vient un AVC ?

Mme : non, non, peut étre a cause du cholestéml iinfaut reconnaitre qu’il buvait beaucoup deiski

... Alors ¢a a dd jouer aussi.

Avez-vous encore des questions vis-a-vis de 'AVC ?

Mme : oui, est ce qu’il va remarcher, parce qué stmarche il revient a la maison alors que siel

marche pas ... c’est surtout ca !

Et le moral ca va ?

Mr : Oui, mais enfin ...

Vous voulez encore poser des gquestions aux doeurs

Mr : Non et toi §’adressant a sa femine
Mme : Si tu vas remarcher.

Mr : Je l'espere.

Si je vous parle de FDRCV ?

Mme : je ne connais pas trop ¢a, expliquez moi'@€st@omme l'infarctus, c’est un caillot qui bloquee

artére, et si c’est au poumon, c'est un cedemey, etr¥eau c'est I'AVC.

Il'y a le cholestérol, la tension, I'alcool ...

Et le tabac ?

Mme : Mais il ne fume pas.

Vous aviez des traitements avant ?
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Mme : Il n'avait pas de cholestérol, mais il avaittraitement pour la tension. Mais ¢a avait biaisd® et
il n’en avait plus, donc on n’a vraiment pas compmtiou ¢a venait a part sa téte et I'alcool. Mopgnse

gue c’est ce qui a déclenché.

[Explication du carnet]

Est ce gue I'on vous a donné un document guandé&tesssortie de I’hdpital ?

Mme : Non.

Qu’en pensez-vous ?

Mme : On sait déja beaucoup de choses et j'ai ecoumpte rendu de ce qu'il s’est passé. Ce n'estpas
qui m’'intéresse, on sait les bases, la seule chosge veux savoir c'est si il va remarcher, ldgasest
fait.

Mme G.-UNV

Pourquoi étes-vous hospitalisée ?

Je suis hospitalisée parce que j'ai fais un AVCgrigs que ca a été diagnostiqué assez rapidemant a
urgences, on s’est occupé de moi tout de suiteud'geu senti venir le malaise, c¢a faisait déjalgues
jours que je n'étaipas bien, dans le flou, comme ivre et en ce monwest encore pareil parce que jai
perdu mes lunettes, et j'ai des coups de chaudhgguand méme fait quelque chose tout ¢a !

J'étais partie de chez moi en Vendée pour allee faida cure comme tous les ans a St Pierre d’Aldgvar
jai donc pris le train & St Gilles Croix de VieyoNantes et je suis tombée dans le train. Les ganhs
ramassé mes affaires, mais je trouvais que cettie @tait bizarre, comme si elle venait d'aillejesne
sais pas comment dire, pas vraiment sur terreieetfga s'était le dimanche 12.

Je commence ma cure le lundi 13 et cette impressiare a persisté, j'avais rdv avec le médecittade
cure le lendemain et je lui ai parlé de ces impoasshizarres et il m’'a enlevé les soins rhumatagjogs ou
on vous fait transpirer en vous mettant des borgss dhaudes dans le dos et l'air est irrespiratsst
fatiguant et ca ne me convenait pas cette année.

J'ai fait mon accident le samedi, heureusemenf@ué&tais pas seule, on a appelé le 15 avec maalpe

et on est venu me chercher pour m'amener a I'hiopit&srenoble directement. Je ne pense pas avaiu pe
connaissance méme aux urgences, les questionsoquenla posé, j'y répondais correctement, javais
conscience que j'avais fais quelque chose d'impbrizais pas d’aussi grave et je n'ai pas supposgeuh

moment que s’était un AVC et pourtant je suis guttamiste de formation, jaurais di y penser.

Donc vous saviez déja ce gu'était un AVC avanievatcident ?

Oui oui j'ai rééduqué des personnes aphasiques.

Pouvez-vous m'expliquer le mécanisme de votre AVC ?
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C’est la carotide droite qui était bouchée et descsymptdémes sont a gauche puisque c¢a se crasejem

ne le savais pas que ma carotide était bouchéde,que parfois ma jambe gauche se dérobait.

Et cette carotide est bouchée a cause de la diggaidi. Je suis née de parents fumeur le péeeneére,
elle fumait en m’attendant et toute mon enfanaa,fimé tres tét trés jeune. J'ai un mal fou a n&gar a
chaque fois, je suis allée dans un centre de sewrag bien a la croix Rouge, centre Richelieu a la
Rochelle, c’est un centre de rééducation pourdpiration et I'effort et s’était tres tres trésrhie

J'en ai bavé 4 semaines et j'en ai « chié des rdedserviettes » mais j'étais tres fiére, je segsortie de

la sans oxygéne, ils voulaient que je prenne I'exyga I'effort mais comme je respire par la bouehe
plus souvent ¢ca ne me sert a rien. lls I'ont recomm petit peu, ils voulaient que je le prenne guaé&me

préventivement, peut étre avaient-ils peur quirmive ce qu’il m’est arrive.

Et en dehors du tabac ?

C’est tout, c'est déja assez!
Et c’est tout, je n’ai pas de cholestérol, pas pédrjension, c’est plutbt le contraire et je me aisya I'abri

comme une idiote, j'ai une BPCO par contre ¢a oui !

Votre médecin vous avez t'il sensibilisé par rap@otout ca ?

Oui parce gu'elle m'a envoyé faire cette cure ®techelle, que je suis suivie en pneumologie etce..ell
m’a aussi hospitalisé au moi d’avril 2010 parce f@éais une bronchite qui se terminait pas biergnda
les antibiotiques, donc I&evrage brutal. Ca a marché pendant 3-4 moisajepiis fumé, le sevrage de
novembre apres je n'ai pas refumé avant mars @ailaraqué et j'ai refumé un petit peu, 1 cigarilf,
puis c’est monté jusqu’a Snais je I'ai trouvé pas bons. Les cigarettes jpauex plus parce que ¢ca me fait
tousser, les cigarillos c’est du tabac qui fait msoiousser mais c’est plus fort d’aprés ce que in&ed

médecin d'ici.

Et par rapport a votre état vasculaire ?

Ca je ne savais pas que j'avais un probleme, @maig fait d’investigation dans ce sens, je saésj@
une fragilité capillaire qui fait que je mets touje trés longtemps a cicatriser avec des bleus leour
moindre choc, alors le médecin m'a dit « tant gogsvfumerez ¢ca sera comme ¢a ! ».

Mais on a jamais fait d’exploration des vaisseauawncentre Richelieu ni ailleurs, on ne m'a pas en
garde pour le coeur pour les vaisseaux et tout game quoi il fallait que je m'arréte parce que mes
vaisseaux étaient dans un mauvais état. En fait’ardit d’arréter de fumer par rapport a ma BPC&ce
que j'avais un essoufflement tres rapide et guejpouvais plus marcher, mon autonomie était del2Zxm

j'avais une vie normale mais j'étais essoufflés facilement.

Comment avez-vous trouvez la communication daserléce ?

Je trouve gu’ils font beaucoup d’effort pour comiouer, je sais que mon mari a « cassé les piedsDr a

Detante, pour savoir ce qu'il se passait pour rooi,a I'impression que ¢ca dure énormément avant de
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savoir a quelle sauce on va étre mange, ¢a parat |

Pensez-vous avoir encore des guestions en suspend ?

