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INTRODUCTION

En France, 90 000 a 120 000 nouveaux cas d’accidents vasculaires cérébraux (AVC)
surviennent chaque année. Cette pathologie représente un probléeme de santé majeur qui a
des conséquences physiques mais aussi cognitives, comportementales, émotionnelles et
sociales sur les patients.

Certaines conséquences, parfois invisibles pour I'entourage, majorent la brutalité du
bouleversement vécu par les proches suite a la survenue de I'accident. Tous ces
changements dans la vie du patient ont donc des conséquences sur sa vie familiale et
sociale. L’équilibre familial se trouve souvent perturbé. Le conjoint doit fréquemment
assumer un nouveau réle, celui d’aidant, ainsi que de nouvelles responsabilités. Suite a ce
bouleversement, certains conjoints peuvent alors mettre en place des comportements mal
adaptés tels que la surprotection.

Alors que, pendant longtemps, la prise en charge orthophonique était uniquement
centrée sur le patient et les fonctions a rééduquer, elle tend désormais a s’orienter vers une

approche plus globale incluant I'environnement, dont fait partie le conjoint.

Le but principal de notre étude est d’essayer d’évaluer l'intérét d’un
accompagnement orthophonique des conjoints de patients cérébro-lésés dans
I'amélioration des comportements de surprotection.

Cet accompagnement peut-il permettre une augmentation de la satisfaction de vie
du patient et/ou améliorer son humeur?

Enfin, une amélioration de la surprotection peut-elle entrainer une évolution positive

de la satisfaction de vie et/ou de ’lhumeur du patient ?

Pour tenter de répondre a ces questions, nous avons envisagé de mettre en place un
protocole d’accompagnement des conjoints de patients cérébro-lésés sous forme
d’informations et de conseils.

Aprés avoir brievement réalisé quelques rappels sur les données essentielles de la
pathologie Accident Vasculaire Cérébral (AVC), nous tenterons d’expliciter plus précisément

les retentissements cognitifs et psychologiques dont peut souffrir le patient. Cela nous



permettra, dans le deuxiéme chapitre de mettre en évidence le bouleversement subi par
I'ensemble de la famille et plus particulierement par le conjoint. Nous nous intéresserons
ensuite au concept d’accompagnement familial dans lequel intervient I’orthophoniste.

Dans une seconde partie, nous détaillerons notre étude. Nous évoquerons nos
objectifs puis décrirons la méthodologie de notre recherche. Nous exposerons et
analyserons ensuite les résultats obtenus. Nous terminerons par une discussion visant a
analyser la pertinence de notre recherche et a mettre en avant nos conclusions quant aux

hypothéses de départ.



PREMIERE PARTIE :

DONNEES THEORIQUES



. GENERALITES SUR L’ACCIDENT VASCULAIRE CEREBRAL

Tout d’abord, nous définirons puis situerons I’Accident Vasculaire Cérébral (AVC)
grace a son épidémiologie afin de bien évaluer I'importance de cette pathologie. Ces rappels

nous ameneront ensuite a lister les séquelles les plus fréquentes générées par un AVC.

A) Définition

L’accident vasculaire cérébral est la pathologie neurologique la plus fréquente dans
les pays industrialisés. Dans le langage populaire, il est aussi fréquemment appelé
« attaque », « congestion cérébrale », « apoplexie » et le terme courant anglais est
« stroke ».

Il est défini, par I'Organisation Mondiale pour la Santé (O.M.S), comme «le
développement rapide de signes cliniques localisés ou globaux de dysfonction cérébrale avec
des symptémes durant plus de 24 heures, pouvant conduire a la mort sans autre cause
apparente qu’une origine vasculaire ». La Classification Internationale des Maladies (CIM 10)
le définit, quant a elle, comme «un déficit brutal d’une fonction cérébrale focale sans autre
cause apparente qu’une cause vasculaire». Ces définitions restent malgré tout assez vagues
car elles regroupent des lésions cérébrales ayant des mécanismes physiopathologiques trés

différents et donc des conséquences et des pronostics variables.

L’AVC est une urgence médicale : I'obstruction d’un vaisseau sanguin ou la rupture de
ses parois interrompt la circulation du flux sanguin et menace les structures cérébrales
situées en aval de I'atteinte. La sévérité de 'AVC dépend de I'étendue de la Iésion et de sa
localisation. 20 a 30% des patients décedent dans les premiers mois suivant I'AVC
(Recommandations de la Haute Autorité de Santé, 2009) ; le risque est maximal dans les
premiers jours ou les premiéres semaines et décroit ensuite rapidement.

Le diagnostic d’AVC se base sur les données de l'interrogatoire du patient et de
I’entourage, ainsi que sur les criteres cliniques mais doit étre confirmé par l'imagerie

cérébrale (scanner et I.R.M.). Cette derniere va permettre de déterminer la zone |ésée mais

4



surtout sa nature, ischémique ou hémorragique. Le diagnostic étiologique est une étape

fondamentale pour la prise en charge immédiate et la prévention des récidives.

La prise en charge médicale de I'accident vasculaire cérébral est donc multiple. Elle
comprend une prévention primaire des facteurs de risque cardiovasculaire (hypertension
artérielle, hypercholestérolémie, tabagisme, diabete...) ainsi que la prise en charge précoce
du patient victime d’un AVC dans une Unité Neuro-Vasculaire (U.N.V.) spécialisée (lorsque
cela est possible). En effet, bénéficier de soins d’urgence et d’un traitement dans les trois
heures qui suivent I’AVC permet d’augmenter les chances de survie et de limiter les
séquelles éventuelles. Le suivi comprend aussi par la suite la prévention secondaire des
risques de récidive. Souvent, une prise en charge paramédicale s’avere également nécessaire
afin de rétablir des fonctions |ésées ou de permettre au patient de se réadapter a ce nouvel

état.

B) Epidémiologie

Compte tenu de leur fréquence, de la gravité de leurs séquelles, de leur mortalité et
de leur risque de récidive, les AVC sont une des priorités en santé publique a I’heure
actuelle. En France, ils représentent la premiére cause de handicap acquis a I’adge adulte, la
deuxiéme cause de démence aprés la maladie d’Alzheimer (30 % des démences sont
entierement ou en partie dues a des AVC) et la troisieme cause de mortalité (aprés les

cardiopathies et les cancers) (Recommandations HAS, 2009).

Un AVC survient toutes les quatre minutes en France, toutes les cinq secondes dans
le monde, selon I’Organisation Mondiale de la Santé (OMS). En France, I'incidence annuelle

est de 100 000 a 145 000 AVC par an, ce qui en fait une pathologie fréquente.

On estime de 15 a 20 % le nombre de déces au terme du premier mois et 75 % le

nombre de patients survivant avec des séquelles (Recommandations HAS, 2009). La Haute



Autorité de Santé (HAS) indique aussi que 30 000 patients présentent des séquelles lourdes

a 1 ande l'accident. L’AVC est donc une pathologie chargée de conséquences.

L’age moyen de survenue de I'’AVC, déterminé a partir des données du registre
dijonnais des AVC de 1985 a 2004, est de 71,4 ans chez I'homme et de 76,5 ans chez la
femme (HAS, 2009). La fréquence des AVC entre 55 et 64 ans est de deux a trois fois moins
importante chez la femme que chez ’homme. Cet écart se réduit au-dela de 85 ans en raison
de la plus grande espérance de vie des femmes. L’AVC ne touche pas que la population agée,
puisque 25 % des patients victimes d’AVC ont moins de 65 ans (Recommandations HAS,

2009).

L’AVC est une pathologie récidivante. Selon la HAS (2009), le risque de récidive d’AVC
a 5 ans est estimé entre 30 et 43 %. Ce point souligne donc I'importance des actions de

prévention.

Il est important d’ajouter que le co(it socio-économique des AVC est tres élevé et
fortement lié a I'importance des séquelles neurologiques. L'AVC entraine d’importantes

conséquences financieres.

De plus, compte tenu de l'espérance de vie qui ne cesse de s'allonger, I'accident
vasculaire cérébral représente un véritable fléau sur le plan humain. La morbidité associée,
souvent trés lourde, engendre un véritable bouleversement dans la vie des patients et des

familles touchés.

C) Sémiologie

Les séquelles consécutives a I'AVC varient selon le mécanisme (ischémie ou
hémorragie), la localisation, I'étendue de la Iésion et I'état de santé antérieur du patient.
Elles sont en général d’intensité maximale au départ puis vont régresser ou étre compensées

grace aux différentes prises en charge thérapeutiques.



Nous pouvons distinguer certaines conséquences habituelles et durables des AVC. Le
patient peut souffrir d’'un ou plusieurs troubles :
- des troubles des performances motrices : une faiblesse musculaire (hémiparésie) ou une
paralysie (hémiplégie) du c6té controlatéral a la Iésion. Cette derniere peut toucher toute
une partie du corps mais concerne le plus souvent le membre supérieur, le membre inférieur
ou la face.
-des troubles de la sensibilité : une perte ou des difficultés de sensibilité qui se manifestent
par un engourdissement, voire I'anesthésie d’une partie du corps.
-des troubles de I’équilibre ou de la coordination des mouvements des membres
-des troubles visuels : perte de la vision sur une moitié du champ visuel, identique pour les
deux yeux (hémianopsie), vision double (diplopie) ou bien encore perte de la vision d’un ceil
(amaurose).
-des troubles de la parole et du langage : difficultés d’articulation (dysarthrie), troubles
d’expression et/ou de compréhension du langage oral et/ou écrit (aphasie), troubles de la
prosodie, troubles pragmatiques...
-des troubles de [I’attention: troubles de [Iattention spatiale (négligence spatiale
unilatérale), de I’attention soutenue, de I'attention divisée ou encore trouble de I'attention
sélective.
-des troubles mnésiques: troubles de la mémoire de travail, de la mémoire épisodique...
-des troubles dysexécutifs: défaut de planification, d’inhibition, des stratégies
d’organisation et de flexibilité.
-des troubles praxiques : apraxie bucco-faciale, apraxie de I’habillage...
-des troubles gnosiques : anosognosie, agnosie visuelle...
-des troubles psycho-affectifs: dépression, anxiété, apathie, agressivité ou encore

désinhibition sociale.

Les déficits engendrés par un AVC sont souvent semblables. Cependant chaque AVC
reste unique. A la suite d’un accident vasculaire cérébral, le risque de séquelles est élevé. Les
atteintes cognitives et psycho-comportementales s’expriment de maniére plus insidieuse
mais refletent cependant avec les autres déficits neurologiques l'altération des zones

cérébrales lésées.



Comme nous venons de le voir, I'accident vasculaire cérébral (AVC) est une
pathologie neurologique fréquente et lourde de conséquences. Son traitement représente
une urgence car elle peut engager le pronostic vital et représente une source importante de
handicap. La dépendance est générée tant par les séquelles physiques que par les séquelles

neuropsychologiques que nous allons développer.




Il. RETENTISSEMENTS NEUROPSYCHOLOGIQUES

Comme nous l'avons vu précédemment, ’AVC a pour conséquences de nombreuses
séquelles dont certaines relevent du domaine de la neuropsychologie : les troubles cognitifs
et les troubles psycho-comportementaux. Ces derniers contribuent a la notion de « handicap

invisible » et participent a I'altération de la satisfaction de vie des patients.

A) Troubles cognitifs

L’AVC entraine chez le patient des troubles cognitifs qui participent a réduire son
autonomie. Certains troubles sont peu ou pas visibles mais mettent pourtant le patient en

situation de handicap.

L’aphasie est le principal retentissement cognitif d’un AVC gauche. Elle correspond a
un trouble du langage oral mais engendre aussi des déficits a I'écrit. Ce trouble peut survenir
sur le plan expressif et/ou réceptif en fonction de la localisation Iésionnelle (Auzou et coll.,
2008). Sur le plan expressif, il est possible de trouver :

-des perturbations phonémiques : troubles arthriques, paraphasies phonémiques...,

-des perturbations lexicales : paraphasies morphologiques, manque du mot...,

-des perturbations syntaxiques : paragrammatisme, agrammatisme ou dyssyntaxie.
L'aphasie peut aussi se manifester sur le versant réceptif par des troubles de Ia
compréhension orale incluant:

-des perturbations du décodage phonémique : au niveau méme du décodage des phonemes,
-des perturbations du décodage lexical : au niveau du mot,

-des perturbations de la compréhension syntaxique : au niveau de la phrase,

-des perturbations de la compréhension discursive : au niveau de I'ensemble d’un texte.

Les troubles langagiers tant sur le plan expressif que réceptif, a 'oral comme a l'écrit,
entravent la communication avec son entourage et aggravent ainsi de facon importante le

vécu de 'AVC.



La Négligence Spatiale Unilatérale (NSU) ou héminégligence est fréquemment
rencontrée lors d’un AVC localisé dans I’hémisphere droit. Elle désigne I'incapacité a porter
son attention et a engager une action au niveau de I'hémi-espace et de I’hémicorps
correspondant (le plus souvent le c6té gauche) (Gil, 2010). La NSU peut se manifester dans
les modalités visuelle, auditive ou tactile et survenir en I'absence de déficit sensoriel ou
moteur élémentaire (Eustache et coll., 2005). Au quotidien, le patient peut ne manger que la
moitié droite de son assiette ou encore ne se raser que la partie droite du visage. En lien
avec I’héminégligence, il est aussi possible de constater chez le patient cérébro-lésé des
troubles praxiques (comme l'apraxie de |'habillage) ainsi que des troubles gnosiques

('hémiasomatognosie par exemple).

Chez certains sujets Cérébro-Lésés Droits (CLD), des troubles de la communication
verbale apparaissent suite a l'accident. lls peuvent affecter quatre composantes: la
prosodie, le traitement sémantique des mots, les habiletés discursives et les habiletés
pragmatiques présentes tant sur le plan expressif que réceptif (Joanette et coll., 2004).

La prosodie correspond a I'’ensemble des traitements suprasegmentaux qui permettent de
comprendre la parole. Ceux-ci comprennent les variations de I'intonation, les pauses et les
différences d’intensité vocale : c’est-a-dire la mélodie qui accompagne les mots.

Le trouble du traitement sémantique des mots s’apparente a une difficulté pour les CLD a
accéder au sens de certains mots peu fréquents et dont les référents sont peu concrets et
difficilement imageables. Le trouble des habiletés discursives interféere avec les habiletés de
communication du CLD. Il peut se manifester par un non respect de la cohérence du discours
(digression, cog-a-'ane ou encore absence de relation), une diminution du contenu
informatif, et des difficultés a effectuer certaines inférences.

Enfin, le trouble des habiletés pragmatiques entraine une difficulté a traiter les intentions
de communication par référence a un contexte donné (Gibbs, 1999 cité par Joanette et coll.,
2004) : trouble de I'appréciation de I'humour et du sarcasme, trouble du traitement des
actes indirects de langage, non respect des tours de parole et difficulté de prise en compte

du savoir commun partagé.

La dysarthrie peut aussi apparaitre suite a des lésions cérébrales. Elle désigne un

trouble de la parole d(i a un dysfonctionnement du contréle musculaire de la mécanique
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respiratoire et des différents organes intervenant dans la phonation (Auzou et coll., 2008). Il
en résulte un trouble de la motilité des organes phonatoires pouvant aboutir a une faiblesse,
une lenteur ou une incoordination. Elle entraine des troubles articulatoires, phonatoires,

respiratoires et prosodiques.

Les troubles mnésiques constituent une plainte fréquente suite a I’AVC. Les troubles
de la mémoire s’observent lorsqu’une région cérébrale impliquée dans le fonctionnement de
la mémoire (circuit de Papez) a été atteinte. Ces troubles ne sont pas toujours observés les
premiers jours de I'AVC, en particulier s’ils sont discrets ou si d’autres déficits les masquent,
et parce qu’il faut parfois attendre le retour au domicile pour s’en apercevoir. Cependant, ils
peuvent entrainer une géne importante au quotidien : la personne peut oublier ce qu’elle a
fait la veille, oublier de se rendre a un rendez-vous ou encore perdre le fil d’une

conversation (Croisiaux, 2005).

Les troubles attentionnels sont a distinguer des troubles mnésiques. Néanmoins, ils
ont une répercussion possible sur la mémoire de travail, systéme de mémoire a court terme
qui permet de maintenir une information et de la manipuler. L'attention est la condition
d’une adaptation a des situations nouvelles et est nécessaire dans la résolution de taches
complexes (Siéroff, 2008). Les ressources attentionnelles sont physiologiquement limitées et
influencées par de trés nombreux facteurs tels que I’age, I'état de santé global, les facteurs
psychologiques, les troubles sensoriels ou les médicaments. Au quotidien, ces séquelles se
manifestent par des difficultés a rester concentré un long moment sur une activité, une forte
distraction par des bruits extérieurs ou encore une incapacité a effectuer deux choses en

méme temps (Croisiaux, 2005).

En lien avec les capacités attentionnelles, il est fréquent de rencontrer chez ces
patients des troubles dysexécutifs notamment lors de lésions frontales. lls entrainent des
difficultés au niveau de la planification, des difficultés d’autocontréle, un trouble de la
flexibilité (difficulté a passer d’une action et/ou d’une idée a une autre), un déficit
d’initiation (lenteur a initier de facon spontanée une action) ou d’inhibition de I’action. Ces
fonctions dites exécutives sont essentielles au quotidien, elles interviennent dans le

comportement orienté vers un but et lors d’activités non routinieres. Elles engendrent ainsi
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des difficultés a gérer des situations nouvelles, conflictuelles et complexes ainsi qu’a adapter
un comportement (Godefroy et coll., 2004). Elles peuvent se manifester, par exemple, par
des difficultés a planifier une activité, a s’adapter a un imprévu ou a faire des choix

(Croisiaux, 2005).

Des accidents cérébro-vasculaires répétés peuvent entrainer la survenue d’une
démence vasculaire. Elle se caractérise par une évolution brutale marquée par une
apparition de déficits cognitifs multiples comprenant notamment une altération de la

mémoire ainsi qu’un syndrome dysexécutif.

Pour conclure, les patients cérébro-lésés peuvent souffrir de nombreux troubles
cognitifs qui entravent leurs capacités et les rendent dépendants au quotidien.
L'intégralité des troubles présentés ne se retrouve pas chez tous les patients. Néanmoins, il
n‘est pas rare que certains troubles cognitifs s’observent conjointement. De plus, ils

s’associent souvent a des troubles psychologiques.

B) Troubles psychologiques

Les troubles psychologiques, comportementaux et affectifs, observés suite a I’AVC
sont associés aux troubles cognitifs vus précédemment et participent a réduire I'autonomie
du patient. lls peuvent alourdir la prise en charge ainsi que les soins apportés par les proches
au quotidien. Tous les symptomes évoqués ici ne sont pas d’origine neurologique.
Cependant, ils peuvent tous étre présents en post-AVC, soit pour des raisons
neurobiologiques d’origine lésionnelle, soit pour des raisons psychologiques dues aux suites
de 'AVC. Différents troubles psychologiques sont a distinguer: les troubles de I’"humeur, du

comportement, de I'idéation et des interactions familiales et sociales.
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Les troubles de I’humeur

Les troubles de I’humeur, parfois aussi appelés troubles affectifs, modifient « la
coloration émotionnelle avec laquelle la personne cérébro-lésée percoit le monde » (Giffard,

2008).

La dépression touche 30 a 50% des patients au cours de la premiére année qui suit
I’AVC (Goossens et coll., 2004). Elle est le trouble émotionnel le plus souvent associé a celui-
ci. Elle est due au handicap qui suit I'accident mais aussi aux lésions encéphaliques elles-
mémes et est donc a distinguer d’une dépression classique dite fonctionnelle. En effet,
méme si les critéres diagnostiques sont souvent similaires, elle se différencie par certains
points : les patients victimes d’un AVC présentent des signes de détérioration cognitive plus
séveres, de plus grandes fluctuations de I’"humeur, un ralentissement psychomoteur plus
important, une anxiété plus marquée et davantage de symptomes somatiques et végétatifs.
Cependant, ils présentent moins souvent une anhédonie (incapacité a ressentir des
émotions positives) ou un état mélancolique, souffrent moins de culpabilité et formulent
moins d’idées suicidaires (Carota et coll., 2005). La dépression post-AVC est lourde de
conséquences. En effet, elle majore la déficience, I'incapacité et le handicap, nécessitant un

dépistage précoce et un traitement adapté.

L'anxiété est un état émotionnel caractérisé par une préoccupation excessive et
persistante qui s’associe a une fatigue, une humeur irritable, des troubles du sommeil et qui
perturbe les activités de la vie quotidienne ou le fonctionnement social (Carota et coll.,
2005). Ce mal-étre est un probleme fréquent chez les victimes d’un AVC, notamment chez
les cérébro-lésés droits (Cummings, 1997). Entre 25 et 50 % des patients manifestent une
anxiété généralisée dans les premiers mois qui suivent un AVC (associé ou non a une
dépression), la prévalence ne diminuant que légérement apres 2-3 ans (Carota et coll.,
2005). L'anxiété post-AVC, comme la dépression, peut évidemment étre liée a des facteurs
psychologiques : la préoccupation de ne pas pouvoir contrbler ses réactions (motrices,
perceptives, cognitives, émotionnelles) est en effet particulierement fréquente dans le

discours des patients dans les suites d’'un AVC.
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Les troubles du comportement

Il est fréquent de constater, chez les victimes d’AVC, une importante fatigabilité, tant
physique que cognitive. Cette séquelle se situe au carrefour des précédentes. En effet, elle a
des conséquences sur les capacités motrices mais aussi sur le comportement et les capacités
cognitives du patient. Elle peut aussi, a certains moments, majorer les troubles présents.
Réapprendre d’une autre maniére des gestes auparavant maitrisés demande beaucoup
d’énergie. Selon la littérature, la prévalence de la fatigue a la suite d’'un AVC se situe entre

39 et 72% (Colle et coll., 2006).

L’apathie ne doit pas étre considérée comme une manifestation de la dépression de
la personne cérébro-lésée mais comme un diagnostic différentiel de celle-ci. Elle constitue
un trouble a part entiére d’'une fréquence estimée entre 20 et 25% suite a un AVC (Jorge et
coll.,, 2010). Elle correspond a une réduction de la motivation verbale ou motrice et une
baisse de la capacité d’initier des actions sur fond d’indifférence affective. Elle se manifeste
chez le patient par une absence d’énergie, un manque de motivation et d’initiative (Gil,
2010) ainsi que par un manque d’intérét pour les nouvelles expériences et pour les autres.
Elle peut survenir de facon isolée mais est fréquemment associée a une dépression ainsi qu’a

une déficience cognitive (Jorge et coll., 2010).

L’agressivité et/ou la colére s’observent parfois chez les patients cérébro-lésés.
Moins tolérants a la frustration, ils peuvent devenir plus irritables qu’auparavant.
L’agressivité peut se manifester de facon verbale et/ou de fagon physique. Leur nouvel état
est en effet source de nombreuses frustrations et le contréle des émotions peut leur faire
défaut (Ponzio et coll., 1991). Selon Angelelli et coll. (2004), 32% des patients auraient alors
des difficultés a inhiber leur colere. Ce sont alors les personnes de I’entourage immédiat qui
en deviennent les victimes. Certains facteurs peuvent prédisposer les patients victimes
d’AVC a manifester ce genre de comportement : jeune age, symptomes dépressifs, troubles
cognitifs et localisation de la lésion dans les régions antérieures de I’"hémisphére gauche

(Paradiso, 1992 cité par Carota et coll., 2005).
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Le patient cérébro-lésé peut également, suite a son AVC, rire ou pleurer de fagon
inappropriée a une situation donnée. Il souffre alors de labilité émotionnelle: il a des
difficultés a contréler ses émotions dont les manifestations peuvent augmenter en
fréquence, se déclencher sans raison apparente et échapper au contréle normalement
possible dans un contexte social. Ce trouble serait di a I'instabilité des processus d’inhibition
et de controle des émotions reliée a la lésion (Ponzio et coll., 1991). Le risque de présenter
des troubles du contréle émotionnel pourrait étre augmenté par certains facteurs : accident
ischémique, genre féminin, troubles moteurs sévéres et dysfonction cognitive (Carota et

coll., 2005).

Enfin, il est parfois possible que le patient cérébro-lésé ne tienne pas compte des
conventions sociales habituelles. Il souffre alors de désinhibition sociale. Suite a I’'AVC, la
personne cérébro-lésée peut se comporter de maniere inappropriée ou transgresser les
normes sociales en tutoyant par exemple des inconnus. Cette attitude entraine une géne

importante pour I'entourage (Ponzio et coll., 1991).

Les troubles de 'idéation

L'anosognosie est I'incapacité a reconnaitre ou a apprécier la présence ou la sévérité
de déficits neurologiques, de troubles affectifs ou de dysfonctionnements cognitifs (Brin et
coll.,, 2004). Ce trouble est lié a un mécanisme neurologique. Le patient n’a pas la capacité
cognitive a prendre en compte ses déficits, et ce trouble, qui constitue un frein majeur a la

rééducation, ne doit pas étre négligé.

Elle est a distinguer du déni qui correspond a un mécanisme de défense
psychologique. Le patient refuse alors de prendre en compte ses déficiences qui sont pour
lui intolérables. Il rejette ou inhibe la réalité (Brin et coll., 2004). Le travail de deuil ne peut
pas s’effectuer ; on le qualifie alors de «deuil pathologique ». Ce travail sur soi consiste a
accepter le handicap : faire le deuil d’un état antérieur avec d’anciennes capacités et
s'investir de nouveau dans l'avenir. La personne cérébro-lésée doit, grace a différents
processus cognitivo-émotionnels, s’adapter, composer avec ses nouvelles capacités et

incapacités et accepter sa perte d’autonomie.
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L’anosodiaphorie est définie comme un état dans lequel le patient reconnait son
atteinte mais ne peut en mesurer les conséquences. Le patient peut déclarer verbalement
étre conscient de ses incapacités mais exprimer vouloir accomplir une tache en rapport avec

cette difficulté (Brin et coll., 2004).

L’entourage peut aussi se retrouver victime d’une forme d’égocentrisme : le patient
va aux besoins essentiels et est centré sur lui-méme. Il n’a plus la capacité cognitive d’étre
plus attentif a ses proches. La difficulté a percevoir une situation de fagcon globale peut

majorer ce trouble (Ponzio et coll., 1991).

Mme 0., épouse d’un patient cérébro-lésé droit : « pendant une période, je pouvais tomber

par terre, ¢a ne lui aurait rien fait »

Les troubles de l'idéation, notamment |'anosognosie, peuvent empécher dans un
premier temps la rééducation et étre particulierement déroutants pour les proches: ils
doivent étre considérés et pris en charge. De méme, il est important de prendre en compte

les troubles des interactions familiales et sociales.

Les troubles des interactions familiales et sociales

Les troubles des interactions familiales et sociales comprennent une réduction des
liens sociaux et familiaux mais aussi la présence de souffrances familiales, a I'origine de

conflits.

En effet, la personne cérébro-lésée perd son réle familial et social pour un temps et
devient un «malade» et non plus un pére, un avocat ou un étudiant. L’ensemble de la
famille I'autorise en quelque sorte a se consacrer a son rétablissement en ne lui attribuant
que des roéles passifs. Le sujet cérébro-lésé peut désormais se sentir un fardeau pour sa
famille qui est souvent amenée a gérer intégralement le quotidien y compris les taches qui
lui incombaient autrefois. De plus, la survenue de I’AVC a un impact sur la communication

entre les membres de la famille. Elle a engendré une si grande souffrance tant du c6té du
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patient que de la famille que face aux changements et a l'incompréhension, les conflits
augmentent entre le patient et son entourage. Le systéme patient-famille est grandement
bouleversé. Sa position en tant que personne sociale est aussi altérée ; la personne cérébro-
|ésée doit reconstruire son identité et retrouver une place dans la société. Les difficultés des
contacts sociaux, notamment chez les sujets aphasiques, restreignent le nombre des
rencontres et des relations extérieures et la personne cérébro-lésée peut ressentir un
isolement social. Le patient peut donc présenter des difficultés a « inter-réagir » avec son

environnement familial et social (Gil, 2010).

