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RESUME

Contexte. En Suisse, des milliers de personnes sont touchées chaque année par un accident
vasculaire cérébral (AVC), nécessitant alors un processus de réadaptation interdisciplinaire
comprenant de I'ergothérapie. Cependant, la littérature reléve l'application d’'une approche
plutdt biomédicale (centrée sur les habiletés) dans de nombreux centres de traitement et de
réadaptation (CTR), au détriment de I'approche occupationnelle spécifique a cette profession.
Le projet a I'étude vise la participation active des patients aux différentes tadches de la vie
guotidienne au sein du CTR. Cette approche occupationnelle les stimulerait en les engageant
dans des activités significatives, pour un retour a domicile (RAD) préparé au mieux.

Buts. L’étude vise a identifier les besoins et expériences vécues par les patients ayant subi
un AVC dont la réadaptation se déroule dans un CTR précis. Leur avis sur la mise en place

d’'un environnement enrichi favorisant la participation au CTR est également investigué.

Méthode. Il s’agit d’'une recherche qualitative de type phénoménologique basée sur des
entretiens individuels semi-structurés. Quatre participants ayant subi un AVC ont été
interrogés. Les données recueillies ont été catégorisées afin d’en ressortir les themes
principaux et ces derniers ont été illustrés par la retranscription de citations directes afin de

garder l'authenticité des propos des patients.

Résultats. Les entretiens ont permis d’identifier que la thérapie devient une réelle occupation.
Tous les patients ont 'opportunité de participer a des activités significatives attenantes au
guotidien durant certaines thérapies. Les principaux besoins identifiés sont ceux d’informations
et de transparence, de socialisation, de soutien de I'entourage et du personnel soignant et
d’avoir un RAD préparé. L'implication de la famille dans le processus de soins est aussi
souhaitée. Enfin, tous les participants présentent un intérét pour le projet d’environnement

enrichi favorisant la participation. Quelques intéréts, inquiétudes et suggestions y sont relevés.

Conclusion. Il sera nécessaire de prendre en compte les divers avis recueillis lors de la mise
en place de I'environnement enrichi et participatif. De plus, la mise en commun des données
obtenues dans les deux premiers travaux est nécessaire afin d’avoir une vue d’ensemble sur
les possibles obstacles au projet et de pouvoir les éviter au mieux. Cela sera réalisé par

I'équipe d’étudiantes-chercheuses du troisieme travail consacré a ce projet.

Mots-clés. AVC - Environnement enrichi et participatif - Ergothérapie - Réadaptation
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LISTE DES ABREVIATIONS

AIVQ Activité Instrumentale de la Vie Quotidienne
ASE Association Suisse des Ergothérapeutes
AVC Accident Vasculaire Cérébral

AVQ Activité de la Vie Quotidienne

CHUV Centre Hospitalier Universitaire Vaudois
CTR Centre de Traitement et de Réadaptation
DO Déséquilibre Occupationnel

DPA Dépression Post-AVC

DSM-5 Manuel Diagnostique et Statistique des troubles mentaux
EE Environnement Enrichi

EO Equilibre Occupationnel

FPA Fatigue Post-AVC

HFR Hépital Fribourgeois

HUG Hoépitaux Universitaires Genéve

OMS Organisation mondiale de la Santé

PCC Pratigue Centrée sur le Client

RAD Retour & Domicile

RAT Retour au Travail

WFOT World Federation of Occupational
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1. INTRODUCTION

En Suisse, on estime le nombre de victimes d’accidents vasculaires cérébraux (AVC) a environ
16'000 personnes par an (Oestreicher et al., 2017). Suite a un AVC, un grand nombre de
patients présentent des déficiences fonctionnelles qui nécessitent une période de réadaptation
(Wolf, Chuh, Floyd, Mclnnis & Williams, 2015). Il est donc crucial que les patients ayant subi
un AVC soient suivis dans des établissements spécialisés tels que des stroke units afin de
réduire les conséquences néfastes de 'AVC. Aprés leur séjour en stroke unit, ils sont

généralement redirigés dans des centres de traitement et de réadaptation (CTR).

Ce travail s’inscrit dans le cadre d’'un vaste projet constitué de trois travaux de Bachelor se
concentrant sur un CTR de Suisse romande défini au préalable. L’objectif est de favoriser la
participation des patients ayant eu un AVC dans des activités significatives. Pour ce faire, deux
moyens de traitement peuvent étre utilisés. Le premier consiste a mettre en place un
environnement enrichi favorisant la participation a la vie de I'hdpital. Les patients s’engagent
dans des activités qui leur sont significatives, en lien avec leur quotidien, afin d’améliorer la
transition entre I'hopital et leur retour a domicile (RAD). L'autre est composé d’un
environnement enrichi (EE), c’est-a-dire d’'une salle commune contenant plusieurs activités
comme des jeux, un ordinateur ou des livres par exemple, permettant alors aux patients de

participer a d’autres types d’activités.

Ce travail de Bachelor représente la deuxiéme étape du projet. En effet, aprés que le premier
travail de Bachelor se soit intéressé au point de vue des professionnels exercant dans le CTR
en question, celui-ci vise a explorer l'avis des patients en réadaptation. Par conséquent, ces
deux étapes ont pour but de récolter les données sur le terrain afin de permettre au troisieme
travail de Bachelor de déterminer les ressources financiéres et les possibilités Iégales d’un tel

projet.

Cette présente étude qualitative, de type phénoménologique, a donc trois objectifs. Elle vise
a explorer les ressentis, besoins et expériences des patients souffrant d’'un AVC dans un CTR,
a recueillir leur point de vue quant a I'environnement enrichi et participatif et a établir une liste
de recommandations pour le dernier travail de Bachelor dédié a ce projet. Pour cela, quatre
entretiens individuels semi-structurés sont menés auprés de deux patients hospitalisés et deux
de retour a domicile. Ces entretiens sont ensuite analysés pour en ressortir les informations

nécessaires a la mise en place du projet.
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Ce travail s’organise de la maniére suivante : une recension de la littérature est tout d’abord
menée afin d’en faire émerger une problématique et des questions de recherche. Puis, la
méthodologie nécessaire a ce travail est exposée. Les données recueillies sont ensuite
analysées et confrontées a la littérature relevée. La derniére partie de ce travail regroupe la
réponse aux différentes questions de recherche, la critique du travail réalise, I'intérét du projet
pour I'exercice professionnel ainsi que les recommandations pour la troisieme et derniére
étape concernant l'aspect pratique de la mise en place d’'un environnement enrichi et
favorisant la participation.
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2. RECENSION DES ECRITS

Cette recension des écrits repose sur des recherches dont les caractéristiques peuvent étre
lices au CTR a I'étude qui seront ensuite comparées aux résultats obtenus. De ce fait, les
recherches sont concentrées sur une population adulte ayant subi un AVC. En ce qui concerne
les lieux a I'étude, ce sont des CTR qui sont choisis. Le nombre d’études réalisées en Suisse

étant moindre, certaines recherches se déroulent donc hors frontiéres.

Cette revue de la littérature commence par la description de I'ergothérapie et des différents
concepts qui y sont liés. Cela va permettre, en second lieu, de présenter ce que sont les
occupations en ergothérapie et leur lien avec la santé. Les étudiantes-
chercheuses s’intéressent ensuite aux expériences vécues par les patients souffrant d'un AVC
hospitalisés dans un CTR afin de découvrir leurs ressentis et leurs besoins. Enfin, le concept
de l'occupation au service de la réadaptation est développé, afin d’en exposer la nature et

l'importance dans la réadaptation pour les patients ayant subi un AVC.

2.1. L’ergothérapie

Ce premier chapitre est destiné a comprendre I'ergothérapie et son apport auprés des patients

ayant eu un AVC. Townsend et Polatajko (2013) définissent I'ergothérapie comme :

L’'art et la science de faciliter la participation a la vie quotidienne, et ce, a travers
I'occupation ; 'habilitation des gens a effectuer les occupations qui favorisent la santé et
le bien-étre ; et la promotion d’une société juste et n'excluant personne afin que tous

puissent participer de leur plein potentiel aux activités quotidiennes de la vie.

Dans cette profession de la santé, les personnes nécessitant un accompagnement sont
identifiées comme des clients. L’objectif est d'optimiser leur capacité a participer a diverses
activités, qu'elles soient des devoirs ou qu’elles résultent d’envies ou de besoins. Cet
engagement dans les occupations est favorisé par le travail des ergothérapeutes visant a

modifier 'environnement et/ou I'occupation (World Federation of Occupational [WFOT], 2018).
Pour I'’Association Suisse des Ergothérapeutes (ASE, 2021), I'ergothérapie :

Soutient et accompagne les personnes, quel que soit leur age, qui sont restreintes dans

leur capacité d'action ou menacées par une telle limitation. La capacité d'agir de ces
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personnes peut étre limitée suite a un accident, une maladie, des troubles du

développement ou pour des raisons psychiques.

De plus, il existe une multitude de domaines d’action en ergothérapie. En Europe, le cadre
conceptuel du groupe de terminologie de I'European Network of Occupational Therapy in
Higher Education (Meyer, 2013) définit trois domaines occupationnels ou sont regroupés les
divers domaines d’actions. Il s’agit des activités de la vie quotidienne (AVQ), du domaine de

la productivité et enfin, celui des loisirs (Meyer, 2013 ; ASE, 2021).

L’'importance de l'ergothérapie dans le domaine de la réadaptation neurologique est non
négligeable (Napoleone, Sillberglied, L’Abbate & Fried, 2019). En effet, comme expliqué par
ces auteurs, le rble de I'ergothérapeute dans un centre de neuroréadaptation est de maximiser
le niveau d’indépendance des clients dans tous les domaines de I'occupation. Plusieurs études
démontrent qu’une intervention basée sur les occupations permet daméliorer les
performances des patients dans leurs AVQ (Wolf et al., 2015). Ceci rejoint l'avis de Van de
Velde, Devisch et De Vriendt (2016), Morone et al. (2019) et Bamm, Rosenbaum, Wilkins,
Stratford et Mahlberg (2015) qui préconisent une pratique centrée sur le client (PCC) dans un
centre de réadaptation neurologique. Dans ce lieu, le thérapeute travaille avec le client et
également les autres soignants dans le but d’identifier les facilitateurs et obstacles dans les
divers environnements du patient (Napoleone et al., 2019). L'explication de ce qu’est
I'ergothérapie et de ses différents concepts permet d’établir un lien entre les occupations et la
santé. Plusieurs concepts et termes utilisés spécifiquement dans cette profession se doivent
donc d’étre expliqués afin d’en comprendre le sens, I'utilité, et leur utilisation dans la pratique

clinique.

2.1.1. Occupations et activités

L’ergothérapie distingue plusieurs termes qui pourraient communément étre confondus ou
utilisés comme synonymes. En premier lieu, les notions d’« occupation » et d’« activité » sont
a différencier. En effet, ces deux termes n’ont pas la méme signification dans la pratique.
L’occupation est considérée comme « un groupe d’activités, culturellement dénommeées, qui
ont une valeur socioculturelle et un sens personnel. Elles sont le support de la participation a
la société » (Meyer, 2007). L’activité se réfere a « une suite d’actions ou de taches qui concourt
aux occupations » (Meyer, 2007). L’ergothérapie s’intéresse donc a I'occupation, concept
central de la profession, comme perspective lors de 'intervention tandis que les activités seront

utilisées comme moyen de traitement puisqu’elles peuvent étre analysées, décrites et car elles

10
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s’inscrivent dans un cadre spatio-temporel (Meyer, 2007). Comme évoqué auparavant,
lactivité peut étre analysée. C’est cela qui fait la différence entre I'ergothérapie et d’autres
professions telles que les animateurs socio-culturels, logopédistes et psychomotriciens. En
effet, 'activité est divisée en plusieurs étapes, toutes analysées avec un regard professionnel
portant attention sur les diverses fonctions et habiletés nécessaires a la réalisation de la tache
ainsi que sur I'environnement dans lequel l'activité s’inscrit (physique, social, culturel, etc.)
(Napoleone et al., 2019). De ce fait, une personne est indiquée en ergothérapie car elle
présente une atteinte dans ses occupations (Meyer, 2007). En ergothérapie, le concept de
PCC est au coeur de l'intervention ; c’est pourquoi il est nécessaire de le développer afin de

mettre & jour la différence entre les termes de « patient » et « client ».

2.1.2. La pratique centrée sur le client

En théorie, les personnes suivies en ergothérapie sont considérées comme des « clients » et
non pas comme des « patients ». Cette dénomination est liée a PCC qui souhaite un
partenariat entre le thérapeute et le client afin que ce dernier s’engage dans la performance
et remplisse ses réles dans les différents environnements (Sumsion, 2006). Avec une PCC,
les objectifs (étants au centre de l'intervention) sont discutés et négociés selon les buts du
client. Pour optimiser ce partenariat, le thérapeute doit écouter et respecter les besoins de la
personne afin de lui offrir des opportunités d’empowerment (Sumsion, 2006). Le concept
d’empowerment vise a rendre les usagers acteurs de leur vie en les placant au centre des
décisions qui les concernent et ce, par I'explication des différentes décisions et de leurs
impacts. L'objectif est de leur permettre d’exercer un « pouvoir d’agir » sur les événements et
les décisions qui les concernent, plutét que d’en subir les conséquences. L’empowerment est

donc un moyen de donner aux patients le contréle sur leur santé (Bacqué & Biewener, 2013).