Ben, jaimerais savoir le programme de ces prochfonrs, le Dr Detante m’a dit que je continuerais
I’'hnéparine mais est-ce que je reste ici ou esteeejg rentre chez moi ? Ca reste un point d'ingation ...
est ce que je serais prise en charge au CHU deetantdans une clinique ?, j'aimerais savoir ... poar

vie |

Et pour plus tard ?

Je vais arréter de fumer, j'ai offert mes cigasilioje ne sais pas qui et mon petit briquet rouge...

Est-ce gue vous avez des questions pour votretvief?

Ben oui, est ce que je vais étre autonome, estiegegvais pouvoir mener ma vie comme avant, egtfin
est retraité donc je n'ai pas de responsabilitttaordinaire mais je fais de I'espagnol pour roigeer, de
'aquarelle et de I'acrylique. Je bouge quand m@are mal, est ce que je vais pouvoir reprendre boees

que je vais devoir vivre une vie ... a la noix un p&iminuée quoi !

Quelle sont vos séquelles aujourd’hui ?

Au niveau de la parole je crois que ce n’'est pa@s tnal, la jambe gauche est encore un peu lowdeak
va mieux, I'ceil je ne sais pas parce que jai perdhs lunettes comme si il y avait un probleme dans

profondeur de champs et dans la luminosité.

Est-ce gue vous avez encore des peurs vis-a-gistde/C ?

Ben si ¢a peut recommencer, quand, comment, geeegt’il faut éviter ?, donc bien sQr le tabadcbel,

mais est ce qu’il y a encore quelque chose d'@uifle ne sais pas !

Vous avez déja abordé ce point avec I'équipe médita

Non, pour l'instant je ne sais pas si je rentrenglj@omment, c’est un petit peu le flou tout ca !

Et vis-a-vis de votre mari comment ¢ca se passe?

Il pose beaucoup de questions pour comprendrened laissé un mot, regardez :

« Il est 15h, jai vu longuement le Dr Detante letia montré les images de ton cerveau, ta caragle
bouchée mais quand méme un peu alimentée par eBauftisseaux, je pars déjeuner et je reviens vers
16h30 » Il a vraiment harcelé le Dr Detante aloitsne sait pas trop trop en médecine ce n’'estsoas
milieu et il a plutét un contact avec la médecimepgur vous voyez et donc la il a eu trés peur puir
bien sdr, ce que je comprends bien. Quand on migudi j'avais eu un AVC je me suis dit « merde neais
n'est pas possible » alors je me mets a sa plao&estpas facile ... est ce que je vais pouvoir @esLce

que j'assumais a la maison, partout ?

Est-ce que la vie va continuer ou est ce que jaisarssisté® Est ce que je vais retrouver mon
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autonomie ? Je vais tout faire pour !

Est-ce que votre médecin traitant recherchait detdurs de risque dont vous m’avez parlé tout @uie ?

Non pas vraiment ...

Et [a en dehors du tabac ils ont mis en évidenetoque chose ?

Non je ne crois pas, des prises de sang ils m'eénfadinplein mais je pense que c’'est par rapport a
I’'héparine et mon caillot pour savoir si ¢ca agitreotement ou pas mais le reste du bilan sanguie fais

pas'!

Comment votre médecin traitant communique t'il ax@ce pneumologue ?

lls ne communiquent pas vraiment, mais avec cd quést arrivé peut étre qu’ils vont communiquer un
peu plus, ils vont étre étonné de ce qu'il s’esispasurtout mon cardiologue, il va « m'engueulencore
parce gue j'avais repris un peu les cigarillos ...

Ah ce tabac quand méme, les ravages que ca faite @e rend pas compte, les risques que I'on encour

avec la cigarette.

Et comment pourrait-on faire pour aider les gersen rendre compte ?

Je ne sais paméme prévenugequ’on vous fait la morale, on vous embéte etc..camtinue a fumer, c’est
comme toutes addictions, comme les alcooliquessalgent que c’est tres nocifs pour eux mais ils
continuent a boire, un est un peu pareil nous labagistes ».

Je considere ca comme une drogue dure parce giev@ament difficile d’arréter seule ...

Et pourtant vous avez été aidé !

Oui et je me suis arrétée 3-4 fois et a la moirekeuse de fumeur « je suis stressée, bon benige va
m’acheter juste un petit cigarillo au détail »..et puis voila, on repigue méme si on sait qua I’
repiquera ! Et je suis inquiete pour mon 2° fild fume alors que j'avais bien bien réduit pour mes

grossesses, j'avais suivi les conseils du gynéds étaient toujours dans un piéce bien aérée.

[explications du carnet] si vous deviez |'écrirec@net gu’elle information voudriez-vous y meftre

Comment gérer mon quotidien le plus intelligemmeogsible en fonction de ce que j'ai eu bien sir, en

tenant compte de l'avertissement sérieux que jlageelque chose de tres pratique.

Et gu’est ce que ca veut dire gérer son quotideepllis intelligemment possible ?

Je ne sais pas, c'est treés personnel, est cefgutiiforcer pour récupérer sa vie d’avant ? Pamgte je
forcais sur mon tapis de marche et le vélo pounpéer mon souffle, bon je sais que je ne le réeuge
pas puisque j'en ai perdu 60% mais pour ne pag@eids alors je carburais sur mon vélo. Est cepque

'AVC c’est pareil ? Et encore moi je m’en tire p@sp mal mais est ce que pour garder ce pas tedplm
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faut aussi travailler en donnant toutes les forpes|'on a ? Ou est ce qu’au contraire il faut smager ?

¢a je n’en ai aucune idée mais je suppose queriés ke le diront ...

Donc vous pensez plus a une rééducation motrice ?

Oui parce que verbale jen ai pas besoin et la ji&tla ferai travailler avec des mots fléchés, ges f
beaucoup de mots fléechés quand j'y voyais clairsyes une grosse lectrice mais la je me suis rendue

compte que la concentration est moins bonne ...

Pensez-vous que ce carnet pourrait étre utile sevoigdecin traitant ?

Pourquoi pas, ¢a pourrait étre un complément d’im&tions pour lui comme pour moi.

Et comment allez vous expliquer tout ¢ca a vos eésfamisqu’ils ne sont pas la ?

Je vais dire a celui qui fume que c¢a serait bieil garréte mais c’'est comme si je « pissais dans
violon » ! Je le sais. L'ainé sera surement furigug je ne me sois pas arrété de fumer plus tégpailui

ne fume pas. Mais c’est vrai que I'on pense plecde tabac au probleme de souffle, de cancerrgnda
des poumons et a I'infarctus mais pas a I'AVC méiame je n'y pensais pas surtout qu’en 2007 j'ai été
opéré du dos et en 2006 j'ai vu un angiologue endaul’opération et elle m’a dit « Ah ben, c’ess i ce
cbté que vous partirez vous ! » puisque le ccelt Btan et les vaisseaux aussi et maintenant c’est

contredit !

Mme L.-UNV

Pourquoi étes-vous hospitalisée ?

Ben parce que j'ai eu un AVC, un machin cérébratrme dit I'ophtalmo ...

Pouvez-vous me raconter comment ¢a s'est passé ?