Il est important de préciser que les différents symptomes psycho-comportementaux
peuvent étre mis en relation de causalité avec I’AVC lorsqu’ils constituent un changement
important et persistant par rapport a I'état pré-morbide. Pour les diagnostiquer, il est donc
essentiel d’interroger les proches sur la personnalité antérieure du patient et d’évaluer le
retentissement des modifications dans la vie quotidienne (Godefroy et coll., 2004). Ces
troubles se superposent souvent a une atteinte cognitive, et ces modifications interferent
sérieusement avec les programmes de réadaptation et de réinsertion sociale (Carota et coll.,
2005). En effet, associés aux troubles cognitifs, ils constituent la notion de « handicap

invisible » et participent a I'altération de la satisfaction de vie.

C) Conséquences des troubles cognitifs et psychologiques

1. Un « handicap invisible »

Les troubles cognitifs et psycho-comportementaux constituent une source majeure de
handicap. Toutefois, les troubles ne sont pas toujours directement visibles par I'entourage,
hormis dans les cas les plus séveres. Il est alors important de parler de la notion

de « handicap invisible ».

Le dictionnaire de médecine Flammarion (Kernbaum, 2008) définit le terme handicap
comme un «désavantage résultant d'une déficience ou d'une incapacité qui géne ou limite le
sujet dans I'accomplissement de son réle social». Cela nous évoque une personne qui se

déplace en fauteuil roulant ou un aveugle qui circule avec une canne blanche. Cependant,
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parfois, le handicap, bien que tout a fait réel, est difficilement perceptible par autrui. Il est

alors qualifié d'invisible.

Les personnes victimes d’un accident vasculaire cérébral, qu’il survienne dans
I’hémisphere gauche ou droit, souffrent de troubles souvent difficiles a évaluer par les
professionnels et par I'entourage. En effet, les |ésions cérébrales entrainent des séquelles
cognitives, comportementales et psycho-affectives qui diminuent la capacité de la personne
a réaliser certaines activités de la vie quotidienne et la placent dans des situations de
handicap. Contrairement a un handicap moteur, par exemple, ce handicap n’est pas
immédiatement perceptible par autrui et par la personne concernée. Les séquelles
cognitives, comportementales et psycho-affectives ne sont pas directement visibles

(Croisiaux, 2005).

La personne qui présente un handicap invisible a donc souvent, dans un premier
temps, une apparence « normale » laissant penser qu’elle n’a gardé aucune séquelle de son
accident vasculaire cérébral (Croisiaux, 2005). Or, méme si on ne les voit pas au premier
abord, ces séquelles dites invisibles se révélent, a terme, lourdes de conséquences dans la
vie gquotidienne de la personne et de son entourage, entravant la bonne réalisation des

habitudes de vie.

De plus, les séquelles comportementales sont difficilement mesurables, faisant appel
a des questionnaires ou des tests complexes et parfois méconnus. Elles restent plus
subjectives que les troubles physiques ou méme cognitifs. La notion d’invisibilité est donc

d’autant plus présente.

Le caractere d’invisibilité a certes des avantages, le plus notable étant que ceux qui
en souffrent sont moins susceptibles de faire I'objet de discrimination. Cependant, ils
s'exposent fréquemment a l'incompréhension et au jugement d’autrui. Sournois, les
handicaps invisibles peuvent donc altérer de facon dramatique le quotidien des personnes
qui en sont atteintes. Face a I'incompréhension de I’entourage, le patient peut ressentir la

nécessité de s’isoler et se replier sur lui-méme (Croisiaux, 2005).
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La plupart des incapacités reprises sous le terme de handicap invisible ont été
expérimentées par la population valide qui a des difficultés a reconnaitre ces difficultés
comme des troubles. Par exemple, il arrive a tout le monde d’avoir un trou de mémoire,
d’oublier un rendez-vous, un prénom ou ses clés ; on ne parlera pas pour autant de situation
de handicap. Tous ces comportements, qui peuvent paraitre anodins a premiére vue,
deviennent un réel handicap s’ils apparaissent a fréquence élevée et se répétent dans le

temps.

I a été estimé que, sur un échantillon de 1000 patients victimes d’un AVC, la
proportion des sujets affectés d’'un ou de plusieurs symptémes cognitifs d’AVC se situe a
60,7%, dont 22,5% ne présentent aucun trouble moteur (Hoffmann et coll., 2001).

Il n’est donc pas rare que le handicap le plus génant pour le patient ne soit pas le plus

visible pour I’entourage.

2. Altération de la satisfaction de vie

Aujourd’hui, la santé n'est plus "I'absence de maladies ou d'infirmités" mais "un état
de bien-étre physique, mental et social complet" pour reprendre la définition classique de
I'Organisation Mondiale de la Santé de 1948 (OMS). La notion de qualité de vie est congue
en lien avec cette nouvelle définition de la santé. L'OMS définit la qualité de vie comme « la
perception qu’a un individu de sa place dans I'existence, dans le contexte de la culture et du
systéeme des valeurs dans lequel il vit, en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes

et ses inquiétudes ».

Désormais, un nouveau concept de « satisfaction de vie » se développe. Il désigne la
qualité de vie percue par le patient en fonction de ses propres objectifs, attentes, normes et
inquiétudes et non en fonction de ceux de la société actuelle. En effet, la satisfaction de vie
est définie comme « un jugement subjectif, d’essence cognitive, de ses conditions de vie
actuelles, par rapport a ses propres attentes » (Corrigan, 2000) ou encore comme « une
évaluation globale de la qualité de vie d’une personne selon ses propres critéres » (Shin et
coll., 1978). La satisfaction de vie est donc un processus cognitif impliquant des
comparaisons entre la vie d’'une personne et ses normes de référence (valeurs et idéaux). Il

est soulevé dans cette définition I'importance d’une évaluation subjective fondée sur des
19



standards personnels de comparaison, et non sur des standards externes a l'individu tels

gu’imposés par des chercheurs ou des théoriciens (Diener, 1984).

Pour Diener (1994), la satisfaction de vie renvoie a un jugement global sur sa propre
vie. Elle peut étre décomposée en 20 domaines plus spécifiques (profession, famille, loisirs,
santé, finances, soi, groupe d’appartenance, etc.). Cette donnée est, en effet,
multidimensionnelle. Elle doit considérer de fagon générale:

- la dimension physique : autonomie, capacités physiques, capacités a réaliser des taches de
la vie quotidienne ou encore degré d’énergie.

-la dimension psychologique : émotivité, anxiété, dépression, et bien-étre par exemple.

-la dimension sociale : relations familiales, amicales, professionnelles ou encore participation
aux loisirs.

-la dimension somatique : manifestations d’une pathologie ou traitements.

D’autres points ne doivent pas étre négligés tels que la sexualité ou encore I'alimentation.
Tout ce qui touche a la vie de l'individu peut influencer le jugement du patient sur sa
satisfaction de vie. Cette derniere tient donc compte de la perception du sujet en rapport
avec le retentissement de la pathologie et du traitement, influencée par ses perceptions et
ses attentes. Peu importent les fonctions perdues ou altérées en elles-mémes, I'important

est de considérer ce qu’elles représentent pour le patient.

La satisfaction de vie des patients cérébro-lésés apparait trés souvent altérée. Dans
une étude (King, 1996) concernant 46 patients vasculaires de moins de 65 ans évalués 4 ans
apres leur AVC, 83% ont une qualité de vie amoindrie. Plusieurs facteurs paraissent
péjoratifs tels que la dépression, le degré d’incapacité ou encore la dépendance vis-a-vis de
I’entourage (Lemercier, 2009). S’ajoute a cela une désocialisation : comme ['évoquent
Astrom et coll. (1992), 20% des hémiplégiques perdent des liens sociaux avec les amis et les

connaissances. Néanmoins, les liens perdurent avec la famille proche et les enfants.

Il est donc important que cette donnée soit prise en compte. Elle vient s’ajouter aux
évaluations cliniques objectives et permet d’identifier les besoins spécifiques a chaque
patient et d’en déduire une hiérarchie thérapeutique. Elle est essentielle pour considérer le

vécu du patient et les contraintes de son environnement (Benaim et coll., 2007).
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Enfin, si la satisfaction de vie du patient doit étre prise en compte, il est nécessaire de
considérer le point de vue du conjoint, qui, comme les autres membres de la famille vit un

véritable bouleversement suite a I’accident.

Nous venons de le voir, I'accident vasculaire cérébral engendre d’importantes
séquelles cognitives, comportementales et affectives variables selon la localisation
Iésionnelle. Ces séquelles, souvent invisibles pour I'entourage, constituent un handicap
important et nuisent grandement a I'autonomie du patient. Elles participent a réduire la
satisfaction de vie de celui-ci et, par les bouleversements du quotidien, fragilisent I’équilibre

de la famille et plus particulierement du conjoint.
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lll. LE BOULEVERSEMENT FAMILIAL SUITE A L’ACCIDENT

LAVC est une pathologie qui entraine de lourdes conséquences
neuropsychologiques. Ces dernieres participent grandement au bouleversement de la vie du
patient et de sa famille avec en premiére ligne le conjoint. C'est habituellement au retour a

domicile que se révelent I'étendue et la profondeur des changements.

« ...I'aphasie touche au cceur de la vie et de la personnalité de la personne mais aussi de sa

famille. C’est en ce sens que I'on a pu parler de «maladie familiale » (Degiovani, 2000).

A) _Un retentissement considérable sur la famille

L’accident vasculaire cérébral et son caractére inattendu bouleversent la vie de
chaque membre de la famille. Il met en cause, au-dela du traumatisme subi, le

fonctionnement et I’équilibre familial.

1. L'environnement familial

Dans les premiers jours consécutifs a I'AVC, la famille doit assumer les visites a
I'hépital tout en maintenant un rythme de vie pour le reste de ses membres. Parfois, une
période de coma s’ajoute au choc de I’AVC. La famille se trouve alors confrontée au doute et
au questionnement face au devenir du malade. Les réponses données par le personnel
médical sont parfois obscures et la famille est peu disposée a recevoir des informations dans
un tel état de crise. Des peurs et des fantasmes peuvent ainsi naitre du fait de la localisation

de la Iésion au cerveau, siege de la raison et de la pensée.

L'accident vasculaire cérébral peut également générer des tensions au sein de la

famille, une baisse de la communication entre les différents membres, une dégradation de la

satisfaction de la relation de couple et une détérioration des capacités a résoudre les
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problemes comme les efforts pour adopter un nouveau role et de nouvelles responsabilités

(Clark et coll., 1999 cités par Welch, 2008).

La famille entiére doit donc composer avec tous les changements et faire le deuil de

I’état antérieur du patient mais aussi de I'organisation quotidienne précédente.

2. Retour au domicile attendu et redouté

Le retour au domicile est un moment attendu apres les semaines, parfois les mois,

d’absence de leur proche. Il signifie souvent pour les familles un retour a la normale.

Ces dernieres sont cependant trés rapidement submergées par les séquelles
neurologiques et psychologiques avec lesquelles elles doivent désormais vivre au quotidien.
Le retour au domicile est donc le moment ou le patient et I'entourage, confrontés aux
difficultés, réalisent I'ampleur des changements. Psychologiquement, cette période est tres
difficile tant pour I’'entourage que pour le patient qui doivent faire le deuil de I'état

antérieur.

Leur proche a changé ; il est possible qu’il se comporte et réagisse différemment. Il va
falloir réapprendre a vivre avec cette personne qui a été absente du domicile parfois durant
plusieurs mois. Il est important qu’il retrouve une place au sein de la famille alors méme que
son absence a déja engendré de nouvelles habitudes d’organisation au quotidien. Par
exemple, lorsque des enfants vivent encore au domicile, il est fréquent que la personne
cérébro-lésée vive une perte d’autorité. L'absence et les changements suite a 'AVC ont
entrainé la modification des roles de chacun des membres de la famille. Les réles peuvent
dorénavant s’inverser: les enfants sont parfois amenés a s’occuper de leur parent

dépendant.

Mme 0., épouse d’un patient cérébro-lésé droit : « ...il s’est mis en dessous et plus en position

de chef de famille... ».

En cas d’aphasie, les difficultés quotidiennes peuvent étre majorées par le trouble de

communication. La personne cérébro-lésée peut avoir des difficultés a manifester ses états
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et ses proches du mal a les comprendre. Un sentiment mélé de frustration et d’impuissance

peut alors naitre de chaque coté.

De plus, le manque de préparation concernant le retour au domicile oblige les
proches a agir instinctivement (Ekwall et coll., 2004). Il n’y a pas de période de transition et
ces derniers doivent assumer leur nouveau role brusquement, sans avoir I'opportunité de
s’ajuster adéquatement aux changements ni d’acquérir de nouvelles habiletés (Draper et
coll., 2007). La famille doit sans cesse faire un effort pour se représenter les difficultés liées a

I’AVC et s’adapter au nouvel état du patient (Morin, 2010).

En fonction du type de relations antérieures et des réactions des membres de la
famille, cette adaptation va étre plus ou moins compliquée. Certaines familles vont exploser
face aux difficultés tandis que d’autres vont, au contraire, resserrer les liens familiaux. Dans
cette situation, chague membre de la famille va se structurer autour de la personne cérébro-
|ésée et tenter d’agir au mieux pour son bien-étre malgré le manque de préparation. La
notion de résilience familiale va alors opérer afin de permettre le retour a un équilibre

familial.

3. Notion de résilience familiale

Malgré le bouleversement généré par I'AVC, la famille possede des capacités a faire
face a ce traumatisme et a l'intégrer dans I'histoire familiale. Méme s’il n’est pas rare que
des familles explosent lorsque cette situation est trop difficile, la plupart mettent en ceuvre

les moyens de surpasser un tel bouleversement.

M. Delage (2008) définit la résilience familiale comme « la capacité développée au
sein d’une famille, elle-méme éprouvée, a soutenir ou aider un ou plusieurs de ses membres
victimes de circonstances difficiles ou a construire une vie riche et épanouissante pour chacun
de ses membres, malgré un environnement adverse auquel I'ensemble est soumis ». La
famille doit travailler sur le changement et accepter qu’un retour dans le passé, avant le
traumatisme, est impossible. Malgré I'épreuve gqu’elle subit elle-méme, elle est capable
d’assurer un nouvel équilibre pour tous les membres qui la composent. Elle mobilise alors

des ressources et des compétences afin de maintenir un fonctionnement efficace en
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intégrant |’expérience vécue. La résilience serait composée d’un équilibre entre, d’une part,
le stress et les difficultés et, d’autre part, la capacité a faire face a la situation et Ila

disponibilité d’un soutien (Mangham et coll., 1995).

Selon M. Delage (2008), les trois piliers de la résilience sont I'espoir, la protection et
la mentalisation. En effet, cela signifie que la famille est capable de conserver de I'espoir

pour I'avenir tout en protégeant ses membres et en intégrant le traumatisme sans le nier.

Toutefois, parler de résilience suppose I'existence d’un traumatisme et donc la mise
en place d’'un processus visant a le surmonter. Par exemple, un stress n’est pas un
traumatisme. Certaines épreuves sont franchies sans difficultés et constituent alors une
source de maturation pour ceux qui les vivent. En revanche il existe des épreuves majeures
telles que I’AVC qui ont des conséquences importantes et durables sur les relations

familiales.

Parfois les va-et-vient entre les blessures de chacun amplifient la souffrance familiale
et donc les souffrances individuelles (Delage, 2008). Des aides thérapeutiques peuvent se
mettre en place afin de réduire les souffrances individuelles et ainsi la souffrance collective.
De nombreux témoignages de résilience individuelle mentionnent des rencontres
significatives avec une personne secourable qui prononce des paroles aidantes. Des
professionnels suffisamment éclairés sur le sujet pourraient jouer ce réle (Delage, 2008). En
effet, dans les familles qui ont des difficultés a affronter cet évenement et a le surmonter
pour l'intégrer dans I'histoire familiale, une aide thérapeutique peut permettre cette

résilience.
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Figure 1 : Le traumatisme familial a court, moyen et long terme (Delage, 2008).

Le schéma réalisé ci-dessus a pour but de présenter synthétiguement les
conséquences a moyen et a long terme du traumatisme familial. LAVC peut étre considéré
comme une situation traumatogene. Il est clairement indiqué sur ce schéma qu’il entraine
un traumatisme non seulement sur l'individu cérébro-lésé (comme nous l'avons vu
précédemment) mais aussi sur I'ensemble des membres de la famille. Des dysfonctionnalités
peuvent alors se mettre en place telles que la surprotection que nous aborderons dans un

prochain paragraphe.
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Tous les éléments décrits ici sur le concept de résilience familiale permettent de
mieux saisir I'importance du soutien familial tout au long de la vie de I'individu. Dans le cas
d’un traumatisme comme I'AVC, les capacités individuelles de la personne cérébro-lésée
sont entravées par des troubles cognitifs et/ou psychologiques. Le soutien et la capacité de
résilience de la famille vont alors permettre au patient de surmonter cette épreuve avec

pour principal partenaire de ce soutien : le conjoint, lui-méme éprouvé.

B) Le conjoint face au réle d’aidant

Les conséquences de I’AVC sur le conjoint sont profondes et multiples tant sur le plan
psychologique et affectif que sur le plan matériel et social (Aiach, 2006). En effet, le conjoint
c’est-a-dire la personne la plus proche du patient, celle qui passe le plus grand nombre
d’heures par jour avec lui, est aussi celle avec laquelle il a élaboré tout au long de sa vie

familiale les épisodes de communication les plus intenses et les plus intimes (Seron, 1979).

Lorsque le couple résiste au bouleversement, le conjoint est présent afin d’aider le
patient a engager la reconquéte de son autonomie. Tout comme le reste de la famille, il est
particulierement éprouvé. Il a craint pour la vie du patient puis sait que désormais son
soutien est crucial pour la récupération. En effet, des documents rapportent que la
réadaptation du patient dépend beaucoup du soutien apporté par le conjoint (Seron, 1979 ;

Croteau et coll., 1999).

Avant toute chose, le conjoint doit mettre en place un processus de deuil de la
personne qui vivait auprés de lui avant I'accident; comprendre aussi précisément que
possible la nature des difficultés contribue a dédramatiser la situation et a entamer ce
processus. Selon une étude de Harvie et coll. (2001) menée sur six couples, les patients ainsi
qgue leurs conjoints doivent redéfinir leur identité, puis dans un second temps leur relation
de couple. Le conjoint va, quant a lui, se redéfinir en assumant de nouvelles responsabilités

incluant le role d’aidant.
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Mme S., épouse d’un patient cérébro-lésé confie « avant c’était lui qui s’occupait de moi ».
« je vis a deux comme si j’étais célibataire... je dois par exemple porter les courses toute

seule »

4. Les difficultés du role d’aidant

Le role le plus complexe que le conjoint doit désormais assumer est celui d’« aidant ».
Selon I"'Union Nationale des Associations Familiales (source: www.unaf.fr), I'aidant est « la
personne qui vient en aide, a titre non professionnel, pour partie ou totalement, a une
personne dépendante de son entourage pour les activités de la vie quotidienne ». Il est

fréquent de parler d’aidant naturel, familial ou bien encore principal.

Dans la plupart des cas, c’est un membre de la famille et le plus souvent il s’agit du
conjoint. Le double défi qui se pose au conjoint est de conserver le lien privilégié au-dela des
troubles et de servir de soignant au quotidien (Degiovani, 2000). Comme les autres membres
de la famille, ces personnes ne sont souvent pas préparées a endosser I'ambiguité de ce réle.
Le conjoint doit aider le patient dans la vie quotidienne et effectuer des actes qu’il réalisait
auparavant lui-méme. Il met alors de coté ses aspirations personnelles pour se consacrer a

son conjoint dépendant.

Mme L., compagne d’un patient cérébro-lésé gauche « c’est épuisant au quotidien, je dois
tout gérer »
Mme O., épouse d’un patient cérébro-lésé droit : « je fais les choses que je faisais avant plus

les choses qu’il faisait lui ».

Il doit accomplir différentes taches, comme des soins personnels, des taches
domestiques et ménageres, des démarches administratives, mais aussi apporter un soutien
affectif, et parfois, simplement, une présence. En moyenne, les aidants apportent quatre
grands types d’aides, parmi lesquels figurent prioritairement le soutien moral (96%), la
surveillance (88%), I'aide pour les activités domestiques (68%) et I'aide pour la gestion
financiere et administrative (60%) (Sondage réalisé par la Fondation Novartis sur un panel

d’aidants, 2008).Toute I'organisation journaliére est modifiée.
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En effet, le conjoint est obligé de redéfinir son identité en fonction de son nouveau
role et de ses nouvelles responsabilités. Il est, par exemple, fréquent que celui-ci ait da
modifier I'organisation de sa vie professionnelle afin d’étre davantage présent pour
s’occuper du patient. Dans les premiers temps du retour au domicile, il est fréquent que la
personne cérébro-lésée ne puisse, par exemple, pas se déplacer seule ou qu’elle ne puisse

pas aller aux toilettes de fagcon autonome.

Mme S., épouse d’un patient victime d’AVC: « c’est difficile de se sentir coincé...on a moins de

visites, moins de sorties...et je ne peux pas le laisser seul trop longtemps »

Les conséquences sur le conjoint sont donc parfois trés importantes : surcharge de
travail, fatigue morale, anxiété ou encore dépression. Le fait de devenir un « aidant »
engendre parfois aussi de la culpabilité. Certains pensent ne jamais en faire assez et ne
s’accordent que peu de temps pour eux. L'aidant limite alors ses loisirs afin d’étre le plus
disponible possible, ce qui participe a son mal-étre moral. Peu informé, il doit souvent
s’organiser seul et faire face a la perte d’autonomie de son partenaire. Si ce dévouement est
naturel, il se fait souvent aux dépens de sa vie privée et de son bien-étre car il se trouve
confronté a des responsabilités auxquelles il n’est pas préparé. Ce nouveau réle qui s'impose

de fagon évidente au conjoint peut donc parfois étre chargé de conséquences.

Peu préparé, le conjoint doit brutalement assumer ce nouveau role qui peut se
répercuter de fagcon néfaste sur sa vie sociale et professionnelle. Il peut également avoir de
lourdes conséquences sur sa santé physique mais aussi morale entrainant parfois un

sentiment de « fardeau ».

5. Le sentiment de « burden » ou « fardeau » de l'aidant

Le terme « burden » est emprunté a la langue anglaise et peut se traduire en francais
par « fardeau ». Il fait référence a un haut niveau de détresse ressenti par I'aidant principal

lorsqu’il s’occupe d’un proche dépendant.

Mme 0., épouse d’un patient cérébro-lésé droit: « il y a des moments on est vraiment

découragé...parfois on a I'impression qu’on va imploser »
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Mme S., épouse d’un patient cérébro-lésé gauche : «C’est lourd a porter, je me suis

demandée comment j’allais supporter...»

Given et coll. (1992) le définissent comme « des changements dans la santé
émotionnelle et physique de [l'aidant pouvant survenir lorsque les demandes de soin
dépassent les ressources disponibles ». Thompson et coll. (1982), quant a eux, ont divisé ce
concept en deux sous-parties: le fardeau objectif (fardeau financier, nouvelles
responsabilités...) et le fardeau subjectif (émotions, sentiments, attitudes associées aux
événements...). Selon Chassoulier (2008), le fardeau objectif permet de définir les activités
gu’a effectuées I'aidant familial afin de déterminer le temps qu’il passe a aider la personne
dépendante. Le fardeau subjectif est la maniére dont les aidants familiaux tolérent cette
charge objective. Ce ressenti, variable d’un individu a un autre est en lien avec les ressources
psychologiques et sociales de 'aidant. Les aidants, quant a eux, se disent « anxieux » selon
une étude de White et coll. (2006) réalisée auprés de 52 conjoints interrogés a un an et demi

et deux ans post-AVC.

Selon des études, le sentiment de fardeau serait principalement relié aux habitudes
de vie. En effet, Johnson et coll. (1998) cités par Tellier (2010) ont interrogé 10 aidants lors
d’entrevues semi-dirigées réalisées six mois aprés I'AVC. Ces derniers ont rapporté une
diminution de leur liberté, un manque de temps personnel, un changement dans les réles et
de l'isolement social. Lee et coll. (2004) confirment cette hypothése et précisent que le
sentiment de fardeau serait lié a I'aide fournie pour les activités de la vie quotidienne, un
mangque de soutien, un changement des roles et des problémes financiers. Ce sentiment
n‘est pas seulement lié a la sévérité de I’AVC ou au niveau de dépendance du proche
malade ; il est aussi lié aux caractéristiques de I'aidant (Scholte op Reimer et coll., 1998).
Certains d’entre eux, indépendamment de |'état de santé de leur conjoint, ressentiront
moins ce sentiment de « fardeau ».

La détresse émotionnelle vécue par le conjoint ne résulte pas directement de I’AVC
lui-méme mais plutét des conséquences sur la vie quotidienne (Lilley et coll., 2003 par
Welch, 2008). Selon la littérature, cette détresse, sous forme de stress, nait bien plus des
troubles cognitifs ou comportementaux que des troubles physiques pour lesquels des

solutions peuvent souvent étre trouvées (Hartke et coll., 2003). Les troubles cognitifs et
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psycho-comportementaux, lourds de conséquences au quotidien et déroutants,

participent donc grandement au sentiment de « fardeau ».

Ce stress n’apparait donc pas des la survenue de I’AVC mais plutot lorsque les
troubles s’installent durablement, montrant ainsi I'ampleur du handicap au quotidien
(Hartke et coll., 2003). En 2004, une équipe a mené des entrevues semi-structurées un an
post-AVC aupreés de plus de 90 aidants (Smith et coll., 2009). Les participants affirment avoir
un manque d’habiletés et de connaissances pour prendre soin de la personne ayant eu I’'AVC
et indiquent des difficultés a s’adapter aux changements: émotions, restriction de la vie
sociale, perturbation du sommeil, peur de laisser la personne seule et augmentation des
responsabilités et des rdles. lls doivent donc chercher des moyens alternatifs pour trouver
les ressources dont ils ont besoin.

Les conjoints qui ne bénéficient pas de soutien émotionnel extérieur et éprouvant le
manque de préparation ressentent davantage le fardeau du réle d’aidant (Braithwaite,
1991). L'aspect social et I'entourage du conjoint sont donc des facteurs importants de la

présence du sentiment de « fardeau ».

Scholte op Reimer et coll. (1998) ont réalisé une étude incluant 115 conjoints de
personnes ayant eu un AVC et mentionnent que 36% des aidants rapportent une diminution
de leur fonction physique, et ce, méme trois ans apres I’AVC. lls ont également trouvé une
perturbation du sommeil des aidants, tout comme I'étude menée par Greveson et coll.
(1991) conduite auprés de 44 aidants interrogés également trois ans post-AVC. Les femmes
de patients ayant eu un AVC léger rapportent spontanément une augmentation significative
de taches a accomplir, notamment les taches extérieures, ce qui les oblige a mettre de c6té
leurs activités de loisirs. Ce manque de temps personnel a déja été abordé par deux équipes

de chercheurs soit Johnson et coll. (1998) et Greveson et coll. (1991) (Tellier, 2010).