Par ailleurs, Rossini, Meyer et Margot (2014) ont établi des recommandations pour la
formulation des objectifs de la PCC. lIs se doivent d’avoir une perspective occupationnelle et
de remplir les critéres suivants : étre spécifiques, mesurables, atteignables par le client,
réalistes et temporellement définis. Dés lors, ces objectifs sont qualifiés comme SMART
(Rossini et al., 2014). Il est prouvé que la PCC augmente la qualité de l'intervention et la
satisfaction du client (Van de Velde et al., 2016). Lorsque la PCC est mise en pratique, le
thérapeute posséde une vision bio-psycho-sociale ; I'intervention ne se concentre alors pas
seulement sur le rétablissement des fonctions corporelles, mais aussi sur les impacts psycho-

sociaux a long terme que la maladie aura sur la vie du client (Van de Velde et al., 2016).
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Suite a cette définition, le fait d’appeler « client » la personne suivie en ergothérapie fait sens.
En effet, avec cette dénomination, le but est que le client fasse preuve d’une attitude proactive,
participe a son traitement tout en étant également bénéficiaire d’un service. La dénomination
sous la forme de « patient » a une connotation plus médicale. La personne est directement
associée a sa maladie ; elle se laisserait alors soigner passivement sans étre active ni
participante dans les soins. Dans cette recension des écrits et dans ce travail de Bachelor, il
a cependant été décidé d'utiliser le terme « patient » pour décrire les personnes ayant subi un
AVC car il s’agit de la dénomination utilisée sur le lieu de pratique lié a ce travail. Cependant,
malgré I'utilisation du terme « patient », ce travail attribue a ce dernier tous les aspects du
terme « client » ainsi que les concepts de la PCC. Suite a cela, deux types d’approches

orientant l'intervention se doivent d’étre présentées : les approches top-down et bottom-up.

2.1.3. Approches top-down et bottom-up

En ergothérapie, une intervention peut étre guidée selon deux approches différentes, dont les
raisonnements sont opposés. La premiére se nomme I'approche bottom-up et est associée a
la perspective médicale. En effet, cette approche se concentre, en premier lieu, sur les
fonctions corporelles, sur les habiletés ainsi que sur les structures de la personne. Par ailleurs,
cette approche supporte le fait qu'identifier les déficiences permet d’émettre des hypothéses
sur leurs impacts dans leur performance occupationnelle puisque ces dernieres soutiennent
la performance. La participation est vue comme découlant de la déficience. Les premiers
objectifs sont donc centrés sur les éléments biomécaniques (tels que les habiletés et fonctions)
de la personne car, dans cette approche, il est soutenu que ces éléments permettent la
performance. Lorsque ces objectifs sont atteints, les suivants sont alors focalisés sur des
activités (Dancza & Rodger, 2018 ; Wolf, Baum & Connor, 2009 ; Meyer, 2007).

A contrario, I'approche top-down se concentre en premier lieu sur les réles occupés par la
personne ainsi que sur les activités importantes pour elle et faisant partie de son quotidien.
C’est uniquement aprés avoir identifié cela que I'approche s’oriente vers I'observation et
I'évaluation des déficiences et des limitations fonctionnelles mais ce, toujours dans le contexte
d’une activité. Dés lors, les objectifs sont posés en relation avec des activités significatives
pour la personne, ce qui rejoint la PCC. La rééducation des fonctions et habiletés se réalise a
travers des activités et non pas par des exercices uniguement biomécaniques (Dancza &
Rodger, 2018 ; Meyer, 2007 ; Schell, Scaffa, Gillen & Cohn, 2013). Dans une approche top-
down, le client agit dans une activité qu'’il connait et qui répond a un intérét ou besoin particulier

(Morone et al., 2019). Puisque ces activités appartiennent a la vie du patient, la thérapie
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devient donc plus aisée a comprendre (Doig & Fleming, 2014). L’ergothérapie préne
I'approche top-down mais plusieurs contraintes (notamment la réponse au modéle médical)
entrainent parfois les praticiens a utiliser 'approche bottom-up, approche se focalisant
directement sur les déficiences (Wolf et al., 2009 ; Morone et al., 2019). Cependant, 'approche
bottom-up est utile afin d’entrainer spécifiquement certaines habiletés et peut éviter de
confronter le patient a I'échec. D’autant plus que I'entrainement des habiletés permet la
performance des occupations, qui a pour but d’'impacter positivement la vie quotidienne du
patient (Meyer, 2020). Enfin, la vision du thérapeute sur le client se doit d’étre holistique. La
prise en compte des besoins va au-dela de ceux uniquement biomécaniques. En effet, ces
besoins peuvent étre en lien avec la famille du client, sa profession ou encore avec sa

participation sociale (Wolf et al., 2009 ; Napoleone et al., 2019).

2.2. Les occupations en lien avec la santé

Selon I'Organisation mondiale de la santé (OMS, 2020), la santé est « un état de complet bien-
étre physique, mental et social et ne consiste pas seulement en une absence de maladie ou
d’infirmité. » Pour les ergothérapeutes, les occupations sont considérées comme le fondement
de la vie de toute personne et lui donnent du sens. Elles sont aussi un déterminant de la santé
. en effet, celles-ci dépendent des opportunités d’'une personne a faire des choix concernant
ses occupations quotidiennes (Meyer, 2007). De plus, les occupations impactent le bien-étre
et la santé car elles font sens pour les personnes et des valeurs personnelles y sont associées
(Meyer, 2020). Afin d’approfondir ce lien, la notion d’activité significative et celle d’équilibre de

vie se doivent d’étre expliquées puisqu’elles impactent toutes les deux la santé.

2.2.1.  Activités significatives

L’engagement dans des activités significatives est défini par le National Institute for Health and
Care Excellence (2013) comme s’agissant d’« activités physiques, sociales et de loisirs

adaptés aux besoins et préférences de la personne » (Clarke, Stack & Martin, 2017).

Cette définition rejoint le concept d’activité significative développé par Trombly en 1995 qui
postule que les activités qualifiées comme significatives présentent de lintérét ou de
l'importance dans I'existence d’'une personne. En effet, chaque occupation a une signification
personnelle pour la personne qui I'effectue. Plus ce sens est positif, plus I'individu est enclin a
poursuivre l'activité. Néanmoins, le thérapeute doit étre attentif, car ce qui engage une

personne n'en motive pas forcément une autre. Par conséquent, il est important que le
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thérapeute trouve une activité ayant du sens pour le patient afin que celui-ci soit davantage

enthousiaste a la réaliser (Trombly, 1995).

Au cours d’une vie, les activités significatives peuvent varier car la personnalité et les intéréts
d’un individu ne sont pas figés. Lorsque les personnes réussissent leurs occupations, elles se
sentent compétentes et satisfaites. Viser cet aspect positif dans la réadaptation, tout en
prenant en compte que des activités basiques et usuelles peuvent relever du challenge pour

les patients, permet d’augmenter leur satisfaction et leur motivation (Meyer, 2013).

Dans son écrit, Meyer (2013) rejoint I’Association américaine des ergothérapeutes (American
Occupational Therapy Association) quant aux bienfaits des occupations et leurs liens avec la
santé. Il s’agit notamment d’accroitre le sentiment de compétence, faire plaisir & soi et aux

autres, maintenir des liens sociaux et bien d’autres encore.

Lors d’une hospitalisation en réadaptation, I'activité contribue a la thérapie. En effet, selon les
recherches de Purcell, Scott, Gustafsson et Molineux (2019), les patients ont besoin de
participer a une activité afin de restaurer leurs habiletés, mais cette derniére doit également
faire sens pour eux et les motiver. De plus, I'un de leurs souhaits est d’effectuer des
occupations significatives en lien avec les occupations qu’ils avaient auparavant comme par
exemple : cuisiner, bricoler, jardiner, etc. Les possibilités de participer a des occupations
correspondant aux réles qu’ils remplissaient avant I'AVC est un facteur de motivation

important.

Enfin, d’aprés plusieurs auteurs, incorporer des activités significatives lors d’'un séjour
hospitalier en neuroréadaptation améliore le bien-étre et, par conséquent, cela participe au

concept d’équilibre de vie des patients (Christiansen & Matuska, 2006 ; Meyer, 2020).

2.2.2.  Equilibre de vie

Selon, Christiansen et Matuska (2006), I'équilibre de vie est un concept essentiel en
ergothérapie. En effet, I'équilibre occupationnel (EO) ou, au contraire, le déséquilibre
occupationnel (DO) sont deux concepts pouvant affecter I'état de santé et le bien-étre d’'une

personne.
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L’équilibre et le déséquilibre occupationnel

Wagman, Hakansson et Bjorklund (2011) décrivent 'EO sous deux angles. Premiérement, ils
abordent le concept de I'EO, qui consiste a répartir équitablement le temps entre les
occupations quotidiennes liées aux travaux, aux loisirs, aux soins personnels ainsi qu’au
repos. En effet, organiser son temps et varier ses occupations est essentiel afin de créer une
structure dans la vie quotidienne des personnes. Par conséquent, il est important que chacun
soit satisfait du temps consacré a chacune de ses occupations. La deuxieme perspective
présente 'EO comme une notion subjective et individuelle propre a chacun. Le sentiment ’EO
varie d’'une personne a l'autre, car ce qui est significatif pour 'une ne I'est pas forcément pour
l'autre. Selon I'étude de Christiansen et Matuska (2006), 'EO est important afin de rassurer
les gens, réduire le stress, améliorer la santé et augmenter la satisfaction personnelle. Or, il
peut s’avérer difficile a atteindre et a maintenir. En effet, un mode de vie déséquilibré apparait
lorsque I'agencement consacré aux occupations est inadapté au temps, qu’il y a trop ou pas
assez de sollicitation des réles et quand les activités ne sont pas significatives. Des
événements de vie importants, comme par exemple une naissance ou une maladie, peuvent
également perturber I'EO et les relations sociales. L’étude de Yazdani, Harb, Rassafiani,
Nobakht et Yazdani (2017) démontre que I'EO n’est pas un état stable et constant. En effet,
ce processus change tout au long de la vie en fonction de I'age, de la période de vie, des
habiletés et capacités de chacun. Par conséquent, 'EO est un équilibre dynamique qui évolue
sur un continuum allant du déséquilibre a I'’équilibre occupationnel. Cet aspect peut donc étre

relié aux personnes ayant eu un AVC.

L’équilibre occupationnael des personnes ayant subi un AVC

L’AVC est un événement qui change la vie, notamment par I'impact de ses conséquences sur
les victimes et leur EO. L’étude de Lund, Mangset, Wyller et Sveen (2013), démontre qu’en
effet, un AVC peut représenter une menace occupationnelle. Aprés un AVC, la vie quotidienne
des patients est chamboulée dés l'instant ou les possibilités de participation diminuent. Cette
diminution de participation a des activités entraine un sentiment de dépendance, de perte de
pouvoir et donc, un DO. Par conséquent, la vie aprés un AVC implique une reconstruction de
'EO. Dans cette étude, les stratégies permettant de reconstruire un EO sont les suivantes:
changer la maniéere de performer afin de ne pas étre confronté aux limitations, réfléchir sur soi-
méme et trouver des solutions. De plus, le sommeil et le repos jouent souvent un réle important
dans I'EO des personnes ayant subi un AVC. En effet, les participants de I'étude de Purcell et

al. (2019) expriment leur besoin de repos. En raison du programme de réadaptation intensive,
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il y a peu de temps de repos, car les participants enchainent souvent une thérapie aprés

l'autre. Il est donc important de maintenir un bon EO entre les heures de traitement et de repos.

Cependant, lors d’'un séjour hospitalier en neuroréadaptation, le mode de vie des patients est

modifié, ce qui impacte donc inévitablement leur EO (Christiansen & Matuska, 2006).

L’étude de Clarke et al. (2017) identifie deux raisons principales associées au manque
d’activités significatives et donc, a un DO, dans un service de neuroréadaptation. La premiére
est relative au temps : en effet, les patients se retrouvent souvent dans un état de passivité et
font alors part d’'un sentiment de frustration et d’ennui ainsi qu'une baisse de I'humeur.
L’'impossibilité de réaliser des activités significatives est également due a 'incompatibilité de
leur routine de soins, au manque d’installations et/ou de leurs fonctionnements défectueux et
encore de leur état de santé personnel qui est fragilisé. Ainsi, un sentiment d’aliénation
occupationnelle peut étre ressenti par les patients lors de leur hospitalisation. Ce concept est
défini comme « lorsqu’une personne fait quelque chose qu’elle ne fait normalement pas ou

gu’elle a du mal a s’engager ».

Incorporer diverses activités significatives au sein d’'un hépital peut améliorer la santé et le
bien-étre des clients et donc, leur EO. En effet, participer a des occupations significatives leur
permet de s’épanouir, car cela renforce I'estime et la confiance en soi, offre des opportunités
de challenge, d’'empowerment et une certaine fierté et satisfaction. Par conséquent, participer
a des activités significatives leur permet de retrouver un semblant d’'EO (Christiansen &
Matuska, 2006 ; Roberts & Bannigan, 2018). Malgré le fait que le rétablissement des
différentes occupations soit un élément important, prendre en compte le ressenti des patients

se révele indispensable dans I'intervention, d’autant plus si celle-ci se veut étre une PCC.

2.3. Ressenti des patients ayant subi un AVC dans des unités de
réadaptation

Comme I'expliquent Tsai, Yip, Tai et Lou (2015), les patients souffrant d’'un AVC ainsi que leur
entourage subissent un grand stress durant la période de réadaptation. Ce stress, pouvant
atteindre différents niveaux, peut étre particulierement exacerbé si les besoins de ces derniers
ne sont pas adéquatement pris en compte ; c’est pourquoi il est nécessaire de s’intéresser aux
expériences vécues par cette population durant le processus de réadaptation, afin de pouvoir
'accompagner au mieux. Lutz, Young, Cox, Martz et Creasy (2011) soutiennent ce point de

vue en exposant dans leur étude le fait que I'équipe soignante, en réadaptation, devrait étre
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sensible aux besoins exprimés non seulement par les patients, mais aussi par les proches-
aidants.