Il était 5h du matin, en me tournant en changeanpasition jai eu mal a la téte comme si il y avai
quelque chose qui « pétait ». Je me suis dit gamis’encore une migraine mais de l'autre céf,
d’habitude j'ai des migraines de l'autre coté. 'Bvqis mal aussi sur le flanc, mais je me suigqdit ca
devait étre un faux mouvement.

J'ai tourné dans le lit un coup a droite, un cogaache pendant d'2h-2h30 pour tempérer la douteais
comme j'étais couchée je ne me suis pas apercugagaés un truc visuelMais quand je me suis levée a
8h30 je voyais la machine a café floue.

J'ai allumé la télé et je ne voyais que la moités disages, j'ai passé I'aspirateur, pris ma doethe suis
vite allée voir I'ophtalmo parce que je me suisglie j'avais quelque chose a I'ceil.

Il n’était pas la mais la secrétaire ma dit de nava 14h30 et qu’il me prendra entre-deux, il fdd des
tests et je lui ai demandé ce qu'il y avait, etik dit « vous faite un probleme cérébral, il faller &

Grenoble ». Alors je lui ai dis « un truc cérébrahis c’est une attaque alors ? » et il m'a di¢ ®¢ vous
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en dis pas plus, il faut aller a Grenoble », il im@é la. J'étais livide, du coup je suis alléervoion
médecin traitant juste a coté et il m'a dit la mé&hese et qu'il ne fallait pas trainer, j'ai appeié fille et
mon mari, je suis arrivée ici a 16h30, j'ai passédanner a 21h et j'ai eu les résultats a 1h3@atin !

J'essaie encore de réaliser mais c’est dur.

Qu’est-ce que vous avez compris de tout ce gedtpassé, le mécanisme de 'AVC ?

J'ai compris que s’était un vaisseau qui était béumnais on m’'en a tellement dit et ca me travaitieore
tout ce qu'ils m'ont dit, c'est au niveau sangudes vaisseaux. Je sais que la j'ai riem fne montrant les
carotideg et ils ont regardé aussi la derrienee( montrant les arteres vertébrglgmrce que je ne savais
pas que I'on avait aussi des vaisseaux dans leen@&jest la qu'’il y aurait un petit souci d'apré&sque j'ai
compris par rapport a l'autre c’est un peu plustée.

Donc voila, je fais bien attention, jarréte la @igtte. C'est a dire que je suis sujette, si jefam pas

soigner et que je refume a en refaire un ou alpreste.

Et pourquoi ce vaisseau s’'est bouché ?

lIs parlent tous de la cigarette, mais ils chertlagissi a savoir si c’eptis un caillot qui viendrait du coeur.
Pour ca ils vont me faire une écho, ils vont biegarder a fond puisqu’ils vont m'intuber et ils Vawissi
regarder parce que du coté de mon pére ils omtrlg épais et ils ont des problemes de cdang ils vont

chercher de quoi ¢a peut provenir ce machin !

Et quel est le rdle de la cigarette dans tout ¢a ?

Ben de toute facon ¢a peut boucher les arteres ...

Et chez vous on a identifié juste la cigarettemptirrait participé a boucher les artéeres ?

Non il y a aussi la pilule, je prends Adépal® eSkxlor® que je prends pour les migraines. lls mdinde
tout arréter mais comme j'ai ce c6té de I'ceil cgti migraineux et que je suis en pré-meénopause sl@pui
ans et que ¢a s’est déclenchéekt-ce que s’est pas un facteur ? ... je ne saipgras que c’est le c6té ou

je fais mes migraines.

Avant ce gu'il vous est arrivé, saviez-vous cesjé@mit un AVC ?

Ben je savais que I'on pouvait étre paralysé ourales troubles, des trucs comme ¢a, comme ce’'guie |
voit a la télé, mon mari est pompier en plus ...

On peut avoir une paralysie de la fagmis comme je me suis dit « c’e€gtrébral s'est dans la téte » mais
un AVC on peut I'avoir autrement, en fait cérélgalpeut étre tout le corps non ?

Cérébral, ca veut dire cerveau mais en effet ort peoir des problemes vasculaires dans toutesreses

du corps comme dans les artéres du coeur et on gamfarctus et dans la téte c’est 'AVC

Comment vous imaginez vous a la sortie de I'hopitah-vis de cet AVC ?
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Déja je vais voir la naissance de mon 2° petit mnfe suis déja grand-mére d’une petite fille ennfils

en attend un pour novembre, donc ¢a je voulaisile ¥appréhende ...pffffff | §lle a ledarmes aux yegx
jappréhende d’en faire un autre et d’y rester ....

Est-ce qu'aprés c’egisychologique, je ne sais pas mais je sens queltqs®, je ressens quelque chose par
|a et j’ai peur ... la vision est revenue mais parfmi bout d’'un moment c’est floue.

Mais j'ai entendu que ¢a pouvait étre trés longgidendu que ¢a pouvait mettre 3 & 6 mois, siestd/

Pensez-vous pouvoir poser toutes vos questions ?

J'ai demandé si je pouvais en refaire un et ilsnhiit que si je faisais bien attention il n'y avpas de
raison C’est pour ¢a aussi gu'il me font faire tous cesg@t qu’on me donne les anticoagulaatsdépart
par piglreet aprés en cachet, parce que le cachet est s ragéde. Et apres il faudra surveiller, c’est
pour fluidifier le sang, que ¢a passe bien de padbavec ¢a sij'arréte de fumer il n'y a pagason que
¢a revienne.

C’est surtout ¢a qui m'inquiétait, aprés I'hygiede vie c’est s(r il faudra que je fasse attentjos
d’alcool a part occasionnellement on m'a dit quevdis le droit a un verre, est ce qu'il faudradaiiu
sport ? Parce que si je ne travaille pas et qune jeouge pas je vais devenir un thon, mais c'estque

pour l'instant je n'ai pas d'autre question.

Vous a-t-on parlé des traitements a suivre a |soma?

A part les anticoagulants en cachet, le reste gaisepas.

Pour I'instant en fait votre peur principale c’est

D’y rester !

D’en refaire un autre plus grave ...

J'ai 49 ans quand méme ...

Si je parle d'athérome ou de maladie athéromatetiest quelgue chose qui a une signification pour

vous ?

Non, jamais entendu patrler...

Et des facteurs de risque cardio-vasculaire ?

Ca oui, c’est au niveau du ceceur, des arteres,asseaux qui peuvent se boucher.

Méme dans le ventre j'ai entendu ... c’est vrai ?

Il'y a le cholestérol parce qu'il y a des gensmgufument pas, il doit y avoir le diabéte aussit c'est tout
ce que je vois...

Et les migraines je ne sais pas, parce qu’avamgjais pas migraineuse.

Et votre médecin traitant vous avez t'il déja pre@ale vous aider vis-a-vis du tabac
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Il m'avait expliqué que le tabac avec la pilule,sgaait bien d’arrétemais bon, et puis je lui ai dis que
jallais diminuer,mais bon ...

J'ai arrété pendant mes trois grossesses, j'avd@eaaussi pendant 3 moisais je prends du poids et la je
ne sais pas si je vais en prendre... et puis il éir de la volonté, je sais que je n'ai jamaisdeu

volonté, mais la la volonté je pense que je vaigdir ...

On vous a proposé de vous aider ?