L'aidant, peu préparé et parfois peu soutenu, peut éprouver un sentiment important
de « fardeau » menant jusqu’a l'isolement social et I'épuisement physique et moral. Comme
le montrent les différentes études, ce sentiment est majoré par la présence de troubles

cognitifs et psychologiques. L'aidant compose alors avec sa personnalité et ses capacités
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pour assurer le maintien d’un quotidien altéré. Des comportements mal adaptés tels que la

surprotection peuvent surgir.

C) Zoom sur un comportement en réaction au traumatisme : la

surprotection

Chaque couple a son histoire, I'irruption de I'accident va modifier la perception de
'un et de l'autre et les réponses aux difficultés quotidiennes ne peuvent étre
gu’individuelles. Le conjoint est au premier plan; il est I'aidant principal du patient et se
trouve tous les jours a ses cOtés; c’est donc la personne exposée quotidiennement aux

incapacités du patient.

Le soutien par les autres (famille et/ou amis) est apporté afin d’augmenter le bien-
étre psychologique et de permettre une amélioration de I'état de santé du patient
(Thompson et coll., 1993). Ce soutien agit vraisemblablement pour protéger le destinataire
du stress et fournir I'aide émotionnelle et pratique nécessaire pour affronter le traumatisme.
Cependant, le soutien apporté n’est pas toujours bénéfique (Croteau et coll., 1999 ;
Thompson et coll., 1993). Une des réponses possible a la gestion des incapacités du patient
au quotidien peut étre de soutenir en protégeant de facon excessive, c’est-a-dire en

surprotégeant le patient ou que lui-méme se sente surprotégé (Joekes et coll., 2007).

1. Définition de la surprotection

On parle le plus souvent de surprotection au sujet du comportement de parents
envers leurs enfants. Aujourd’hui le concept a évolué et s’étend a la relation de couple
lorsque l'un des deux partenaires souffre d’'une maladie sur la durée comme les

conséquences d’'un accident vasculaire cérébral.

La surprotection se définit comme une attention excessive de la part du conjoint, des
membres de la famille mais aussi plus généralement de I'entourage envers la personne

ayant des incapacités dues a son accident vasculaire cérébral. Elle consiste en un excés de

32



protection vis-a-vis de la personne cérébro-lésée. Elle implique une sous-estimation des
capacités du patient qui se traduit par (Croteau et coll., 1999) :

-une aide non nécessaire,

-des encouragements exagérés concernant les progrés du patient,

-des tentatives de limiter/cloisonner les activités du patient.

Le concept de surprotection se référe a une perception de la part de I'adulte malade qu’on
I'aide de facon excessive, qu’on l'incite a la dépendance et qu’on le protéege du stress

(Thompson et coll., 1993).

Il existe, selon Croteau et coll. (1999) deux catégories de surprotection qui peuvent
étre isolées ou combinées :
-une surprotection dite «physique» qui consiste a agir a la place de la personne : téléphoner
au médecin en son nom ou encore lui procurer ce dont il a besoin (forme d’assistance
physique),
-une surprotection dite «communicative» qui consiste, notamment pour les patients
aphasiques, a parler/répondre a leur place, parler d’eux en leur présence ou empécher leurs

tentatives de communication.

Une autre étude sépare le concept de surprotection en deux autres versants distincts
de ceux révélés par I'étude précédente. En effet, le patient peut se sentir surprotégé de
plusieurs maniéres : sur le plan émotionnel ou sur le plan pratique (Joekes et coll., 2007). La
surprotection émotionnelle correspond a des phrases rassurantes comme «Ne t’inquiete
pas, je serai toujours la pour toi» tandis que la surprotection dite « pratique » se manifeste
par des actes concrets, comme par exemple, aider la personne a mettre son manteau.

Selon les auteurs, ce sentiment peut varier en intensité et en fonction des moments ou des

situations (Joekes et coll., 2007).

Buunk et coll. (1996) décrit, quant a lui, trois degrés de protection :
-I'engagement actif consiste a impliquer le patient dans les conversations, lui demander
comment il se sent et appliquer des formes constructives de résolution de problémes.
-le « tampon protectif » qui consiste a cacher ses sentiments, ne pas parler de ses propres

peurs, dénier les inquiétudes et céder au patient afin d’éviter des problemes.
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-la surprotection
La surprotection est donc décrite ici comme le stade ultime de protection dans le soutien
apporté par les familles.

Selon les études, les comportements de surprotection surviennent davantage de la
part d’'une femme de patient cérébro-lésé que d’'un homme. De plus, ils surviennent
davantage lorsque le conjoint est aphasique que lorsqu’il ne I'est pas (Croteau et coll., 1999).
Les personnes avec un degré important d’incapacité motrice paraissent plus faibles et

fragiles et sont donc plus susceptibles d’étre surprotégées (Croteau et coll., 2006).

Enfin, il est important de préciser que les conjoints de patients cérébro-lésés
n’adoptent pas radicalement I'un de ces comportements. Il est question ici de I’humain et
selon les périodes, le conjoint peut se comporter de différentes facons. |l n’est pas rare que
rapidement aprés I'accident vasculaire cérébral apparaissent des comportements

surprotectifs (Croteau, Le Dorze, 1999) ou d’abandon qui évolueront par la suite.

La littérature comporte peu de données au sujet de la surprotection cependant

certains auteurs la décrivent selon différents modéles.

2. Les différents modeles de surprotection

Thompson et coll. (2002) décrivent trois modeéles de surprotection. Le premier
modeéle est nommé « implication » ; le comportement du conjoint est décrit comme trop
intrusif et trop impliqué mais non basé sur des attitudes négatives. Le conjoint fait trop pour
le patient et empiete sur son autonomie. Ce modéle ne se référe pas a une forme de
ressentiment de la part du conjoint, celui-ci souhaite juste apporter de I'aide au patient en
s'impliquant dans sa vie.

Le deuxieme modele est appelé « ressentiment ». Le sentiment d’étre surprotégé du
patient survient du fait d’étre contr6lé de facon excessive avec des attitudes négatives du
conjoint envers lui. En effet, le r6le d’aidant est difficile a vivre pour le conjoint, comme nous
I'avons vu précédemment. Ce dernier peut éprouver du ressentiment envers le patient, et
dans le méme temps, se sentir frustré et culpabiliser de ne pas suffisamment assumer le role

d’aidant. Le ressentiment peut se manifester par des critiques envers le patient ou en lui

34



montrant sa frustration. Dans le premier modéle, le conjoint aide excessivement le patient
mais le soutient afin qu’il effectue des actes par lui-méme, contrairement a ce modele.

Enfin, le troisitme modéle nommé «surprotection induite par le patient » indique
que la surprotection surgit des comportements et des attitudes du patient lui-méme. L’exces
de surprotection des conjoints vient ici en réaction au faible degré d’autonomie et
d’indépendance du patient. Parfois, certains aspects de la dépendance comme les troubles
de l'attention nécessitent un accompagnement pour les sorties ou encore les troubles
urinaires méme légers. lls peuvent amener les proches a surprotéger la personne cérébro-

|ésée en la traitant comme un enfant (Morin, 2010).

Les différents modeéles de la surprotection nous permettent de mieux cerner les
enjeux sous-tendus par ces comportements. De plus, ils mettent en avant la place essentielle
de la relation de couple; la surprotection est ici considérée comme une attitude bi-

directionnelle.

3. Aphasie et surprotection « communicative »

Les patients aphasiques, souvent en mal de communication, souffrent de troubles du
langage qui ne leur permettent pas toujours de se faire entendre et/ou de comprendre de

facon efficace.

La surprotection dite « communicative » se manifeste lorsque le conjoint «parle a la
place» du patient aphasique. Le conjoint, non aphasique, exprime une opinion ou fournit
des informations lorsque la personne aphasique converse avec quelqu’un. Il interfere alors
dans l'interaction et exclut son proche de la conversation. Selon Croteau et coll. (2006), les
comportements de « parler a la place de » sont positivement corrélés avec une moindre
participation du conjoint aphasique dans la conversation. Ce dernier intervient moins voire
n’intervient plus et perd la confiance qu’il a en lui, déja altérée par les conséquences de
'AVC. Les acquis permis grace a la rééducation orthophonique ne peuvent donc que

difficilement étre mis en place au quotidien.

Selon une étude, les conjoints de personnes aphasiques auraient davantage tendance

a participer a la conversation alors qu’ils n’y sont pas invités, contrairement aux conjoints de
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personnes souffrant d’autres pathologies. (Manzo et coll., 1995 cités par Croteau et coll.,
2006). Les troubles langagiers entrainent donc davantage ce type de comportement.

Il est alors fréquent de retrouver une forme de conversation « compétitive » dans laquelle
les conjoints corrigent les récits du patient et répondent a des questions destinées a leur

proche.

La surprotection rapportée par les patients aphasiques n’est pas corrélée avec le
degré de participation aux conversations ou avec la tendance a «parler a la place de » leur
conjoint. Cependant, le degré de surprotection rapporté par le conjoint est corrélé avec leur
tendance a « parler a la place de » (Croteau et coll.,, 2006). Un conjoint qui surprotége a
davantage tendance a parler au nom de la personne aphasique. En effet, I'implication des
patients aphasiques dans la conversation dépend du degré de surprotection vécu au
qguotidien. Cependant, elle dépend aussi du degré de I'aphasie et du degré d’incapacité
motrice (Croteau et coll., 1999). En effet, plus I'aphasie est sévére moins le patient prend
part aux conversations et/ou les maintient (Croteau et coll., 2006). Cependant, il est
important de rappeler que la contribution a la conversation dépend, bien entendu, aussi de

la personnalité de la personne et du genre (homme/ femme).

En conclusion, nous pouvons dire que la tendance a « parler a la place de », forme de
surprotection «communicative», est un bon indicateur de la présence de surprotection
lorsqu’une personne aphasique compose le couple. Cependant, il est nécessaire de rester
prudent car il est possible que cette tendance survienne en réaction au manque de capacité
du patient a s’exprimer lors des conversations et vienne aider, a bon escient, la personne

aphasique a s’exprimer.

4. Origines du comportement de surprotection

Peu de choses sont connues sur les sources du soutien sous forme de surprotection.
Selon Joekes et coll. (2007), il n'est pas encore possible d’expliquer pourquoi certains
patients se sentent surprotégés et d’autres non. Ce théme est encore peu étudié et la
qguestion de |'origine de ce type de comportement est encore sans réelle réponse.

Nous savons cependant que le concept de surprotection est étroitement lié avec la

culpabilité ressentie par le conjoint (Decherf, 2004). Ce dernier est désireux d’agir au mieux
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afin de pallier le sentiment d’impuissance ressenti face a ce bouleversement. Le
comportement de surprotection peut ainsi résulter d’'une tendance a vouloir protéger le
patient mais aussi soi-méme contre le stress et I'angoisse que peuvent procurer certaines

situations (Bunnk et coll., 1996).

Cependant, nous ne pouvons pas exclure le fait qu’un patient qui éprouve une
détresse psychologique et une qualité de vie réduite transmette cela a son conjoint et
I'incite ainsi a étre protecteur a I'excés (Joekes et coll., 2007). En effet, une relation de
couple est généralement bi-directionnelle et il se peut que les comportements de
surprotection du conjoint soient induits par le patient lui-méme. Thompson et coll. (1993)
émettent, quant a elles plusieurs hypothéses : ces comportements pourraient étre dus a une
mauvaise connaissance des conséquences de I'AVC sur leur proche ou a une forme
d’impatience de la part du conjoint. Selon elles, il se pourrait aussi que le patient surestime
ses capacités et que le conjoint soit plus réaliste; la différence entre les deux points de vue
entrainerait un sentiment d’étre surprotégé. La surprotection dépend non seulement du
conjoint mais aussi du niveau d’aide demandé par le patient (Croteau et coll., 1999). Il est
donc nécessaire de rester prudent quant a 'interprétation et la cause de ce comportement

réactionnel.

A I'heure actuelle, beaucoup de questions se posent toujours quant a I'origine des
comportements de surprotection présents suite a I'AVC. Néanmoins, ils peuvent étre
expliqués par des interactions entre le conjoint et le patient au sein du couple. La seule
certitude est que ces comportements mal adaptés peuvent avoir des conséguences

négatives sur le patient.

5. Conséguences négatives sur le patient

Il est important de prendre en compte et de ne pas négliger les comportements de
surprotection car sans que le conjoint ne s’en rende vraiment compte, ils peuvent aller
jusqu’a infantiliser le patient qui perd encore un peu plus sa place d’adulte au sein de la

famille.
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Mme S., épouse d’un patient aphasique : “je culpabilise, des fois je le prends vraiment comme

si c’était un enfant a la maison”.

Le comportement de surprotection devient alors négatif : le soutien devient excessif
et inhibe le vrai potentiel du patient (Kinsella et coll., 1980 cités par Croteau et coll., 2006).
D’autres études ont démontré que le sentiment d’étre surprotégé avait des conséquences
négatives sur le patient. Selon Thompson et coll. (1993), le concept de surprotection est
aussi appelé parfois «incitation a la dépendance », ce qui rend bien compte de son aspect
négatif. Le conjoint peut alors agir a la place du patient et I'empécher de mettre en pratique
ses acquis en dehors des séances.

Indépendamment de la sévérité de I'accident, les patients victimes d’un AVC, qui se
sentent surprotégés par des membres de la famille ont davantage tendance a étre dépressifs
(Thompson et coll., 1993; Joekes et coll., 2007). Ce sentiment serait méme directement
corrélé a un sentiment de détresse psychologique (Joekes et coll., 2007). En effet, ils perdent
tout sentiment d’efficacité personnelle et s’enferment dans leurs incapacités surestimées
par leur conjoint. La surprotection peut ainsi entrainer chez le patient une perte de
confiance en lui générant un sentiment de devoir progresser et s’"améliorer pour satisfaire
son entourage (Coyne et coll., 1991 cité par Buunk et coll., 1996).

De plus, une surprotection quotidienne entraine une réduction de la motivation du
patient qui peut se complaire dans cette situation et ne plus montrer le méme
investissement dans la rééducation (Croteau et coll., 1999). Un certain nombre d’études
suggerent que, chez les patients victimes d’'un AVC, la surprotection des membres de la
famille entraine une augmentation de la dépression et une baisse de motivation lors de la
rééducation en kinésithérapie (Evans et coll., 1984; Mulhall, 1978; Newman, 1984 cités par
Thompson et coll., 1993).Thompson et coll. (2002) citent, quant a elles, une étude de Hyman
(1971) selon laquelle les patients surprotégés, vivant a leur domicile, pourraient montrer
plus d’incapacités que les patients non surprotégés sans rapport avec le niveau de déficience
initial.

Enfin, le sentiment d’étre surprotégé entrainerait une réduction de la satisfaction de
vie du patient (Buunk et coll., 1996 ; Joekes et coll., 2007).

Néanmoins, le patient n’est pas toujours conscient de la surprotection et peut la

sous-estimer (Croteau et coll.,, 1999). Il peut se complaire dans cette situation ou
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simplement trouver |'attitude de son conjoint appropriée. De plus, le patient est souvent
reconnaissant du soutien apporté par son conjoint et ne se permet pas de le remettre en
question.

Lors de la rééducation, I'attention doit étre portée sur la surprotection et les
comportements de « parler a la place de » du conjoint. En effet, la personne aphasique et
I’équipe de rééducation travaillent ensemble sur I'amélioration du langage et de Ia
communication et ce travail peut étre compromis si les comportements de « parler a la place

de » se développent et persistent (Croteau et coll., 2006).

Globalement, nous pouvons dire que les comportements de surprotection du
conjoint ont un impact négatif sur le patient et sur la rééducation. Ils augmentent le
sentiment dépressif et la détresse psychologique, réduisent la confiance en soi, la
motivation et nuisent a I’évolution de la rééducation. Les acquis vus, par exemple, en

séances d’orthophonie peuvent alors difficilement se généraliser au quotidien.
Selon Joekes et coll. (2007), il est important d’étre attentif au role du partenaire et a

la maniére dont il apporte du soutien au patient. L'étude suggere d’inclure les partenaires au

programme de réadaptation.

6. Evaluation et prise en charge

Les comportements de surprotection, comme nous venons de le voir, nuisent au bien-
étre du patient et au bon déroulement de la rééducation, notamment en cas d’aphasie. Il est

donc nécessaire de les évaluer et de les prendre en charge de facon adaptée.

Les outils permettant d’évaluer les comportements de surprotection sont peu
nombreux et aucun d’entre eux n’est, a I’heure actuelle, traduit en langue francaise. lls sont
la plupart du temps classés en deux catégories: ceux qui évaluent le sentiment d’étre
surprotégé (coté patient) et ceux qui évaluent I'impression de surprotéger (c6té conjoint).

Pour évaluer les patients, il existe différents questionnaires :

-Overprotection Scale for Adults (Thompson et coll., 1993),
-Overprotection subscale (for patient) of the questionnaire measuring support styles (Buunk

et coll., 1996)
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Pour évaluer les conjoints:
-Overprotection subscale of the Questionnaire on Resources and Stress (Holroyd, 1974)
-Overprotection subscale of the Parental Bonding Instrument (Thompson et coll., 1993)
-Overprotection subscale (for spouse) of the questionnaire measuring support styles (Buunk

et coll., 1996)

Aucune étude n’existe quant a la prise en charge des comportements de
surprotection envers l'adulte. Les recherches actuelles décrivent essentiellement les
conséquences de la surprotection sur les patients mais ne proposent pas encore de réelle
prise en charge. Une étude (Berkhuysen et coll., 1999) évoque cependant la mise en place
de programmes de rééducation incluant les couples. Des études insistent sur la nécessité
pour I'orthophoniste d’étre attentif a de tels comportements qui nuisent a la rééducation du

patient.

A la suite de I'AVC et des changements majeurs que celui-ci génére, la famille subit
un réel bouleversement. Le conjoint, souvent au premier plan, tente de s’adapter aux
difficultés du patient et a son nouveau réle d’aidant. Des comportements de surprotection
peuvent alors apparaitre entrainant des conséquences sur le patient : augmentation des
symptoémes dépressifs, plus grande dépendance, perte de motivation dans la rééducation.
Ces comportements doivent étre évalués et pris en charge malgré le peu de données
disponibles a ce sujet a I’heure actuelle. Il est du réle des thérapeutes d’intervenir afin de

permettre au conjoint d’apporter un soutien adapté au patient.
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IV. L'ACCOMPAGNEMENT FAMILIAL

Autrefois centrée sur les fonctions a rééduquer, la prise en charge orthophonique
aupres des patients cérébro-lésés s’oriente désormais vers une considération plus globale du
patient, impliquant aussi son entourage. Il existe cependant peu de données a I'heure

actuelle au sujet de I'accompagnement familial en lien avec la surprotection.

A) Pourquoi accompagner les familles de patients cérébro-lésés ?

1. L'accompagnement correspond a un besoin des familles

Les familles de personnes victimes d’AVC assurent, comme les autres familles,
I’épanouissement et le bien-étre de tous les membres. Néanmoins, elles sont aussi
différentes des autres car la déficience d’un proche bouleverse les conditions dans lesquelles
elles doivent exercer leurs réles sociaux et familiaux.

Un point reste inchangé : elles ont besoin d’étre accompagnées suite a la survenue
d’'un AVC. Malheureusement, selon un sondage, 71% des aidants s’estiment encore
insuffisamment aidés et considérés par les pouvoirs publics (Sondage de la Fondation
Novartis sur un panel d’aidants 2008). L’accompagnement familial reste I'aspect négligé dans
la prise en charge des AVC : les familles se sentent, pour la plupart, délaissées.

McCullagh et coll. (2005) indiquent pourtant qu’il est primordial que I'approche
rééducative des patients victimes d’AVC s’oriente désormais davantage vers une approche
centrée a la fois sur le patient et sur I'aidant. En effet ce dernier a une place centrale dans les
progrés et le bien-étre a long terme du patient cérébro-lésé comme nous l'avons vu
précédemment.

L'Office des Personnes Handicapées du Québec (OPHQ), dans un document intitulé
« Un air de famille » (1989), a identifié les besoins spécifiques des familles de personnes
handicapées en vue d’une politique de soutien aux familles. Il cite :

-le besoin de savoir: connaitre les déficiences et les incapacités, les conséquences
prévisibles, les possibilités de traitement ainsi que les ressources existantes.

-le besoin de comprendre : les étapes a venir en adaptation-réadaptation.
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-le besoin de s’ajuster : I'onde de choc créée par le traumatisme nécessite une adaptation
douloureuse.

-le besoin d’étre respecté dans leur vécu familial et personnel,

-le besoin de savoir comment agir suite a un traumatisme,

-le besoin de vivre le plus normalement possible,

-le besoin de prendre des moments de ressourcement et de répit.

Selon une étude de Maclsaac et coll. (2010), les besoins les plus fréquents sont
I'information, le soutien psychosocial et le soutien émotionnel. En effet, ces familles ont un

grand besoin d’écoute et d’attention afin d’étre en mesure d’aider leur proche dépendant.

T. Bakas (2010) évoque quant a elle le besoin d’information des aidants a propos de :
-la prévention d’un autre accident vasculaire cérébral,
-I’état du patient et des projets de réadaptation,
-la gestion des symptomes spécifiques du patient comme la douleur ou la fatigabilité,

-I"acquisition de supports écrits ou organismes...qui pourraient les aider.

La famille doit étre considérée comme un acteur de la réadaptation et non comme un
élément passif recevant des services. |l est nécessaire que les professionnels de santé
répondent au mieux a ces besoins. Ses inquiétudes peuvent étre apaisées par une

information claire, pertinente et adaptée.

Selon Dorsey et coll. (1998), impliquer la famille en lui fournissant une éducation a
propos de la rééducation contribue a améliorer la qualité de vie tant du patient que de ses
proches. Evans et coll. (1994) parlent quant a eux d’un soutien sous forme de conseils
permettant d’aider les familles a composer avec les changements émotionnels et
comportementaux associés a I'AVC. Les conseils permettent davantage, selon lui, de
prévenir ou réduire les dysfonctionnements familiaux. Les conjoints ont besoin de savoir ce
gu’est un AVC, ce qui se produit chez leur partenaire et comment |'aider (Brereton et coll.,
2000). Degiovani (2000) écrit, par exemple, a propos de l'aphasie, que «la personne
aphasique et les proches ne pourront véritablement lutter que lorsqu’ils auront clairement
percu ce qu’est (et ce que n’est pas) 'aphasie. »
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De nombreuses études soulignent donc I'importance d’accompagner les proches d’un
patient victime d’AVC .Cependant ces aspects regoivent encore peu d’attention. T. Bakas
(2010) a condensé les conséquences positives de dix études sur I'accompagnement des
aidants. Certaines d’entre elles rapportent :

-une réduction de la dépression,

-une réduction du sentiment de fardeau,

-une augmentation des connaissances,

-une augmentation de la satisfaction concernant les soins,

-une amélioration du fonctionnement familial,

-une augmentation de la qualité de vie,

-une augmentation de la capacité a résoudre les probléemes du quotidien,

-une augmentation des activités sociales et du soutien.
L’accompagnement familial a des effets positifs sur le bien-étre du conjoint. Il est

donc clair qu’il correspond a un réel besoin des familles de méme qu’il est une nécessité

pour les patients.

2. L'accompagnement familial: une nécessité pour les patients

L'intervention orthophonique a évolué et le patient est aujourd’hui pris en compte
dans sa globalité. Lors de la rééducation puis de la réadaptation, il est nécessaire de
considérer '"humeur du patient, sa motivation, ses projets et sa satisfaction de vie ainsi que
son environnement : son lieu de vie et surtout son entourage.

Une intervention aupres des conjoints peut prendre différentes formes incluant une
éducation thérapeutique sur I'adaptation au réle d’aidant, un soutien émotionnel et des
tentatives pour réduire le sentiment de «fardeau ». L’éducation thérapeutique pourra
donner des informations au conjoint sur les comportements négatifs a éviter et donner des
conseils quant a la fagon d’aider le patient sans entrainer une dépendance. Ces conseils vont
donc permettre de créer un lien entre la séance orthophonique et le quotidien du patient :
une continuité entre les deux « lieux » va se mettre en place pour le bien-étre du patient.
Smith et coll. (2009) ont réalisé une analyse de la littérature en vue d’étudier les effets d’une
information fournie aux familles et aux patients. lls ont sélectionné des études européennes

et américaines et ont étudié |'effet sur le patient des informations transmises a I'aidant. Les
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résultats montrent, entre autres, une corrélation entre les connaissances de |'aidant sur
I’A.V.C. et les troubles de I'humeur du patient. L’hypothése qui ressort de cette étude est
gu’une amélioration des connaissances de la famille prévient I'anxiété et la dépression chez
le patient.

Selon I'étude de T. Bakas (2010) citée précédemment, I'accompagnement des aidants
a également un impact positif sur les patients. En effet, selon les résultats, il permet une
diminution de la dépression et de I'anxiété ainsi qu’une augmentation de la qualité de vie.

Une approche orientée sur le patient mais aussi sur sa famille peut permettre de
prévenir certains dysfonctionnements familiaux et ainsi optimiser I'environnement dans
lequel évolue le patient. Cela lui permettra de travailler sa rééducation/réadaptation dans
des conditions plus optimales. Un accompagnement pourrait donc étre bénéfique pour le
conjoint mais aussi pour le patient dont I’humeur et I'autonomie peuvent étre affectées par
des dysfonctionnements.

La visée premiére de I'orthophoniste est de permettre au patient d’acquérir une
autonomie et de retrouver une intégration dans sa vie familiale, sociale voire professionnelle
lorsque cela est possible. Cette collaboration orthophoniste-famille doit donc s'établir de
facon continue pour prolonger l'effet des séances et permettre une bonne réintégration
socio-familiale (FNO, 2009).

Comme nous venons de le voir, 'accompagnement familial est donc une nécessité
tant pour la famille, souvent en proie aux questionnements, que pour le patient lui-méme.
L'orthophoniste doit donc travailler en lien avec la famille et établir une forme de

partenariat avec celle-ci.

3. L'accompagnement : une forme de partenariat

La famille a besoin d’étre accompagnée afin de s’adapter aux nouvelles capacités et
incapacités de son proche. Comme nous l'avons vu, le retour au domicile est un moment
difficile ol beaucoup d’illusions s’éteignent. La famille et le conjoint n’ont pas toujours des
comportements adaptés face au nouvel état de leur proche. lls ont besoin d’étre
accompagnés afin de mieux comprendre I'accident vasculaire cérébral, ses conséquences et

les difficultés que cela peut engendrer au quotidien. Une information ciblée ainsi que des
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conseils peuvent leur permettre de mieux appréhender cette situation nouvelle. Les doutes
et les inquiétudes des proches pourront alors étre diminués.

De plus, I'aphasie, trouble majeur suite a un AVC gauche, a un impact important sur
les proches du patient et un accompagnement permet une meilleure implication de la
famille (Frangois-Guinaud, 2010). La famille, plus a méme de comprendre les troubles
neuropsychologiques, s’investit davantage dans le soutien fourni au patient et participe ainsi

a sa récupération.

L’orthophoniste peut tirer un grand bénéfice de cet accompagnement. Le conjoint
est la personne qui connait le mieux le patient et passe le plus de temps avec lui. Il
représente donc une source riche d’informations sur de nombreux plans : personnalité du
patient, fonctionnement pré-morbide, observations faites au quotidien... (Moix et coll.,
2004). De plus, il peut apporter son aide afin de proposer au patient une rééducation
écologique en renseignant l'orthophoniste sur les principales génes ou difficultés
rencontrées au quotidien.

Il est donc nécessaire de considérer la famille comme un allié a la rééducation. Elle
peut apporter des informations sur le patient, afin de mieux connaitre son quotidien et de

lui apporter une rééducation pertinente et a visée écologique.