En effet, ces derniers ont besoin d’aide pour s’adapter a leur nouveau réle face au RAD des
patients ; évaluer et prendre en compte leurs besoins participe alors a une intervention centrée
sur le client. Ce propos est aussi repris dans I'étude de Luker et al. (2017). Certaines
personnes, confrontées a leur AVC, ressentent une cassure dans leur santé, et doivent alors
entamer un chemin d’acceptation. Si les émotions négatives, en rapport a leur sante, ne sont
pas conscientisées et travaillées, cela peut alors créer un obstacle a l'intervention et donc,

impacter le processus de réadaptation (Jonniaux, 2012).

Finalement, comme le met en avant I'étude de Lloyd, Bannigan, Sugavanam et Freeman
(2018), le personnel soignant des unités de réadaptation post-AVC doit prendre le temps
d’apprendre a connaitre le patient. Cette démarche s'inscrit dans un cadre d’empowerment du
patient et de la PCC, afin d’établir un partenariat avec ce dernier et poser des objectifs

significatifs dans le processus de rétablissement (Bamm et al., 2015).

2.3.1. L’espoir

Selon Tutton, Seers, Langstaff et Westwood (2011), I'espoir est un concept intéressant dans
la rémission, qui, lorsque ressenti par les patients, peut étre utilisé comme levier de motivation
et ainsi faciliter la réadaptation. Lloyd et al. (2018) expliquent que pour certains, le fait de se
fixer des objectifs qu’ils savent trop exigeants aide a garder un sentiment de motivation et
d’espoir. Cependant, le personnel soignant favorise des objectifs plus réalistes ; les patients
peuvent donc parfois se fixer des objectifs personnels, plus ambitieux, en secret. Le personnel
soignant doit donc considérer le potentiel de I'espoir auprés des patients, pouvant servir de

levier thérapeutique dans la mise en place des objectifs, le tout en utilisant la PCC.

Selon Gustafsson et McKenna (2010), la majorité des objectifs personnels des patients ayant
eu un AVC concernent la motivation et I'espoir de retrouver leur vie d’avant, avec le moins de

changements possible.

2.3.2. La motivation

Comme mentionné ci-dessus, I'espoir implique le sentiment d’aller de I'avant, et découle en
partie des expériences de réussite qui contribuent & générer la motivation nécessaire aux
progrés des patients (Maclean, Pound, Wolfe & Rudd, 2000).
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Selon les recherches de Meyer (2013), « la motivation correspond a la capacité de l'individu a
se gérer lui-méme, a s’engager dans ce qui l'intéresse, a se forger des buts et a diriger ses
actions vers leur satisfaction ». De ce fait, la motivation est considérée comme une condition
fondamentale a la réussite de l'intervention. La motivation implique donc que les activités
proposées aient un sens pour la personne car, sans cela, il est difficile de s’y engager
(Trombly, 1995 ; Meyer, 2020). Par ailleurs, la motivation correspond aux forces internes ou
externes de l'individu. La motivation intrinséque indique simplement le plaisir ressenti par les
patients lors d’'une activité qui soutient la performance. En effet, lorsqu’'une personne est
motivée intrinséquement, elle éprouve du plaisir & réaliser une activité et a en tirer une
satisfaction personnelle. La motivation extrinseque, quant a elle, est faite pour atteindre un
résultat dissocié de ce qui est retiré de la performance. C’est une incitation externe a la
personne quila pousse a I'action dans le but d’éviter un sentiment de culpabilité, de faire plaisir

aux autres ou d’obtenir une récompense venant de I'extérieur.

L’étude de Purcell et al. (2019) montre que la motivation des personnes ayant subi un AVC
est renforcée lorsqu’elles ont I'occasion de participer a des activités reflétant les réles qu’elles
occupaient avant 'AVC, en particulier les activités qui se déroulaient dans leur environnement
familier. Par exemple, une participante est motivée a suivre une thérapie, car elle a 'occasion
de cuisiner et de s’occuper du garage, deux activités au cceur de son identité avant ’AVC. Par
ailleurs, Maclean et al. (2000) ajoutent que la motivation est un phénoméne qui varie d’'une
personne a l'autre et fluctue en permanence avec le temps et I'environnement. Par exemple,
se comparer aux autres peut étre une source de motivation pour certains, la ou elle est source
de découragement pour d’autres qui constatent que leurs progrés ne sont pas semblables. La
motivation des patients peut également s'essouffler lorsque les résultats attendus ne sont pas
ceux qu’ils espérent. En outre, I'étude de Maclean et al. (2000) montre que la plupart des
patients démotivés ont exprimé leurs préoccupations, qui, selon eux, sont causées par un
manque d’information et de soutien des professionnels de l'unité de réadaptation. En effet,
lors de l'intervention, il est essentiel de collaborer avec le patient en utilisant la PCC pour qu’il
comprenne bien le sens de ce qui lui est demandé, qu’il se sente impliqué et écouté, ce qui

accroftra sa motivation.

Par ailleurs, I'étude de Cheng et al. (2014) démontre que les problémes psychologiques tels
que la dépression et 'anxiété sont des complications courantes suite a un AVC et peuvent
entrainer un manque de motivation chez les patients. L’entretien motivationnel fournit donc un

moyen spécifique de renforcer leur motivation intrinseéque afin d’améliorer leur qualité de vie.
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C’est une méthode de conseil qui vise a les aider a modifier leur comportement en découvrant
et en résolvant leurs conflits. Cela impliqgue donc des compétences et des qualités
relationnelles de la part du thérapeute qui, par son attitude, peut parvenir a impliquer le patient

activement dans son traitement et, par conséquent, renforcer sa motivation.

2.3.3. La frustration

La frustration est un théme récurrent pour les patients dans le processus de réadaptation. Les
situations dues a 'AVC, créant cette frustration au quotidien sont diverses. La fatigue et
I'impossibilité de travailler qui en découle, I'impact de 'AVC sur la vie sociale, la difficulté a
s’engager dans de nouvelles activités, lindifférence de I'entourage, les problémes
économiques ou encore le fait de ne pas pouvoir s’occuper du lieu de vie comme avant en

sont autant de facteurs (Roding, Lindstrom, Malm & Ohman, 2003).

Par rapport au contexte hospitalier en réadaptation, les frustrations peuvent provenir de
plusieurs aspects. Le manque d’informations obtenues par rapport a leur AVC, le manque
d’'activités thérapeutiques adaptées au RAD, ou encore des troubles cognitifs sont notamment
cités. De plus, le fait qu’un patient ne se sente pas assez intégré par le personnel soignant
dans son propre processus de réadaptation peut étre un facteur de frustration (Réding et al.,
2003).

Un point soulevé dans I'étude de Gustafsson et McKenna (2010) confirme que les patients ont
tendance a ne pas se sentir suffisamment préparés, mentalement ou physiquement, au RAD
et tout ce que ce dernier implique ce qui peut également étre une source de frustration pour

eux.

2.3.4. La fatigue

Selon Zedlitz, Rietveld, Geurts et Fasotti (2012) :

La fatigue post-AVC (FPA) est une expérience subjective, extréme et persistante, de
lassitude, de faiblesse ou d’épuisement suite a un AVC qui peut se présenter
physiquement et/ou mentalement et qui n’a aucun lien avec les niveaux d’effort
précédents 'AVC.

Les recherches de Ponchel, Bombois, Bordet et Hénon (2015) montrent que la FPA était
considérée durant de nombreuses années comme un symptéme associé a la dépression

ressentie par les patients aprés un AVC. Cependant, les auteurs soulignent que des patients
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non dépressifs éprouvent également de la fatigue. Par conséquent, la FPA est un symptéme
fréquent et invalidant spécifique a 'AVC. La FPA differe de la fatigue normale qui est causée
par un effort et qui peut étre soulagée aprés le repos. Il s’agit d’'une condition pathologique
imprévisible caractérisée par un manque ou une absence d’énergie chronique, persistante et
excessive, qui ne diminue pas en période de repos et qui affecte la vie quotidienne. Les
patients ressentent également un besoin anormal de siestes ou de périodes de repos. La FPA
peut survenir a tout moment pendant le processus de rétablissement (Pratiques optimales de
'AVC au Canada, 2018).

Pour réduire la FPA, Hinkle et al. (2017) distinguent deux interventions : les approches
pharmacologiques et non pharmacologiques. L'intervention pharmacologique comprend la
prise de différents médicaments, mais a peu d’effets sur la FPA. L’intervention non
pharmacologique consiste a encourager les patients a pratiguer une activité physique
réguliere. Un programme d’exercices permettant d’augmenter la force et 'endurance réduit
I'impact de la FPA sur la vie quotidienne des patients. L’étude de Zedlitz et al. (2012) démontre
que l'activité physique améliore non seulement la FPA, mais qu’elle agit également sur les
symptdmes de dépression et sur les capacités physiques de l'individu. Cependant, pour que
le patient soit davantage motivé a entreprendre une activité physique, il est important qu’elle

ait du sens pour lui.

Dans I'étude Purcell et al. (2019), les patients relatent le besoin d’avoir des moments de repos.
En raison du programme de rééducation intensif, les occasions de repos sont rares, laissant
de nombreux participants épuisés. En outre, les patients ont également déclaré que la
récupération et 'adaptation physique/cognitive causées par 'AVC sont exigeantes sur les
plans physique, émotionnel et mental. De plus, le sommeil des patients peut étre perturbé par
les passages et contrbles infirmiers ou encore, par les voisins de chambre. Le repos
permettrait aux patients de s’adonner a des activités de loisirs correspondant a leur ancien
style de vie comme regarder la télévision, écouter de la musique ou encore se socialiser afin
d’avoir une meilleure qualité de vie. L’étude de Purcell et al. (2019) démontre également que
les activités telles que la lecture, pour les patients atteints ou non de troubles cognitifs, sont
considérées comme essentielles pour restaurer et régénérer les processus cognitifs et
physiques. L’auteur estime qu’elles devraient étre considérées comme des « occupations
réparatrices », car bien qu’elles ne soient pas orientées vers un objectif, elles ont un sens pour

I'individu.
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La FPA passe souvent inapercue car c’est un handicap «invisible ». Par conséquent, les
professionnels de la santé doivent en tenir compte afin de sensibiliser et éduquer les patients
et leur entourage a ce sujet (Pratiques optimales de 'AVC au Canada, 2018 ; Ponchel et al.,
2015 ; Eilertsen, Ormstad & Kirkevold, 2012).

2.3.5. Ladépression aprés un AVC

La dépression post-AVC (DPA) concerne 30 a 40% des patients ayant été hospitalisés durant
plus de quatre semaines. Elle influe fortement leur motivation durant le processus de

rémission, et donc les résultats de celui-ci (Turner, 2012).

Selon Robinson et Jorge (2015), les troubles de 'humeur post-AVC sont définis dans la
cinquiéme édition du Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux (DSM-5),
comme comportant des caractéristiques dépressives, un épisode dépressif majeur ou une
humeur mixte et ce, des suites d’'un AVC. Le DSM-5 a été publié en anglais par I'American
Psychiatric Association en 2015. Cet ouvrage de référence propose une classification des

différents troubles mentaux (American Psychiatric Asso., 2015).

Les patients atteints d'une DPA ont tendance a subir des déficiences cognitives plus
importantes que les patients souffrant de dépression sans AVC. Le facteur lié a I'historique
familial et personnel (dépression par le passé ou dans la famille) est aussi, selon les auteurs,

relativement moins présent (Robinson & Jorge, 2015).

De plus, selon Turner (2012), la DPA est influencée par un sentiment de perte de contrble
ressenti par les patients. Cela s’explique par différents aspects, tels que linconnu de
'environnement hospitalier (environnement physique, mais aussi systémique), le changement
de dynamique dans les relations personnelles des patients, ainsi que les changements
d’alimentation dus a I'hospitalisation. Par ailleurs, certains peuvent ressentir que ce qu’ils
disent n’est pas important ni pris au sérieux aux yeux des soignants ou de leurs proches. La
dépendance physique au personnel soignant pour des activités basiques est également un

facteur de perte de contrdle.

Un second théme soulevé par les patients dans cette étude est le sentiment d’évoluer « dans
une capsule temporelle », de se sentir déconnecté du monde extérieur. Le fait de passer la
plupart du temps dans une chambre d’hépital et de n’avoir que peu accés a ce qu’il se passe
ailleurs engendre un sentiment d’isolement. Ce temps passé dans une chambre méne a

I'ennui, qui méne a un sentiment de culpabilité di a l'inactivité (Turner, 2012).
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2.3.6. L’ennui et la solitude

L’ennui et la solitude sont des sentiments qui peuvent s’expliquer par l'inactivité. Ces deux
sentiments se retrouvent décrits négativement dans I'étude de Luker, Lynch, Bernhardsson,
Bennett et Bernhardt (2015), puis dans l'étude de Kenah et al. (2017), décrivant les
expériences des patients ayant eu un AVC dans un centre de neuroréadaptation.

De plus, les recherches de Purcell et al. (2019) et Luker et al. (2015) démontrent que la plupart
des patients victimes d’AVC sont inactifs et ne s’engagent pas en dehors du temps de thérapie.
Le temps libre est alors décrit comme ennuyant et peu stimulant, ce qui peut potentiellement
affecter leur humeur et leur motivation. Cette inactivité et cette déconnexion sociale ont un
impact négatif sur la perception qu’ont les participants de leur propre efficacité et de leur bien-
étre. De plus, les patients souhaitent avoir la possibilité de participer a des activités
significatives hors du temps de traitement, par exemple le week-end, car ils ont tendance a
s’ennuyer (Luker et al., 2015 ; Kenah et al., 2017 ; Purcell et al., 2019). Malheureusement,
cela est compliqué pour de nombreuses raisons, comme les limitations physiques, qui peuvent
rendre les activités désirées inaccessibles (Purcell et al.,, 2019). Par exemple, l'un des
participants de cette étude souhaite pouvoir effectuer des réparations ou utiliser des outils
pendant son hospitalisation. Cependant, divers protocoles 'empéchent de s’engager dans
cette activité considérée comme dangereuse. La possibilité d’accéder a I'extérieur de
I'établissement est également une forte demande des participants durant leur réadaptation
post-AVC, mais en raison de contraintes organisationnelles (manque de personnel médical),
physiques et juridiques, ils ne peuvent pas y accéder de facon indépendante. L'étude de
Kenah et al. (2017) souligne également le fait qu’il manque des espaces communs dans les

centres de réadaptation.