Oui le jeune stagiaire infirmier m’'a dit qu'il y ait des trucs pour arrétenais moi ce que je veug,est
surtout pour les nerfs et ce qui compte surtoefstda volonté. Et méme s’ils me disent il y a tazeet ¢a,

mais si j'ai pas la volonté de le faire je ne Iafgas.

Et pour la pilule ?

On avait mis un stérilet mais avec la pré-ménopgisaignée sans arrét et ca me fatiguait. On damis

pilule, et le stérilet il y est encore, mais ilmarche plus.

Est-ce gu'il vous faisait faire des analyses degsan

Oui, mais c¢a fait 3 ans que je ne suis pas all@eitepuisque je ne suis jamais malade.

Etiez-vous suivi par un spécialiste ?

Non.

Vous a-t-on expligué la surveillance apres ?

lIs vont me faire faire des prises de sang, au tkélis les mois pour surveiller les anticoagulaptair les
doser et adapter les dosages. Est ce qu'apresipades examens de surveillance pour le coeur,&beut

voir un cardiologue je ne sais pas ...

Et on vous a parlé du retour a la maison, commantase passer ?

Non, je n’ai méme pas demandé, pour l'instant jpemse pas a ca, j'ai envie de rentrer, je saigajuais
étre trés fatiguée. Comme une partie du cervealpasété irriguée il faut du temps, je le vois déja

maintenant j'ai des coups de fatigue.

Aimeriez-vous avoir de la documentation sur I'’AVI@ aaison ?

J'aurais envie de me renseignetais comme pour l'instant je n'arrive pas a liremais peut étre avec
I'ordinateur ca sera plus facile, connaitre pewt &s symptdomes préventifs que moi je n'ai pasmais
que certains ont et dont on ne s'apercoit pas. @nparlé de douleur dans les jambes, parfois jalai

vue floue et des vertiges, mais je ne m’enpéinquiétéalors qu'il faut peu étre y faire attention.

[explications du carnetle liriez-vous ?
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Ca oui, jaime bien déja tout ce qui est médecitepuis pour savoir les symptomes d’alerte ouut fse

dire qu’il faut aller voir le médecin, c’est un gepréventif.

Quelles informations aimeriez-vous y trouver ?

Les signaux d’alerte, la prévention pour apetgpeut étre comment faire pour avoir une viells gaine

possible pour éviter que ¢a revienne.

Pensez-vous qu’un tel outil serait utile a votredes@n traitant ?

Je ne sais pas, il a déja un dossier chargé summagé peut étre pour communiquer avec le neurel@ju

je dois le revaoir.

Et par rapport a votre famille ?

lIs ont compris qu’ils ont failli me perdre et st peur que je sois une récidiviste, ils me disgmt je dois
arréter de fumer, mais je ne vais pas leur dire jguais prendre un traitement a vie parce qualig s

susceptible d’en refaire un ...

Mme M.-UNV

Pouvez-vous m’expliguer pourquoi vous étes hosgdiial?

Et bien, il y a 8 jours j'ai eu mal a la téte, pasnme quand on a mal a la t&le autre mal, mais ¢ca n'a pas
passé et apres j'ai vomi. J'ai passé une mauvaigeehau matin ma jambe elle fff fffen me montrant

une « patte folle »)

Vous n’arriviez plus a la diriger ?

Oui,c’estca!

Et cam’a inquiété, et aprés j'ai encore vomi, mais lantait pas beau, c’était marron, vraiment marron.
Et puis apres j'ai encore vomi mais c'était plugirgli'ai vu ma bouche déformé et ma fille est\#é et
m’a amené aux urgences de Voiron.

En somme il y avait la jambe et le bras du mémé,déttla bouche de travers, mais je he m’en sugs pa
apercue tout de suite, surtout pour le bras, pgueela jambe je m’en suis apercu tout de suiteepgque

j'ai voulu marcher.

Voila dimanche a Voiron et lundi ici.

Quel est le diagnostic gue vous ont donné les nrEgi@c

C’est une artére écrasé@pnc on va m'opérer pour me mettre une stent vldt est bonsauf celle la

d’artére.

D’accord, ca veut dire que I'on a Vérifié les agrartéres ?
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Oui, oui, J'ai passé un RMI (elle rit), je suis bétne IRM ...et 2 scanners.Vous savez tout !

Vous a-t-on expligué pourgquoi cette artére est s&ed?

Ca je ne sais pas, c’est une question qui restesgrend

Vous avez compris en quoi consiste I'opération ?

Oui, oui et ils ont dit que si je ne me faisais pagrer ¢a pouvait revenir I'attaque, alors il venieux

ouvrir I'artére avec un stent !

Saviez-vous ce qu'était un AVC avant ?

Oui, parce que mon frere en a fait un ! Mais ilas que moi, parce que lui il a la jambe quirteagt un

bras dont il ne peut pas se servir.

Et pourtant quand vous avez eu vos symptémes %oagar pas penseé ?

Non, je ne m'y attendais pas, et encore j'ai tamgé a la maison avant de partir, ca a été dur jm#es

fait !

Avez-vous peur de quelque chose vis-a-vis de devqus arrive ?

Non, parce gque maintenant quand méme les médeminscempétents et puis quand faut y aller, faut y

aller !

Que vous reste t-il comme séquelles aujourd’hui ?

Le bras qui est un peu mou, je n'arrive pas a laterocomplétement, mais on m’a dit que ca ira mieux
petit a petit, et la jambe elle n’est pas bienefartais je la leve et je parle mieux. Parce queajsaguand

méme un petit truc a la bouche et quand je patlaianche c¢a zozotait un peu ...

Avez-vous des questions a poser aux médecins ?

Pourquoi I'artére est elle bouchée ?

Sinon non, je suis assez confiante ...

Connaissez-vous les facteurs de risque cardio-Vasewu cérébro-vasculaire ?

Oui, c’est sOr gu'il y a toujours des risques, dibiaudra faire attention ...

QOui, et attention a quoi ?

Et bien je suis assez alerte donc il faudra qdagse attention, il faudra faire attention un pdouwd, pas

me fatiguer, moi qui aimait beaucoup aller dansspgre pouvoir encore ...

Si je vous parle de diabéte ou de cholestérol ...
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Oui, oui et bien j'en ai de ¢a oui, et méme en @ment de la tension, je ne sais pas pourquoi est
« yoyo », avant s’était dans les 15 vous voyez feasgis que ce n'est pas bon. Je le sais par nagpaon
frere, ¢a crée qu'il vous arrive ¢a ! (elle rit) lanon médecin faisait attention a ¢ca avec leegprie sang,
méme pour le cholestérol, et je prenais méme degar@ents pour ca.

Ah si j'ai une question :

L’infarctus ce n’est pas le coeur ? Et moi c’estaderes, mais c’est pareil ou pas ?...

Avez- vous entendu parler d’athérome ou de makathiéromateuse ?

Non, c’est quoi ?

Que vous on dit les médecins pour la suite ?

lIs m'ont dit que je devrais faire attention, geelje ménage, mais ils ne m'ont pas dit si j'allaigtrer a la

maison ou aller en rééducation, mais je vais simedevoir aller en rééducation.

[explication du carnet] que voudriez vous v lirendde carnet ?

Je voudrais que I'on m’explique pour mon arterech, komprendre pourquoi elle s’est aplatie...

Et autre chose ?