Cette démarche se veut toutefois bidirectionnelle c’est-a-dire qu’elle vise a
«...obtenir et fournir de I'information sur le patient...» (C6té et coll., 2004).
Le partenariat ne consiste pas a transformer le conjoint en rééducateur mais il s’agit plutét
de lui offrir un moment d’échange durant lequel il peut poser des questions ou émettre des

remarques au sujet de son proche.

Selon les informations collectées par vagues de sondage successives sur un « Panel
d’aidants » : 70% des aidants estiment que les professionnels de santé les considérent
comme de véritables partenaires de soin (Sondage de la Fondation Novartis réalisé sur un
panel d’aidants, 2008). Cependant, la participation des familles durant la rééducation-
réadaptation est tres variable. En effet, il est rare que les proches initient une telle

participation (Moix et coll., 2004). L'orthophoniste doit alors solliciter cette collaboration.
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L’'accompagnement familial doit donc prendre la forme d’'un partenariat entre les
familles et I'orthophoniste afin de permettre une meilleure prise en charge du patient.
Brereton et coll. (2000) parlent, a juste titre, d’'un «mélange de I’expertise de I'aidant et de

I’expertise du professionnel de santé ».

B) L’accompagnement : une compétence de I'orthophoniste

Souvent, le personnel paramédical, dont fait partie I'orthophoniste, passe du temps
avec le patient. Il le rencontre la plupart du temps de maniere réguliére. La relation établie
est alors intime et les professionnels paraissent abordables. lls sont souvent questionnés par
le patient et son entourage et ont donc un réle extrémement important a jouer quant a

I’écoute et I'information.

1. L'orthophoniste : spécialiste du langage et de la communication

L’orthophoniste semble étre un partenaire privilégié dans un certain nombre de cas
pour la raison évidente que son travail consiste souvent a favoriser la communication. De
plus, des études montrent que I'aphasie est le principal facteur aggravant du vécu d’un

accident vasculaire cérébral par les proches (Aiach et coll., 2007).

L'orthophoniste, spécialiste de la communication et du langage, est donc un
thérapeute approprié pour I'accompagnement des conjoints de patients cérébro-lésés. |l
doit étre a I'écoute des familles et plus particulierement du conjoint afin de s’assurer a long
terme du bien-étre commun. Le désarroi de la personne cérébro-lésée et de son entourage
nait souvent des troubles langagiers et communicationnels. Selon Frangois-Guinaud (2010),
« l'orthophoniste doit sentir si le proche surprotége ou s’éloigne, s’adapte ou s’épuise et

donner les conseils en fonction du chemin parcouru ».

Certains auteurs nomment I'accompagnement « counseling » (Coté et coll., 2004). Ce
terme est utilisé dans la culture anglo-saxonne afin de désigner un ensemble de pratiques
aussi diverses que celles qui consistent a orienter, aider, informer, soutenir et traiter. Cela

correspond a « une relation dans laquelle une personne tente d’aider une autre a
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comprendre et a résoudre des problemes auxquels elle doit faire face » (Tourette-Turgis,
1996). Pour 80% des orthophonistes, le counseling occupe une place centrale dans
I'intervention aupres des patients cérébro-lésés droits (Coté et coll., 2003 cités par Coté et

coll., 2004). Il en est certainement de méme pour les patients cérébro-lésés gauches.

Il est possible que certains s’élévent contre ce type d’approche. Degiovani (2000)
s’indigne de ces critiques : « Aux orthophonistes la rééducation des mots, aux psychologues
et aux travailleurs sociaux I'action sur le monde». Ce serait méconnaitre la réalité. Comme
nous l'avons vu précédemment, c’est souvent lors du retour a domicile qu’apparaissent
toutes les difficultés de la personne cérébro-lésée et les bouleversements que les troubles
vont engendrer au quotidien. Seuls les orthophonistes ont acces au domicile des patients, et
leur présence dans le temps installe une relation de confiance avec le patient mais aussi avec

son entourage.

2. Accompaghement et décret de compétence des orthophonistes

Dans le domaine des pathologies neurologiques, il est mentionné —article 4 du décret
n° 2002-721 du 2 mai 2002 relatif aux actes professionnels et a I'exercice de la profession
d’orthophoniste- que « la rééducation orthophonique est accompagnée, en tant que de
besoin, de conseils appropriés a I’entourage proche du patient ».

L'accompagnement de I'entourage n’est pas pris en compte dans la nomenclature
des actes d’orthophonie qui ne mentionnent que la rééducation effectuée sur le patient lui-

méme.

L'orthophonie a évolué et prend désormais davantage en compte I'entourage du
patient. «Depuis plusieurs décennies, I'orthophonie a abandonné cette vision restreinte de
I'objet de son travail : ce n’est pas seulement le langage comme « objet » que I'on doit
analyser, structurer et transmettre a I'enfant pour qu’il 'apprenne ou a I'adulte pour qu’il le
récupere; ce n’est pas seulement le sujet lui-méme dont on doit rééduquer les capacités ;
I'objet de notre travail, c’est I'ensemble des circonstances qui permettent a une personne de
s’approprier ou de récupérer un instrument qui lui permet d’occuper sa place dans le milieu
ou il vit. La famille et I'entourage ont récupéré ainsi une place centrale dans l'intervention

langagiere. » (Monfort, 2010).
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De nombreux orthophonistes, notamment lors des interventions a domicile,
accordent du temps pour répondre aux questions de lI'entourage ou écouter leurs
remarques. |l est parfois impossible d’effectuer une séance classique centrée sur le patient
tant la famille est en détresse. Il est clair que les interventions au domicile des patients
permettent davantage ces entrevues avec la famille. Lorsque les séances s’effectuent dans le
cadre d’une institution ou d’un cabinet libéral, les familles doivent se déplacer pour
échanger avec I'orthophoniste et les rencontres, pour la plupart programmeées, rendent plus

difficile la mise en place du partenariat.

Cependant, malgré ces difficultés, pour 80% des orthophonistes, les conseils au
conjoint occupent une place importante dans la prise en charge. En effet, le méme
pourcentage d’orthophonistes se met en contact au moins par téléphone avec une personne

de I'entourage du patient (Moix et coll., 2004).

Les modalités de I'accompagnement citées dans le décret de compétence ne sont pas
clairement définies. Certains orthophonistes fixent des rencontres régulieres avec la famille,
d’autres cotoient celle-ci longuement lors des séances a domicile, d’autres prennent
guelgues minutes en fin de séance pour échanger ou téléphonent fréguemment a
I’entourage. Lorsque ces échanges s’effectuent, outre le soutien apporté, I'orthophoniste a
pour role d’informer les patients et leur conjoint sur les différentes aides qui peuvent étre

mises a leur disposition.

C) Les différents types d’accompagnement proposés par I’orthophoniste

Il existe différents moyens pour accompagner les familles. Nous allons dresser ici une
liste non exhaustive des principales ressources mises a disposition du patient et de sa famille
afin de les accompagner de facon passive et/ou active dans la nouvelle gestion de leur

guotidien.
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1. Information passive

L'accompagnement passif désigne toute forme de documents remis au patient et a

son entourage. Il constitue souvent un matériel durable et consultable a tout moment.

Plaquettes d’information ou guides

Par l'intermédiaire d’associations de patients ou de leurs familles, de nombreux
guides ou plaquettes d’informations circulent. Certains concernent le patient et sa famille
tandis que d’autres ne sont destinés qu’aux familles. Dans les deux cas, ils concernent le plus
souvent I’AVC gauche. Nous retrouvons notamment des plaquettes congues par la FNAF
(Fédération Nationale des Aphasiques de France) telles que « L’aphasie, vous connaissez ? ».
Les deux principales plaquettes connues sur les CLD ont été élaborées a l'intention des
familles par une orthophoniste, une neuropsychologue et une travailleuse sociale
expérimentées (Forté et coll., 2002). Ce guide propose des exemples concrets rappelant des

situations du quotidien.

Sites internet a destination des patients et/ou des familles

Il existe des sites d’association tels que celui de I'association France AVC qui viennent
en aide aux patients et aux familles en leur apportant des informations concretes et
pratiques sur ’AVC. lls se chargent aussi d’informer le grand public et les médias sur ce fléau
sanitaire et d’aider a la formation des personnels médicaux et paramédicaux. Les sites
d’associations disposent pour la plupart d’un forum qui est un moyen d’échanger avec des
personnes dans la méme situation. Echanger a travers un forum permet aux patients ou a
leurs aidants de communiquer de leur domicile en restant anonymes.

Il existe aussi des sites personnels de personnes aphasiques, qui ont souhaité faire
partager leur vécu et transmettre des conseils afin d’aider des personnes dans la méme

situation.

Pour Galinsky et coll. (1997), les aides qui s'appuient sur des technologies nouvelles,
comme internet, ont plusieurs avantages (par exemple I'anonymat ou l'accessibilité) et
plusieurs inconvénients (la diminution des relations entre les personnes, les difficultés liées a
I'emploi des technologies, la limitation des caractéristiques habituelles des groupes comme

les notions de cohésion ou de confiance réciproque). A ces derniers, s’ajoute également la
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fiabilité de certains sites dont certaines informations peuvent angoisser les familles a tort ou

au contraire leur donner trop d’espoir.

Témoignages écrits

Il existe de nombreux livres rédigés par des personnes victimes d’un AVC,
notamment des personnes aphasiques. Elles y relatent leur propre vécu de I’AVC et font part
au lecteur des changements que cela a engendrés dans leur vie, de leurs ressentis et de leurs
inquiétudes. Chaque AVC est unique et il peut étre parfois difficile de se reconnaitre dans les
mots de quelqu’un. Cela rassure cependant les patients et leur entourage sur le fait gqu’ils ne
sont pas seuls dans cette situation. L'ouvrage de M. Chartier (1998) « Rendez-moi mes
mots » répond a cette problématique. Il existe aussi quelques écrits produits par des

conjoints tels que « La ligne brisée » (Pelletier, 1998).

Matériel audiovisuel

Des vidéos ont été réalisées afin de permettre, la plupart du temps, a la famille, de
prendre conscience de ce que vit la personne cérébro-lésée. On retrouve des documents
explicatifs mais aussi des témoignages. Le matériel audiovisuel a I'avantage de pouvoir étre

regardé en famille.

L'information passive se présente donc sous différentes formes: supports écrits,
supports vidéos ou encore nouvelles technologies. Elles permettent un maintien de
I'information dans le temps et leur contenu est consultable a tout moment. Nous allons voir

maintenant différents types d’information active.

2. Information active

Au contraire, 'accompagnement actif est immédiat et concerne, le plus souvent, des
informations (explications, conseils, éducation...) fournies par un professionnel.
L'orthophoniste participe grandement a I'information active du patient et de son entourage
lors des séances a domicile, des entrevues en fin de séance ou lors d’appels téléphoniques. Il

peut également proposer et conseiller a I’entourage d’autres types d’accompagnement actif.
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Psychothérapie familiale

Elle offre au patient et a son entourage la possibilité de dénouer des conflits. Elle vise
a améliorer le fonctionnement familial déstructuré par la lésion cérébrale. En effet, 'AVC,
comme d’autres pathologies peut nécessiter I'implication de tous les membres afin de traiter

efficacement les difficultés.

Groupes d’entraide

lIs offrent aux personnes cérébro-lésées et a leur conjoint un soutien indéniable. lls
leur donnent la possibilité de connaitre des personnes concernées par les mémes
probléemes. A partir d’activités de discussion, de partage d’expérience, de résolution de
probléemes, etc., les patients cérébro-lésés et leurs proches sont aidés et encouragés a
mettre en oeuvre des stratégies au quotidien. Les activités peuvent aussi étre plus
spécifiguement axées sur de l'information concernant les troubles, les ressources

disponibles et le soutien psychologique.

Cafés des Aidants (organisés par I’Association Frangaise des Aidants)

lls consistent en des rencontres ouvertes a tous. Ce sont des lieux, des temps et des
espaces d’informations permettant des échanges au cours desquels des aidants, non
professionnels, peuvent échanger des conseils et des expériences. Les rencontres se
déroulent généralement un samedi par mois et chaque session dure en moyenne 1h30.
Environ vingt-cinq cafés existent a ce jour. Nous pouvons donc parler de barriere
géographique : tous les patients cérébro-lésés et leurs aidants ne peuvent pas accéder a ce
type d’accompagnement le plus souvent proposés dans de grandes agglomérations.
Ils ne sont pas destinés simplement aux aidants de personnes victimes d’AVC. lls sont
destinés a toutes les personnes concernées par le réle d’aidant (qu’il soit familial ou non).
Les Cafés des Aidants sont co-animés par un psychologue, expert sur la question de

I’'accompagnement et par un travailleur social (source : www.aidants.fr)

Formation aux aidants

Une formation est proposée aux personnes aphasiques et a leur entourage courant
2011. Cette formation intervient dans le cadre du PLAN APHASIE afin de mener une action

continue et réfléchie. En effet, le 27 juin 2010, une convention a été signée entre I'Etat, la
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Caisse Nationale de Solidarité pour I’Autonomie, la Fédération Nationale des Aphasiques de
France, la Société Francgaise de Psychologie, la Fédération Nationale des Orthophonistes et
I’'Union Nationale pour le Développement de la Recherche et de I'Evaluation en Orthophonie
(College Francgais en Orthophonie). Des réunions d’information ont été mises en place fin
2010, sur tout le territoire, afin de sensibiliser les aidants sur les répercussions d’une aphasie
pour comprendre la nécessité d’une formation.
La formation comprend deux volets, chacun d’'une durée de 2 jours :

-un programme orthophonique centré sur les problématiques des personnes aphasiques en
termes de handicap de communication partagé et d’impact sur la qualité de vie : « Mieux
communiquer » .

-un programme psychologique centré sur les problématiques des personnes aphasiques en
termes de traumatisme psychologique et d’adaptation a des réalités de vie nouvelles et

différentes : « Mieux vivre ». (source : www.orthophonistes.fr).

Consultation Handicap et Famille

La consultation recoit les patients et leur famille pour différentes demandes:
souffrances du patient, souffrances de la famille, troubles du comportement, conflits
familiaux, conflits entre institution et patients, conflits entre famille et institution (Destaillats
et coll., 2007). Différents professionnels fournissent une information sur les troubles,
réalisent une évaluation systémique des difficultés, assurent le suivi systémique familial et la
triangulation des conflits avec les institutions. La consultation handicap et famille aide la
famille a changer et a comprendre les liens et les buts pour faciliter la poursuite de son
histoire commune. Cette consultation est le plus souvent réservée aux patients traumatisés
craniens et a leurs familles cependant elle est accessible aux patients cérébro-lésés et a leur

entourage.

Il est toutefois nécessaire de prendre garde : beaucoup de patients peuvent étre
facilement débordés par une trop grande masse d'informations (Lyon, 2002). Il est donc
indispensable de leur proposer le type d’informations qui convient en fonction du moment
et de leur état. En effet, juste apres le choc de la survenue de I'AVC, les proches ne sont pas

tous préts a recevoir et a entendre des informations.
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Différents types d’accompagnement existent afin d’aider et de guider les familles
dans le nouveau rdle qui s'impose a elles. L'information active implique un suivi, un
renforcement de l'information tandis que l'information passive n’entraine pas un suivi
systématique. Plusieurs études, condensées par Smith et coll. (2009), montrent que
I'information active a plus d’impacts sur les patients et leurs aidants que l'information
passive. Cependant I'information passive permet de maintenir une trace, consultable a tout
moment par le patient et sa famille. Degiovani (2000), quant a lui, explique qu’une synthése
des feuillets d’information plus ou moins vulgarisés est souvent utile. Elle n’est cependant
pas suffisante, il est nécessaire d’apporter des informations personnalisées qui vont nommer
les troubles et les ancrer dans la réalité.

L’association d’informations active et passive semble donc la plus appropriée afin

de lier les caractéres durable et personnalisé de 'accompagnement.

L’accompagnement familial provient d’'un besoin de la famille d’étre informée sur
I'AVC, guidée et, conseillée quant a ses conséquences sur le patient. Il est bénéfique au
conjoint mais aussi au patient. Cet accompagnement, proposé par I'orthophoniste, peut se
présenter sous différentes formes : la plus adaptée semble associer une information passive
et une information active.
Mais qu’en est-il en ce qui concerne les comportements de surprotection ?
Comme nous venons de le voir, peu d’éléments existent a I’heure actuelle quant a la prise en
charge de ces derniers.
Un accompagnement orthophonique du conjoint pourrait-il permettre de réduire les

comportements de surprotection ?
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DEUXIEME PARTIE :

EXPERIMENTATION ET DISCUSSION

54



I. OBIJECTIFS DE L'ETUDE ET HYPOTHESES DE TRAVAIL

Le constat fait précédemment au cours de la bréve revue des données sur la
surprotection montre l'inexistence d’une réelle prise en charge de ces comportements.
Cependant ces derniers peuvent avoir de lourdes conséquences sur le patient et la qualité de

sa rééducation-réadaptation.

Notre recherche a pour principal objectif de proposer une prise en charge des
comportements de surprotection a 'aide d’'une meilleure information des conjoints et de
conseils au sujet des conséquences de I’AVC. En effet, comme I'a souligné la littérature, le

besoin d’information est une des demandes essentielles des familles.

Nous pouvons alors nous demander si un accompagnement des conjoints pourrait
contribuer a une diminution des comportements de surprotection.

Nous émettons tout d’abord I’hypothése qu’un accompagnement des conjoints peut
permettre une amélioration des comportements de surprotection (hypothése 1).

Nous suggérons ensuite que cet accompagnement peut entrainer une augmentation
de la satisfaction de vie et/ou une amélioration de I'état thymique du patient (hypotheése 2).
Enfin, nous supposons que I'amélioration de la surprotection génere une amélioration de la

satisfaction de vie et/ou de I'humeur du patient (hypotheése 3).

Les études réalisées jusqu’alors s’étaient en général attachées a élaborer des outils
d’évaluation de la surprotection (Buunk et coll., 1996) ou en décrire les conséquences sur le
patient (Croteau et coll., 1999 et 2006). Notre étude s’est intéressée a la prise en charge de

ces comportements par I'orthophoniste.
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. _METHODOLOGIE

A) Modalités de I'étude

Pour vérifier nos hypothéses, nous avons choisi de fournir un accompagnement a des
conjoints de patients cérébro-lésés sous forme d’entretiens semi-dirigés. Durant ces
entrevues, au nombre de quatre, des informations sur ’AVC et des conseils applicables au

guotidien leur ont été fournis au sujet des troubles neuropsychologiques.

En marge de ces entretiens, nous avons soumis aux patients trois questionnaires : le
guestionnaire de Buunk, le QOLIBRI, [I'échelle de Hamilton permettant d’évaluer
respectivement le sentiment d’étre surprotégé, la satisfaction de vie et I'état dépressif. Ces
guestionnaires ont été proposés a chaque patient quatre fois afin d’évaluer I'impact de
I’'accompagnement sur le conjoint.
lIs sont proposés a :

. J-30jours (cf figure 2 ci-dessous) afin de s’assurer que la rééducation orthophonique en
cours n’entraine pas une évolution du sentiment d’étre surprotégé,

. JO afin d’évaluer I'état de la situation avant 'accompagnement,

. J+15jours aprés les entretiens afin d’évaluer I'impact de notre accompagnement sur le
patient,

. J+30jours apres les entretiens, a distance, pour constater une éventuelle évolution de

I'impact aprés quelques semaines.

L'indice de Barthel (Mahoney et coll., 1965) est proposé a J-30, lors de la premiere

session de questionnaires, afin de mesurer I'incapacité fonctionnelle du patient.

A la suite du recrutement, nous avons proposé aux couples une prise de contact en

présence de |'orthophoniste assurant la prise en charge. Cette rencontre nous a permis

d’exposer le déroulement de I'étude aux couples et de nous assurer de leur accord. Elle nous
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a aussi permis d’observer les interactions entre le patient et son conjoint afin d’entrevoir de
facon globale la relation qu’ils entretiennent face a I’AVC et ses répercussions.

Les orthophonistes nous ont fourni, a ce moment-la, un bilan langagier et/ou
neuropsychologique des patients afin de lister les troubles dont ils souffrent pour orienter

ensuite les informations et conseils fournis au conjoint durant les entretiens.

Les entretiens, au nombre de quatre, se sont déroulés au domicile des couples en
présence uniquement du conjoint. Un protocole a été établi comme ligne directrice des
entretiens (cf chapitre suivant). Il s’étale sur une durée totale de cinqg semaines a raison de :
-1 entretien par semaine pendant 3 semaines et,

-1 dernier entretien a 15 jours d’écart afin de laisser un temps de réflexion au conjoint pour

la derniére séance dite « séance de synthese ».

Apres plusieurs de ces entretiens, nous avons décidé de soumettre aux conjoints un
guestionnaire de satisfaction que nous avons élaboré pour les besoins de I'étude (cf Annexe
7). Celui-ci a été complété par les conjoints a J+30 afin de permettre un recul suffisant suite a
notre intervention. Nous I'avons créé afin d’avoir leur avis quant aux perspectives et/ou

améliorations a apporter au protocole d’accompagnement.

Prise de contact Questionnaire
avec le couple 1415 de satisfaction 1430

en présence de aprés la a destination apreés la
fin du

I'orthophoniste ( Protocole i fin du du conjoint

d’accompagnement '

des conjoints
l >
\  (5semaines) )
\4 \4 v \4
{ B - N ) 5
Passation du questionnaire Passation du Passation du (]Uf}&»lio”ndi({’ Passation du
de Buunk, de I'échelle de questionnaire de Buunk, de Buunk, de I'échelle de questionnaire de Buunk,
dépression deﬁ:rHamilton et de I'échelle de dépression de Hamilton et de I'échelle de
du QOLIBRI (1) + index de dépression de Hamilton du QOLIBRI (3) dépression de Hcmlmiﬂr
) HSC 2 S o (2)
Barthel et du QOLIBRI (2) et du QOLIBRI (4
7

- A destination du patient

- A destination du conjoint

Figure 2 : Méthodologie de I'étude.
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B) Description de la population

Lors de notre étude, nous avons rencontré 6 couples répartis de la fagon suivante :
-3 patients victimes d’'un AVC gauche et leur conjoint,
-3 patients victimes d’'un AVC droit et leur conjoint.

Tous ont en commun d’étre des couples hétérosexuels et de culture occidentale.

1. Criteres de recrutement

Les patients ont été sélectionnés sur la base des critéres suivants :

Criteres d’inclusion :

-sujets victimes d’un AVC

-sujets francophones

-sujets vivant en couple

-délai d’au moins six mois post-AVC*

-présence de comportements de surprotection de la part du conjoint**

-prise en charge orthophonique depuis au moins trois mois***

*Un délai de plus de six mois post-AVC est souhaité afin de limiter la récupération spontanée
au cours de notre étude.

**|Les comportements de surprotection doivent étre repérés par I'orthophoniste qui le prend
en charge ; soit par un constat de la situation, soit par une plainte du patient lui-méme.
***Une prise en charge orthophonique de plus de trois mois est souhaitable afin que
I'orthophoniste soit en mesure de nous fournir des informations concernant les troubles

cognitifs et psycho-comportementaux du patient.

Criteres de non-inclusion :

-sujets anosognosiques
-sujets souffrant d’'une aphasie sévere ou d’une démence

-présence d’une pathologie grave surajoutée a 'AVC
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-présence d’antécédents de conflits importants au sein du couple

-antécédents de maladie psychologique ou mentale du patient et du conjoint.

Les personnes qui ont participé a notre étude ont toutes été recrutées a l'aide

d’orthophonistes de la Communauté Urbaine de la ville de Bordeaux.

2. Présentation des patients

Données générales

Niveau socio- Niveau socio- Durée | Délai
Situation Indice de
Age Sexe | professionnel du | professionnel du post- | Type d'AVC
maritale Barthel *
patient du conjoint couple | AVC
Patient1: Retraité de Retraitée- 24
74 ans H Mariés 31lans - 95
M. S. I'armée Commergante mois
Thrombose
Patient2: En 2ans 24 carotide
61 ans H Magasinier Comédienne 95
M. R. concubinage | 1/2 | mois interne
gauche
Retraitée- AVC
Patient3: Retraité-Cadre 20
74 ans H Assistante de Mariés 43ans ischémique 90
M.O. administratif mois
direction sylvien droit
AVC pariéto-
Patient4: Agent En 30
49 ans F Eboueur 6ans occipital 90
Mme. M. d'entretien concubinage mois
gauche
Rupture
Patient5: Educatrice Veilleur de 10
47 ans F Mariés 1lans d'anévrisme 90
Mme. D. spécialisée nuit mois
sylvien droit
AVC
Patient6: Assistante de 12
51 ans H Artiste peintre Mariés 22ans ischémique 90
M. Si. direction mois
sylvien droit

*MAHONEY, F., BARTHEL, D. (1965) Functional evaluation:
Journal 14, 61-65.

the Barthel Index. Maryland State Medical

Figure 3 : Présentation des données générales des patients.
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Afin de préserver I'anonymat, un numéro a été attribué a chaque patient, et ceci par

ordre chronologique d’intervention.

Informations complémentaires

Au moment de I'étude, les patients 5 et 6 étaient rentrés depuis peu au domicile a
temps complet tandis que les couples 1, 2, 3 et 4 vivaient ensemble les suites de I’AVC au
qguotidien depuis plusieurs années.

Les couples 1, 2, 3, 4 et 5 vivaient seuls au domicile, le couple 6 vivait avec ses deux
enfants.

Seul le patient 6 avait repris une activité professionnelle (a domicile).

Le couple 5 était en demande d’une intervention ciblée sur le conjoint.

Données de I’étude : bilans cognitifs et/ou neuropsychologiques des patients

Les bilans cognitifs et/ou neuropsychologiques nous ont été fournis par les

orthophonistes lors de la prise de contact.

Patient 1 : Monsieur S., agé de 74 ans, souffre d’'une aphasie expressive et bénéficie de
trois séances d’orthophonie par semaine. Il est mentionné qu’il présente aussi des troubles
dysexécutifs caractérisés par un déficit de la flexibilité mentale ainsi qu’un défaut
d’inhibition.

Sur le plan langagier, il semble avoir une compréhension relativement préservée.
Cependant, la longueur et le degré d’abstraction des énoncés peuvent le mettre en
difficulté. Lors des épreuves de fluence, M.S. a des difficultés a utiliser une stratégie de
recherche.

Concernant I'expression écrite, M.S. peut écrire mais se fatigue vite. Un manchon
permettant une meilleure préhension du scripteur est toujours nécessaire. Autrefois, il
écrivait beaucoup de poémes mais malgré les sollicitations il ne veut pas reprendre cette
activité. Il en va de méme pour d’autres centres d’intéréts qu’il a totalement abandonnés.

Au niveau familial, M. S. est tres entouré, sa femme est présente au domicile et sa

famille vient tres souvent pour des repas ou des visites.
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Sur le plan comportemental, M. S s’est récemment montré agressif et s’est senti
persécuté. Il a beaucoup remis en question son traitement et s’est plaint de troubles
mnésiques. |l est mentionné une sensibilité particuliere au temps et a la luminosité, en effet
les jours de grisaille, il peut montrer des éléments dépressifs. Il semble réaliser ce qu’il ne

sera plus et cela lui est difficile.

Patient 2: Monsieur R. est agé de 61 ans. Il présente une aphasie expressive
consécutive a une thrombose de la carotide interne gauche en décembre 2008. Il vit en
concubinage avec sa compagne Mme L., qui est toujours en exercice et vit parfois avec des
horaires décalés. Cette derniére n’est donc pas toujours présente au domicile.

M.R. est intelligible, peut répondre a des questions et tenir un discours informatif
mais il initie peu le dialogue et peut parfois étre en difficulté pour transmettre des
informations a cause d’un manque du mot encore tres présent (qu’il a du mal a compenser).
On releve aussi un déficit de la mémoire de travail, un trouble de la flexibilité mentale,
d’inhibition ainsi qu’un ralentissement idéatoire. Des difficultés attentionnelles entrainent
des déficits dés qu’un effet longueur se présente.