Enfin, I'étude de Luker et al. (2017) explique que le sentiment d’ennui et de solitude peut étre
soulagé lorsque des proches-aidants participent a la réadaptation d’un patient ayant eu un
AVC. En effet, ces derniers se doivent d’étre considérés comme acteurs a part entiére dans le
processus de rétablissement du patient. Les proches-aidants, dans le cadre de I'ennui et de
la solitude, favorisent la pratique d’exercices supplémentaires, encouragent les patients en les

motivant et agissent comme des éléments moteurs.

2.4. Besoins des patients et de leur entourage a I’hépital

De maniéere générale, les patients ainsi que leur entourage ressentent un grand nombre de

besoins au cours de I'hospitalisation. Ici sont traités les besoins exprimés le plus souvent dans
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les unités de réadaptation post-AVC par les patients et leurs proches. Cependant, I'étude de
Tsai et al. (2015) témoigne que plus le temps de maladie augmente, moins I'entourage et les
proches-aidants du patient ont de besoins.

2.4.1. Besoin d’informations

Alexandrov et al. (2019) ont mené, dans leur étude auprés des patients, une évaluation de la
qualité des services en soins aigus post-AVC. L’'une des catégories en étant ressortie est
'éducation thérapeutique des patients. En effet, ils ont besoin de se représenter ce qu’ils
viennent de subir, d’en prendre conscience et ainsi l'intégrer (Jonniaux, 2012). Selon les
recherches de Cortes et Woimant (2007), pour que I'éducation du patient en réadaptation soit
efficace, elle doit commencer dés que possible. De plus, le type d’AVC de chaque personne,
son handicap et ses caractéristiques psychosociales et culturelles doivent étre pris en compte

afin que I'éducation thérapeutique soit propre a chaque patient.

D’aprés les patients en soins aigus, il est important pour eux de connaitre ce qu’est exactement
un AVC, quels sont les facteurs de risques personnels, comment ils peuvent identifier les
signes avant-coureurs, comment établir ainsi qu’activer un systéme d’alerte en cas de besoin,
quels aspects des soins personnels peuvent participer a une diminution des risques. lls
expriment le besoin que toutes ces informations leur soient enseignées avec patience et
compréhension (Alexandrov et al., 2019 ; Connolly & Mahoney, 2018). Néanmoins, en
réadaptation, cette éducation thérapeutique doit non seulement se concentrer sur le patient,
mais aussi intéresser son entourage afin qu’il puisse étre impliqué dans l'intervention (Cortes
& Woimant, 2007 ; Tsai et al., 2015). En effet, les visites en centre de réadaptation des proches
et des futurs proches-aidants permettent d’améliorer la compréhension du processus de
rétablissement d’'un AVC, ce qui peut les rassurer et donc diminuer certains besoins (Tsai et
al., 2015).

Certaines de ces sous-catégories sont appuyées par la recherche de Connolly et Mahoney
(2018) : on y retrouve alors le besoin de comprendre ’AVC, pourquoi son corps a subi ces
symptémes si soudains et impressionnants et quels sont les signes avant-coureurs afin de
pouvoir les identifier et diminuer I'anxiété qui découle de la crainte d’'un nouvel AVC. En effet,
ce sujet est également soulevé dans I'étude de Carlsson, Mdller et Blomstrand (2008) par tous
les patients. Ces derniers jugent important d’avoir suffisamment d’informations sur ce theme

afin de pouvoir ajuster leur mode de vie.
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Les conséquences de 'AVC dépendent des artéres touchées (par obstruction ou rupture) car
ces dernieres irriguent des zones différentes du cerveau (Hbpital de Saint-Maurice, 2017). Si
le lobe pariétal, lobe essentiel pour l'attention et la perception visuo-spatiale, est atteint, le
patient souffrira trés probablement d’héminégligence spatiale post-AVC (Demoulin, 2017).
Cette héminégligence est souvent accompagnée d’une anosognosie, surtout si 'hémisphére
droit et le lobe pariétal du cerveau sont Iésés (Bonnet & Touzé, 2016). Comme expliqué par le
le Centre Hospitalier Universitaire Vaudois (CHUV, 2017), 'anosognosie est une « atteinte du
comportement [dont souffre un patient qui n’a] pas conscience de ses propres difficultés ».
Les patients anosognosiques ne ressentent alors pas le besoin d’'une thérapie car ils n’en
comprennent pas son utilité. Le besoin d’'informations sur I'existence de ce trouble ainsi que
son acceptation par les patients est donc nécessaire a la réussite du traitement (Tobler et al.,
2018).

Par ailleurs, I'étude de Rapport et al. (2019) a identifié que les patients souffrant d’'un AVC
apprécient le fait que les différents professionnels soient coordonnés entre eux. De plus, une
communication explicite entre le patient et le personnel contribue a une meilleure information
et a l'identification des besoins. Cependant, une mauvaise communication peut entrainer des
sentiments de frustration, d'isolement et de disempowerment. En effet, d’'aprés plusieurs
auteurs, le besoin d’'une communication sans ambiguité apparait comme évident et nécessaire
lors d’'une hospitalisation (Zimmerman, Min, Davis-Collins & DeBlieux, 2019 ; Rapport et al.,
2019).

Il est donc primordial que les patients ayant subi un AVC obtiennent des informations correctes
sur la pathologie. En effet, grace a Internet, ils peuvent accéder & de nombreuses sources
d’information liées a leur probléme de santé. Selon des données de I'Office fédéral de la
statistique, 64 % des patients disent avoir utilisé Internet pour rechercher des informations sur
le probléme de santé auquel ils sont confrontés. La recherche montre également que 40 a 80
% des informations fournies par le personnel médical sont immédiatement oubliées par les
patients et leurs proches, et prés de la moitié de I'information retenue est incorrecte (Jeannot
& Bischoff, 2015).

Par conséquent, les thérapeutes doivent jouer un réle actif en encourageant et en guidant les
patients et leurs proches vers des sites de qualité ou les informations ne sont pas déformées,
amplifiées voire aggravees (Jeannot & Bischoff, 2015). De plus, les Hépitaux universitaires de
Genéve (HUG) proposent différents outils d’information afin qu’ils aient une bonne

compréhension de 'AVC, sous forme des brochures ainsi que de films sur 'AVC expliquant
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les différentes étapes de la réadaptation (Jonniaux, 2012). De méme, I'Hépital fribourgeois
(HFR, 2019) a élaboré un flyer destiné a linformation de la population quant a la
reconnaissance de ’AVC. Sur son site Internet, un livret de la Fondation Suisse de Cardiologie

traitant TAVC peut également étre téléchargé.

2.4.2. Le besoin de soutien

L’'incompréhension des séquelles de 'AVC peut provoquer des frustrations non seulement
chez le patient, mais aussi pour son entourage. Une des thématiques soulevées est le désir
des patients souffrant d'un AVC a participer a des séances de groupes avec leurs pairs. En
effet, lors de ces séances, ils peuvent parler sans retenue car personne ne les juge, tous ayant
vécu les mémes expériences, ou du moins semblables. En revanche, avec leur entourage, les
patients ne se sentent que partiellement écoutés car ils ont 'impression que leurs proches ne

comprennent pas réellement leurs problémes (Carlsson et al., 2008).

En effet, certaines des séquelles étant invisibles, elles peuvent étre difficiles & comprendre et
a intégrer pour les proches : les symptédmes tels que la fatigue ou les troubles de la mémoire
peuvent étre banalisés (Carlsson et al., 2008). Selon I'étude de Eilertsen et al. (2012), la
reconnaissance de la FPA de la part des proches fait partie intégrante du processus de
réadaptation. De leur point de vue, cette fatigue peut étre percue comme étant un manque de
volonté et de la fainéantise de la part du patient. En effet, les proches manquant de
connaissances a ce sujet ont tendance a se faire leurs propres attentes concernant la durée
de la fatigue. Il est donc nécessaire que la famille soit informée de ces séquelles par I'équipe

soignante, ce qui peut rendre I'acceptation plus facile (Carlsson et al., 2008).

Il est également nécessaire de ne pas oublier I'impact qu’a un AVC sur la famille et les proches
des patients. Selon Lawrence et Kinn (2012), les familles ont tendance a se sentir exclues du
processus du traitement. Les soignants peuvent avoir des difficultés a engager I'entourage
dans ce cheminement par manque de temps ou de financement. Il est cependant important
que l'entourage du patient ait accés aux informations concernant 'AVC ainsi que ses
conséquences sur le patient, physiques ou mentales, afin de pouvoir développer des
connaissances et compétences pratiques utiles. Il est aussi nécessaire d’'informer I'entourage
sur le risque de récidive et comment y réagir, car c’est un sujet qui engendre de 'anxiété chez
eux tout comme chez le patient. Ne pas se sentir impliqué peut créer de grandes frustrations

chez les proches ; les inclure lors de colloques ou encore en les faisant participer aux thérapies
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permet donc de diminuer ces frustrations tout en permettant au patient d’étre entouré le mieux
possible (Tsai et al., 2015).

2.4.3. Le besoin d’accompagnement lors de I’hospitalisation

Selon Alexandrov et al. (2019), le besoin de se sentir pris en charge de maniéere rapide et
efficace est souvent abordé. Les patients ont besoin de voir rapidement des réactions de la
part des soignants face a leurs symptomes lors de la phase aigué, car il s’agit d’'une expérience
choquante a vivre. De plus, un aspect trés aidant en soins aigus, se retrouvant également en
réadaptation, est la bienveillance de la part de I'équipe soignante. En effet, dans une période
déstabilisante, les patients ont besoin d’établir un lien de confiance authentique avec les
soignants et ainsi, de se sentir comme une priorité pour eux. Il faut que les différentes options
qui leur sont proposées soient claires et qu’ils se sentent écoutés dans la prise de décisions,

afin de pouvoir avoir confiance en I'équipe et se sentir en sécurité.

Ces différents points sont appuyés par les recherches de Davidson et al. (2017). Cette étude
reléeve également le besoin d’étre impliqué dans le processus de réadaptation. Le personnel
soignant devrait étre a méme de pratiquer la PCC et ainsi, d’engager les patients dans la pose
de leurs objectifs en respectant leurs capacités et désirs. A cela s’ajoute le besoin d’avoir des
soins plus personnalisés, avec une présence et attention allant «au-dela du service
minimum » de la part des soignants. Ces requétes sont loin d’étre superflues; en effet, le
sentiment de se sentir soigné encourage 'engagement dans les taches et activités, comme

les soins personnels par exemple.

2.4.4. Le besoin d’un retour a domicile préparé

Selon 'étude de Connolly et Mahoney (2018), la transition de I'hépital au domicile est une
période importante dans le rétablissement des patients. Pour beaucoup d’entre eux, le fait
d’étre renvoyé dans un environnement familial leur donne un sentiment de normalité et de
soulagement. Les patients espérent revenir a leur routine antérieure, mais pour beaucoup, les
expériences ne correspondent pas a leurs attentes. En effet, selon les recherches de Carlsson
et al. (2008), les patients insatisfaits de leur traitement ont cité comme raison principale le fait

de n’avoir eu droit a aucune réadaptation aprés leur sortie des soins aigus.

Les patients peuvent se sentir mal préparés, mentalement et physiqguement, pour faire face a
cette transition et expriment fréquemment de la frustration face aux expériences découlant de

leur sortie de I'ndpital (Gustafsson & Bootle, 2013). Une fois chez eux, des symptomes tels
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que la fatigue peuvent les entraver dans la récupération de leur routine. De plus, les patients
expriment un manque de compréhension de la FPA une fois de retour chez eux. Souvent, ils
ne sont pas conscients que la fatigue peut se poursuivre des mois aprés 'AVC (Connolly &
Mahoney, 2018).

Comme mentionné précédemment, 'HFR met a disposition diverses informations destinées
autant a I'entourage qu’au patient. Deux livrets PDF sur la reconnaissance d’'un AVC et les
réactions a adopter peuvent étre téléchargés et des informations regroupées sur une page
Internet concernant la neuroréadaptation sont expliquées ; une précision se portant sur le réle
de l'ergothérapie durant cette période peut également étre consultée (HFR, 2021a ; HFR,
2021b). Cependant, rien n’est décrit sur le processus du RAD. Les HUG ont également
développé divers manuels d’information pour fournir des conseils aux patients. L'un d’eux
évoque le RAD qui est décrit comme « [pouvant] étre compliqué [pour le patient] ». L’auteur
recommande a ces derniers de se reposer, de poursuivre la physiothérapie et I'ergothérapie
pour progresser davantage ainsi que de faire preuve de patience. De plus, la brochure indique
également comment réduire les facteurs de risque en arrétant de fumer, en perdant du poids,

ou encore, en évitant la prise d’alcool (Hopitaux Universitaires Genéve [HUG], 2018).