Vous savez, je suis une personne agée, avant iwvdit pas tout ¢ca, on ne nous parlait pas comme c¢a
Quand on était malade, les médecins ne nous exdigupas on prenait les médicaments et c’est tout,
mais c’est tres bien d’expliquer si vous pouvez aigil faudra payer quelque chose ?

Non pas du tout !

Alors oui si ¢a peut aider ...

Pensez-vous que votre médecin utilisera ce carnet ?

Oui sGrement, il en saura un petit peu plus suragneur ce qu’il m'est arrive.

Et par rapport a la famille ?

Oui j'ai la famille autour mais chacun chez saittaait le monde sait par rapport a mon frere. Ndoss lui
c'est pire que moi, il est plein de cholestérol,mmeéles médecins ne comprennent pas comment il est

toujours en vie ... mais tant mieux.

Mr Bl.-UNV

Pouvez-vous m’expliguer pourquoi vous étes hosgital

En 2 étapes, une étape en Bretagne vers Vanneuas du voyage mais déja la veille, j'ai eu un hlpe
ici (me montrant le coujle n’'arrivais pas a déglutir, mais c’est pas$eé etatin plus rien. On est parti pour

faire le trajet vers la Bretagne, on s’est arr@eérpnanger, et la ¢a a recommencé mais ¢a n'ayrésed
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on a pu continuer. Mais ma femme a constaté qoerjduisais a gauche un peu dangereusement.
Mme : Mais toi, tu ne t'en rendais pas compte.

Mr : On est arrivé le soir vers 6 heures, maisgene rendais pas compte.

Mme : Tu n’étais quand méme pas au milieu de lgerou

Mr : Donc, en arrivant, quand est-ce que tu aslapgpeoubib §’adressant a sa femie

Mme : Le soir jai vu ¢a bouche de travers et facidé que le matin on appellerait un docteur. z&ng
jai appelé la secrétaire, elle nous a dit d’atleectement aux urgences.

Il'y a aussi qu'a l'automne il a perdu 10 kg etnansait pas pourquoi !

Quel est |le diagnostic de cet épisode ?

Mme : Il a passé un scanner, etc... et il a été @rs dotensif. Et méme a I'hépital il a eu encores de
problemes au niveau des poumons qui étaient pria épisode au niveau du bras et de la jambe, gaais
n'a pas duré.

Le médecin a dit qu'il y avait eu des petits acotdeantérieurs qui n’ont pas eu d’incidence, et donne
sait pas apercu. Mais j'avais remarqué que depais il avait un peu moins d’élan. Les enfants nien

vu, mais quand méme, et puis il ne ressentait rien.

Saviez-vous ce gqu'était un AVC avant ¢ca ?

Mme : Notre fille Isabelle de 53 ans, il y a 1 dr a eu un AVC, elle était hospitalisée ici.

Pouvez-vous me dire d'ou ca vient ?

Mme : Non, on ne nous a pas dit. Je ne sais passe|goit ici ou a Vanne, ils disent qu'il y enuh spnt

anciens et on ne peut plus savoir d’'ou ils vienhent

Si je vous parle de FDRCV savez-vous de quoidlis?et pouvez-vous me I'expliquer ?

Mme : Un des trois médecins a Vanne nous a dit ail'age, le cholestérol et diabete un peu.
Le diabete c’est la cortisone qui lui a déclenchél@vait eu une bronchite et le médecin I'attaiité avec
ca et ca lui est resté.

Mais il est suivi par le diabétologue.

Et en général N ya le stress, I'hérédité aussi ...

Ily ale tabac aussi !

Mme : Ca fait environ 40 ans qu'il a arrété, il peut étre prescription.

Depuis gue vous étes hospitalisé a Vanne ou icisgevous avoir pu poser toutes vos questions aux

médecins ou aux infirmiéres, kiné etc... ?

Mme : Non, je ne sais pas, c'est un ensemble dsesha’est surtout que I'on en sait pas la cause... A
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Vanne il était trés, trés bien soigné, mais ilssagnt que dans sa famille il serait mieux. Qualait
mieux qu’il fasse ¢a rééducation ici parce que beap de nos enfants sont ici et peuvent passgouea
beaucoup pour le moral, alors il a tout fait paurdpatrier ici.

Mr : Pour les problemes pulmonaires, mais pour AVa comme ¢a non...

Le fils : non, c’est vrai qu’on ne connait pas gramose, mais depuis Isabelle c’est pareil ...

Et le moral a tenu ?
Mr : Oui.

Mme : Il est tres émotif maintenant.

Quel travail reste t'il a faire en rééducation ?

Mr : Les poumons.
Mme : La motricité, la marche, parce qu’a Vannd'arsoigné pour son AVC, mais pas de rééducation, i

commencait a peine a se mettre au fauteuil.

Vous a-t-on donné des documents a Vanne ?

Mr : Un paquet de document.
Mme : Mais non, c’était le dossier médical, maisst’tout. On a pas eu de document d’information sur
I'AVC.

Et vous auriez aimé avoir guelque chose ?

Mme : Je ne sais pas, c'est peu étre idiot, ilpga étre un terrain. Mais il y a aussi ce que Visrtomme
le stress, et que I'on garde a I'intérieur, qua lidexprime pas et qui joue.
Avant il ne disait rien, il ne montrait pas ses &ons et maintenant il lache tout, avant il diggitil ne

pouvait pas.

Que voudriez-vous Vy lire dans ce document ?

Mme : Pourquoi, d'ou ¢a vient ? Si on savait d’avignt, on pourrait agir pour éviter des récidives

Reste-t-il des peurs vis-a-vis de cet AVC poursfre

Mr : Non, a part les classiques, celle de mousr pdrtir sans toi,s(adressant a sa feminedn y pense

surtout quand on a 82 ans, on sait que I'on n@=tellement plus loirpleurs.

Comment imaginez-vous la vie a la maison apresCAV

Mr : Pas différente.
Mme : Pas différente de quoi ?
Mr : De la précédente, il y a peu étre quelquestra que je ne pourrais plus faire, mais s’est tolatis je

vais bien travailler en rééducation pour faire aeux.
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Et pour expliguer aux enfants et petits enfantmment ca c’est passé ?

Mme : Les enfants sont tous venu, tous, tous, tous

Et les médecins & Vanne nous a tous réuni pour gioeige qu'ils découvraient au fur et & mesuref Ea
cause puisqu’il ne savait pas vraiment.

Mr : J’étais trés, trés entouré...

Mme : Et ¢a continue !

Mr Bo.-UNV

Pouvez-vous me dire pourguoi vous étes hospitalisé

Parce que j'ai eu une attaque, j'ai eu un cailetsdng dans le cerveau. Je suis tombé a midi et je
pouvais plus me relever, j'ai eu besoin d’aide poerremettre dans ma chaise et j'y suis restd'tdfice.

Le pére supérieur est venu apres le repas et flestd avec moi. Il m'a causé pendant 1h, maigil n
comprenait rien a ce que je disais parce que j@ongais pas m'exprimer correctement, puis les perspi
sont arrivés et m’'ont emmené.

Ca m’a pris a 11h45 et je suis arrivé ici vers fEbbrois.

Pouvez-vous m’expliguer le mécanisme de cettewsfaq

On est paralysé d’'un c6té, mais je ne sais pagjpouen dehors d’'un caillot de sang. Maintenardgis
que le caillot a été éliminé, mais il reste enaorgeu quelgue chose. La main droite est moins agié la

gauche, mais c’est déja mieux.