Sur le plan comportemental, M.R. a tendance a se laisser porter par les activités
proposées sans montrer un grand intérét ou une grande motivation. Sa compagne se plaint

de devoir constamment le solliciter sans avoir de réel retour.

Patient 3: M. O. souffre d’une lésion cérébrale droite. Il vit au domicile avec son
épouse, retraitée elle aussi et donc présente au domicile.

Sur le plan langagier, peu de troubles perdurent si ce n’est parfois un ralentissement
idéatoire ainsi que des troubles fins d’interprétation de certaines formules.

Sur le plan cognitif, M.O. souffre de troubles de la flexibilité mentale.

Sur le plan comportemental, selon son épouse, M.O. peut se montrer plus irritable et

moins patient qu’auparavant, notamment envers ses petits enfants.

Patient 4 : Mme M. présente une aphasie expressive. Elle vit a son domicile avec son
compagnon qui I'a rejoint suite a 'AVC. Celui-ci travaille la journée et est peu présent au

domicile.
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Sur le plan langagier, elle conserve un manque du mot qui se manifeste par un temps
de latence important. Elle souffre également de troubles acquis du langage écrit entrainant
des difficultés de reconnaissance des lettres ou des chiffres.

Des troubles mnésiques la génent au quotidien mais il lui est difficile d’utiliser des
moyens de compensation du fait de ses difficultés a I'écrit.

Sur le plan comportemental, Mme M. sort peu de chez elle et appréhende le monde

extérieur.

Patient 5 : Mme D. a présenté un AVC droit. Elle vit actuellement a son domicile avec
son époux. Celui-ci travaille de nuit et est présent la journée.

Sur le plan langagier, Mme D. présente des difficultés d’interprétation du langage
telles que la compréhension du second degré, de I"humour..notamment lorsqu’elle est
fatiguée.

Elle conserve d’importantes difficultés attentionnelles (notamment concernant
I'attention visuo-spatiale, I'attention sélective et la mémoire de travail) mais leurs
répercussions fonctionnelles dans la vie quotidienne semblent s’"améliorer. En effet, avec son
époux, elle trouve de nombreuses stratégies afin de compenser ses difficultés. Néanmoins,
Mme D. conserve des difficultés a gérer les informations multiples.

Selon le bilan, sur le plan comportemental, Mme D. conserve une humeur fragile et
de profonds bouleversements subjectifs d’identité entrainés par I’AVC.

Le couple est en demande d’une intervention ciblée sur le conjoint.

Patient 6 : M. S. souffre des conséquences d’un accident vasculaire cérébral survenu
dans I’'hémispheére droit le 18 juillet 2010. Il vit au domicile avec son épouse (qui travaille la
journée) et ses deux enfants.

Il conserve des séquelles sur le plan de la communication et de la négligence spatiale
unilatérale. En effet, cette derniére a bien récupéré mais lui pose encore des difficultés
notamment lorsqu’il peint des portraits. De plus, M.S. montre une importante distractibilité.
En ce qui concerne la communication, M.S. éprouve des difficultés d’accés au sens second du
discours et aux sous-entendus ainsi que des troubles de la prosodie. Des troubles

pragmatiques tels que le non-respect des tours de parole sont encore présents mais se font
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de plus en plus rares. Des digressions thématiques peuvent se produire lors d’un discours

conversationnel.

C) Les questionnaires utilisés

1. Evaluation de la surprotection : questionnaire de Buunk

La surprotection a été évaluée a I'aide du test sur la surprotection (Buunk et coll.,
1996). Il n’existe pas en version frangaise et a été traduit du néerlandais pour les besoins de
I’étude (cf. Annexe 2). Il a été créé afin d’évaluer le degré de surprotection du conjoint pergu

par le patient.

Nous rappelons que la perception d’étre surprotégé est définie comme une
« perception de la part de la personne souffrante d’étre aidée avec excés, protégée du stress

et généralement pas traitée comme un adulte » (Thompson et coll., 1993).

Le sous-test contient six items qui comportent chacun cing niveaux allant de 0

(jamais/pas du tout) jusqu’a 4 (trés souvent/beaucoup).

Passation :
La passation dure environ 5 a 10 min selon les capacités de compréhension de la

personne interrogée.

Cotation :

Elle s’effectue en comptabilisant le total des scores attribués a chague question. Le
niveau le plus bas correspondant a « jamais/pas du tout » est coté O et le niveau de
surprotection le plus haut correspondant a « trés souvent/beaucoup » est coté 4. Un score
total sur 24 est alors obtenu. Plus le score est élevé, plus le patient se sent surprotégé.

Le score minimal qu’il est possible d’obtenir est donc de 0/24.
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2. Evaluation de la satisfaction de vie : QOLIBRI

Nous avons choisi d’utiliser le QOLIBRI (Quality Of Life after Brain Injury) afin d’évaluer

la satisfaction de vie des patients cérébro-lésés (Von Steinbiichel et coll., 2010).
Le QOLIBRI a été élaboré sous I'égide de quatre sociétés scientifiques: European Brain Injury
Society (E.B.l.S.), Euroacademia Multidisciplinaria Neurotraumatologica (E.M.N.), European
Brain and Behaviour Society (E.B.B.S.) et National Brain Injury Research, Treatment and
Training Foundation (N.B.I.LR.T.T.).

Il recueille la perception subjective du blessé sur sa propre qualité de vie. Il s'ajoute
ainsi aux évaluations cliniques objectives du devenir du patient cérébro-lésé, telles que la
mesure du handicap. Il peut étre appliqué auprés de différentes populations et cultures. Il
permet d'identifier les besoins personnels, d'en déduire la hiérarchie des objectifs
thérapeutiques et de mesurer les progrés individuels. |l peut enfin étre utile dans les essais
cliniques de traitements et dans les études prospectives de I'évolution apres un traumatisme

cranien.

Le QOLIBRI comporte 37 items classés en deux parties. La premiére évalue la qualité
de vie en termes de satisfaction et comporte quatre domaines : le fonctionnement du
cerveau, les émotions et les sentiments, le fonctionnement dans les actes de la vie
guotidienne et les relations sociales ; la deuxieme partie évalue la qualité de vie en termes
de géne et comporte trois domaines : les sentiments, les restrictions et la condition
physique. A I'origine, il a été créé pour les traumatisés craniens mais est adaptable a d’autres

pathologies telles que les accidents vasculaires cérébraux (cf. Annexe 3).

Passation :
Le QOLIBRI est un auto-questionnaire d’une durée de 11 a 20 min selon les capacités

du patient.

Cotation :
La cotation comporte cing niveaux allant de «pas du tout satisfait» jusqu’a « tres
satisfait » pour les premiers items et allant de « trés géné » a « pas du tout géné » pour les

derniers. Les 37 items sont donc cotés de 1 a 5.
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Le score total au QOLIBRI est obtenu par I'addition des scores des 37 items (cOtés de 1
a 5). Nous obtenons ainsi un score sur 185 (37x5). Le score total obtenu est ensuite
transformé en pourcentage afin d’obtenir un score de 0% (le plus mauvais score possible) a

100% (le meilleur score possible).

3. Evaluation de la dépression : échelle de Hamilton

Dans cette étude, nous avons choisi d’utiliser I'échelle de dépression de Hamilton
(Hamilton, 1967). Elle a été créée afin d’objectiver la sévérité et I’évolution des symptomes
dépressifs. Elle est validée en langue francaise mais se nomme a l'origine Hamilton

Depression Rating Scale (H.D.R.S.).

Cette échelle est le test le plus utilisé pour évaluer l'intensité des symptémes
dépressifs. Il existe plusieurs versions comprenant 17,21, 23 ou 26 items. La version originale
contient 17 items évaluant les symptémes dépressifs éprouvés au cours de la semaine
écoulée.

Le questionnaire évalue la sévérité des manifestations observées dans la dépression
telles que I'humeur, I'insomnie, I'agitation, I'anxiété et la perte de poids (cf. Annexe 4).

Ce test est sous forme d’un hétéro-questionnaire ; |'observateur doit choisir la réponse
possible pour chaque item en posant des questions au patient et en I'observant. Chaque
guestion comprend 5 réponses possibles par degré de sévérité.

Les notes correspondant aux quatre derniers items (c’est-a-dire les items 18 a 21) ne
sont généralement pas incluses dans la note totale. Elles permettent d’apporter plus
d’informations sur la dépression comme les variations diurnes ou la présence de symptomes
paranoides. Pour une étude de la dépression en général, seuls les 17 premiers items sont
donc nécessaires a la cotation.

Cette échelle est destinée aux patients tout-venant mais a cependant été validée

chez des patients hémiplégiques. Elle n’évalue pas particulierement la dépression post-AVC.

Passation :
Il est conseillé de poser la premiére question de chaque item exactement comme elle
est écrite. Des questions de suivi sont fournies si une exploration ou clarification plus

poussée des symptomes s'avere nécessaire. |l est essentiel de poser les questions spécifiées
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jusqu'a obtention d'informations suffisantes pour évaluer l'item avec certitude. Il est
possible d’avoir a poser nos propres questions de suivi pour obtenir les informations
nécessaires. Si la réponse a une question spécifique est déja connue, il suffit de confirmer
I'information avec le sujet (par exemple, « Vous avez dit que... »).

Le score final pour chaque item doit refléter I'évaluation et le bilan entre la gravité et
la fréquence du symptdéme. Il est nécessaire de noter que les sujets présentant des
symptdémes chroniques peuvent ne pas étre capables d’identifier une période de normalité

ou peuvent indiquer que « déprimé » est leur état normal.

Normes :
Plus la note est élevée, plus I'état dépressif est important :
-Score de 0 a 7 : dépression inexistante ou minime,
-Score de 8 a 17 : dépression légere,
-Score de 18 a 25 : dépression modérée,

-Score supérieur a 26 : dépression sévere.

L’échelle de dépression d’Hamilton n’est pas une échelle de diagnostic mais un bon

indicateur de l'intensité globale de la dépression.

D) Protocole d’accompagnement

1. Elaboration du protocole

Comme nous l'avons vu précédemment, les troubles neuropsychologiques causent
souvent un « handicap invisible » difficilement pergu par la famille. Nous avons donc choisi

d’orienter I'information fournie aux conjoints sur ces troubles.

Comme certaines études I'affirment (Smith et coll., 2009), I'accompagnement familial
doit associer une information active et une information passive. Nous avons donc décidé de
proposer aux conjoints des informations et des conseils fournis de fagon orale lors de
rencontres permettant un échange. Durant les entretiens, les conjoints peuvent poser des

guestions ou émettre des réflexions. Nous proposons ainsi un accompagnement
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« interactif ». Ce protocole est associé a un « mémo » écrit qui est remis au conjoint lors de
la derniere séance. Il est destiné a ancrer les informations dans la durée. Il permet au

conjoint de revenir au quotidien sur les conseils fournis afin de s’en saisir.

Concernant I’élaboration du protocole d’accompagnement des conjoints, nous avons
regroupé des données présentes dans différentes plaguettes. Nous avons uniquement utilisé
des plaquettes a destination des conjoints et/ou de la famille afin que le vocabulaire

employé soit adapté a cette population « non professionnelle ».

Certaines plaquettes concernent I’AVC de facon générale :

-« Parlons de I'accident vasculaire cérébral » Guide d’information pour les personnes

ayant subi un AVC et leur famille édité par la Fondation des Maladies du Cceur du Canada
(2005).

-«Comprendre les difficultés et le comportement de votre proche aprés un accident
vasculaire cérébral », Livret d'informations destiné aux familles et aux proches des patients,
créé par M. Libessart (2010), dans le cadre de son travail de fin d'études a I'Université de

Picardie Jules Verne du Master 2 PHD parcours neuropsychologie.

D’autres concernent plus particulierement les personnes aphasiques :

-« L'aphasie, vous connaissez ? », livret destiné a I'entourage de personnes aphasiques
(Boulin et coll., 2007)
-« Qu’est-ce que l'aphasie ? » réalisée par le Groupe de travail Aphasie et éditée dans le

cadre du Plan aphasie (2010).

Enfin, certaines concernent uniguement les patients cérébro-lésés droits :

-« Pour mieux comprendre les séquelles cognitives a la suite d’un accident vasculaire
cérébral droit », guide pratique a l'usage des proches édité par I'Institut Universitaire de
Gériatrie de Montréal (Québec) (AoGt 2008).

-« Les impacts d’un accident vasculaire cérébral droit sur les interactions sociales », guide a
I'intention des familles congcue par D. Forté, R. Grenier et J. Lacombe, Université de

réadaptation de Montréal (Québec) (2002).
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Nous avons réuni les informations et les conseils qui nous semblaient les plus
pertinents et les avons condensés dans le protocole. Nous avons choisi de ne pas distinguer
les CLG des CLD mais de les regrouper. En effet, il nous parait plus important pour les
familles de distinguer le comportement et la cognition que de classer les informations en

fonction de la localisation lésionnelle.

2. Le protocole
Objectif :

L’objectif de I'accompagnement proposé via le protocole est d’informer le conjoint
sur les troubles cognitifs et psychologiques consécutifs a I’AVC, parfois invisibles, et ainsi
aborder, de fagon concréte, les capacités et les incapacités du patient en les illustrant par
des situations de la vie quotidienne.

Au cours de chaque séance, plusieurs thémes seront abordés et explicités par des
exemples concrets.

Toutes les aides proposées ici ne sont ni exhaustives ni applicables a toutes les
personnes cérébro-lésées, elles varient en fonction des difficultés rencontrées par le patient

et son entourage.

Organisation :

Le protocole d’accompagnement du conjoint du patient cérébro-lésé comprend
guatre séances sous forme d’entretiens semi-directifs d’'une durée de 45 minutes au cours
desquelles différents themes seront traités. L'information du conjoint sera ciblée en fonction
des troubles de chaque patient.

Le patient n’assiste pas a la séance qui est exclusivement réservée au conjoint. Le
but n’est pas d’exclure le patient de cet entretien mais plutot d’offrir au conjoint un lieu ou il
pourra exprimer ses doutes, ses questions et ses difficultés quotidiennes en toute liberté.
Avant tout, une premiere prise de contact a lieu, en présence de |'orthophoniste, afin
d’observer les interactions entre le patient et le conjoint. Cette premiére rencontre est
importante afin d’entrevoir de facon globale la relation qu’ils entretiennent face a I'AVC et
ses répercussions.

Les trois premiéres séances se dérouleront sur trois semaines a raison d’une séance

hebdomadaire. La séance de synthése aura lieu une quinzaine de jours apres la derniere
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séance afin de laisser le temps au conjoint d’intégrer les informations données et de se

questionner.

Séance 1 : Prise d’informations auprés du conjoint

La premiére séance est une prise d’informations sur les connaissances du conjoint
concernant les conséquences de I'accident vasculaire cérébral en général et les conséquences
sur le patient lui-méme afin d’éviter une redondance de I'intervention. De plus, elle offre au
conjoint un espace d’échange et d’écoute, a travers des questions ouvertes et volontairement
peu précises, durant lequel il peut exprimer son vécu. Cette séance participe a l'instauration
d’un climat de confiance, elle permet d’une certaine facon d’introduire les séances suivantes
durant lesquelles des informations et des conseils lui seront fournis.

Différentes questions seront posées sur les habitudes de vie du conjoint en lien avec le
patient afin d’orienter I'orthophoniste. En effet, selon les conjoints des éléments seront a

expliquer, corriger, compléter, d’autres n’auront pas besoin d’étre abordés.

Nous proposons quelques questions afin de diriger I'entretien :
-Comment se passe le quotidien depuis le retour au domicile?
-Quels sont les changements majeurs que vous avez pu constater chez votre conjoint suite a
'AVC?
-Quelle est votre attitude/quelles sont vos réactions face a son comportement /son nouvel
état?

-Comment vous occupez-vous de vous-méme ?

Séance 2 : Information des conjoints sur les troubles psycho-comportementaux

La deuxieme séance a pour but d’informer le conjoint sur les troubles psycho-
comportementaux qu’il est possible de rencontrer chez le patient suite a I’AVC. Nous
tenterons ici de lui donner quelques conseils quant aux conduites a tenir avec la personne
cérébro-lésée.

La fatigabilité sera tout d’abord abordée comme introduction aux troubles
comportementaux et cognitifs. En effet, elle se situe aux carrefours des deux types de

troubles.
69



= La fatigabilité : apprendre a faire des actes routiniers d’une nouvelle fagon peut
demander beaucoup d’énergie. La personne doit réapprendre beaucoup d’éléments de
la vie quotidienne qui étaient auparavant acquis. Ce n’est pas une fatigue ordinaire ; elle
correspond davantage a un état d’épuisement cérébral durant lequel la personne doit se
reposer.

=>»Conseiller a votre conjoint de se reposer a certains moments de la journée : faire une

sieste, s’allonger quelques minutes au calme, éviter trop de visites ou sorties...

= La dépression: présence de sentiments de tristesse due aux changements qui
surviennent dans leur vie. La dépression ne signifie pas que la personne est faible, c’est
une réaction normale a un changement majeur. Elle est liée au handicap mais aussi aux
lésions encéphaliques provoquées par 'accident. Elle peut survenir dans les jours qui
suivent I’AVC ou tardivement. Il est possible qu’elle entraine un isolement ou un refus de
partager des activités avec ses proches.

=>»Signaler cet état au médecin qui pourra conseiller si nécessaire un traitement

médicamenteux ou thérapeutique.

= L’'anxiété: préoccupation excessive et persistante pouvant se manifester par de
I'inquiétude, du stress, des sentiments de peur, de difficulté ou de craintes.

=>»Rassurer votre conjoint. Tenter de prévenir les situations anxiogénes.

= L’apathie/I’hypospontanéité : certain degré de nonchalance, de passivité et de
désintérét face aux stimulations extérieures.

=>» Solliciter et aider la personne a débuter une activité et a I'organiser. Ne pas trop stimuler

non plus, il ne faut pas faire a sa place (ex : proposer a la personne un choix entre plusieurs

activités). Lui laisser le temps de faire les choses.

= La désinhibition sociale : attitude consistant a avoir des comportements inappropriés a
des situations sociales. Ces derniers peuvent parfois choquer I'entourage. Ex : tenir des
propos déplacés, dire des grossieretés ou encore tutoyer des inconnus.

=» Revenir calmement sur I’événement afin de lui donner des repéres.
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= L’égocentrisme : la personne peut étre centrée sur elle-méme, ne s’intéresser qu’a ses
progres, ses difficultés. Elle est donc moins attentive a son entourage. Elle n’a plus la
capacité cognitive a faire davantage. Ex : manque de reconnaissance face a l'aide que

vous lui apportez.

= L’agressivité/la violence : a la suite d’un AVC, la personne peut se montrer agressive et
parfois méme violente physiquement et/ou verbalement envers son entourage.

=» Chercher la raison pour laquelle la personne s’emporte. Attendre qu’elle soit apaisée pour

en reparler avec elle.

=>»Prévenir les sautes d’humeur en anticipant les situations déclencheuses.

= Limpulsivité : incapacité a contenir une pensée ou une action. Il s’agit d’'un attrait
irrésistible a accomplir un acte sans réfléchir a sa pertinence ou a ses conséquences.

=>Verbaliser ce que veut faire la personne afin de la ralentir et de la structurer.

= L’instabilité émotive : difficulté a contréler ses manifestations émotives. La personne a
une tendance a pleurer ou rire de maniére inappropriée, alors que cette réaction ne
correspond pas a son véritable état émotionnel.

=>»Demander a la personne si ce qu’elle exprime reflete vraiment ce qu’elle ressent.

Séance 3 : Information des conjoints et conseils a propos des troubles cognitifs

La troisiéme séance est consacrée aux troubles cognitifs survenant suite a I’'AVC. Ces
derniers sont présents au quotidien et suscitent un questionnement du conjoint. lls
constituent parfois des obstacles invisibles mais les conséquences quotidiennes sont

majeures.

Sur le plan langagier :

= La dysarthrie : trouble du langage provoqué par la faiblesse, la lenteur et la mauvaise
coordination des muscles impliqués dans la parole. L’élocution peut alors étre

difficilement compréhensible.
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= Ne pas hésiter a lui dire que vous n’avez pas bien compris. Etre attentif lorsque votre

conjoint parle.

= L’aphasie : perte partielle (parfois totale) du langage qui entraine des perturbations de
I’expression et/ou de la compréhension. Plusieurs versants du langage peuvent étre
touchés : la conversation, la lecture, I'écriture... Elle peut se manifester par différents
symptomes : le mutisme (la personne ne parle pas), le jargon (la personne s’exprime
dans un langage incompréhensible), le manque du mot (la personne ne trouve pas ses
mots ou plus lentement qu’avant), la réduction de I'expression, le trouble arthrique, les
paraphasies (la personne dit un mot pour un autre), la stéréotypie (la personne répete
sans cesse les mémes mots) ou encore le trouble de la compréhension.
L'aphasie consécutive a un AVC s’améliore avec le temps, elle ne s’aggrave pas.
Cependant, elle peut s’accentuer sous |'effet de la fatigue, de I'énervement ou d’une
inquiétude.

=>» Encourager toute tentative de communication.

=>Faire preuve de patience en laissant a votre conjoint le temps de trouver ses mots.

=> Ne pas finir ses phrases.

=>» Eviter de parler a sa place.

=>Ne pas parler en sa présence comme s’il n’était pas la.

=>»Prendre le temps de I’écouter pour saisir ce qu’il veut dire. Ne pas faire semblant d’avoir

compris.

=>Parler sur un ton approprié a la communication avec un adulte.

=>» Utiliser des phrases courtes et simples. Ne pas donner trop d’informations a la fois.

=>»Poser des questions simples (réponse attendue : oui ou non)

=>»Reformuler si nécessaire.

=>»Ne pas exclure le langage cependant il est possible d’augmenter la communication par

diverses modalités : classeur de communication, pictogrammes, gestes...

= Le trouble du langage élaboré : difficultés a comprendre ou a décoder les subtilités du
langage comme les sous-entendus, le sarcasme, l'ironie, I’humour, les jeux des mots et
métaphores, les proverbes et les demandes indirectes.

Le trouble peut aussi se manifester par une difficulté a s’exprimer de facon claire.
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=>» S’exprimer de fagon claire, directe et en évitant les ambiguités.
=>’aider en résumant ses propos ou en posant des questions lorsqu’il s’exprime de facon

désorganisée.

= Le trouble de la prosodie: tendance a employer un ton monotone et difficulté a
exprimer ses émotions a travers la voix avec parfois I’expression du visage figée
(amimie).De méme, il peut lui étre difficile de comprendre les émotions a travers la voix.

=>» Exprimer vos émotions et vos humeurs par des mots plutét que par le ton de votre voix et

inciter votre conjoint a faire de méme.

= Les troubles pragmatiques : ne pas tenir compte de qui est I'autre personne, du lieu ou
on se trouve et de la circonstance. Certaines personnes, suite a un AVC peuvent montrer
des difficultés a considérer ces éléments et cela peut entrainer un non respect des tours
de parole, des digressions ou encore des cog-a-I'ane.

=>» Revenir calmement sur I'éveénement par la suite sans lui faire la morale. Il s’agit de

donner quelques repéres pour une prochaine fois.

=>»S’assurer de ce que votre conjoint veut dire, en résumant ses propos.

Sur le plan mnésique :

Les capacités mnésiques seront abordées de facon concrete et simple. Il est
préférable, par un souci de clarté, de ne pas distinguer tous les types de mémoire. Mais il est
néanmoins essentiel de donner tous les conseils au conjoint.

Il est cependant possible que la distinction des types de mémoire puisse permettre de
faciliter la compréhension de certains. Des exemples pertinents de la vie quotidienne sont

alors donnés afin d’illustrer les informations.

= |a mémoire épisodique : mémoire permettant de se souvenir des événements que I'on a
personnellement vécus dans un lieu a un moment donné.

Ex: se souvenir d'une personne vue récemment, se souvenir du déjeuner de la veille...

= la mémoire autobiographique : mémoire permettant de se souvenir et de dater les

événements de sa propre vie. Ex : date de mariage, date de naissance des enfants...
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=>» Utiliser un calendrier pour noter les dates anniversaires et/ou les événements passés.

= |a mémoire sémantique : mémoire permettant de se souvenir de ce que I'on a appris.

Ex : connaitre la capitale de la France ou les dates importantes de I'histoire.

* la mémoire procédurale: mémoire des habiletés motrices, des procédures. Ex: se

souvenir sans efforts de comment faire du vélo, nager ou faire ses lacets de chaussures.

= |a mémoire prospective : mémoire permettant de se souvenir de ce que I'on a projeté
de faire .Ex : un rendez-vous chez le coiffeur ou des projets pour le lendemain.

=>» Utiliser un aide-mémoire : calendrier ou agenda ou noter sur un papier les horaires des

différentes activités prévues. Noter les informations permet de « décharger » le cerveau. Ne

pas surcharger la personne pour autant.

= la mémoire de travail : mémoire permettant de se souvenir de ce que I'on a commencé
a faire. On stocke temporairement une information pour la réutiliser sous une forme
différente. Ex : téléphoner a quelqu’un, effectuer un calcul mental ou encore suivre une
conversation.

=>Répéter les informations plusieurs fois afin d’aider la personne a les garder en mémoire.

Sur le plan attentionnel :

Les troubles attentionnels, de méme que les troubles mnésiques peuvent étre détaillés

ou non selon les besoins lors de I'accompagnement.

De maniere générale, votre conjoint pourra facilement étre distrait dans un
environnement bruyant ou lorsqu’il est fatigué.
=>» Lui conseiller d’alterner période de repos/période d’activité. S’assurer d’avoir obtenu son
attention avant de lui parler. Eviter les sources de distraction (télévision, endroits trop
stimulants comme un centre commercial ou un restaurant). Eviter de lui parler quand il

vaque a une activité.
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I’attention soutenue : capacité a maintenir une performance sur une longue période de
temps qui dépend du maintien de la vigilance, de la capacité de détection du stimulus et
de la résistance a la distraction, donc du contréle mental. Ex : lire le journal ou regarder

un film.

I'attention sélective : capacité a se centrer volontairement sur une stimulation et a
traiter activement I'information. Ex : écouter quelqu’un qui parle alors qu’il y a des bruits

environnants.

I’attention divisée : capacité a étre attentif a deux activités en méme temps, ce qui
permet de les réaliser simultanément. Ex : regarder la télévision et parler a quelqu’un en

méme temps.

la négligence spatiale unilatérale : défaut d’attention par rapport a ce qui se passe du
coté gauche de son champ de vision. Ex : ne manger que les aliments qui se trouvent a
droite de I'assiette ou ne remplir que la droite d’une grille de mots croisés. Si la personne

est fatiguée ou stressée, les conséquences peuvent étre plus marquées.

=» Encourager votre conjoint a regarder du c6té gauche.

=»Organiser I'environnement de maniére a ce que les objets importants se trouvent a sa

droite.

En ce qui concerne les fonctions exécutives :

Les fonctions exécutives doivent étre expliquées de facon claire. Il s’agit d’une notion

complexe qui peut étre difficile a transmettre. Les exemples et les conseils seront alors

parfois plus pertinents que les explications.

Il sera important de préciser que toutes ces tdches sont étroitement liées aux capacités

attentionnelles.

Les fonctions exécutives sont un ensemble de capacités cognitives permettant d’avoir un

comportement efficace et adapté au contexte notamment dans des situations non

routiniéres. Elles nous permettent de nous concentrer, de planifier nos activités, de nous
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organiser, de procéder par étapes et de réagir de facon adaptée aux imprévus. Elles

interviennent dans de nombreuses situations quotidiennes.