Enfin, pour certaines personnes ayant eu un AVC, le RAD s’accompagne dans un deuxiéme
temps, par une reprise professionnelle. Selon I'étude menée en Australie par O’Keefe, Stanley,
Adam et Lannin (2018), le désir de retourner au travail aprés un AVC semble important pour
la plupart des patients, car c’est un moyen pour eux de restaurer leur identité. En Suisse, les
interventions en lien avec le retour au travail (RAT) sont généralement effectuées pendant la
phase ambulatoire, c’est-a-dire une fois que le patient est de retour a domicile. Cependant,
elles peuvent parfois étre abordées durant la phase d’hospitalisation (Bossy & Rapin, 2011).
Cela dépend de la gravité de 'AVC, de I'importance des séquelles, de la motivation du patient
et de son entourage socioprofessionnel qui sont des facteurs déterminants. Il est donc
essentiel que dans un premier temps, les professionnels évaluent les déficits neurologiques

ainsi que la problématique sociale du patient (Schnitzler & Pradat-Diehl, 2006).

L’étude hollandaise de Van der Kemp et al. (2017) démontre qu’un an aprés 'AVC, la moyenne
des patients retournant travailler est de 40%. En Suisse, les chiffres varient entre 25 et 40%
(Annoni & Colombo, 2011 ; Bossy & Rapin, 2011). Il semble que les déficits qui compromettent
le plus une reprise professionnelle soient les déficits instrumentaux touchant le langage ou
encore la perception spatiale (Annoni & Colombo, 2011 ; Van der Kemp et al., 2017). Dans

cette méme étude Suisse, 20 % des 60 patients retrouvent un travail trois ans aprés 'AVC. En
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revanche, si les patients n'ont pas d’aphasie ou d’héminégligence, cette proportion s’éléve a
40 %. Néanmoins, bien que ce trouble du langage soit un facteur prédictif négatif du RAT,
'étude de Hofgren, Bjorkdahl, Esbjornsson et Stibrant-Sunnerhagen (2007) montre qu’une
réadaptation intensive des patients atteints d’aphasie peut tout de méme conduire a une
reprise professionnelle. Les facteurs favorisant un RAT comprennent une situation familiale
stable, un statut professionnel pré-traumatique stable, une atteinte légére ou modérée et une

plus courte durée d’hospitalisation (Annoni & Colombo, 2011).

2.5. L’occupation au service de la réadaptation

Lorsque le cerveau est Iésé, un phénomeéne important doit étre pris en compte lors de la
rééducation : il s’agit de la plasticité cérébrale. L’étude de Hassett et al. (2018) se porte sur
des patients souffrant de traumatismes craniens cérébraux (TCC) et met en lien cette
recherche avec d’autres études traitant de 'AVC. La plasticité y est décrite comme étant la
capacité du systéme nerveux central a remodeler et a réorganiser ses connexions en fonction
de 'environnement et des expériences personnelles du client. De plus, la plasticité cérébrale
commence sa réorganisation tét aprés la lésion, elle peut étre positive ou négative. Par
conséquent, il est essentiel que l'intervention avec le patient soit précoce afin d’influencer le
rétablissement de l'individu. Ces mémes auteurs ont également démontré que deux facteurs
influencent particulierement la plasticité cérébrale. |l s’agit de I'activité physique ainsi que
'engagement des patients dans un EE hors-thérapie. En effet, 'EE est généralement constitué
d’'une piéce commune qui permet d’augmenter la socialisation des patients ainsi que de leur
donner acces a différentes activités afin de faciliter et/ou améliorer la stimulation sensorielle,
cognitive et sociale. Les auteurs concluent dans leur étude que stimuler ces aspects lors du
temps hors-thérapie, en ajoutant des opportunités de participation physique et sociale grace a

'EE, améliore les résultats de l'intervention.

Les unités de réadaptation sont souvent dépourvues d’environnement adapté par rapport au
contexte physique que le patient retrouvera une fois chez lui. En effet, I'étude démontre que
les patients passent 57 % de leur temps au lit, 54 % seuls et 48 % inactifs. L’étude en déduit
donc que les établissements actuels n'optimisent pas les chances maximales de récupération
de la plasticité cérébrale, ce qui influence la possibilité de récupération fonctionnelle. Si
I'environnement hospitalier offrait davantage de possibilités d’activités physiques et sociales
en dehors des heures de thérapies, cela pourrait réduire le temps d’inactivité et améliorer les

résultats sensorimoteurs (Hassett et al., 2018). Cette thématique sera traitée ci-apres.
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Par ailleurs, il est important pour les patients, durant leur hospitalisation en réadaptation, de
pratiquer des activités qu’ils avaient I'habitude de faire et en lien avec leurs réles, comme par
exemple jardiner. Selon Patil, Asbjarnslet, Aurlien et Levin (2019), le jardinage, ici étudié sous
la forme d’'un groupe, présente de nombreux avantages. Tout d’abord, cette occupation permet
aux participants d’étre dans un environnement extérieur. Le contact avec la nature permet
également de réduire le stress et ainsi, d’'améliorer le bien-étre de la personne. Le temps passé
a ruminer et I'hnumeur dépressive diminuent, alors que l'attention et I'estime de soi augmentent.
De plus, le jardinage permet d'entrainer les habiletés motrices et procédurales. Pour de
nombreux participants, cette occupation était déja significative avant leur accident, tandis que
pour d'autres elle I'est devenue, car elle est considérée comme une tache quotidienne
courante pouvant étre réalisée a domicile et idéale pour travailler 'amélioration de certaines
déficiences. De plus, ce groupe de jardinage offre aux participants des occasions de
communiquer et de partager leurs expériences, leurs défis et leurs préoccupations. Ainsi, un
esprit d’entraide apparait ; ils se soutiennent les uns les autres lorsque l'un d’eux a des

difficultés a accomplir certaines taches et se sent découragé.

2.5.1. La participation a la vie de I’hopital

Les recherches de Park (2019) démontrent que I'environnement hospitalier est relativement
pauvre et qu’il devrait étre adapté afin que les patients puissent exercer les diverses
occupations nécessaires a leur RAD. Le but est de rendre I'environnement de I'hépital similaire
a I'environnement écologique du patient. En effet, les différentes activités du patient étant

exercées au préalable, I'effet thérapeutique se poursuivra alors a domicile.

Bigelius, Eklund et Erlandsson (2010), ajoutent que les activités pratiquées en thérapie doivent
avoir une portée plus large que le milieu hospitalier ; elles doivent relever de la vie quotidienne
du patient pour le préparer au mieux a son RAD. Cependant, il est évidemment difficile
d’anticiper toutes les difficultés que le patient rencontrera lors de son retour a domicile. Mais
les ergothérapeutes, spécialisés dans le domaine des occupations significatives pour les
patients, sont a méme de développer des interventions qui relévent a la fois d’'un objectif

immédiat et de la préparation au retour a la vie a domicile.

Ranner, Guidetti, Von Koch et Tham (2018) ont mené une étude en Suéde aupres de plusieurs
patients ayant eu un AVC et étant hospitalisés en réadaptation. L’objectif de cette étude est
d’identifier les aspects déterminants pour que les patients participent activement a leurs

traitements ergothérapeutiques et y trouvent du sens, d’aprés les principes de la PCC. Le
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thérapeute se base sur les AVQ tout au long de son intervention, en donnant aux patients
I'occasion de réaliser diverses activités. Les patients sont alors incités a trouver des solutions
a leurs difficultés par eux-mémes, afin d’étre préparés au mieux a leur vie apres 'AVC. Les
auteurs postulent alors que le point déterminant s’avére étre la transparence. En effet, les
patients ont besoin d’étre éclairés sur leur propre situation, notamment en recevant les clés
pour comprendre leur situation et suivre leur chemin de réadaptation. Collaborer lors du
processus de pose d’objectifs, ainsi qu’instaurer la continuité de la relation thérapeutique,
permet alors aux patients de ressentir une confiance mutuelle entre eux et leur
ergothérapeute, les encourageant ainsi a prendre une part active dans leur traitement. Cette
thése est également soutenue par I'étude de Wolf et al. (2015). Les patients désirent donc
s’engager dans des activités significatives, car ils pensent que cela les aidera a diminuer leur
ennui. Les activités suggérées sont : des arrangements floraux, de la cuisine, de la relaxation,
du jardinage et de I'art (Clarke et al., 2017).

Enfin, faire participer les patients a la vie de I'hdpital au travers d’activités réalisées dans la vie
quotidienne telles que de faire son lit, plier le linge de la laverie, mettre la table, effectuer
quelques simples travaux de jardinage ou de ménage, permettrait d’utiliser des activités (plus
ou moins significatives selon les personnes) comme moyens de traitement. En effet, ces
activités requiérent des habiletés travaillées généralement de maniére analytique ; en utilisant
lactivitt comme moyen de traitement, ces mémes habiletés sont entrainées avec une
approche top-down. Cependant, excepté les différentes recherches exposées plus haut,
aucune étude n’a été réalisée sur la participation des patients au sein méme d’un hoépital. Il
s’agit donc d’une vision totalement nouvelle de la réadaptation qui, si elle est mise en place,
demandera de la part des thérapeutes d’expliquer ce concept dans son entiéreté aux patients

et leur entourage, cela risquant de susciter divers questionnements.

2.5.2. L’environnement enrichi

Malgré le nombre plus ou moins important d’interactions avec les différents thérapeutes, les
patients passent une majorité de leurs journées d’hospitalisation dans les unités de
réadaptation seuls, avec pour conséquence un isolement social. C’est dans cette optique
gu’intervient 'EE. Pour Janssen et al. (2013), 'EE peut étre a la fois un espace collectif et
individuel. L’EE collectif est constitué d’'une salle commune qui contient un certain nombre
d’'activités différentes, telles qu’un ordinateur avec accés a Internet, du matériel de lecture,
divers jeux comme des puzzles et jeux de société ou encore une Nintendo Wii (Janssen et al.,

2013 ; White, Bartley, Janssen, Jordan & Spratt, 2015). Cet espace permet également
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d’augmenter la socialisation des patients. En effet, ils peuvent y prendre leurs repas ensemble
(Janssen et al.,, 2013), ou encore, y rencontrer leurs proches (White et al., 2015). L'EE
individuel se constitue, lui, plutét d’accés a de la musique, des livres papier ou audio ainsi que
différents jeux (mots croisés, quizz). Les proches des patients sont incités a apporter des
passe-temps et des activités familiéres. Ce matériel individuel provenant du domicile est rangé
dans la table de chevet des patients qui sont encouragés a l'utiliser (Janssen et al., 2013).

La différence entre la participation active et 'EE se porte sur 'engagement des personnes a
participer activement aux activités liées a la vie hospitaliere. Cela n’est pas compris dans un
EE qui lui, représente une salle commune. Ce dernier se consacre a la socialisation des
personnes hospitalisées et n’est pas un moyen direct de thérapie méme s’il participe au bien-

étre des patients (Janssen et al., 2013).

Comme expliqué par White et al. (2015), une réadaptation générale permet de réduire les
possibles complications ou la probabilité d’'un décés suite a un AVC ; si un EE est ajouté dans
le cadre d’'une réadaptation, les complications post-AVC peuvent étre réduites. De plus, ce
dernier donnerait I'opportunité aux patients d’étre plus actifs et donc moins enclins a I'ennui,
de se sentir stimulé, de se socialiser et finalement, d’augmenter leur qualité de vie (White et
al., 2015 ; Janssen et al., 2013) en réduisant les symptébmes de dépression des patients
(Janssen et al., 2013). Bien évidemment, pour autant que I'EE soit accessible aux différents
niveaux de mobilité (White et al., 2015).

Dans I'étude de White et al. (2015), les patients interrogés identifient plusieurs points positifs
a la participation a un EE. Tout d’abord, le fait d’étre exposé a un espace commun méne a
une augmentation de la socialisation et des activités des patients. En effet, 'EE crée des
opportunités de partage avec les autres patients. De plus, les rencontres avec les familles sont
plus chaleureuses et source de stimulation dans cet espace-la. Les patients ont également fait
part qu’ils étaient davantage stimulés sur le plan physique et sur le plan cognitif, ce qui les a
aidés a progresser dans ces divers aspects non-négligeables lors d’une réadaptation post-
AVC.

Néanmoins, des points négatifs sont tout de méme mentionnés par les patients de I'étude citée
précédemment. Parmi eux, les participants ayant le plus de séquelles n'ont pas forcément
acces a tout le matériel, ce qui souléve donc un manque d’accessibilité. Le fait qu’il faille
souvent solliciter I'aide des soignants pour s’y rendre ou s’installer a une activité limite

I'utilisation de I'espace. Par ailleurs, certains mentionnent également la confrontation a la
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routine. Effectivement, il est possible pour certains d’entre eux de tomber a nouveau dans

'ennui si la routine s’installe.

2.6. Conclusion

Selon les recherches de Jonniaux (2012), 'AVC survient de maniére brutale dans la vie des
patients, engendrant alors chez eux un manque de compréhension de la situation et de

multiples bouleversements.

L’'un des souhaits des patients est d’effectuer des activités significatives en lien avec les
occupations qu’ils avaient avant 'AVC. En effet, plus les activités thérapeutiques ont un sens
positif pour le patient, plus il est motivé a les poursuivre (Purcell et al., 2019 ; Trombly, 1995 ;
Meyer, 2013). Par ailleurs, ces activités significatives participent au concept d’équilibre de vie.
En effet, 'TEO consiste a répartir de maniere équitable les occupations quotidiennes. Ces
occupations doivent étre variées afin de créer une structure dans la vie quotidienne des
patients (Wagman et al., 2011). Or, 'EO peut s’avérer difficile a atteindre et a maintenir pour
les personnes ayant eu un AVC. Lorsque les occupations sont inadaptées au temps
disponible, qu’il y a trop ou pas assez de sollicitation des réles ainsi que lorsque les activités
ne sont pas significatives, cela peut créer un DO (Christiansen & Matuska, 2006). L’AVC peut
donc représenter une menace occupationnelle étant donné que la vie quotidienne des patients

est chamboulée et que les possibilités de participation sont diminuées (Lund et al., 2013).