D’ou vient ce caillot?

Je ne sais pas.

Avez-vous des questions a poser aux médecins?

Ce midi le monsieur qui rééduque a voulu me favet, mais je n'y suis pas arrivé, peut étre denmais

ce n'est pas encore comme avant.

Est-ce que l'attaque que vous avez eu est a limgigiune souffrance Pas tellement.

Que vous ont dis les médecins pour la suite?

J'ai eu tellement d’examens et de traitements pgacuer le caillot, je n'ai pas tout compris.

Saviez-vous ce gu’était un AVC avant votre acciflent

Je savais que s’était une attaque.
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Avez-vous un suivi médical ?

A la Grande Chartreuse il y a un médecin qui vidmttemps en temps, pour voir ceux qui ont besoin
uniquement.

Avez-vous des questions par rapport a I'AVC ?

Non.

Vous a-t-on parlé d’aller en rééducation ?

Je préfére retourner la bas parce que ce n’'esinasgie religieuse ici.

Vous a-t-on parlé du traitement que vous aureziirayoar la suite ?

Non, encore de la kiné peut étre, j'espére encoveqir travailler. Il y a du mieux, bien que je s@s pas
tout a fait comme j'étais avant. J'en aurais pé our 1 mois.

Il'y a quelque temps je souffrais beaucoup fee (montre son thordxIl m’'a dit (médecin traitant) que
s'était un probleme intercostal et je suis alléefdd radio 1 semaine aprés. J'avais 2 cotes eagige ne
sais pas d’ou ¢a vient. Il m’'a donné des médicamaitase de morphine, je n'avais que 2 boites paree
c'est des médicaments réglementés, ¢a contieribpiath (il rit), ca soulage mais ¢a endort aussi, il faut

faire attention si on conduit.

Vous aurez les fréres pour s’occuper de vous ?

Pffff, espere faire un peu quand méme...

Quel est votre travail ?

Je suis jardinier et je m'occupe du dessert, Gedire le pain, le fromage, les fruits, les comés) le

beurre.

Vous faites beaucoup de choses ?

On achete des fruits en gros, mais il y en a baguqai s’abiment, donc il faut s’en occuper samétar

Cette année il y avait le Chapitre Général, towss depérieurs de l'ordre se réunissent a la Grande
Chartreuse. lls demandent miséricorde, la rémisdeteur chair, il y a des peres qui ont autoniésr
examiner les cas et décider qui peut obtenir nugéde. Il y en a 2 qui ont obtenu miséricorde papcds

ne pouvaient plus occuper leurs charges. C'étgitill5 jours.

Vous devez avoir beaucoup de travail en ce momextt le jardin, est ce que ¢a vous inquiéte par oapp

a votre attaque ?

On m’a dit, de ne pas m'occuper du jardin, c’'estgie cette année on n’aura pas beaucoup de réQolte
est 2 a s'occuper du jardin et l'autre a fait uhate bien plus grave que moi. Il en a pour 2 meegeut
étre une opération, il est tombé dans les escdlligra 1 semaine, voire moins, alors je ne sasqmque

¢a va donner!
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Mais le pére a dit de d’abord m’occuper de moi ...

Il'y a un autre frére plus &gé que moi et qui nfEt aussi en bon état, je ne sais pas ce qufibugoir
faire. Quand je suis revenu a la Grande Chartrens2001, le jardin était abandonné depuis 10 ajiai et
mis 3 ans a récupérer le jardin, maintenant caieisp retomber dans ... Il y a bien quelques ouvnietis

je ne sais pas ...

Avez-vous demandé au docteur si vous alliez powefaiire le jardin ?

Non, mais il n’y a pas de raison, et de toute fagiga rentre dans 1 mois, il n'y aura plus riefaiée. Les
semis doivent étre finis au mois de juin, sauflagets que I'on peut faire un peu plus tard.
Mais avec le temps gu'il fait on a 1 mois de plusly a 30 ans ou 40 ans...

Si on ne peut pas on ne peut pas ...

[explication du carnet] Qu’en pensez-vous ?

S’est bien, je pourrais le lire au calme et lecfgiartager a mes fréres pour qu’ils comprennent.

Que voudriez-vous y lire ?

Je ne sais pas, tout ce que I'on m’'a dit ici mais jg risque d’oublier. Pour faire au mieux.

Pensez-vous que votre médecin utilisera ce carnet ?

Probablement, car il faudra que je sois suivi sér@méguliérement.

Mr D.-UNV

Pourquoi étes-vous hospitalisé ?

Sa femme : C’est pour sa carotide.

Saviez-vous de guoi il s’agissait avant votre aecid?
Mr : Non.

Comment est-ce arrivé ?

C’est arrivé vendredi soir.

Mme : Non, jeudi soir.

Mr : J'étais assis tranquillement, je ne faisaés ri

Mme : Mais il disait rien, vous voyez madame. Maigi je connais bien mon mari, je lui disais « mais
es ou |a, tu as bien l'air bizarre », et tout ddap sa bouche a été de travers.

Mr : Mais moi je n’ai pas vu ca.

Mme : J'ai appelé le Dr B. qui est angiologue, dtait pas la. Le lendemain il est allé (son mahgz ma

fille pour lui porter des haricots, mais une fod la voiture il n'arrivait plus a passer une sst il était
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bien la et tout mais il disait que ¢a venait dweau ...

Qu’est ce gue vous avez ressénti

Mr : J'ai rien ressenti du tout, je me suis dislgwiens fou, je deviens malade et puis c’est passé
Mme : Vous voyez, il disait je deviens fou, maisfilia n’a pas pu 'empécher de revenir a la maisbde
prendre la route. Mais arrivé & la maison, il agaiouveau la bouche un petit peu sur le c6té, cearsest

pas resté longtemps. Mais la on a quand méme t@épdu 15, méme si il n’était pas content.

Qu’est ce que I'on vous a dit aux urgences ?

Mr : Rien, on ne m’a rien dit et j'ai attendu, jaitendu.
Mme : Mais tu as quand méme passé un scanner !

Mr : Non, non, je I'ai passé ici le scanner.

Et gu'est ce qu'il a montré le scanner ?

Mr : Je ne sais pas ... c’est des noms a rallonge.
Mme : Mais si, I'artere lanje montrant la carotideil y a des débris et des morceaux qui se détachen

C’est pour ¢a gu'ils veulent I'opérer, ils préféréapérer plutdt que de lui poser un stent.

Vous saviez déja ce gu'était un stent ?

Mme : Oui, parce qu’il y en a déja un la€ montrant le pli de I'aife parce qu’en décembre 2008 il a été
opéré de la hanche par le Dr D. a la clinique dwart, il a été vu par un angiologue. lls ont vie gon
artére n'était pas bien la, apres I'opération iis mis un stent. Apres il a été suivi par le DraB-ontaine,
tous les 6 mois. Ca devait étre tous les ans, inaisontinué a y aller tous les 6 mois, parcelguwnt vu
que ca s'était un peu rétrécie en as me montrant le pli de l'aipest en haut aussine montrant la
carotide, donc il fallait bien le suivre ...Mais on ne peibtgzas qu'il allait prendre quelque chose, un
AVC, personne ne nous avait rien dit. L'angiologuais avait dit que si il avait mal au mollet quaind
marchait, il fallait prendre rdv tout de suite, & on I'a vu il n'y a pas si longtemps, le 6 juie n’'est

pas vieux !