= |a planification/lI’organisation : capacité a organiser une série d’actions pour atteindre
un but. Ex: cuisiner ou encore gérer les finances.

=>» Inciter votre conjoint a réaliser des activités étape par étape et a prévoir les différentes

étapes. Lui expliquer par quoi commencer.

=>» Mettre en place des routines.

= linhibition : capacité a empécher de produire une réponse automatique, écarter les
stimulations non pertinentes durant I'action en cours. Ex : rester attentif durant une
conversation avec quelgu’un alors que nous entendons ce qui se dit dans la piéce d’a

coté.

= |e contrdle/la régulation de I'action : capacité a controler ce que I'on vient d’effectuer.

= la flexibilité mentale : capacité a passer d’un comportement a un autre en fonction de
I'environnement. Le patient peut persévérer dans un comportement ou dans une
activité. Ex : rester fixé sur une idée ou ne pas arriver a remettre en question son point
de vue.

=>» Lui donner des indices pour I'aider a essayer de passer a une autre idée/étape.

=>Avertir clairement votre conjoint quand vous changez d’activité ou de sujet de

conversation.

= Linitiative/la motivation : capacité a initier une action/une parole, a faire des choix.

Séance 4 : Synthése

La derniére séance constitue une synthése des précédentes. Le conjoint peut poser des
questions au sujet des informations et des conseils donnés au cours des séances précédentes
(apres quinze jours de réflexion suite a la séance 3).

La conclusion du protocole d’accompagnement se fait par des conseils généraux et

personnels applicables a tous les conjoints-aidants de patients cérébro-lésés.
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Conseils généraux :

=>»Ne pas hésiter a questionner les intervenants médicaux et paramédicaux.

=>»Contacter des associations de familles de patients aphasiques ou atteints par un accident
vasculaire cérébral.

=>Intégrer des groupes de parole de familles.

=>» Accéder a une formation des aidants familiaux.

Conseils personnels :

=>»Prendre soin de soi est aussi important pour pouvoir aider I’autre au mieux.
=>»Ne pas hésiter a informer les autres membres de la famille et/ou amis et discuter avec eux

de vos inquiétudes.

Un récapitulatif écrit personnalisé des séances appelé « mémo » sera fourni au
conjoint afin d’associer I'aide active a une aide passive a laquelle le conjoint pourra se référer

lorsqu‘il le souhaitera.

Apres avoir exposé le détail de notre étude, nous allons présenter les résultats ainsi
que leur analyse.

Nous nous intéresserons d’abord a I'impact de I'accompagnement sur le patient en
étudiant les résultats obtenus aux différents questionnaires.

Dans un second temps nous nous intéresserons a I'analyse des entretiens menés

aupres des conjoints et des questionnaires de satisfaction.
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lll. PRESENTATION ET ANALYSE DES RESULTATS

Une fois les rencontres achevées, nous avons regroupé les différentes données par
patient et avons essayé d’observer des corrélations entre les résultats. Puis, nous avons

étudié ceux obtenus du c6té des conjoints.
Pour un souci de clarté, nous avons choisi de présenter les scores obtenus aux

différents questionnaires sous la forme de tableaux. Les scores apparaissent ainsi

immédiatement et I'évolution est plus facilement notable.

A) Résultats obtenus du coté des patients

Pour chaque patient rencontré, nous avons, dans un premier temps, exposé I'impact
de I'accompagnement sur son sentiment d’étre surprotégé, sa satisfaction de vie ainsi que
son état thymique. Puis, nous avons observé les corrélations entre la surprotection et la

satisfaction de vie et/ou I'"humeur du patient.

Pour I'analyse des résultats, nous avons considéré qu’une évolution de 2-3/24 était
significative concernant le questionnaire sur la surprotection, de 10% concernant le QOLIBRI
et enfin de 5/54 concernant I’échelle de dépression de Hamilton. Au-dessous de ces normes,

nous avons considéré les résultats comme stables.
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1. Patient1: M.S.

Questionnaire de Echelle de Hamilton
surprotection /24 QOLIBRI (dépression) /54
J-30 9 75,13% 9
JOo 4 73,51% 7
L RO O K SN KIS B GO (5 56588
J+15
apres le 4 82,70% 3
protocole
J+30
apreés le 4 87,03% 1
protocole

Figure 4 : Présentation des résultats obtenus pour le patient 1 : M. S.
Il est important de noter que les résultats n’objectivent pas d’évolution entre les
périodes J-30 et JO montrant ainsi que I'absence d’accompagnement n’a pas d’effet sur les

trois données considérées dans notre étude.

Surprotection :

Au vu des résultats obtenus pour le questionnaire de surprotection, il apparait que le
protocole d’accompagnement n’a pas eu d’impact sur le sentiment du patient d’étre

surprotégé. En effet, les résultats sont restés stables, autour de 4/24.

Néanmoins, I'orthophoniste qui suit M.S. nous a rapporté, a la suite de notre
intervention, une diminution des comportements de surprotection dite «communicative» de
son épouse. Cette derniére parle moins a la place de M.S. et lui laisse davantage le temps de

chercher ses mots et de se faire comprendre par lui-méme.

Satisfaction de vie :

L'accompagnement semble avoir eu un impact positif sur la satisfaction de vie de
M.S. : cette derniere a évolué d’environ 74% a 82,70% 15jours apres et 87,03% 1mois apres
I'intervention. La satisfaction de vie de ce patient a donc augmenté d’environ 10% suite a

I’'accompagnement de son épouse.
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Il est intéressant de constater qu’a J+30, les items semblent continuer a évoluer

positivement.

Etat thymique :

L'accompagnement proposé a Mme S. semble avoir eu un impact positif sur I'état
thymique de son époux. En effet, les résultats montrent un écart notable pré et post-
intervention. De méme que pour la satisfaction de vie, cette donnée semble aussi évoluer de

facon positive a J+30, a distance de notre intervention aupres de son épouse.

Lien entre surprotection et satisfaction de vie et/ou état thymique :

Le sentiment d’étre surprotégé de M. S. n’ayant pas évolué, il est difficile de
constater un lien avec la satisfaction de vie et/ou I'état thymique.

Nous constatons néanmoins que lorsque la satisfaction de vie augmente, I'état
thymique s’améliore. Cependant aucun lien ne peut étre fait ici avec le sentiment d’étre

surprotégé.

Au vu des résultats, nous pouvons donc penser que I'accompagnement n’a pas eu
d’effet sur le sentiment d’étre surprotégé de M.S. Cependant, il est important de noter que
I'orthophoniste a remarqué une évolution positive des comportements de surprotection de
son épouse. Nous pouvons dire qu’une meilleure information de Mme S. sur les
conséquences de I’AVC a permis d’améliorer la satisfaction de vie et I"état thymique de ce

patient.
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2. Patient 2 : M.R.

Questionnaire de QOLIBRI Echelle de Hamilton
surprotection /24 (dépression) /54
J-30 7 74,60% 10
JO 6 71,90% 7
N QR
J+15
apres le 3 75,67% 3
protocole
J+30
apres le 3 74,05% 2
protocole

Figure 5 : Présentation des résultats obtenus pour le patient 2 : M.R.

Pour les trois questionnaires proposés, les résultats restent stables entre J-30 et JO

prouvant que I'absence d’accompagnement n’a aucun impact chez ce patient.

Surprotection :

Compte tenu des résultats obtenus pour le questionnaire de surprotection, nous
pouvons dire que I'accompagnement proposé a sa compagne a eu un impact positif sur le
sentiment d’étre surprotégé du patient. En effet, celui-ci est passé de 6/24 a 3/24 apres
I'intervention. Nous pouvons noter qu'’il est ensuite resté stable a J+30 malgré le délai écoulé

apres I'accompagnement.

Satisfaction de vie :

Les résultats obtenus au QOLIBRI n’ont pas sensiblement évolué apres I'intervention.
Nous pouvons donc penser que l'accompagnement proposé n’a pas eu de réel 'impact sur la
satisfaction de vie de M. R.

Etat thymique :

Suite a I'accompagnement, I'état thymique de M.R. semble s’étre amélioré pour

ensuite se stabiliser a J+30.
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Lien entre surprotection et satisfaction de vie et/ou état thymique :

Il semble y avoir ici un lien entre le sentiment d’étre surprotégé de M.R. et sa
satisfaction de vie. Les données semblent avoir évolué de fagon paralléele.
Plus M.R. se sent surprotégé plus son état thymique semble se dégrader.

Cependant, aucun lien ne peut étre fait avec la satisfaction de vie de ce patient.

En conclusion, nous pouvons dire que I'accompagnement proposé a eu un impact sur

le sentiment d’étre surprotégé de M.R. ainsi que sur I'état thymique mais ne semble pas en

avoir eu concernant sa satisfaction de vie.

3. Patient 3 : M.O.

Questionnaire de QOLIBRI Echelle de Hamilton
surprotection /24 (dépression) /54
J-30 4 73,51% 3
JO 2 76,21% 2
MR TR RN
N
J+15
apres le 5 74,60% 1
protocole
J+30
apres le 3 78,91% 0
protocole

Figure 6 : Présentation des résultats obtenus pour le patient 3 : M.O.

La stabilité des résultats pré et post-intervention démontre que [|'absence

d’accompagnement n’a aucun impact chez ce patient.

Surprotection :

Nous constatons ici la présence de fluctuations spontanées concernant Ia
surprotection. L'accompagnement du conjoint ne semble cependant pas avoir eu d’impact

sur le sentiment d’étre surprotégé de M.O qui reste stable pré et post-intervention.
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Satisfaction de vie :

Les résultats obtenus au QOLIBRI ne permettent pas d’objectiver une évolution de la
satisfaction de vie suite a I'accompagnement proposé. Nous pouvons voir que les résultats

sont relativement stables.

Etat thymique :

Le tableau révele ici la présence de quelques éléments dépressifs compte tenu des
scores obtenus. M.O. ne semble pas pour autant dépressif car il se situe dans la cotation
correspondant a une «dépression minime ou inexistante». Concernant I’évolution, les scores

sont restés stables suite a I'accompagnement de son épouse.

Lien entre surprotection et satisfaction de vie et/ou état thymique :

L'intervention aupres de Mme. O. n’a pas eu d'impact sur la surprotection ; il est
donc ici difficile d’observer un lien entre cette donnée et la satisfaction de vie et/ou I'état

thymique.

En conclusion, lI'accompagnement ne semble pas avoir eu d’impact sur la

surprotection, la satisfaction de vie et I’état thymique de M.O.
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4. Patient4 : Mme M.

Questionnaire de QOLIBRI Echelle de Hamilton
surprotection /24 (dépression) /54
J-30 6 70,81% 5
JO 6 70,27% 6
N
J+15
apres le 8 65,94% 4
protocole
J+30
apres le 7 74,05% 0
protocole

Figure 7 : Présentation des résultats obtenus pour le patient 4 : Mme M.

Compte tenu des scores obtenus entre J-30 et JO, nous pouvons dire que les résultats

sont stables sans le protocole d’accompagnement du conjoint.

Surprotection :

Au vu des résultats, 'accompagnement n’a pas eu d’impact sur le sentiment d’étre

surprotégé de Mme M. Les résultats restent stables autour de 7/24.

Satisfaction de vie :

Une légere amélioration de sa satisfaction de vie est constatée apres l'intervention

au vu des scores.

Etat thymique:

Les scores de Mme. M. sont peu élevés, ils se situent entre 0 et 7/54 lors des quatre
évaluations. Elle ne semble donc pas présenter d’état dépressif.
Concernant I’évolution suite a I'intervention, nous relevons une légere amélioration de son

état thymique a J+30.
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Lien entre surprotection et satisfaction de vie et/ou état thymique :

Le sentiment d’étre surprotégé est resté stable chez cette patiente; il est donc

difficile de le lier a la satisfaction de vie et/ou a I'état thymique.

En conclusion, nous pouvons dire que I'accompagnement proposé au conjoint n’a pas
eu de réel impact sur la surprotection. Cependant, il a entrainé une légére amélioration de la
satisfaction de vie et de I'état thymique de Mme. M.

Aucun lien n’a pu étre réalisé ici entre la surprotection et les deux autres données.

5. Patient5: Mme D.

Questionnaire de QOLIBRI Echelle de Hamilton
surprotection /24 (dépression) /54
J-30 0 67,59% 5
JO 1 65,94% 2
N
J+15
apres le 3 57,29% 6
protocole
J+30
apres le 3 51,89% 6
protocole

Figure 8 : Présentation des résultats obtenus pour le patient 5 : Mme D.

Les scores obtenus aux différents questionnaires sont stables entre J-30 et JO:

I'absence d’accompagnement ne permet donc pas une amélioration des données étudiées.

Surprotection :

Au vu des résultats, le sentiment d’étre surprotégé semble étre resté stable, ne

permettant pas d’objectiver un impact de I'accompagnement.
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Satisfaction de vie :

La satisfaction de vie semble avoir diminué entre J-0 et J+15. Mme D. était rentrée
depuis peu au domicile lors de notre étude. Il est possible que les résultats traduisent les
difficultés liées a ce retour, le bouleversement actuel des rdles au sein de la famille et non un

impact négatif de 'accompagnement proposé a son conjoint.

Etat thymique:

De méme, les scores obtenus ici indiquent une tendance a l'altération de I'humeur

suite a I'accompagnement du conjoint de cette patiente.

Lien entre surprotection et satisfaction de vie et/ou état thymique:

Les scores obtenus concernant la surprotection sont restés stables; il apparait
difficile d’établir un lien entre cette donnée et la satisfaction de vie et/ou I'état thymique de
Mme. D. Cependant, il semble intéressant de relever que la satisfaction de vie et I'état

thymique évoluent selon la méme tendance.

Pour conclure, I'accompagnement proposé au conjoint semble ne pas avoir eu
d’impact sur la surprotection. Une diminution de la satisfaction de vie ainsi qu’une altération
de I'état thymique suite a l'intervention sont constatées. Nous nous sommes interrogés
guant a ces résultats et comme nous le verrons par la suite il est possible que le retour a
domicile, récent, ait pu entrainer (et entraine a I'heure actuelle) un bouleversement

important des repeéres au sein du couple.
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6. Patient 6 : M. Si.

Questionnaire de QOLIBRI Echelle de Hamilton
surprotection /24 (dépression) /54
J-30 1 75,13% 0
JO 1 78,91% 0
M
J+15
apreés le 0 75,13% 0
protocole
J+30
apreés le 1 71,89% 1
protocole

Figure 9 : Présentation des résultats obtenus pour le patient 6 : M. Si.

Il n’y a pas d’évolution apparente entre J-30 et JO. Cette donnée démontre que
I'absence d’accompagnement du conjoint ne permet pas d’améliorer les trois données

étudiées ici.

Surprotection :

Il est important de souligner qu’avant l'intervention, ce patient possédait déja un
sentiment minime d’étre surprotégé.
L’'accompagnement ne semble pas avoir eu de réel impact sur ce dernier. L’évolution

est difficile a objectiver compte tenu des scores, valeurs minimales de ce questionnaire.

Satisfaction de vie :

Au vu des résultats obtenus lors des quatre évaluations, il apparait une tendance a la

baisse de la satisfaction de vie de ce patient.

Etat thymique:

Le score est resté stable au cours des quatre évaluations. M. Si. possédait déja un

faible score d’état dépressif avant notre intervention.
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Lien entre surprotection et satisfaction de vie et/ou état thymique :

La stabilité des résultats obtenus pour la surprotection ne permet pas d’établir un

lien avec la satisfaction de vie et/ou I'état thymique de la patiente.

Il apparait donc ici que I'accompagnement n’a pas eu d’'impact sur le sentiment
d’étre surprotégé de ce patient. Au vu des résultats, il semble avoir généré une légere

diminution de sa satisfaction de vie mais son état thymique est resté stable.

La difficulté d’évaluation de I'impact de I'accompagnement sur les comportements
de surprotection témoigne de la grande variété et complexité des facteurs inter-
individuels. L’accompagnement a prouvé dans certains cas ses effets positifs sur le
sentiment d’étre surprotégé et/ou sur la satisfaction de vie du patient et/ou I’état
thymique.

Chaque couple est unique et I'accompagnement du conjoint n’a pas les mémes
effets sur tous les patients. Cependant, il apparait que les conjoints sont généralement

satisfaits d’une telle intervention comme nous allons le voir.

B) Résultats obtenus du coté des conjoints

1. Les entretiens avec les conjoints

Il nous a paru pertinent de mettre en lumiere certains éléments de nos entretiens
avec les conjoints (cf Annexe 5). Notre étude est centrée sur les effets d'un tel
accompagnement sur le patient. Cependant, il est intéressant de regarder du coté des
conjoints et d’analyser les entretiens.

Pour ce faire, nous avons essayé de regrouper dans le tableau ci-dessous les différents
thémes abordés par les conjoints lors des entretiens. En effet, nous traitons la avant tout de
I'humain et il a été fréquent que les entretiens ciblés sur les troubles neuropsychologiques

du patient dérivent sur d’autres thémes.
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C . Sentiment Lourdeur des . .
Isolement | Diminution Etat N Problemes | Problémes Manque
. L. de , . taches ' . ’ .
social des loisirs ..., | dépressif L. sexuels financiers d’informations
culpabilité quotidiennes
njoint
Co ’1° +++ +++ ++ ++ +++ +++ - +++
Conjoint
) + - + ++ ++ + - +++
C°";°'"t - ++ + + +++ ++ - +++
Conjoint
- - + - + - + -
4
njoint
Co ;° - ++ I ++ + - - +++
Conjoint
p - ++ ++ - ++ - +++ ++

+++ : théme trés présent dans le discours du conjoint
++: theme présent dans le discours du conjoint

+: théme évoqué par le conjoint

-:  théme non évoqué par le conjoint

Figure 10 : Présentation des thémes abordés par les conjoints lors des entretiens.

Nous pouvons constater qu’auprés de ces six conjoints les thémes les plus
fréguemment abordés sont la lourdeur des taches quotidiennes (6 conjoints sur 6), le
sentiment de culpabilité (6 conjoints sur 6), le manque d’informations a propos de I’'AVC et
de ses conséquences (5 conjoints sur 6)et la diminution des loisirs (4 conjoints sur 6). Nous
pouvons voir que le manque d’informations a été un theme trés présent lors des entretiens
pour tous les conjoints.

Seul le conjoint 6 a insisté sur les problémes financiers. Le conjoint 1 a lui mis en
avant lisolement social, la plupart des autres couples se sont dit trés entourés par leur
famille et leurs amis.

Les problemes sexuels n’ont été abordés que par les conjoints 1,2 et 3. Le sujet est
délicat et touche a l'intimité des couples ; il est probable que par pudeur certains conjoints
n’aient pas souhaité aborder ce sujet.

Quatre conjoints sur six ont nécessité un traitement antidépresseur durant un laps de

temps et méme si les deux autres conjoints n’ont pas abordé véritablement ce sujet, ils nous
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ont fait part de leurs difficultés a gérer le nouveau quotidien et les changements qui en

découlent.

Les entretiens avec les conjoints ont été riches en informations. En effet, méme si le
protocole établi a été suivi lors des entretiens, il s’agissait la plupart du temps d’un
échange, notamment lors de la premiére séance centrée sur une prise d’informations ( cf
Annexe 5). Tous les thémes évoqués ici refletent les difficultés quotidiennes et sont des
éléments a prendre en compte lorsqu’un patient est pris en charge et d’autant plus

lorsque son conjoint est accompagné.

2. Analyse du questionnaire de satisfaction

Nous avons répertorié chaque question afin d’évaluer les points du protocole a
éventuellement discuter dans I'avenir. Une zone de commentaire, nécessaire pour justifier
les résultats chiffrés, est proposée sous chaque item. Nous avons noté ici les commentaires

pertinents en fonction de la question posée.

Pour I'analyse du questionnaire, nous avons considéré |'échelle de satisfaction
suivante :
(5) : tres satisfait
(4) : plutot satisfait
(3) : moyennement satisfait
(2) : peu satisfait

(1) : trés peu satisfait
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Conjoint | Conjoint | Conjoint | Conjoint | Conjoint | Conjoint
1 2 3 4 5 6

1)Etes-vous satisfait de la durée

. 5 4 5 4 5 4
des séances? (/5)
2) Etes-vous satisfait des
informations fournies durant les 5 3 5 4 4 5
séances? (/5)
3) Etes-vous satisfait des conseils

. . 5 4 5 5 5 4
donnés durant les séances? (/5)
4) Etes-vous satisfait du "mémo"
qui vous a été remis lors de la 5 4 5 5 / 4
derniére séance? (/5)

Etes- isfai

5), t’es vous s,atls ait du contenu 5 5 5 5 4 4
général des séances? (/5)
6) Etes-v0tl.|.s satlsfan.: de la durée 4 5 5 5 4 4
totale de l'intervention? (/5)
7) Etes-vous satisfait de I'aide
que l'intervention vous a 5 3 5 4 5 5
apportée au quotidien? (/5)
8) Etes-vous satisfait que
l'intervention soit réalisée par un 4 5 5 5 4 4
orthophoniste? (/5)
9) Etes-vous satisfait du moment
de l'intervention: apres le retour 4 3 3 4 4 5
a domicile de votre conjoint? (/5)
10) Globalement, étes-vous
satisfait de cette intervention? 5 5 5 5 5 5

(/5)

Figure 10 : Résultats obtenus au questionnaire de satisfaction.

Question 1: Les conjoints 1,3 et 5 sont « tres satisfaits » de la durée des séances

alors que les conjoints 2,4 et 6 sont « plutot satisfaits ».

Conjoint 1 : « Méme plus longue ¢a aurait été bien ».

Conjoint 2 : « La durée aurait été plus importante, je n’en aurais été que plus heureuse ».

Question 2: Trois conjoints (1,3 et 6) sont «tres satisfaits » des informations

fournies, deux conjoints (4 et 5) sont « plutot satisfaits » et un conjoint (2) n’est que

« moyennement satisfait ».
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Conjoint 2 : « J'ai été trés satisfaite mais malheureusement la théorie et la pratique sont
deux choses assez différentes ».
Conjoint 6 : « Tres satisfaite, nous avons évoqué des cas précis de situation et j'ai obtenu des

explications qui m’ont aidée a comprendre cette nouvelle situation. »

Question 3 : Les conjoints 1, 3, 4 et 5 sont « tres satisfaits » des conseils donnés lors
des séances tandis que les conjoints 2 et 6 se disent « plut6t satisfaits ».
Conjoint 3 : « lls soulagent et rassurent !!11 »

Conjoint 6 : « Satisfaite, les conseils étaient appropriés et justes ».

Question 4 : Trois conjoints (1,3 et 4) sont « trés satisfaits » du « Mémo » remis a la
fin de l'intervention. Deux conjoints sont « plutot satisfaits » (2 et 6) et un conjoint n’a pas
répondu a la question.

Conjoint 1 : « Et c’est un support sur lequel on peut revenir souvent !l »

Conjoint 6 : « Oui nous le regardons souvent. »

Question 5 : Quatre conjoints (1,2, 3 et 4) sont « trés satisfaits » du contenu général
des séances tandis que deux conjoints (5 et 6) se disent « plut6t satisfaits ».

Conjoint 6 : « Oui les séances se sont avérées étre tres positives et constructives. »

Question 6 : Les conjoints 2,3 et 5 sont « trés satisfaits » de la durée totale de
I'intervention (environ 5 semaines) alors que les conjoints 5 et 6 sont « plut6t satisfaits ».
Conjoint 1: « un accompagnement plus long pourrait étre utile ».

Conjoint 2: « Oui, beaucoup plus longtemps et cela m’aurait beaucoup aidée si mon
compagnon avait assisté aux séances ».

Conjoint 3: « L'accompagnement du conjoint devrait étre pris en considération dés le tout
début car on se débat dans des tonnes de questions, de choses incompréhensibles, de

réactions du malade qu’on ne comprend pas ».

Question 7 : Quatre conjoints sont « trés satisfaits » de I'aide que l'intervention leur a
apportée au quotidien. Le conjoint 4 est «plutot satisfait » et le conjoint 2 s’estime

« moyennement satisfait ».
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Conjoint 2 : « Plus ou moins mais ce n’est pas la faute de I'intervenante... La solitude morale
gue je peux ressentir dans mon quotidien est plus forte que les conséquences de l'aide

apportée par l'intervention de I'étudiante ».

Question 8 : Les conjoints 2,3 et 4 ont été « tres satisfaits » que l'intervention soit
réalisée par un orthophoniste ; les conjoints 1 et 6 ont quant a eux été « plutot satisfaits ».
Toutefois deux d’entre eux (1 et 5) auraient souhaité bénéficier en supplément d’un
accompagnement psychologique et le conjoint 2 suggere lintervention d’un
kinésithérapeute.

Conjoint 1 : « Les conseils d’un psychologue, en plus de I'orthophoniste sont nécessaires ».
Conjoint 2 : « Oui et ce serait bien que la méme chose soit réalisée par un kiné également ».
Conjoint 5 : « [l manque la présence d’un psy ».

Conjoint 6 : « Oui, trés bon contact et surtout des réponses ! »

Question 9 : Un conjoint (6) est « tres satisfait » et trois conjoints (1,4 et 5) se disent
« plutét satisfaits » du moment de I'intervention alors que deux conjoints (2 et3) ne sont que
« moyennement satisfaits ».
Conjoint 2 : « J'aurais aimé que cette aide ait été effectuée vraiment a son retour (année
2009) ».
Conjoint 3 : « Je pense que cette intervention aurait été plus efficace a la sortie de la maison
de rééducation. Seul le hasard a fait que nous ayons pu bénéficier de ces séances en
acceptant de recevoir une étudiante pour son mémoire ».
« Il n’y a aucune « aide » au quotidien durant le temps d’hospitalisation. C’est tout a fait
dommage, car le malade n’est plus la personne qu’on a connue et on a souvent I'impression
d’étre dans un tunnel ou au coeur d’un cyclone, sans espoir de sortie ».
Conjoint 6 : « C'est une trés bonne idée, on se sent soutenu, pas abandonné, le retour est
difficile car sorti du contexte hospitalier, on se retrouve confronté aux réels problémes dus

au handicap. »

Question 10: Globalement, les six conjoints sont «tres satisfaits» de

I'accompagnement qui leur a été proposé.
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Conjoint 1: « Le conjoint n’est pas assez aidé psychologiquement car souvent I'attitude du
malade (caractére, violence) est tres différente de I'instant ou il se retrouve seul avec son
conjoint, et son attitude envers les autres qui peut étre tres agréable ».

Conjoint 2 : « J’aurais bien aimé assister aux séances de mon compagnon et réciproquement.
Cela nous aurait permis de comprendre davantage les réactions et le fonctionnement de
I'autre ».

Conjoint 6 : « C’est réconfortant de se sentir soutenu, le malade est suivi c’est un fait mais

gu’en est-il des compagnons et des enfants ? »

Les six conjoints sont trés satisfaits de I'accompagnement proposé. Si I'on réunit les
commentaires proposés, des conjoints souhaiteraient que I'accompagnement soit proposé
plus t6t, des le retour a domicile voire dés la période d’hospitalisation, certains
souhaiteraient que l'intervention dure plus longtemps, d’autres que chaque séance soit plus
longue ou encore que cette intervention soit réalisée aussi par un psychologue ou un
kinésithérapeute.

Mais, ce qui ressort réellement de ces entretiens c’est avant tout le manque de
considération des conjoints. Ces derniers se sentent souvent démunis et tres seuls face aux

nouvelles responsabilités qui apparaissent brutalement.

Ces informations représentent seulement I’avis des six conjoints sollicités pour les
besoins de I’étude mais leur point de vue nous parait trés intéressant car ce sont les
premiers concernés par cet accompagnement.