Cette recension des écrits met également en avant différents aspects ressentis par les patients
ayant subi un AVC lors de leur hospitalisation en réadaptation. Tout d’abord, I'espoir est un
concept important qui peut étre utilisé pour faciliter la réadaptation. En effet, il signifie le
sentiment d’aller de I'avant et contribue a générer de la motivation chez le patient (Purcell et
al., 2019; Tutton et al., 2011). Puis, I'étude de Rdding et al. (2003) démontre que différentes
situations telles que la FPA peuvent créer une frustration chez les patients. En effet, la FPA
est considérée comme un handicap invisible qui peut entraver la participation sociale des
patients. Il est donc primordial que les thérapeutes la prennent en compte lors des divers
traitements. Par ailleurs, les sentiments d’anxiété et de dépression sont vécus par les patients
comme des sentiments de perte de contrble (Turner, 2012). Enfin, 'ennui et la solitude sont
des sentiments qui peuvent s’expliquer par I'inactivité des patients du fait qu’ils ne s’engagent

pas en dehors des heures de thérapie (Luker et al., 2015 ; Purcell et al., 2019).
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Les patients, ainsi que leurs proches, ressentent plusieurs besoins au cours de leur processus
de rétablissement. L’éducation thérapeutique est donc nécessaire afin de permettre aux
patients une meilleure compréhension de leur pathologie, des signes d’alerte ainsi que des
facteurs de risques (Tsai et al., 2015; Alexandrov et al., 2019 ; Jonniaux, 2012 ; Connolly &
Mahoney, 2018). Néanmoins, il est important que cette éducation thérapeutique concerne
également les proches car de la frustration peut aussi apparaitre chez I'entourage lorsque
ceux-ci manquent de connaissances sur la pathologie (Carlsson et al., 2008 ; Eilertsen et al.,
2012). De plus, la transition de I'hopital au domicile est une période importante dans le
rétablissement des patients, ces derniers espérant revenir a leur routine antérieure.
Cependant, grand nombre de patients se sentent mal préparés face aux challenges qu’impose

cette étape (Gustafsson & Bootle, 2013 ; Connolly & Mahoney, 2018).

Enfin, lors de I'hospitalisation en réadaptation, les thérapies sont régulierement axées sur les
déficiences des patients. Or, les activités pratiquées en thérapie doivent avoir une portée plus
large que le milieu hospitalier : elles doivent relever de la vie quotidienne du patient (Bigelius
et al., 2010; Patil et al., 2019). En effet, la réalisation d’activités dans un environnement
similaire au domicile augmente leur satisfaction, leur motivation et facilite la transition entre
I'hépital et la maison (Meyer, 2020 ; Park, 2019). De plus, si I'environnement hospitalier offrait
davantage de possibilités d’activités physiques et sociales en dehors des heures de thérapies,
cela pourrait réduire le temps d’inactivité et ainsi améliorer les résultats sensorimoteurs des
patients (Hassett et al., 2018).
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3. METHODOLOGIE

3.1. Problématique

De nombreuses recherches effectuées au préalable ont été menées sur les sujets suivants :
I'ergothérapie et son lien avec les personnes ayant subi un AVC, le réle des occupations en
lien avec la santé, les divers ressentis des patients ayant eu un AVC au sein des unités de
réadaptation, les besoins des patients et de leur entourage a 'hépital et enfin, 'occupation au
sens ergothérapeutiqgue au service de la réadaptation. Tous ont un lien avec ce travail de
Bachelor et s’articulent entre eux. Cependant, aucune étude n’a été réalisée sur le fait que des
patients ayant subi un AVC puissent réaliser des activités significatives de I'ordre de leur
quotidien, dans le cadre de leur processus de réadaptation, d’ou I'intérét d’explorer ce sujet
en ergothérapie. Afin de réaliser ce projet, il est nécessaire de tenir compte de I'avis et du vécu
des patients dans I'environnement concret ou le projet sera mis en place, tout en tenant

compte de la littérature déja existante.

La problématique de ce travail porte donc sur deux aspects. Tout d’abord, sur les besoins
(socialisation, d’informations et d’équilibre occupationnel) des patients dans ['unité
neurologique du centre de réadaptation a I'étude ici, en fonction de leurs expériences et
ressentis lors de leur hospitalisation ainsi qu’auprés des patients de retour a domicile.
Deuxiemement, ce travail tente d’identifier I'intérét potentiel des patients quant a la mise en
place du projet qui a pour but de favoriser la participation des patients ayant eu un AVC dans

des activités significatives.

3.2. Buts et questions de recherche

Suite a la problématique, le but de ce travail est donc de déterminer les divers besoins,
ressentis et expériences vécues par des patients ayant subi un AVC et dont la réadaptation
se déroule (ou s’est déroulée) dans le CTR a l'étude. Ce travail cherchera également a
comprendre le point de vue des patients ayant eu un AVC quant a une participation active a
la réalisation d’activités significatives découlant de leur quotidien, lors de leur
accompagnement en réadaptation. Enfin, ces échanges permettront de récolter des
informations nécessaires a la mise en place d’une participation active a la vie de I'hépital. Le
troisieme travail de Bachelor impliqué dans ce projet identifiera les ressources et obstacles

relevés dans les deux premiers travaux. S’en suivra une analyse approfondie en regard des
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textes de loi, d’éthique et des réglementations internes du CTR en question. Le projet sera

finalisé par I'établissement de recommandations concrétes et prétes a 'emploi.
Afin d’atteindre ce but, les questions de recherche suivantes sont traitées :

e Quelles sont les opportunités pour les patients ayant subi un AVC de participer a des
activités significatives durant leur hospitalisation en centre de neuroréadaptation, en

thérapie et durant leur temps libre ?

e Quels sont les besoins rencontrés par les patients ayant subi un AVC concernant leur

retour & domicile lors de leur hospitalisation dans une unité de neuroréadaptation ?

e Comment les personnes ayant subi un AVC percoivent-elles la mise en place d’'un

projet de participation active a la vie de I'hopital ?

3.3. Type derecherche - Recherche qualitative

Pour ce travail, la recherche qualitative semble particulierement appropriée, car l'intérét porte
sur I'expérience vécue des patients ayant subi un AVC. Les facteurs observés sont donc
subjectifs et difficiles @ mesurer. En effet, la recherche qualitative n’essaie pas de quantifier
ou de mesurer mais consiste a recueillir des données subjectives afin de permettre une
démarche interprétative (Aubin-Auger et al., 2008).

Le but de cette étude est d’explorer les émotions, les sentiments, les comportements et les
besoins des participants. Par conséquent, la recherche qualitative contribue & une meilleure

compréhension de leur fonctionnement (Aubin-Auger et al., 2008).

Par ailleurs, cette étude est basée sur un devis qualitatif, de type «recherche
phénoménologique » qui correspond a I'étude d’'un phénoméne visant a le décrire et le
comprendre. En effet, la recherche phénoménologique permet I'obtention d’'une description
rigoureuse de la perception des participants qui vivent le phénomeéne de I'étude. Néanmoins,
'une des limites de la phénoménologie est que les résultats ne reflétent que le point de vue

des participants interrogés (Lariviere & Corbiere, 2014).

3.4. Instrument de collecte de données - Entretien semi-structuré

La méthode de collecte de données, dans le cadre d’'une recherche qualitative de type

recherche phénoménologique, doit fournir une description détaillée des phénomeénes du point
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de vue des participants. Par conséquent, il est souhaitable de disposer de données verbales.
Le choix de l'outil de collecte de données se tourne généralement vers des entretiens
individuels ou des entretiens de groupe appelés focus groups. Les entretiens individuels sont
plus chronophages mais permettent d’aborder des sujets plus délicats (Aubin-Auger et al.,
2008). En effet, les entretiens individuels ont pour objectif de décrire les expériences et
comportements des participants de maniére concréte et détaillée, afin qu’ils soient le plus
fidéles possible a leurs expériences (Lariviéere & Corbiére, 2014). Les patients ayant subi un
AVC peuvent aussi avoir des difficultés de concentration ou d’expression orale ; les entretiens
individuels leur permettent d’étre, ainsi, dans des circonstances plus favorables qu’en focus
group (Tétreault & Guillez, 2014).

Par conséquent, il est préférable de mener des entretiens individuels afin que les participants
se sentent plus a 'aise d’exprimer librement leurs expériences et leur contexte de vie. Ainsi,
les étudiantes chercheuses pourront s’adapter plus aisément aux capacités et difficultés de

chaque participant (Tétreault & Guillez, 2014).

Lors du processus de planification, il est nécessaire de déterminer le type d’entretien individuel
requis. L’'entretien semi-structuré est le plus approprié pour ce travail. L’écrit de Tétreault et
Guillez (2014) démontre que l'entretien semi-structuré est une méthode qui se retrouve
souvent dans les recherches qualitatives en réadaptation. Il comprend des questions ouvertes
prédéterminées abordant différents themes pertinents liés au sujet de la recherche.
Cependant, I'ordre de ces questions reste flexible, car I'entretien semi-structuré doit suivre le
fil du discours de la personne interrogée. En effet, la flexibilité de I'entretien semi-structuré
permet de poser des questions de maniére a établir des liens entre les différents sujets et a

approfondir certains éléments énoncés par les participants.

Dans le cadre d’'une collecte de données qualitative, I'écoute et I'empathie sont deux attitudes
fondamentales. Il est également important que, tout au long du processus de recherche, les
étudiantes-chercheuses mettent de c6té leurs connaissances, expériences, valeurs, et
préjugés liés au phénomene de I'étude afin de ne pas biaiser les résultats (Lariviere &
Corbiere, 2014). De plus, elles ne doivent pas fournir d’informations personnelles ni

commenter ou donner leur avis sur les propos entendus (Tétreault & Guillez, 2014).

A partir des questions de recherche et selon les informations que les étudiantes-chercheuses
souhaitent récolter, un guide d’entrevue plus ou moins structuré autour de questions ouvertes

est élaboré au préalable (annexes 1 et 2) par les étudiantes-chercheuses. Ces entrevues sont

36



Haute école de travail social et de la santé Lausanne
Service émetteur H e S ° S O

Ts Ch. des Abeilles 14 « 1010 Lausanne * Suisse Haute Ecole Spécialisée
+41 (0)21 651 62 00 « www.hetsl.ch

enregistrées avec le consentement des participants et sont retranscrites afin d’étre analysées
(Aubin-Auger et al., 2008; Tétreault & Guillez, 2014). Au cours de I'entretien, une des
etudiantes rédige le déroulement de I'entretien (lieu, temps), 'atmosphére et les observations

faites qui ne sont pas captées par les appareils d’enregistrement (Tétreault & Guillez, 2014).

Enfin, la durée de I'entretien individuel idéal se situe entre 60 a 90 minutes en recherche
gualitative (Tétreault & Guillez, 2014). Au-dela de cette période, la personne se fatigue et
risque de perdre tout intérét & la conversation. Cependant, au vu de la population cible, cette
durée semble trop importante. Les étudiantes-chercheuses estiment donc qu’'une durée

d’entretien de 45 a 60 minutes est plus appropriée.

3.5. Choix de la population a I'’étude

Avant la recherche des participants, le projet se doit d’étre présenté aux équipes sur place.
Cependant, d0 a la situation sanitaire liée au COVID-19, une visite en présentiel est
impossible. La premiére étape est donc de prévoir un document explicatif (annexe 3) écrit afin
d’introduire le projet a I'équipe interdisciplinaire. Ce document est transmis a Madame Genet
(directrice du projet) ainsi qu’a Madame Progin (co-directrice de projet), toutes deux
ergothérapeutes travaillant actuellement sur le terrain. La co-directrice de projet fait suivre le
document a la neurologue, la neuropsychologue, les ergothérapeutes du service et a

I'infirmiére cheffe d’unité de soins.

3.5.1. Critéres d’inclusion

En recherche qualitative, la taille de I'échantillonnage est plutét petite (Miles & Huberman,
2003) et prédire le nombre de participants a I'étude s’avére difficile (Lariviere & Corbiéere,
2014). La taille de I'échantillonnage dépend également du type d’instrument choisi afin de
récolter les données. Dans ce travail, quatre entretiens individuels sont alors menés. Un
entretien test a lieu, avec un patient contacté par Madame Progin. Ensuite, deux entretiens
ont lieu avec des patients hospitalisés depuis trois semaines au minimum au sein du CTR a
'étude et deux entretiens se font avec des patients rentrés a domicile aprés avoir été
hospitalisés également au minimum trois semaines dans cette méme unité. La durée moyenne
de séjour dans ce centre varie de quelques jours a plusieurs mois. Le critere des trois
semaines d'hospitalisation a alors pour intérét que les patients connaissent le lieu de soins,

qgu’ils aient eu le temps de se faire un avis et donc, qu’ils aient du contenu a échanger avec
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les étudiantes-chercheuses. Pour les patients interrogés étant de retour a domicile, le critére

d’admission est que I'hospitalisation ait eu lieu en 2019 et/ou en 2020.

En ce qui concerne la pathologie traitée, le type d’AVC (ischémique ou hémorragique) n’est
pas pris en compte dans les critéres d’admissibilité. L’age des patients doit étre de minimum
18 ans. Afin d’affiner ce critére, dans chaque lieu, un patient en age Al (entre 18 et 64/65 ans)
et un patient en age AVS (plus de 64/65 ans) sont interrogés afin que les différents besoins et
avis de ces derniers soient les plus exhaustifs possible. En effet, les étudiantes-chercheuses
souhaitent que la recherche impacte le processus de réadaptation de tous les patients, autant
ceux en age Al que ceux en age AVS. Le dernier critére d’inclusion concerne la langue
d’expression des patients. Ces derniers doivent parler frangais et pouvoir s’exprimer sans
difficultés, ou avec difficultés Iégeres. Ce critére est jugé lors du recrutement des patients,

selon l'avis de I'ergothérapeute accompagnant le patient.