Qu’est ce gu'il se passe dans vos arteres ?

Mr : Elles marchent mal.

Pourquoi ?
Mr : Je ne sais pas ...

Mme : Mais elles sont bouchées ...
Mr : Oui, bien sar qu’elles sont bouchées, ondeskpliqué.

Mr : Oui, mais je ne comprends rien.
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Que se passe-t-il guand les artéres sont bouchées ?

Mr : Je ne sais pas.

Mme : Mais si tu sais, tu prends un AVC.

Vous avez ce que s'est un AVC ?

Mr : Non, je ne sais pas.

Mme : Mais si tu sais, c’est un caillot de sang.

Savez-vous pourquoi il y a des débris dans leseste

Mme : Ca fait comme du calcaire, et les artéreduseissent, comme la lessive en poudre, ¢ca bowshe |
tuyaux pareils.
Parce que mon mari quand il va chez les gensjildé que c’est leur lessive en poudre qui bouelies

tuyaux ... €lle rit)

Et savez-vous d’ou vient ce calcafte

Mr et Mme : Non, je ne sais pas ...

Que faisiez-vous comme métier avant ?

Mr : J'étais a I'usine, et avant j'étais dans Iéant.

Vous avez des enfants ?
Mr : Trois.

Et ils sont en bonne san®

Mr : Oui, le dernier il va avoir 41 ans.
Mme : Non, il va avoir 50 ans.
Mr : Pas 51 ans ?

Mme : Non, 50 ans, mais pour un an de plus ce pa&sgrave.

Voyez-vous souvent votre médecin ?

Mme : Comme il a un traitement pour la tension le@woit tous les 3 mois, parfois 6 mois, ¢a dépend.

Donc on le voit réguliéerement pour renouveler,atdiologue tous les 6 mois.

Pouvez-vous me dire a quoi servent vos traitenients

Mr : lls servent a dépenser de l'argent.
Mme : Tu es béte, tu sais pourquoi tu les prendstritements, il y en a un pour la tension et un
antiagrégant ... le Plavix® je crois.

Mr : Moi je n’en sais rien, c’est ma femme qui satupe, moi je fais le jardin, je fais I'extérieur
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Vous pensez que vous allez pouvoir le faire edegexdin ?

Mr : Ben, bien s(r.

Vous en avez parlé avec les méde@ins

Mr : Les médecins, ils y connaissent pas grandehagardin.
Mme : mais moi, ils m'ont dit que quand il sortirail faudrait qu’il y aille doucement. Par exemple
travailler 1h le matin et 1h I'aprés midi. Alorsegparfois je le dispute parce gu'il est en pleileisal est

tres actif mon matri, il n'arrive pas a s'arrétegimil faudra qu'il y aille doucement au début ...

Connaissez-vous les facteurs de risques cardiowNases ?
Mr : Non.

Mme : Mais si, la cigarette, mais c¢a tu ne fumes pl

Mr : Ca fait 30 ans que je ne fume plus ...

Mme : Le gras, le sucre, parce que moi j'écume tesigus. Une fois il était chez le médecin quiduilit

de ne pas trop manger gras. Il lui a répondu, enerdemme qui écume tous les jus et mon beau-fpéire
me fait travailler et bien je ne risque rien.

Je faisais bien attention.

Notre médecin généraliste nous a demandé ce guerlangeait et je lui ai dit que I'on mangeait de la
salade tous les jours avec des féculents du rizpéees et des surgelés. Mais il ne nous a pasdisnn

régime particulier, il lui a dit de bien marchemupaon stent.

Avez-vous encore des questions a poser aux do&eurs

Mr : non, non, j'en ai marre de toute facon.

Marre de quoi ?

Mr : D’étre contrblé de tous les cotés.

Mme : Elle nous a dit qu’ici ils n’aimaient pas posles stent parce que ¢a se bouche. lls préfauerit et
nettoyer, voire peut étre prendre un bout de veares la jambe pour faire une artere toute neuvelisent
que c’est mieux comme ¢a.

Parce qu'elle est bouchée au 3 si j'ai bien compilisrs je ne pense pas que les traitements yrflasse
grand-chose.

La seule chose, c’est qu'avec les vacances ellaimgas quand est-ce qu’ils vont I'opérer. Et dandls

ne I'opérent que la semaine prochaine, on allait pge rentrer a la maison.

Et sur les risques de I'opération ?

Mme : Elle a dit que normalement il n’arrive rignais il y a toujours un risque.
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Vous avez compris pourquoi on I'a fait cette opéraf

Mr : Bien s(r que j'ai compris, je « claps » sirmm’opére pas tout de suite.

Vous reste-t-il des séquelles de ce gu'il vousiesté ?

Mme : Est ce qu'il y a encore des choses qui nesasicomme d’habitude #gduction pour son mayi
Mr : Non, ¢a va.
Mme : Et la mémoire ? Tu as de la mémoire ?

Mr : Ben, bien s(r.

Avez-vous des peurs vis-a-vis de cet AVC ?

Mme : On a toujours peur que ¢a recommence, ctasigue I'on n’est pas tranquille, ma fille qui estle

soignante.

[Explications du carnet]

Mme : Ah oui, c’est bien ¢a, j'ai vu marquer ¢a slécouloir

Que voudriez- vous y mettre dans ce carnet si geuez |'écrire ?

Mme : Ce qu'il faut faire, ce gu'’il ne faut pasriila prévention surtout pour éviter de refaireAMC

C’est vrai gqu'il y a I'age aussi et ¢ca on y peetri...

Mr PR.-UNV

Pouvez-vous me raconter ce gu'il vous amené aikalbp

J'ai eu un AIT, javais des crampes dans l'avaratsbet j'avais une perte de parole, je n'arrivaissa
trouver mes mots. J'ai donc appelé le médecinmtalenvoyé aux urgences.

Mais le médecin est arrivé 1h30 apres, avec laeaur le dos et il m’a ausculté, il m'a dit quétait
probablement un AVC, non un A ... je ne sais plusroemt on dit, un ....

Un AIT ?

Vous connaissez la différence entre AIT et AVC ?

Le médecin me I'a expliqué ce matin, mais je ne phis, il y a tellement de mots ...

[Explications définition AIT JAVIC

Voilac'estca ...

Depuis combien de temps étes vous hospitalisé ?

Depuis 4 jours et encore jusqu'a la semaine proehdiaprés ce que I'on m’a dit.
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Qu’avez-vous compris de ce gu'il s’est passé ?

C’est le cholestérol, c’est ¢ca qui est a la bas@dige crois ...

Comment ¢a ?
C’est a la base de I'alimentation, il forme deggpkes dans les vaisseaux sanguins et quand ¢a lsealép

dans les artéres, ¢a perturbe le coeur ou les saissie cerveau...

Et gquand ca bouche une artére du ceeur ...

Ca fait un infarctus et quand c’est les vaisseaugatveau ¢a fait un AVC.

Vous me citez le cholestérol, mais il y a autreseh# votre avis ?