Les différents commentaires ont suscité notre réflexion et nous verrons dans le

chapitre suivant que nous ne sommes pas toujours en accord avec leurs propositions.
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IV. _DISCUSSION

A) Réflexions sur les résultats

1. Du coté des patients

La majorité des patients possédait un score élevé de satisfaction de vie avant
I'intervention et la plupart étaient peu ou pas touchés par la dépression. Il a donc été difficile

d’objectiver une évolution lorsque les résultats étaient déja encourageants pré-intervention.

Il est important de rester prudent, notamment vis-a-vis du questionnaire de
surprotection et de I'échelle de dépression. En effet, les résultats obtenus concernent les
items évoqués dans ces outils. Lorsqu’un patient obtient un score de 0, il est essentiel de
garder a I'esprit que ce score ne traduit pas nécessairement une absence de sentiment de
surprotection ou d’éléments dépressifs. Nous verrons dans les critiques de I'étude, que le

guestionnaire de surprotection n’était probablement pas adapté a notre recherche.

La qualité de vie du couple antérieure a I’AVC est une donnée complexe a étudier. Il
est toutefois certain qu’elle joue un réle important dans la mise en place comme dans

I"'amélioration des comportements de surprotection.

Il aurait été intéressant de distinguer les différents types de surprotection afin de
corréler la durée du couple aux résultats obtenus. En effet, nous supposons qu’un
accompagnement orthophonique aurait par exemple moins d’impact sur une surprotection
dite « induite par le patient » ou sur une surprotection dite « avec ressentiment » qui

nécessiterait probablement une prise en charge psychologique.

Enfin, nous avons constaté que I'accompagnement n’avait eu aucun impact sur les
trois données étudiées chez les patients 5 et 6, tous deux récemment rentrés au domicile au

moment de l'intervention. Nous pouvons donc penser que proposer I'accompagnement
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immédiatement au moment du retour au domicile n’est probablement pas adapté.
Toutefois, il est nécessaire de rester prudent, 'accompagnement n’a été proposé qu’a deux

patients rentrés récemment au domicile.

2. Du coté des conjoints

Certaines études sont en accord avec les themes qui ont été abordés par les conjoints
lors de notre recherche. En effet, Palmer et coll. (2003) confirment qu’il existe des
problemes sexuels chez les couples suite a I’AVC. Ces derniers nuisent a la satisfaction de vie
au sein du couple. En lien avec ce theme, ils abordent la dépression du conjoint, elle-méme
associée a un déclin des événements sociaux (rencontres avec des proches mais aussi
participation aux activités de loisirs).

Les problemes financiers sont quant a eux peu abordés dans les études et concernent
souvent une minorité de couples mais ils peuvent étre présents comme |’affirment Palmer et
coll. (2003).

Enfin, conformément a notre partie théorique, les conjoints souffrent d’un réel
manque d’information concernant I'’AVC et ses conséquences. lls n‘ont cependant pas

abordé lors de notre étude le manque de données relatives a la prévention d’un autre AVC.

Globalement, malgré les résultats obtenus du c6té des patients, les six conjoints sont
trés satisfaits de I'accompagnement proposé. Nous pouvons penser, comme certains I'ont
précisé dans des commentaires, qu’une telle intervention leur a permis de se sentir moins
isolé face aux conséquences de I’AVC et au questionnement qui en découle. Concernant les
points abordés, il ne semble pas judicieux que les séances durent plus longtemps. En effet, il
est important que peu d’informations soient fournies le méme jour afin d’éviter une
confusion et de permettre au conjoint de réfléchir sur des éléments précis de semaine en
semaine.

Nous nous rallions a leur souhait de voir la durée du protocole allongée pour qu’il y
ait une meilleure répartition des informations transmises et que plus de temps soit consacré
a chacune d’entre elles. D’autant plus que les difficultés rencontrées au quotidien évoluent
au cours du temps.

Il pourrait étre intéressant, selon nous, que des psychologues proposent aussi un

accompagnement au conjoint. Il est alors du role de I'orthophoniste de repérer ce genre de
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besoin et de proposer au conjoint et au patient (si cela n’est pas déja fait) une prise en

charge psychologique.

Enfin, nous pensons qu’il est délicat de proposer un accompagnement
orthophonique au conjoint dés I’hospitalisation. Comme nous I'avons vu, le conjoint réalise
fréquemment le bouleversement familial lors du retour au domicile et un tel protocole
d’accompagnement n’aurait que peu d’intérét a ce moment-la. Cependant, il est du réle des
orthophonistes travaillant dans ces services d’apporter leur soutien et de répondre aux
guestions des familles.

Il serait également intéressant, au moment de I'hospitalisation, de proposer un
accompagnement psychologique qui permettrait au conjoint de verbaliser ses craintes et ses
souffrances et ainsi de se sentir moins isolé.

Concernant le retour au domicile, comme nous l'avons vu plus haut dans la
discussion des résultats obtenus du coté des patients il se peut que ce moment ne soit pas
toujours approprié lorsque I'accompagnement se fait trop précocement. Nous pensons que
celui-ci serait plus adapté a quelques mois du retour au domicile aprés une période

d’adaptation a tous ces changements.

B) Réflexions sur les hypothéses de départ

Notre étude ne nous a permis de valider que partiellement notre hypothese (1) :
I’'accompagnement proposé au conjoint ne permet pas toujours de réduire les
comportements de surprotection. Il aurait été intéressant d’étudier les facteurs propres au
couple (age, durée d’existence du couple..) qui rentrent en jeu dans l'efficacité de

I'accompagnement mais notre étude ne le permettait pas.

De méme, I'hypothése (2) n’est aussi validée que partiellement. En effet,
I’'accompagnement du conjoint a permis une augmentation de la satisfaction de vie chez
certains patients (2 patients sur 6) et il a permis une amélioration de I"humeur chez 3

patients sur 6.
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Ces résultats sont en accord avec I'étude menée par Dorsey et coll. (1998) montrant
I'intérét d’un accompagnement du conjoint dans I'amélioration de la qualité de vie de ces

derniers mais aussi de celle des patients.

Enfin, I’hypothese (3) semble quant a elle s’infirmer : 'amélioration du sentiment
d’étre surprotégé n’entraine ni une augmentation de la satisfaction de vie, ni une
amélioration de I'état thymique. La surprotection n’a été améliorée que chez un patient, il

est donc important de rester prudent quant a cette affirmation.

De maniére générale, il est nécessaire de rester tres prudent quant aux résultats de

cette étude effectuée sur une population composée uniquement de six couples.

En accord avec Thompson et coll. (1993), nous avons observé un lien entre le
sentiment d’étre surprotégé et I'état thymique. En effet, plus le patient se sent surprotégé,
plus il manifeste des éléments dépressifs. Toutefois, nous n’avons pas trouvé de
corrélations entre le sentiment d’étre surprotégé et la satisfaction de vie chez les patients

étudiés.

Enfin, nous avons observé des corrélations entre la satisfaction de vie et I'état
dépressif : lorsque la satisfaction de vie augmente, I’état dépressif diminue.
Toutefois, ces résultats ne sont obtenus que sur un nombre minime de patients, il est donc

indispensable de ne pas généraliser de telles affirmations.

C) Critiques et limites

Premiérement, concernant le protocole d’accompagnement, le nombre d’éléments
fournis lors des séances 2 et 3 était important et il serait judicieux, dans de futures
recherches, de répartir les informations sur davantage de séances.

Lors des entretiens a domicile, nous nous sommes rendu compte que les couples dont

la personne cérébro-lésée était rentrée récemment au domicile vivaient grandement le
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bouleversement et la nouvelle répartition des réles. Il aurait donc été judicieux d’ajouter
dans les critéres de non- inclusion une période d’au moins 6mois apres le retour au domicile.
En effet, comme nous I'avons vu précédemment dans la partie théorique, le retour au
domicile marque réellement le début du bouleversement familial et la prise en compte de la

réalité des conséquences de I’AVC.

Nous avons constaté aprés quelques passations que le questionnaire sur la
surprotection était peu sensible. Des patients repérés par I'orthophoniste comme
surprotégés ne déclaraient que peu de surprotection. De plus, les items de ce test sont peu
nombreux et redondants (cf Annexe 2); ils ne comportent par exemple aucun élément
concernant la surprotection dite «xcommunicative» ou «physique».

Nous aurions imaginé des questions telles que « Est-ce que votre conjoint parle a votre
place ? » ou «Est-ce que votre conjoint fait des choses que vous pourriez faire vous-
méme ? ».

Il est néanmoins important de préciser que ce biais peut étre aussi di a une
divergence entre le sentiment des patients et I'impression de I'orthophoniste. Ce dernier
peut avoir repéré des comportements de surprotection tandis que le patient ne se sent pas
surprotégé.

Compte tenu des questions que nous aurions souhaité pour un questionnaire de
surprotection, il est important de préciser que nous nous intéressions ici a une surprotection
non induite par le patient lui-méme qui ne nécessitait pas, a notre sens, une prise en charge
sous la forme d’un accompagnement du conjoint. Il s’agit ici de surprotection venant du

conjoint.

Nous avons choisi ici d’agir sur les conjoints en essayant de réduire la surprotection
de leur part. Afin d’objectiver cela, nous avons évalué le sentiment d’étre surprotégé des
patients cérébro-lésés. Or, une étude a démontré qu’il existait parfois une dissociation entre
le sentiment de surprotection des conjoints et le sentiment d’étre surprotégé des patients.
En effet, les deux données ne sont pas toujours corrélées (Buunk et coll., 1996). Certains
conjoints pensent qu’ils surprotégent leur proche alors que celui-ci ne déclare pas se sentir

surprotégé.
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Nous avons compté sur I'honnéteté des patients lors des réponses aux différents
guestionnaires. Cependant, le questionnaire sur la dépression a pu parfois dérouter des
patients qui ont des difficultés a verbaliser cet état. Des explications, sur le fait que
manifester des éléments dépressifs n’est pas un signe de faiblesse mais fait partie d’un
processus normal suite a I’AVC, ont été données au patient au moment de la passation.

Toutefois, nous pouvons cependant douter de I’exactitude de certaines réponses.

Le QOLIBRI est un questionnaire de satisfaction de vie. Comme nous I'avons expliqué
précédemment il concerne la satisfaction de vie du patient en rapport avec ses propres
attentes. Cependant, il a parfois été nécessaire durant la passation de le repréciser. Certains
patients jugeaient par exemple peu satisfaisante leur participation aux loisirs car ils n’en
avaient pas alors que cette situation semblait leur convenir. Il est parfois difficile de se
détacher des normes imposées par la société pour répondre a des questions en rapport avec

nos propres attentes bien que cette vision de la qualité de vie soit tres intéressante.

Enfin, nos résultats sont exclusivement qualitatifs : aucune donnée ne peut étre
guantifiée. Il s’agit d’une étude menée sur six couples. Nous ne pouvons tirer de statistiques
de I'étude que nous avons menée. Une recherche a plus grande échelle aurait été davantage

appropriée pour obtenir de tels résultats.

D) Apports pour la pratique orthophonique

Notre étude a permis de réunir des données théoriques concernant la surprotection.
Cette derniére est encore peu traitée concernant les relations de couple et les désagréments
gu’elle peut entrainer dans la rééducation-réadaptation orthophonique des patients

cérébro-lésés.

Nous avons élaboré un protocole regroupant les troubles neuropsychologiques
consécutifs a une lésion gauche ainsi qu’a une lésion droite. Cet outil doit étre percu, a notre

sens, comme un outil que chaque orthophoniste pourra adapter a sa pratique et a ses
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besoins. De plus, le protocole d’accompagnement inclut les troubles comportementaux,
souvent mis de coté alors qu’ils interagissent avec les troubles cognitifs et participent
grandement aux difficultés de gestion du quotidien des conjoints comme nous I'avons vu
précédemment.

Pour les besoins de I'étude, l'intervention n’a pas été proposée par 'orthophoniste
qui suivait chaque patient. Il est cependant évident que c’est bien a lui de proposer un tel
accompagnement lorsqu’il juge cela nécessaire.

De plus, il est nécessaire d’adapter le protocole, en effet, les séances 2 et 3 peuvent
étre trop chargées pour certains. Un plus grand nombre de séances permettrait une
meilleure répartition des informations fournies. La prise en charge en libéral de I'AVC, un

suivi au long cours, permet une durée plus importante du protocole.

L’étude a permis de confirmer le besoin des conjoints d’étre accompagnés tout au
long du parcours de I'AVC. Toutefois, I'accompagnement doit étre adapté en fonction de la
période. Il est alors du role de I'orthophoniste de cerner les besoins de chaque couple. En
effet, 'accompagnement tel que nous I'avons proposé n’est peut-étre pas adapté des le

retour au domicile mais peut étre proposé a distance de celui-ci.

Enfin et surtout, I’étude a permis de montrer I'intérét pour le patient d’accompagner
son conjoint. Ce type d’intervention peut avoir un impact positif sur la surprotection et/ou la
satisfaction de vie et/ou I'état thymique des patients. Or, nous I"avons vu, la surprotection
ne permet pas au patient de généraliser les acquis vus en séances ; la dépression majore
fréguemment les troubles cognitifs et la satisfaction de vie participe grandement au bien-
étre général du patient. Nous pouvons donc penser qu’un tel accompagnement aura des

bénéfices sur la rééducation-réadaptation du patient.

La pratique orthophonique en libéral ne permet pas toujours de mettre en place un
tel accompagnement cependant il est envisageable de proposer des rencontres au conjoint a
raison d’une séance par mois.

Il est nécessaire que les orthophonistes connaissent les comportements de

surprotection afin de les repérer puis de proposer une prise en charge orthophonique
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adaptée a chaque conjoint et/ou patient. |l peut s’avérer nécessaire d’orienter le couple vers

d’autres professionnels éclairés sur le sujet tels que le psychologue ou neuropsychologue.

E) Difficultés rencontrées

Il nous a été difficile de trouver des références bibliographiques sur la surprotection
concernant les adultes. La littérature traite le plus souvent de la surprotection parentale
envers un enfant.

De méme, il n’a pas été facile de trouver un outil d’évaluation de la surprotection.
Peu de questionnaires ou échelles existent et ceux-ci sont parfois difficiles a se procurer. De
plus, comme nous I’'avons vu, aucun d’entre eux n’est traduit en langue francaise a I’heure

actuelle.

Notre étude portait sur un sujet subjectif. Il a parfois été délicat pour les
orthophonistes lors du recrutement des patients d’estimer si les conjoints surprotégeaient

leur proche.

Notre étude portait sur un sujet touchant a l'intimité des familles. Il apparait
compliqué pour les conjoints de cloisonner les difficultés quotidiennes en domaine telles que
I'orthophonie, la kinésithérapie ou encore la psychologie Nous avons donc d{ faire face a
des remarques et questions ne relevant pas directement de notre domaine cependant il
était important, a notre sens, d’écouter les conjoints quelles que soient les réflexions
amenées et de les orienter ensuite vers le professionnel concerné.

Ainsi, il n’a parfois pas été possible de respecter la durée de la séance fixée a 45
minutes pour les besoins de I'étude. En effet, certains conjoints, notamment les femmes,
ressentaient le besoin de parler et de se confier quant au bouleversement général engendré
par I’AVC. Au contraire, des séances ont parfois duré moins longtemps lorsque peu

d’interventions étaient faites en dehors des éléments fournis.
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F) Perspectives

Notre étude tient lieu de travail exploratoire. Sa poursuite sur un échantillon de plus
grande importance permettrait d’objectiver I'impact d’un tel accompagnement auprés des
conjoints sur les comportements de surprotection. De plus, cela permettrait d’établir des
distinctions ou des corrélations entre I'age, le sexe des conjoints, la durée d’existence du
couple.

Une étude expose lintérét d’évaluer de facon parallele le sentiment d’étre
surprotégé du patient et celui du conjoint de surprotéger (Bunnk et coll., 1996). Elle a
démontré que les deux n’étaient pas toujours liés. Nous avions choisi de centrer notre étude
sur le bénéfice que retire le patient pour la rééducation mais il serait intéressant de proposer
un accompagnement et de mettre en parallele le point de vue du conjoint et celui du
patient. Il est par ailleurs possible qu’un tel accompagnement ait davantage d’effet sur la
sensation du conjoint que sur la perception du patient comme nous venons de le voir.

Il serait aussi opportun de proposer un tel accompagnement de facon plus élargie a
d’autres membres de la famille. En effet, pour les besoins de I'étude, nous nous sommes ici
limités a 'accompagnement du conjoint mais lorsque les enfants vivent encore au domicile,
il parait approprié voire indispensable de leur proposer aussi des informations et des
conseils. Comme nous I'avons vu, les réles parents-enfants peuvent parfois s’inverser et des

comportements inadaptés peuvent apparaitre de leur part aussi.

Par ailleurs, il semble nécessaire que les recherches futures se penchent sur
I'accompagnement familial dans d’autres pathologies neurologiques (le traumatisme
cranien, la sclérose en plaques ou encore le syndrome parkinsonien). Si un accompagnement
du conjoint est souvent mis en place dans le cadre des démences, ce n’est pas le cas dans de
nombreuses autres pathologies. Des comportements surprotecteurs peuvent apparaitre des

lors qu’il y a les notions de handicap et de dépendance.

Enfin, au vu des résultats de I'étude, il parait nécessaire que d’autres professionnels
de santé s’intéressent a I'accompagnement familial des comportements de surprotection. En

effet, ces comportements trouvent parfois leur origine dans le bouleversement causé par
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I'accident et la difficulté a gérer les conséquences de celui-ci au quotidien et peuvent donc
étre du ressort d’un psychologue ou d’un neuropsychologue.

De plus, valider des échelles ou questionnaires de surprotection en francais pourrait
faire I'objet de mémoires de psychologie. A I’'heure actuelle, il n’en existe pas en langue
francaise et cela rend difficile I'évaluation de tels comportements. Ce point me semble donc

essentiel pour la poursuite de recherches sur ce theme.

Il reste donc encore beaucoup de travail pour mieux comprendre et améliorer les

probléemes de surprotection dans le cadre de I’AVC.
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CONCLUSION

Nous nous sommes attachés ici a étudier l'intérét d’'un accompagnement des
conjoints de patients cérébro-lésés dans I'amélioration des comportements de
surprotection. En effet, suite au bouleversement familial engendré par I’AVC, il n’est pas rare
de constater ce type de comportement, mal adapté, qui peut limiter la généralisation des

acquis en séances et nuire a la réadaptation.

Nous avons donc proposé a six couples un accompagnement centré sur le conjoint
sous forme d’informations et de conseils. Pour certains, 'accompagnement a permis une
amélioration des comportements de surprotection. Pour d’autres, ces derniers sont restés
stables. De méme, I'accompagnement a parfois entrainé une évolution positive de la
satisfaction de vie et de I'état thymique des patients. Cependant, cette étude n’a été menée
gue sur un faible échantillon et ne permet pas de conclusion définitive; il serait nécessaire de
mener une recherche de plus grande ampleur.

Les conjoints, quant a eux, se sont dits trés satisfaits d’une telle intervention. Cette

derniere leur a permis de se sentir soutenus et moins isolés face aux répercussions de I’AVC.

Il est du role de I'orthophoniste de juger de la nécessité d’'un tel accompagnement
pour la prise en charge des comportements de surprotection. Il peut parfois étre nécessaire,
selon le type de surprotection et I'ampleur du bouleversement, de conseiller une prise en

charge psychologique.

Des recherches doivent encore étre menées concernant la surprotection dans le
cadre de I'AVC, cependant cette étude a permis de réunir des données théoriques sur le
sujet et de mettre en avant la nécessité d’accompagner les conjoints de patients cérébro-

[ésés.
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ANNEXES

Annexe 1 : Liste des abréviations.

Annexe 2 : Questionnaire sur la surprotection de Buunk.

Annexe 3 : Quality Of Life after Brain Injury (QOLIBRI).

Annexe 4: Echelle de dépression de Hamilton.

Annexe 5 : Eléments d’entretiens avec les conjoints.

Annexe 6 : Exemple d’'un « Mémo » remis au conjoint.

Annexe 7 : Questionnaire de satisfaction a destination des conjoints.
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ANNEXE 1 : Liste des abréviations

AVC : Accident Vasculaire Cérébral,

CLD : Cérébro-Lésé Droit,

CLG : Cérébro-Lésé Gauche,

EUSI : EUropean Stroke Initiative,

FNAF : Fédération Nationale des Aphasiques de France,
FNO : Fédération Nationale des Orthophonistes,

HAS : Haute Autorité de Santé,

IRM : Imagerie par Résonance Magnétique,

NSU : Négligence Spatiale Unilatérale (ou héminégligence),
QOLIBRI: Quality Of Life after BRain Injury,

UNV : Unité Neuro-Vasculaire.
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ANNEXE 2 : Questionnaire sur la surprotection de Buunk.

QUESTIONNAIRE DE BUUNK : Version Patient

Explication :

Les expressions suivantes sont en rapport avec la fagcon dont
votre conjoint se comporte vis-a-vis de vous.
Essayez de nous indiquer si vous étes concerné par ces

différentes attitudes.

Veuillez entourer la réponse qui vous semble la plus adaptée.

Il s’agit de la situation actuelle
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=» Mon conjoint...

1) me traite comme un bébé.

Trés souvent —Souvent —De temps en temps —Rarement —Jamais

2) me surveille sans cesse.

Tres souvent —Souvent —De temps en temps —Rarement —Jamais

3) surveille sans arrét si je suis les recommandations des professionnels médicaux.

Tres souvent —Souvent —De temps en temps —Rarement —Jamais

=» En fait mon conjoint pense que...

4) je ne suis pas capable de gérer seul ma rééducation.

Tres souvent —Souvent —De temps en temps —Rarement —Jamais

5) siil/elle n’est pas constamment avec moi je ne suivrais pas les recommandations des
professionnels médicaux.

Tres souvent —Souvent —De temps en temps —Rarement —Jamais

6) je ne sais pas ce qui est bon pour moi.

Tres souvent —Souvent —De temps en temps —Rarement —Jamais
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Le QOLIBRI est une nouvelle échelle qui permet d'évaluer la maniére dont vous vous sentez
actuellement, aprés votre traumatisme cranien.

Dans la premiére partie de ce queslionnaire, nous aimerions connaitre votre niveau de satisfaction
dans différents aspects de votre vie depuis volre lraumalisme créanien.

Dans la seconde partie de ce questionnaire, nous aimerions connaitre le degré de la géne que vous
ressentez face a différents problémes.

Instructions :

= Toutes les questions sont formulées de maniére identique et, pour chacune d'entre elles, cinq
réponses possibles vous sont proposées.

» Choisissez la réponse qui correspond le mieux a ce que vous ressentez a I'heure actuelle (y
compris au cours de la semaine passée) en inscrivant "X dans la case.

» Sivous rencontrez des difficultés a remplir le questionnaire, veuillez demander de I'alde.

Exemple :

PAs pu TouT PEU MOYENNEMENT PLuTOT TRES

Etes-vous satisfait(e) de
votre capacité a vous
exprimer 7

Dans cet exemple, si vous avez I'impression que vous n'étes pas du tout satisfaitfe) de votre
capacité 4 vous exprimer, vous mettrez une croix dans la case désignée par « pas du tout ».

Si, au contraire, vous étes trés satisfait(e) de votre capacité & vous exprimer, vous mettrez une croix
dans la case désignée par « trés ».
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QOLIBRI — Partie 1

A. Ces questions concernent le fonctionnement de votre pensée a I'heure actuelle (y compris
au cours de la semaine passée).

Pour chague question, merci de choisir une seule des réponse bles et de mettre un “X" dans
la case qui indique le mieux votre niveau de satisfaction.

B. Ces questions concernent vos émotions et la maniére dont vous vous percevez a I'heure
actuelle (y compris au cours de la semaine passée).

Pour chague question, merci de choisir une seule des réponses possibles et de mettre un “X" dans
la case qui indique le mieux votre niveau de satisfaction.

PAS DU TOUT PEU MOYENNEMENT PLuToT TRES

PAs DU TOUT PEU MOYENNEMENT PLUTOT TRES

1 Etes-vous satisfail(e) de
votre capacité a vous
concentrer, par exemple
suivre le fil d'une
conversation ou d'une
lecture?

1 | Etes-vous satisfait(e) de
votre niveau d'énergie ?

2 | Etes-vous satisfait(e) de
votre niveau de
motivation a faire les
choses ?

2 | Etes-vous satisfait(e) de
votre capacité a vous
exprimer et &
comprendre les autres
lors d'une

conversation 7

3 | Eles-vous satisfail(e) de
I'estime que vous avez
de vous-méme, de votre
valeur a vos yeux ?

3 | Etes-vous satisfait(e) de
votre capacité a vous
rappeler les choses de
tous les jours par
exemple les endroits ol
vous avez mis les
objets?

4 | Etes-vous satisfait(e) de
votre apparence
exiérieure ?

5 | Etes-vous satisfait(e) de
ce que vous avez réalisé
ou accompli depuis votre
traumatisme cranien ?

4 | Etes-vous satisfail(e) de
votre capacité a trouver
des solutions aux
problémes pratiques du
quotidien par exemple
ce que vous devez faire
si vous perdez vos clés?

6 | Etes-vous satisfait(e) de
la fagon dont vous vous
percevez vous-méme ?

7 | Etes-vous satisfait(e) de
la fagon dont vous voyez
votre avenir ?

5 | Etes-vous satisfait(e) de
volre capacité & prendre
des décisions ?

6 | Etes-vous salisfait(e) de
votre capacité a vous
orienter, pour trouver
voire chemin 7

7 | Etes-vous satisfait(e) de
la rapidite de votre
pensée ?
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Pour chaque question, merci de choisir une seule des repo
la case qui indique le mieux votre niveau de satisfaction

C. Ces questions concernent votre indépendance et votre fonctionnement dans la vie
quotidienne a 'heure actuelle (y compris au cours de la semaine passés).

et de mettre un “X" dans

PAs bu TOUT

Peu

MOYENNEMENT

PLutoT TRES

D. Ces questions concernent vos relations sociales a I'heure actuelle (y compris au cours de

la semaine passée).

Pour chaque question, merci de choisir une seule des réponses possibles et de mettre un "X dans

la case qui indique le mieux votre niveau de satisfaction.

Etes-vous satisfait(e) de
votre niveau
d'indépendance par
rapport aux autres ?

PAs pu TouT PEU

MOYENNEMENT PLutot

TRES

Etes-vous salisfait(e) de
votre capacité & vous
déplacer a I'extérieur ?

1 | Etes-vous safisfait(e) de
votre capacité a
éprouver de

I'affection envers les
autres par exemple votre
partenaire, famille, amis?

Etes-vous satisfait(e) de
votre capacité a réaliser
les taches domestiques
par exemple cuisiner ou
faire des réparations?

tes-vous satisfait(e) de
votre capacité a gérer
votre budget personnel?

2 | Etes-vous satisfait(e) de
vos relations avec les
membres de votre
famille ?

3 | Etes-vous salisfail(e) de
vos relations avec vos
amis?

Etes-vous satisfail(e) de
votre participation au
travail ou en formation
(scolarité) ?

4 | Etes-vous salisfail(e) de
la relation que vous avez
avec volre partenaire ou
du fait de ne pas avoir un
partenaire 7

Etes-vous satisfait{e) de
votre capacité a
participer a des activités
de loisirs par exemple
sports, hobby, féles?

5 | Etes-vous salisfait(e) de
votre vie sexuelle ?

6 | Etes-vous salisfail(e) de
I'attitude et du regard
des autres envers vous ?

Etes-vous satisfait(e) de
la maniere dont vous
prenez en charge votre
propre vie 7
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QOLIBRI - Partie 2

Maintenant, nous aimerions connaitre en détail le degre de Ia gue vous ressentez du fat:_des
problémes que vous rencontrez avec vos sentiments, vos contrainies et voire condition physique
depuis votre traumatisme cranien.