Enfin, il semble important d’intégrer I'avis d’hommes et de femmes. En effet, ce critére lié au

genre permet d’explorer un panel d’intéréts, de taches et d’avis plus diversifié.

Patient 1 - Hospitalisé Patient 2 - Hospitalisé

Le patient a subi un AVC

Le patient est actuellement hospitalisé dans ce centre de neuroréadaptation depuis, au
minimum, trois semaines

Le patient est &gé d’au moins 18 ans

Le patient est en age Al Le patient est en age AVS

De langue francophone : expression orale gérée sans difficultés, ou avec difficultés légéres

Parmi les quatre patients interrogés, deux sont de genre masculin et deux de genre féminin
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Patient 3 - A domicile Patient 4 - A domicile

Le patient a subi un AVC

Le patient a été hospitalisé, durant trois semaines au minimum, dans ce centre de
neuroréadaptation lors des deux derniéres années (2019-2020)

Le patient est 4gé d’au moins 18 ans

Le patient est en age Al Le patient est en age AVS

De langue francophone : expression orale gérée sans difficultés, ou avec difficultés |égéres

Parmi les quatre patients interrogés, deux sont de genre masculin et deux de genre féminin

3.5.2. Critéres d’exclusion

Le premier critére d’exclusion concerne les troubles cognitifs. L’état cognitif et langagier des
patients est évalué tout d’abord selon 'avis du recruteur. Il se base sur les bilans et évaluations
des ergothérapeutes, neuropsychologues et logopédistes. Cependant, aucun test n’est passé
systématiquement, ce qui justifie le fait d’avoir une discussion avec les professionnels cités-ci
dessus. En ce qui concerne les troubles du langage, les aphasies modérées a sévéres ne sont
pas incluses. En effet, qu'il s’agisse de la compréhension ou I'expression, les deux aspects
entravent le bon déroulement d’un entretien d'une telle durée (45 minutes). Enfin, les
comorbidités sensorielles liées ou non a 'AVC qui empéchent une communication fluide

(exemple : surdité) représentent également un critére d’exclusion.

Pour ’ensemble des patients

Troubles cognitifs :

e Prise en compte de l'avis des ergothérapeutes, neuropsychologues et logopédistes
selon les bilans et évaluations effectués
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Troubles liés au langage : aphasies modérées a séveres

Comorbidités sensorielles : liées ou non a 'AVC et empéchant une communication fluide

3.6. Recrutement des participants

Mesdames Monique Progin et Catherine Genet sont les personnes chargées de recruter les
participants. En effet, les étudiantes-chercheuses leur ont transmis I'ensemble des critéres
d’admissibilité afin que les deux professionnelles soient en mesure de rechercher les patients
remplissant ces différents critéres. Elles servent de lien entre ces derniers et les étudiantes-
chercheuses. Finalement, seuls les patients de Madame Progin sont retenus pour participer a
I'étude ; du cOté de Madame Genet, personne ne correspond aux criteres d’admissibilité. De
plus, I'ergothérapeute ayant proposé ses patients est également chargée de leur expliquer le
projet. Les étudiantes-chercheuses se chargent ensuite d’expliquer aux patients le formulaire

de consentement (annexe 4) ainsi que les détails pratiques de leur participation.

3.7. Méthodes d’analyse

L’analyse des données commence par la retranscription des enregistrements audios des
entretiens menés au préalable (Lariviere & Corbiéres, 2014). Ensuite, une premiere lecture de
ces retranscriptions est nécessaire afin d’avoir une idée globale du point de vue des
participants (Lariviere & Corbiéres, 2014). Suite a cela, plusieurs relectures sont effectuées.
Les transcriptions sont annotées et le texte réarrangé afin de faire ressortir les thémes
principaux. Ces thémes sont identifiés au préalable a I'aide de la partie théorique de ce travail,
afin de s’assurer que les questions d’entretien les abordent. D’autres relectures permettent
d’identifier les sous-thémes (Aubin-Auger et al., 2008). A cela s’ajoute l'analyse des
observations des indices non-verbaux réalisées par la seconde étudiante assistant a I'entretien
(Lariviére & Corbiéres, 2014), ce qui permet d’apporter des informations complémentaires aux
retranscriptions. Lors de l'analyse des données, il est important que les étudiantes-
chercheuses s’en tiennent au point de vue de l'interviewé, et non a leur propre subjectivité, qui

pourrait interférer avec le sens du message (Kohn & Christiaens, 2014).

Afin de lier les thémes entre eux et expliquer le phénomeéne de I'étude, Aubin-Auger et al.

(2008) proposent le concept d’arbre thématique qui permet de regrouper les thémes et sous-
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thémes en une seule structure. De cette structure découlent les éléments qui permettent la
description et 'analyse du phénomeéne. Le recueil des données se termine dés que plus aucun

nouvel élément ne ressort des relectures (Aubin-Auger et al., 2008).

3.8. Considérations éthiques

Selon les recherches de Tétreault et Guillez (2014), plusieurs considérations éthiques doivent
étre abordées, dont le formulaire de consentement, I'enregistrement de la discussion,

I'utilisation potentielle des données et la possibilité de se retirer en tout temps.

Afin de garantir I'éthique dans cette recherche, il faut tout d’abord envoyer un formulaire de
consentement a la médecin-adjointe de I'établissement, responsable de la division de neuro-
réhabilitation (annexe 5), ainsi qu’'un document lui introduisant les buts et différentes
caractéristiques de I'étude (annexe 3). Ces documents servent de complément a I'accord
verbal qu’elle a donné par téléphone a la co-directrice de projet. Au moment de la recherche
des participants, il faut veiller a leur présenter des informations telles que le but du projet, le
lieu ou cela se passe, ainsi que leur énoncer les différents critéres d’inclusion et d’exclusion
(Lariviere & Corbiére, 2014). De plus, le formulaire de consentement (annexe 4) est distribué
avant les entretiens individuels. Il est également parcouru avec les étudiantes-chercheuses
avant le début de I'entretien pour s’assurer de la bonne compréhension de I'ensemble des

aspects énonceés. Les patients ont donc le temps de le parcourir, de I'accepter et de le signer.

Les participants sont avertis de la possibilité d’interrompre I'entretien en tout temps et qu’ils
sont libres de se retirer de la recherche quand ils le souhaitent. Le respect de 'anonymat et
de la confidentialité des données doit aussi étre souligné. De plus, afin de respecter 'anonymat
des participants, le nom de I'établissement dans lequel le projet est mené est également
anonymisé. En outre, les informations sont conservées et traitées de maniére a ce qu’un

minimum de personnes y ait acces ; puis elles sont détruites.
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4. ANALYSE DES DONNEES

L’échantillon est composé de quatre participants dont les caractéristiques sont valables au
moment de I'entretien. Le premier est un homme en age AVS né en 1949 (72 ans), hospitalisé
depuis quatre semaines au CTR. Le deuxiéme participant est un homme en age Al né en 1958
(63 ans) et hospitalisé au CTR depuis dix semaines. Les deux participants interrogés a
domicile sont des femmes respectivement nées en 1934 (87 ans) et en 1976 (45 ans). La
premiére était hospitalisée du 21 juillet au 20 ao(t 2020 (RAD depuis huit mois) et I'autre a fait

deux mois d’hospitalisation en 2019. Cela fait 20 mois qu’elle était rentrée a domicile.

4.1. Le quotidien des patients au CTR

Dans le CTR étudié, la journée type des participants en neuroréadaptation est généralement

semblable durant la semaine et différente pendant le week-end.

« Je me réveille aux alentours des six heures », explique 'une des personnes interrogées. Elle
indique ensuite que les soignants lui fournissent les soins médicaux et d’hygiéne, tels que la
toilette, I'habillage ou encore la prise de médicaments. Un autre participant, quant a lui, déclare
avoir une autonomie et une indépendance suffisantes lors de ces diverses taches. Par
conséquent, il a la possibilité d’'organiser sa journée d’une maniére différente. Il explique : « je
me réveille vers 7h15, je vais ouvrir les stores pour qu’il y ait du jour qui rentre dans ma
chambre, ensuite je fais une toilette rapide, je m’habille, je fais mon lit, je plie ma chemise de

nuit, ensuite ils viennent m’apporter le petit-déjeuner ».

En effet, dans cet établissement, les participants indiquent recevoir le déjeuner a 8h00, avant
les rendez-vous thérapeutiques du matin. L'un d’eux s’exprime : « aprés le déjeuner, c’est tout
de suite les séances qui commencent vers 9h00, jusqu’a environ 11h00 - 11h30. » Ensuite, a
midi, il y a le diner puis, a nouveau des thérapies. « D’abord je fais une petite sieste et apres
vers 13h30 j'ai a nouveau des séances jusqu’a environ 17h00 » déclare une personne. Par
ailleurs, tous rapportent qu’aprés les diverses séances de rééducation de I'aprés-midi, ils ont
du temps a disposition pour se reposer et/ou effectuer des activités de leurs choix. Un
participant dit : « a la fin de la journée, jaime bien me raser », un autre ajoute : « je fais du
tricot ». De plus, trois d’entre eux indiquent qu’ils peuvent également accueillir des visites
jusqu’a I'heure du repas, le quatriéme participant ne I'a pas soulevé. Le souper est servi a
18h00. A la suite de ce dernier, ils ont & nouveau du temps pour eux ; une personne cite :

« aprés le souper, je recois souvent des téléphones », une autre souléve : «je lis ou bien je
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regarde un film ». Ensuite, ils se préparent pour la nuit, puis se couchent : « vers 21h30 j'éteins

la lumiére et je dors » déclare I'un d’eux.

Au cours du week-end, tous les participants interrogés disent n’avoir aucune séance.
Cependant, ils ont la possibilité d’effectuer des exercices individuels enseignés lors des
diverses thérapies. Deux personnes déclarent que le week-end leur permet de se reposer :
« c’est bien pour se régénérer un petit peu », explique un participant. Par ailleurs, 'un d’eux
souligne qu’aprés un mois passeé au CTR, il était parfois autorisé a prendre un congé d’une

durée maximale de 48 heures, a son domicile.

4.2. L’équilibre occupationnel du point de vue des patients

Ce qui ressort de I'avis des participants est qu’ils sont satisfaits de leur séjour, car il répond a
leurs attentes et besoins. En effet, leur motivation a avoir des thérapies intensives est d’obtenir
des résultats et par conséquent, de sortir du CTR. Cependant, deux participants expriment
qu’il y avait beaucoup de séances dés le début du séjour, mais disent qu’ils s’y sont habitués
au fil du temps. L'un d’eux cite : «au début c’était un peu dur, mais aprés ca allait, on

s’habitue ».

A contrario, un participant en age Al souligne que les journées étaient longues durant les
guatre premiéres semaines au CTR : «au début, c’était trés long, il y avait trés peu de
thérapies ». Par conséquent, il avait tendance a s’ennuyer, surtout lorsque son entourage
n’était pas présent : «javais de la chance d’avoir mon mari et mon fils qui étaient la tous les
apres-midis, mais je pense que pour ceux qui sont seuls, ¢a doit étre long ». D’autant plus que,
lors de son hospitalisation en soins aigus, les professionnels lui ont expliqué « qu'il faut aller
trés vite, qu’il y a que quelques mois pour récupérer et que les heures sont comptées ». En
arrivant au CTR, ce participant s’attendait donc a recevoir beaucoup de thérapies dés le débuit,
afin de récupérer le plus rapidement possible. Comme cela n’a pas été le cas, il avait
I'impression de perdre son temps. |l exprime également avoir dit au médecin « moi, je veux
avoir des thérapies, je veux que mon planning soit plein, je ne suis pas la pour étre en
vacances donc il faut y aller ». Néanmoins, il émet I'hypothése que cela était peut-étre di a de
nombreux jours fériés et week-ends qui peuvent avoir ralenti le rythme de son traitement. Par
la suite, ses demandes ont été prises en compte, car le nombre de thérapies journaliéres a

été augmenté : « a la fin, j'en avais sept par jour » souléve ce dernier.
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D’autre part, les personnes interrogées déclarent qu’il y a rarement des temps de pause entre
les différentes séances. Deux des participants ont donc demandé une modification de leur
planning, car ils se sentaient fatigués et estimaient avoir besoin de temps pour se reposer.
L’'un des participants exprime : « moi javais demandé au début que mes thérapies soient
espacées au moins d’'une demi-heure pour que jaie le temps de me reposer avant la
suivante ». Leurs demandes ont été entendues par le personnel soignant qui a alors fait le
nécessaire. Cela leur a alors permis d’adapter leurs moments de repos et ainsi, d’étre dans

de meilleures dispositions au moment des thérapies.

4.2.1. La place des activités significatives en thérapie

Tous les participants expriment avoir eu plusieurs séances de thérapies en rapport aux
activités pratiquées a domicile. Ces séances leur permettent d’entrainer les activités telles que
la marche en extérieur accompagnée d’'un thérapeute, les taches ménagéres ou encore la

confection des repas.

Tous ont eu la possibilité de sortir en extérieur en compagnie d’un thérapeute ou en groupe,
dans le cadre d’'une thérapie. lls ajoutent tous qu’ils doivent étre accompagnés par un soignant
pour sortir du périmétre de I'hopital. Les quatre participants mentionnent avoir eu I'occasion
de faire une « promenade » accompagnée en allant « au lac, a la gare ou dans le jardin de
I'établissement ». Un seul d’entre eux déclare avoir participé a un groupe de marche.
Néanmoins, une autre personne interrogée dit avoir eu également I'opportunité d’y participer,
mais cette derniére était réticente et préférait les séances individuelles : « seul avec le
thérapeute ca allait trés bien », exprime-t-elle. Finalement, tout le monde se dit satisfait de ces
sorties. Pour deux participants cela est d’autant plus agréable, car ils le faisaient régulierement
a domicile. « Jadore marcher, je le faisais beaucoup avant mon AVC », explique I'un d’entre

eux.