Surement oui, il peut y avoir 'alcool, le tabdejimentation a I'origine du cholestérol, mal seurr.
Sa compagne : En plus, tu ne fais pas de spogt taujours assis sur une chaise et tu te nowraadoup
et trés mal.

Mr : Mais le tabac j'ai arrété depuis 15 ans, njlaisumé beaucoup.

[arrivée de sa belle fille

Avez-vous un suivi spécialisé ?

Oui, pour tout ce qui est pulmonaire et cardiagienon médecin traitant pour ..., pour pas grand&hos
pour le reste, le renouvellement des ordonnances.

Le cardiologue il regarde les artéres, j'en sorfagtement quand j'ai eu mon AVC, il avait fait une
échographie, tout ... Et je prenais bien mon traitgne¢ en général je vais chez le cardiologue tess$l
mois depuis 4 ans. Le médecin traitant aussi gieadis le voir, il contrdle tout, j'ai méme sonéghone

portable a lui alors ...

Avez-vous encore des séquelles ?

Non, je me sens bien, mais hier soir j'en ai faisoge un petit, ca m’'a pris juste des picotemeatsdes
doigts et la parole. Aussi j'essayais de parlersnhes mots arrivaient dans n’importe quel ordreisnga

n'a pas duré, s’est passé comme c’est venu ...

Qu’avez-vous compris vis-a-vis de 'AIT ?

Elle m'a tout expliqué, mais il y a des noms pfff ...

Racontez-moi ce gue vous avez compris ?

Pas grand-chose en fait, ¢a fait beaucoup d’infooma en peu de temps et avec des mots difficijas,
I'on n’entend pas d’habitude.
D’ailleurs AlT, je ne savais pas ce que s'étaigst!’ambulanciére qui a dit que je devais faireAlih.

L’AVC oui, mais je ne me suis jamais intéressé gue c’était, tant qu’'on n’est pas concerné, et puai a

159



eu déja assez de problémes ...

Avez-vous encore des guestions ?

Non,

Mme : Mais si, tu voulais leur demander par rapparé que tu prends pour dormir, le somnifére ...
Mr : Je prends du Stilnox°, mais ils me I'ont aérét

Mme : Mais ¢a a peut étre joué aussi.

Mr : La deuxieme nuit, je me suis réveillé et jesawais pas ou j'étais, alors j'ai tout arrachdijtlétait
tout inondé, du sang partout. Les infirmieres m'damandé ou j'étais et je savais que j'étais apitad,
mais je disais que ce n'étais pas chez moi. J'@amqué, alors j'ai pris un couteau sur la talil¢ae

coupé les fils.

Que vous a-t-on dit en ce qui concerne la suiteetieur a la maison ?

Pas grand-chose encore, je sais que je dois veidiftéticienne, mais je ne sais pas grand-chasen'@
simplement dit qu'il faudrait que je fasse du régimnais c’est tout ... Mais je verrai avec la diéiénne.
Mme : Il faudrait que tu fasses un petit peu plesréirche aussi ...

Mr : Oui, on a tendance a s’encrouter, mais orua [@ méme age non plus, on a plus le godt, pgtédis

envie d'y aller mais on a la flemme.

[Explications carngQu’en pensez-vous ?

C’est bien parce qu'il y a des gens qui prennesti@éemps d'y lire, mais d’autre oui, et moi caiig lirai.

Que voudriez-vous y trouver dans ce carnet ?

Des conseils avant d’attraper ¢a, ce qu'il fauefgiour y éviter.
Mme : Avant et apres aussi.

Mr : Oui, aprés aussi, parce que si ¢a arriveyigeea. ..

Pensez-vous que ce carnet puisse étre utile pdrg wwedecin traitan?

Oui, probablement.

Mais vous avez au moins eu le bon réflexe en applelanédecin ?

Oui, mais il est arrivé 1h30 apres, et puis s'dtaitquand il est arrivé, ca a duré a peine 12.rginand il

est arrivé tension normale, pouls normal.

Mme : Il aurait fallu appeler le SAMU... Ca fait dedljuand ca arrive, on ne s’y attend pas !

Mr: Et puis c’'est des trucs que moi j'y ai jam&ien entendu parler, on est mieux au courant sur

l'infarctus. Alors c’est sOr que si vous pouvezdaie I'information en plus pour les gens c’eshhie

Et [a communication vis-a-vis de la famille ?
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La belle-fille : je suis allée sur internet paragedAIT je ne savais pas ce que c’était, AVC ouijsnuas
AlT, je sais qu’il y a des médecins qui disent qigst bien et d’autre pas bien.

Mr : moi aussi jaime bien chercher sur internet.

Comment ca « bien et pas bien » ?

La belle-fille : Apparemment il y a des sites qansmieux que d’'autres, mais nous on ne connajteras
tout cas moi je suis allée sur 2 sites et s’étadepeu prés les mémes explications. Mais j'ai téoque

s'était assez bien fait, parce que je ne savaslaiment pas ce que s’était.

Avez-vous des peurs, des craintes pour le retdain@ison ?

Mr : Disons que quand 2 jours apres on rechutegpainca fait peur. Mais non je suis confiant, dans |
traitement, entierement confiance. Et puis on aesemples, j'ai un copain qui doit étre la en cemmant,
qui a pris plus méchant que moi et il va mieux. ©oam est confiant, il y a certains trucs qu'il fead
rectifier, mais ¢ca ne me fais pas souci.

J'ai surtout peur que ¢a me gratte les mains damsament ...

Comment ¢a ?
Que ¢ca recommence ...

Mais aux examens il n'y a rien, scanner, IRM, suddppler il y a quelques traces de cholestéra iz
artéres, mais ce n’est pas bouché alors ...

De toute facon je sais que je suis limite au nivaaare et cholestérol, et puis de tous les exceg ajuUais

dans ma vie, j'ai bien vécu ! C’est une alerte.

Les cigarettes m’ont couté cher.

La belle fille : L’AIT vient avant 'AVC, c¢a préviet c'est ¢ca ?

Finalement ce n’est pas plus mal, parce qu’il awrés bien pu ne pas s’en apercevoir, parce guprises

de sang ne sont trop mauvaises.
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SERMENT D'HIPPOCRATE

En présence des Maitres de cette Faculté, de messctiondisciplines et devant I'effig
d’HIPPOCRATE,

Je promets et je jure d’étre fidele aux lois dedineur et de la probité dans I'exercice
la Médecine.

Je donnerais mes ins gratuitement a lI'indigent et n’exigerai jamais) salaire au dessus
de mon travail. Je ne participerai a aucun partag@endestin d’honoraires.

Admis dans I'intimité des maisons, mes yeux n'yre@etr pas ce qui s’y pas:; ma langue
taira les secrets qui me seront confiés et mon é@etservira pas a corrompre les meceurs,
ni a favoriser le crime.

Je ne permettrai pas que des considérations degrefi, de nation, de race, de parti ou !
classe sociale viennent s’interposer entre mon dieeb mon patient.

Je garderai le respect absolu de la vie huma

Méme sous la menace, je nadmettrai pas de fairegesde mes connaissances meédice
contre les lois de I'"humanité.

Respectueux et reconnaissant envers mes Maitreenérai a leurs enfants I'instructin
gue j'ai recue de leurs péres.

Que les hommes m’accordent leur estime si je suiglé & mes promesses.

Que je sois couvert d’opprobre et méprisé de mesfleres si j'y manque.
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