Ici, merci d'indiquer la réponse qui correspond le mieux a la géne que vous ressentez a I'heure
actuelle (y compris au cours de la semaine passée), en inscrivant « X » dans la case.

Exemple :

PAS DU TOUT | PEU MOYENNEMENT | PLuTOT TRES

Etes-vous géne(e) par
volre équilibre?

Dans cet exemple, avant de répondre & la question, vous devez décider si vous étes géne par volre
équilibre. Si vous pensez que vous n'éles pas géne, vous inscrirez une croix dans la prem‘tér_e
colonne, désignée par « je n'ai pas ce probléme », et vous laisserez toutes les autres colonnes, a
droite, en blanc.

Si, toutefois, vous avez ce probléme, c'est-a-dire que vous étes géné par votre équilibre, vous
laisserez alors la premiére colonne en blanc, et déciderez du degré de géne dans votre équilibre. Si
vous pensez que vous n'étes pas du tout géné(e), vous inscrirez une croix dans la case désignée par
« pas du tout», Mais si vous vous sentez trés géné(e), vous inscrirez une croix dans la case
désignée par « trés ».
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A. Ces questions concernent la géne que vous éprouvez par rapport a vos sentiments a
I'heure actuelle (y compris au cours de la semaine passée).

Pour chaque question, merci d'indiquer la réponse qui correspond le mieux a la g&ne que vous

ressentez par rapport a vos sentiments, en inscrivant “X” dans la case choisie.

PAs pu TOUT PEU MOYENNEMENT | PLuTOT TRES

1 | Etes-vous géné(e) par

un sentiment de solifude,
méme lorsgue vous vous
frouvez en présence |
d’autres personnes ?

2 | Etes-vous géné(e) par
un sentiment d'ennui ?

3 | Etes-vous géné(e) par
un sentiment d'anxiété ?

4 | Etes-vous géné(e) par
un sentiment de tristesse
ou de dépression 7

5 | Etes-vous géne(e) par
un sentiment de colére
ou d'agressivité ?

B. Ces questions concernent la géne que vous éprouvez par rapport a votre condition
physique a I’heure actuelle (y compris au cours de la semaine passée).

Pour chaque question, merci d'indiquer la réponse qui correspond le mieux a la géne que vous
ressentez, en inscrivant “X" dans la case choisie.

PAs Du TOUT PEU MOYENNEMENT PLuTtoT TRES

1 | Etes-vous géné(e) par la
lenteur et/ou la
maladresse de vos
mouvements?

2 | Etes-vous géné(e) en
dehors du traumatisme
cranien par des
blessures, que vous
avez subies au moment
de l'accident ?

3 | Etes-vous géné(e) par la
douleur, y compris les
maux de téte?

4 | Etes-vous géné(e) par
des difficultés a voir ou
entendre ?

PAS DU TOUT PEU MOYENNEMENT PLutoT TRES

Globalement, étes-vous
géné(e) par les suites de
votre traumatisme cranien?

Merci de vérifier que vous avez bien répondu a toutes les questions.
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ANNEXE 4: Echelle de dépression de Hamilton

Principe :

A

Guide d'entretien
(HDRS)

Commencer I'entretien par la question initiale
suivante: « J'aimerai vous poser quelques ques-

tions au sujet de la semaine derniére ».

i} Humeur dépressive (tristesse, désespoir,
autodépréciation)

Quelle 2 &té votre humeur au cours

de 1a semaine éconlée?

- Vous Etes-vous senti(e} abartufe) ou déprimé(e)?

- Triste? Désespéré(e)?

- Au cours de la semaine derniére, combien de fois vous

Etes-vous senti(e)?
- Chaque jour? Pendant toute [a joumée?
- Vous est-il arrivé de pleurer?

2] Sentiments de culpabilité L]
Vous étes-vous senti(e) particuliérement critique
vis-3-vis de vous-méme au cours de 1a semaine, en
ayant ['impression de faire tout de travers ou de laisser
tomber les autres?

- Si oui: quelles ont été vos pensees?

- Vous &tes senti(e) coupable d’avoir fait ou de ne pas avoir
fait quelque chose?

- Avez-vous pensé que vous étiez en quelque sorte 1a cause
de votre depression?

- Avez-vous le sentiment que votre maladie est une
punition?

1.12.1 Echelle d'Hamilton (hétéro-évaluation)*
Hamilton Depression Rating Scale (HDRS)

11 est recommandé d'utiliser les questions mentionnées 4 gauche de chaque item pour
guider I'entretien. I est préférable que la premiére quesiton pour chaque item soit
posée exactement telle qu'elle est formulée ci-dessous. En géncral elle suffit  informer

sur le symptome exploré par Iitem concemné.

B

Grille d’évaluation

(HAMD-21)

Pour chacun des items, choisir la définition qui
caractérise le mieux le malade et écrire dans la

case la note correspondante.

1] Humeur dépressive: (tristesse, sentiment d'étre
sans espoir, impuissant, auto-dépréciation)

0 Absent

1 Ces états affectifs ne sont signalés que si Fon
interroge le sujet

2 Ces états affectifs sont signalés verbalement
et spontanément

3 Le sujet communique ces états affectifs non
verbalement; par exemple par son expression faciale,
son attitude, sa voix ef sa tendance a pleurer

4 Le sujet ne communique pratiquement que ces états
affectifs dans ses communications spontanées verbales
et non verbales

2] Sentiments de culpabilité

0 Absent

1 Sadresse des reproches 2 lni-méme, a limpression
qu'il a causé un préjudice 4 des gens

2 Idées de culpabilité ou ruminations sur des erreurs
passées ou sur des actions condamnables

3 Lamaladie actuelle est une punition. Idées délirantes
de calpabilité

4 Entend des voix qui I'accusent ou le dénonce et/ou
a des hallucinations visuelles menacantes
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3] Tendance sulcidaire

Au cours de la semaine deoulie, wulm-illrdvldl_-

penser que 1a vie ne valait pas la peine d'étre vécue,
que vous préfiries dtre mort?

- Aver-vous eu envie de vous Gire du mal?

- 51 OUL: & quol aves-vous penst exaciement

= hvez-vous fair quelque chose pour vous fiire du mal?

4] Insomne lors de Vendormissement

Comment aves-vous dormi au cours de la dernibre

semaine?

= Avez-vous eu des difficuliés i vous endormin aprés vous
fire )7

~ Comblen de temps vous a-t-A1 fallu avant de vols
endormir?

- Au cours de cette demidre temaine, comblen de fols
avez-vous eu du mal & vous endormir en debeit de nnit?

5] Insomnie au milien de la nuit H

Toujours la dernfére semaine, vous est-[l arrivé de vo

réveiller en pleing nuit?

« 51 QUL voius Secs-vous levele) t Qu'avez-vous faic?
Eres-vous allé(e) simplement aux toilenes?

- Quand vous retournez au lif, Btes-vous capable de vous
rendormir immédiatement ?

- Avez-vous I sensation que voire sommeil est agité
i pertnrbE au cours de certaines m?

6] Insomnie dn petit matin

Pendant la semaine demiére, 3 quelle heure vous &tes-

vous révelll&{e) le matln (sans vous rendormi

ensuite)?

- §1 TRES TOT: eqt-ce & couse d'un révell matin ou vous
réveillez-vous spontanément ?

- A quelle heure vous réveillez-vous habiroellement
[ est-d=dire quand vous n'Bies pas deprimé) ¥

7] Travail et activités [
Comment awez-vous passé votre temps |a semaine der-
nidre (lorsque vous n'étiex pas en train de travalller) ¥

- Voes Bes-vots ftdresséfe) 4 ce que vous fisiez, oy
iviez-vous T'impression de devoir vous forcer pour faire
es choses?

« Mvezvous arrété de (aire quelque chose que vous aviez
I'habsrude de fire? Si OUL: pourquoi ?

= Y at-dl quelque chose que vaus almerez faine o que
vous stiendez aves impatience ?

3

5]

M-—aa

|

Suicide

Absent

A ['impression que la vie ne vaut pas la peine

d'étre vécue

Souhaite ¢tre mort o dquivalent: oute pensée

de mort possible dirigte contre lul-méme

Idées ou geste de suicide

Tentatives de suickde (cOe 4 (oute tentative thricuse)

Insomnie du début de la noit &,
Pas difficulié & s'endormir

Se plainn de diffculeds eventuelles i £ erdomir:

par exemple de mevre plus d'une demi-heure

Se plaint d'avoir chague soir des difficulies 3
'endormir

Insomnie du milieu de la nuit

Pas de difficubie

Le malade se plaint d'Ere agité ef rouble pendait
L it

I 'se réveille pendant a nuit

(coté 2 rowtes bes foks of le nalade e live du i,
sauif’ poar uriner)

Insermnle du matin

Pas de difficubte

Se nbvrille de trés bone hewn le matin mais se rendort
Incapable de se rendormir 511 se léve

Travall et activitds

Pax de difficulié

Penstées et sentiments d incapacite, fatigue ou faiblesse
¢ rapportant § des activites professionnelles

ou de détente

Perte dintéedt pour les activitis professionnelles ou
de dtente, o bien décrite directement par le malade,
ou indirectement par son apathie, son indécision et
ses hiesitations (il a Mimpression qu'il doit se forcer
pour travailler ou pour avoir une activité quelconigue)
Diminution du temps d°activité ou diminution

de la productivite.

A I'hbpital: coter 33 e malade ne pase pas ou moins
rrodd hetires par jour a des sctivits, alde aux
infirmigres ou théraple occupationnelle (3 exclision
des tiches de outine de l salle)

A arritt son trrvail en ratson de a3 maladie scuelle.
A sbpiral, coter 4 ¢l le malade 0'a aucune aetivité
que les tiches de routine de la galle, ou 511 est
incapable d'exécuter ces tiches de routine

sans dre asdi
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8] Ralentissement de la pensé, du langage ]
- Aucune question n'est nécessaire, 'évaluation est fondée
sur I'observation au cours de I'entretien

9] Agitation ]
- Aucune question n'est nécessaire, I'évaluation est fondée
sur I'observation au cours de 'entretien

10] Anxiété (psychique) ]
Vous étes-vous senti(e) particuliérement tendu(e) oun
irritable au cours de cette derniére semaine?

- Vous étes-vous inquicté(e) d’'une multitude de petits
détails qui ne vous auraient pas inquieté(e) en temps
normal?

- Si OUIL: quelles choses, par exemple?

11] Anxiété (somatique) =

Au cours de la derniére semaine, avez-vous ressenti

I'un des symptémes physiques suivants?

Lisez la liste en laissant un temps de réponse aprés chaque

symptome :

- Avez-vous cu la bouche séche, du mal & digérer, une
indigestion, une diarrhée, des crampes, des renvois,
des palpitations, des maux de téte, du mal i respirer,
des problémes urinaires, une transpiration ?

- A quel point ces symptémes vous ont-ils géné(e) au cours
de la semaine derniére? Ont-ils été trés intenses?

Les avez-vous ressentis souvent? A quelle fréquence?

- Note: n'attribuer aucun score si le symptome est
manifestement d’origine médicamenteuse,

12] Symptdmes somatiques (gastro-intestinanx) [ |

Avez-vous eu de l'appétit an cours de la semaine?

- Etait-il comparable 3 votre appétit habituel ?

- Avez-yous dii vous forcer & manger? D'autres personnes
ont-elles dii vous pousser 2 manger?

£ TR - )

. W= O

10] Anxiété psychique B

0

W o e

B

Ralentissement: (lenteur de la pensée et du
langage; baisse de la faculté de concentration;
baisse de V'activité motrice) ]
Langage et pensée normaux

Léger ralentissement 3 l'entretien

Ralentissement manifeste a 'entretien

Entretien difficile

Stupeur

Agitation L
Aucune

Crispations, secousses musculaires

Joue avee ses mains, ses cheveuy, ete.

Bouge, ne peut rester en assis tranquille

Se tord les mains, ronge ses ongles, arrache ses cheveux,
se mord les lévres

Aucun trouble
Tension subjective et irritabilité
Se fait du souci  propos de problemes mineurs

Attitude inquitte, apparente dans I'expression faciale
et le langage
Peurs exprimees sans qu'on pose des questions

11] Anxiété somatique:

= W= O

12] Symptémes somatiques gastro-intestinaux

0
1

Concomitants physiques de I'anxiété fels que:
Gastro-intestinaux (bouche séche, troubles
digestifs, diarrhée, coligues, éructations)
Cardiovasculaire (palpitations, céphalées)
Respiratoires (hyper ventilation, soupirs)
Pollakiurie

Transpiration ]
Absente

Discrete

Moyenne

Grave

Frappant le sujet d'incapacité fonctionnelle

[l

Aucuti

Perte d'appétit, mais mange sans étre poussé par
les infirmiéres. Sentiment de lourdeur abdominale
A des difficuleés & manger en I'absence d'incitation
du personnel. Demande oii a besoin de laxatifs,

de médicaments intestinaux ou gastrigues
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13] Symptomes somatiques (généraux) |
Avez-vous en suffisamment d'énergie au cours de la
semaine écoulée?

- Vous étes-vous senti(e) constamment fatigué{e) ?

- Avez-vous ressenti des douleurs dans les membres,
le dos ou la tére?

14] Sympt6mes génitaux ]
Au point de vue sexuel, y a-t-il eu des modifications de
votre intérét pour la sexualité au cours de la derniére
semaine?

- Jene parle pas de votre activité sexuelle mais de votre
intérét pour la sexualité au cours de la derniere semaine.

- Cet intérét a~t-il subi une modificarion (par rapport 4
avant la dépression)?

- Avez-yous beaucoup pensé au sexe?

- §i NON: est-ce habituel pour vous?

15] Hypochondrie

An cours de la semaine écoulée, vos pensées se sont-
elles souvent centrées sur votre santé physigue ou sur
la fagon dont votre corps fonctionne (par rapport a
votre état d'esprit habituel)?

- Yous plaignez-vous souvent de votre état physique ?

- Vous est-il arrivé de demander de I'aide pour des choses
que vous auriez pu faire vous-méme?

- §i OUI: quoi, par exemple ? Combien de fois est-ce
arrive?

16] Amaigrissement
Avez-vous perdu du poids récemment ?
§1i 0UT: combien?

- En cas de doute: avez-vous |'impression que vous flotiez
dans vos vétements?

17] Intuition du patient sur son propre état

- Evaluation fondée sur 'observation au cours de
I'entretien.

Total des 17 items =1

B

13] Symptomes somatigues généraux
0 Aucun

1 Lourdeurs dans les membres, dans le dos ou la téte.
Douleurs musculaires. Perte d'énergie et fatigabilité

2 Coter 2 au cas ot n'importe quel symptome est net

14] Symptome génitaux tels que; perte de la libido;

troubles menstruels
0 Absent
1 Légers
2 Graves

15] Hypochondrie

0 Absente

Attention concentrée sur son propre corps
Préoccupations sur sa santé

Plaintes frequentes, demandes d'aide, ete.
Idées délirantes hypochondriaques

W oo e

16] Perte de poids: (coter soit A, soit B)

A (d'aprés les dires du malade)

Pas de perte de poids

Perte de poids probable liée 4 la maladie actuelle
Perte de poids certaine (suivant ce que dit le sujet)
(appréciation par pesées hebdomadaires par le
personnel soignant lorsque des modifications
actuelles de poids sont évaluées)

0 Moins de 500 g de perte de poids par semaine

1 Plus de 500 g de perte de poids par semaine

2 Plusde 1 kg de perte de poids par semaine

| = O

17] Prise de conscience
0 Reconnait qu'il est déprimé et malade

1 Reconnait qu'il est malade, mais I'attribue 4 la
nourriture, au climat, au surmenage, 2 un virus,
4 un besoin de repos, etc,

2 Nie qu'il est malade

Total des 17 premiers items -
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ANNEXE 5 : Eléments d’entretiens avec les conjoints.

Dans cette annexe, sont regroupés quelques éléments d’entretiens avec les
conjoints. Les propos que nous avons choisi d’exposer ici sont les plus marquants souvent en
lien avec le bouleversement familial.

lIs ont tous été recueillis lors de la premiére séance consacrée a une prise
d’informations avec le conjoint. Ce moment est destiné a nous guider pour les entretiens
suivants mais nous nous sommes rendu compte qu’il représente aussi un espace d’échange

dans lequel le conjoint livre son expérience et son ressenti.

Comment se passe le quotidien depuis le retour au domicile ?

Conjoint 1 : « J'ai entendu dire que certains couples s’étaient séparés aprées I'accident, je ne
ferai pas la méme chose mais je peux tout a fait le comprendre, on ne reconnait plus la
personne que I'on a épousé... »

Conjoint 2 : « Je vis a deux comme si j’étais célibataire...si j'étais cynique, je dirais qu’il a la
belle vie ! »

« Pour les loisirs, c’est moi qui organise tout, je propose et il me suit... tout seul il n’a pas
envie, il faut que je sois la ...je le pousse, je prends des décisions, j'ai I'impression d’étre un
mec, je perds ma substance de femme ».

Conjoint 5 : « On a été tous les deux victimes de ’AVC | Au quotidien, ¢a se passe de mieux
en mieux mais ce n’est pas ce qu’on a connu avant, elle est de plus en plus active mais ce
n’est pas ma femme d’avant le 13 avril. Elle protege moins les gens dans ce qu’elle dit, si ¢ca
la fait chier elle le dit ».

« Parfois, je faisais des choses qu’elle pouvait faire a sa place, elle m’a remis a ma place.

Jouvrais par exemple ses lettres et elle m’a dit que son intimité c¢’était aussi son courrier... »
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Quels sont les changements majeurs que vous avez constatés chez votre

proche suite a ’'AVC?

Conjoint 1: « Sexuellement, c’est compliqué, il est souvent agressif et ca ne me donne pas
envie de faire des efforts... »

Conjoint 2 : « |l prend tout a la rigolade... il ne répond jamais sérieusement...il faut le booster
tout le temps mais il faut que je me booste aussi »

Conjoint 5 : « De temps en temps, j’arrive a avoir le bon comportement mais pas toujours,
j’ai pu étre déstabilisé de ne pas pouvoir lui apporter de réponses »

« Je me donne pas le droit d’avoir un mauvais comportement avec elle, par exemple je ne
m’autorise pas a m’énerver...Mais je n’ai plus aucun échappatoire, avant je faisais du sport
par exemple et j'ai arrété »

« Le pire moment a été les trois semaines de coma, des tas de questions nous viennent a
I'esprit, est-ce qu’elle va se réveiller et comment ? est-ce que ¢a va étre un légume ? est-ce
gu’on va devoir déménager ensuite ?... »

Conjoint 6 : « Il est moins diplomate qu’avant : il met moins de formes quand il dit quelque
chose a quelqu’un. Avant il temporisait toujours et avait le dessus sur ma fille, aujourd’hui il
démarre au quart de tour et s’emporte vite...il y a souvent des conflits entre eux, des
qguiproquos... ils ont toujours eu une relation particuliere avec leur propre humour et je
pense qu’elle a du mal a comprendre gu’il n’est plus comme avant, gu’il ne fait pas expreés
d’étre comme ¢a... moi je suis I'arbitre et c’est vraiment tres fatiguant !»

« Parfois, je trouve qu’elle le traite comme un enfant, elle intervient pour lui dire de ne pas

parler a tel ou tel moment, ce n’est pas son réle, ca me dérange... »

Comment vous occupez-vous de vous-méme ?

Conjoint 1 : « Alors ¢a c’est entre parenthése | J'aimerai pouvoir partir toute la journée faire
les magasins mais je ne pars jamais sereine »

Conjoint 3 : « c’est le strict minimum ! Je n’ai pas le temps de me dire je vais me faire les
ongles...on est toujours inquiet par rapport a l'autre... je suis comme un barometre selon son
état a lui »
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Conjoint 5 : « J'ai réussi a surpasser ces moments mais des images nous reviennent toujours
en téte. Il y a que depuis quelques temps que je me sens moins lourd, moins courbé par les
évenements... J'ai passé une période trés difficile ol j'ai dii prendre des anti- dépresseurs.
Quand elle s’est mise a se tenir debout et que jai su qu’elle allait rentrer chez nous,
bizarrement je me suis mis a aller mal... »

« Avant je faisais du foot, j’ai arrété, je n’avais plus la téte a ¢a et je ne me voyais pas aller a
I’entrainement alors qu’elle était dans le coma... puis on a peur de ce que pourrait penser les
gens aussi...mais ¢a me manque, je devrais le reprendre !»

Conjoint 6 : « Il y a tellement de choses a faire que je n’ai pas le temps de m’occuper de moi,

avant je faisais du footing le week-end, je ne trouve méme plus le temps... »

Si le fait de parler de cette situation éprouvante, qui fait pourtant partie de I’histoire
de la famille, peut se révéler délicat, les conjoints se sont apercus au cours des entretiens que
cela pouvait aussi les faire avancer dans leur cheminement vers le deuil de la situation
antérieure et I'acceptation de leur nouveau quotidien. lls nous ont confiés que parler de cette
situation et de leur vécu les avaient en quelque sorte soulagés et qu’ils espéraient

dorénavant que les professionnels allaient davantage s’intéresser aux conjoints.
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ANNEXE 6 : Exemple d’un « Mémo » remis au conjoint

INFORMATIONS ET CONSEILS SUR LES CONSEQUENCES
DE L'AVC CONCERNANT VOTRE CONJOINT

Suite a I’AVC, il est possible que le comportement de votre conjoint ait changé et qu’il n’ait
plus les mémes capacités cérébrales qu’auparavant.
Voici des informations et quelques conseils au sujet des changements constatés chez votre

conjoint.

Concernant son comportement :

.La fatigabilité : apprendre a faire des actes habituels d’une nouvelle fagon demande
beaucoup d’énergie. Ce n’est pas une fatigue ordinaire comme vous pourriez la ressentir
vous : c’est une forme d’état d’épuisement cérébral.

.Conseiller a votre conjoint de se reposer a certains moments de la journée : par exemple
faire une sieste, se reposer au calme ou encore s’allonger quelques instants aprés des

séances chez le kiné.

.La dépression : sentiment de tristesse qui correspond a une réaction normale face aux
changements qui surviennent dans la vie de la personne.

Alerter votre médecin si elle perdure ou devient un obstacle dans sa vie.

.La désinhibition sociale : avoir des attitudes inadaptées a des situations sociales (cf:
applaudir dans une église).
.Revenir calmement sur I'’évenement avec votre conjoint non pour lui faire la morale mais

pour lui donner des repeéres.

.L’agressivité : cela peut se manifester de facon physique ou verbale par des gestes violents
ou des propos déplaisants.

.Chercher la raison pour laquelle votre conjoint s’emporte
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.Essayer de prévenir les sautes d’humeur en anticipant les situations déclenchantes.
.L'impulsivité : attrait irrésistible a accomplir un acte ou difficulté a contenir une pensée

sans réfléchir aux conséquences.

.L'aider a verbaliser ce gu’il veut faire afin de le contenir et de le structurer.

Concernant ses capacités cérébrales :

.L’aphasie : perturbations de I'expression et/ou de la compréhension du langage parlé ou
écrit. Elle peut s’accentuer sous I'effet de la fatigue, de I'énervement ou d’une inquiétude.
.Encourager toute tentative de communication

.Faire preuve de patience en laissant du temps a votre conjoint pour trouver ses mots

.Ne pas finir ses phrases

.Eviter de parler a sa place

.Prendre le temps de I’écouter pour saisir ce qu’il veut dire. Ne pas faire semblant d’avoir
compris.

.Utiliser des phrases courtes et simples et ne pas fournir trop d’informations a la fois

.Poser des questions fermées (réponse attendue : oui/non)

.Reformuler si nécessaire

.Ne pas parler de la personne en sa présence comme si elle n’était pas la : elle garde sa place

dans la conversation.

.Les troubles de la mémoire : difficultés a se souvenir d’événements personnellement vécus
(personne vue récemment, repas de la veille... ou encore un message téléphonique), de
connaissances sur le monde (date historique, politique...), de ce qu’il a projeté de faire
(rendez-vous chez un médecin, projet du lendemain...) ou a retenir des informations que
vous lui donnez (vos horaires, I’endroit ou vous vous trouvez...).

.Utiliser un aide-mémoire (agenda, calendrier, post-it, etc.). Il permet de « décharger le
cerveau ». Ne pas surcharger d’informations la personne pour autant.

.Répéter plusieurs fois les informations importantes afin de I'aider a les garder en mémoire.
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.Les troubles de I’attention : difficultés a se concentrer sur une longue durée (regarder un
film en entier, suivre une conversation...), a étre attentif a deux activités en méme temps
(par exemple : écouter la radio et lire).

.S’assurer d’avoir I'attention de votre conjoint avant de lui parler.

.Eviter de lui parler lorsqu’il vaque a une autre activité sans avoir mobilisé son attention.

.Lui donner les informations importantes sans précipitation.

.Lui conseiller d’alterner période d’activité/période de repos.

.Eviter les sources de distraction (TV, radio, endroits bruyants...).

.Le trouble de la flexibilité : difficulté a passer d’une idée/d’une action a une autre ; cela
peur se manifester par des pensées persistantes concernant certains éléments (cf : I'effet de
certains médicaments sur sa mémoire).

-L’aider a passer a une autre idée/action en l'incitant a penser a autre chose.

.N’oubliez pas de prendre soin de vous. Votre bonne santé permettra d’aider

au mieux votre conjoint.

.N’hésitez pas a questionner les différents intervenants médicaux et

paramédicaux (orthophoniste, kinésithérapeute, ergothérapeute...).

.N’hésitez pas a contacter des associations de familles de personnes

aphasiques.

.N’hésitez pas a informer les autres membres de votre entourage et a en

discuter avec eux.

.Confiez-vous a vos proches et si nécessaire a un professionnel.
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TE€T

QUESTIONNAIRE DE SATISFACTION A DESTINATION
DES CONJOINTS

Les questions qui vont suivre concernent les quatre
séances durant lesquelles des informations et des conseils vous
ont été fournis au sujet des conséquences de I'accident vasculaire
cérébral sur votre conjoint.
Veuillez évaluer votre taux de satisfaction a I'aide de la
graduation de 1 (pas du tout satisfait) a 5 (trés satisfait) en
entourant le chiffre le plus adapté. Il vous est possible d’ajouter
des commentaires ou des précisions en rapport a chaque

question posée.

3) Etes-vous satisfait des
conseils donnés durant les
séances ?

= Commentaires :

1) Etes-vous satisfait(e) de la durée

des séances (environ 1h) ?

Commentaires : (Durée plus longue ? plus

courte ?...)

4) Etes-vous satisfait du
« Mémo » qui vous a été
remis lors de la derniére
séance ?
= Commentaires : (Utilité,
forme, contenu...)

2) Etes-vous satisfait des
informations/explications

fournies durant les séances ?

Commentaires : (Informations sur d’autres
sujets, informations plus complétes, moins

denses...)

5) Etes-vous satisfait(e) du
contenu général des
séances ?

= Commentaires : (éléments a
ajouter, retirer,
approfondir ...)
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6) Etes-vous satisfait de la durée
totale de I'intervention
(environ 4 semaines)?

9) Etes-vous satisfait du moment de
I'intervention : apreés le retour a
domicile de votre conjoint ?

= Commentaires : 1 5| = Commentaires :
7) Etes-vous satisfait de I’aide 10) Globalement, étes-vous satisfait
que l'intervention vous a de cette intervention ?
apportée au quotidien ? > _
= Commentaires : 1 5| Commentaires :
8) Etes-vous satisfait que =»Remarques éventuelles :
I'intervention soit réalisée par
une orthophoniste ? | |
1 5

= Commentaires : (Autres
professionnels)
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