Concernant les taches ménageres, trois participants ont eu I'occasion de faire au minimum
une fois la lessive pendant leur séjour. Différentes taches leur sont proposées en fonction de
leurs capacités telles que: sortir les vétements de la machine, les étendre, les repasser ou
encore les plier. L'un des participants n’a pas encore eu 'occasion d’y participer, mais devrait
le faire prochainement. Dans I'ensemble, les trois participants ont apprécié I'activité, mais pour
'un d’entre eux, cela n’était pas significatif : « je le fais jamais a la maison, c’est ma sceur qui

fait la lessive », mais il a tout de méme apprécié I'activité parce qu’il a appris de nouvelles
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taches et cela I'a tenu occupé. Deux des participants mentionnent avoir également pu passer

I'aspirateur et balayer le sol durant leur séjour, ce qui leur a également plu.

Par ailleurs, tous les participants se sont joints au groupe cuisine au moins une fois avec un
ergothérapeute. Selon I'un d’entre eux, un diététicien est parfois présent lors de ces séances.
L’'un d’eux n’a pu y participer qu'une seule fois et aurait souhaité avoir 'occasion de le faire
plus souvent, car cette activité est significative pour lui. Un autre participant a eu 'opportunité
de faire cette activité plusieurs fois, mais il manquait parfois de motivation pour s’y rendre :
« parfois je disais que ¢ca m’embétait d’aller faire ce diner, mais une fois la-bas c’était bien ».
Un seul des participants mentionne qu’il a pu prévoir un menu complet qu’il va exécuter en

séance individuelle avec I'ergothérapeute, pour que tous les deux le mangent ensembile.

Enfin, deux personnes expliquent avoir également eu l'occasion de participer a des activités
de jardinage, dans le jardin surélevé du CTR. Un participant est particulierement heureux de
pouvoir enlever les mauvaises herbes et arroser les plantes parce que c’est une activité qu'il
juge significative, étant donné qu’il le faisait régulierement chez lui avant d’avoir son AVC :
«jaimais beaucoup faire le jardin, alors jétais tout content». Il aurait souhaité avoir

I'opportunité de le faire plus souvent.

4.2.2. Les diverses activités réalisées hors du temps de thérapie

Les étudiantes-chercheuses distinguent les activités effectuées hors du temps de thérapie
induites par les thérapeutes, pendant lequel le patient effectue des exercices individuels et le

temps hors thérapie occupé par des activités a choix, initiées par le participant lui-méme.

Les quatre participants ont leurs propres exercices individuels qui doivent étre pratiqués
pendant leur temps libre ainsi que le week-end. Ces exercices sont recommandés par
difféerents thérapeutes. Ceux-ci peuvent étre des exercices de motricité fine, de
I'électrostimulation ou encore, du renforcement musculaire. Deux participants privilégient les
exercices individuels lors de leur temps libre : « on peut pas tout faire, moi j’ai un objectif, c’est
de mettre en ordre ma main, pis ¢a c’est le plus important », spécifie 'un d’entre eux ; il
concentre donc son énergie sur cet aspect-la. En outre, il ressort que tous les participants

semblent satisfaits de leurs exercices individuels, car cela les stimule davantage.

Pour les activités a choix durant le temps hors thérapie, différentes activités sont réalisées en
fonction des envies de chaque personne. Pour deux des participants, la lecture (livres et

journaux) et la télévision sont des activités significatives qui les occupent tous les jours. L’'un
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d’entre eux a repris I'activité du tricot qu’il pratiquait également a domicile. Une fois les séances
de l'apreés-midi terminées, un des participants profite de son temps pour téléphoner a ses
proches ou effectuer des soins personnels comme le rasage qui est une activité trés
importante pour lui. Les participants ne peuvent pas se balader hors de la zone de
I'établissement. Cependant, ils ont tout de méme I'occasion de profiter du jardin extérieur seuls
ou avec les visites qu'ils recoivent. L’'un d’eux sort fumer régulierement lors de son temps libre.
Une personne pour qui cuisiner est une activité significative a pu utiliser la cuisine
thérapeutique lors de son temps libre afin de faire de la patisserie. Cependant, il a dd faire une
demande afin d’y avoir accés. Par ailleurs, la plupart des participants préférent se reposer
pendant leur temps libre, en particulier le week-end. Un seul participant souligne qu’aprés un
mois, il a eu la possibilité de rentrer chez lui le week-end. Parfois, il avait également
'opportunité d’avoir des congés en semaine pour aller souper au restaurant avec son
entourage. Deux autres participants utilisent également ce temps pour recevoir des visites.
Trois des participants n’ont aucun intérét a faire plus d’activités, soit parce qu’ils privilégient
les exercices individuels, soit par manque de temps, trouvant que les journées sont déja

suffisamment longues.

4.3. Les besoins lors de I’hospitalisation en CTR

Lors des divers entretiens effectués, les participants ont eu I'occasion d’exprimer les besoins

gu'ils ressentent ou ont ressentis durant leur hospitalisation en CTR.

4.3.1. Le besoin d’informations

Trois participants expliquent avoir rapidement compris les informations données sur les
diverses atteintes causées par I'AVC, mais ont quand méme d{ poser des questions afin
d’obtenir plus d’informations. Néanmoins, un participant ne se sent pas suffisamment informé,
car il ne comprend pas pourquoi cela lui est arrivé. Il dit : «jaimerais savoir pourquoi c’est
arrivé, est-ce que c’est moi qui ai fait une faute... ¢a je ne sais pas encore ». Un participant
reproche au CTR de ne pas lui avoir fourni suffisamment d'informations sur les conséquences
d’'un AVC. Une fois de retour a domicile, il explique que son ergothérapeute lui a dit : « il faut
arréter de dire [que] ce n’est plus comme avant ». Il ajoute « mais ¢a, on ne me 'a jamais dit
clairement [au CTR] ». Selon lui, aucun professionnel de la santé du CTR ne lui a clairement
fait comprendre qu’il ne pourrait pas tout récupérer et retrouver ses capacités telles qu’elles
I'étaient avant son AVC. Malgré cela, il est tout de méme conscient que le personnel médical

ne peut pas étre trop direct afin de ne pas décourager certains patients. En outre, ce participant
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suggeére également que les thérapeutes du CTR devraient mettre moins de pression aux
patients des le début, en leur disant que le premier et le deuxiéme mois sont cruciaux, alors
gu’ils ne sont pas en mesure de fournir aux patients le nombre de thérapies idéal. En effet, le
participant explique qu’au cours du premier mois, il s’ennuyait parce qu’il recevait peu de
thérapies : « pendant les quatre [premiers] jours, ils n’ont rien fait, j’avais I'impression de perdre
du temps, c’était trés trés long. Au tout début, il y avait une fois la physio et une fois I'ergo par
jour». Enfin, tous les participants se sentent soutenus et entendus par I'équipe
interdisciplinaire. Le méme participant explique : «au final, jai eu ce que je voulais. Je ne
voulais pas avoir du temps a ne rien faire dans I'hopital ». Un autre ajoute : « moi, j'avais

demandé que les thérapies soient espacées d’au moins une demi-heure et ¢a, j’ai pu I'avoir ».

En ce qui concerne l'information a I'entourage, les quatre participants déclarent que ce sont
eux qui ont expliqué la plupart des informations sur leur AVC a leur entourage. L'un des
proches de deux des participants travaille dans le secteur de la santé, celui-ci posait donc
souvent des questions pour obtenir plus d’informations. Un participant souligne que les
réunions en présence de la famille sont disponibles uniqguement sur demande : « je crois que
s’il y avait vraiment des problémes, il pouvait avoir des colloques [avec la famille]. Donc s'il y
a pas de probléme, il n'y en a pas. Ou bien alors, il faut créer des problémes pour en avoir ».
Il trouve cela dommage, car il aurait apprécié que son entourage prenne plus souvent part aux

colloques patients-médecins. Un autre participant exprime également ce souhait.

Une personne souligne également que les congés au domicile sont non seulement utiles pour
les participants, mais également pour I'entourage, afin qu’ils soient également conscients du
besoin d’aide et de la charge de travail que le participant représentera lors du retour a

domicile.

4.3.2. Le besoin d’organisation au CTR

Tous les participants sont satisfaits de I'équilibre du planning hebdomadaire, mais deux d’entre

eux ont demandé a ajuster leurs horaires afin d’avoir un temps de repos entre les thérapies.

Tous les participants sont satisfaits d’avoir un planning précis, qui leur indique I'heure et le lieu
de leurs thérapies. Une personne dit : « c’est bien, comme ¢a on sait [ou on doit aller et a
quelle heure]». Cela leur permet d’avoir un apergu de I'ensemble de la semaine et de

connaitre a I'avance ce qu'’ils vont avoir comme thérapie. Un participant exprime qu’au début

47



Haute école de travail social et de la santé Lausanne
Service émetteur H e S ° S O

Ts Ch. des Abeilles 14 « 1010 Lausanne * Suisse Haute Ecole Spécialisée
+41 (0)21 651 62 00 « www.hetsl.ch

des traitements, les thérapeutes venaient le chercher en chambre, puis il devait se rendre seul

dans les diverses salles de traitement afin d’entrainer son orientation.

Enfin, deux des participants auraient souhaité plus de libertés par rapport a leur temps de
repos lorsqu’ils sont arrivés au CTR, car ils se sentaient fatigués. Au final, ils citent que leur
emploi du temps leur convient. Les quatre participants ne souhaitent pas gérer leur planning
individuellement, car il leur convient parfaitement comme c¢a. Une personne l'exprime
notamment par ces mots : « je n’en suis pas capable, il faut que 'on me dise [...] s'il faut faire
trois fois de la physio par jour ou une fois. Je m’en fiche de ne pas avoir le choix de I'aprés-

midi et/ou du matin pour les thérapies ».

4.3.3. Le besoin de socialisation

Selon les données récoltées, les opportunités d’échanges lors des repas sont plutét moindres.
En effet, trois participants sur quatre étaient seuls en chambre. Ce lieu est 'unique endroit
utilisé par 'ensemble des participants pour prendre leurs repas, ce qui explique notamment la
difficulté d’avoir des échanges lors de ces moments-la. Ceci n’est pas influencé par la situation
sanitaire due au COVID-19 car, méme sans celle-ci, aucun lieu sur I'étage n’est proposé aux
patients souhaitant partager la prise de leurs repas. En ce qui concerne le participant qui
partageait sa chambre avec un autre patient, quelques échanges étaient possibles mais limités
par leurs langues maternelles différentes. L’'unique raison évoquée d’un partage d’un repas a
plusieurs est celle de la participation au groupe cuisine. La satisfaction des participants seuls
en chambre se reflete de par leur trait de caractére ; les deux personnes satisfaites de cela se
décrivent comme solitaire. Lorsque la suggestion d’avoir une piece commune pour partager
les repas est évoquée, la troisieme personne seule en chambre, ne se décrivant pas comme
solitaire, y est favorable mais suggére qu’il faudrait avoir le choix d’y aller ou non. La personne
ayant la possibilité d’échanger brievement pendant ses repas n’est pas intéressée par une
telle piece commune et se justifie par les mots « ¢a allait trés bien comme ¢a ». Quant au
partage du repas avec un membre de I'entourage, deux participants y sont favorables ; le
premier est hospitalisé seul en chambre et souhaiterait partager ce moment avec son conjoint
et le deuxiéme, rentré & domicile, aurait souhaité pouvoir le faire mais y remédiait en utilisant

sa possibilité de se rendre au restaurant avec son mari et son fils lors de ses congés.

Concernant les opportunités d’échanger avec d’autres patients ayant eu ou non un AVC, tous
les participants les décrivent comme faibles. Les quatre participants évoquent que de bréves

discussions ont lieu dans les couloirs du CTR. Les autres lieux de rencontres cités sont les
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ascenseurs, les locaux de thérapies, la chambre pour le participant qui la partage et I'entrée
du béatiment pour les personnes qui fument. Une personne explique que la majorité de ses
eéchanges se déroulent avec ses « copains de la clope », lorsqu’ils se retrouvent pour fumer.
Pour elle, ces moments sont privilégiés et lui apportent un certain soutien. Elle explique : « ¢a
fait du bien de pouvoir papoter et se soutenir 'un et l'autre. On est tous dans la méme
galére... ». En effet, les progrés effectués sont remarqués par les autres, ils s'encouragent

mutuellement et passent d’agréables moments de détente.

Un participant évoque qu’il a découvert une salle mise a disposition pour les patients lorsqu’il
a souhaité organiser un pot de départ. Il explique : « je ne savais méme pas que [cette piece]
existait, c’est dommage, on aurait pu peut-étre s’y retrouver». Lorsque les étudiantes-
chercheuses proposent une piéce pour se retrouver et effectuer diverses activités, deux
participants sur quatre y portent de l'intérét et trouvent que cela serait « sympa ». Une des
deux personnes identifie qu'une table est mise a disposition pour les patients sur I'étage.
Cependant, un autre participant explique que «nous, [les fumeurs], on n'avait pas le droit
d’avoir une table devant I'hépital ». Ceci démontre donc que les opportunités d’échanges entre
les patients ne sont pas forcément encouragées par le CTR, notamment a cause du manque

d’espace favorisant celles-ci.

L’unique raison soulevée par les personnes non-motivées par une piéce commune est le fait
gu’ils soient solitaires de base. Enfin, un des deux participants étant retourné a domicile
évoque que s’il avait eu son AVC en temps de COVID-19 (ce qui implique notamment un
nombre de visites nul ou réduit), « je serais parti du CTR mais j'aurais fini [dans un hépital

psychiatrique] ».

4.3.4. Les propositions d’améliorations

Lorsqu’il est directement demandé aux participants d’identifier des propositions
d’améliorations concernant leur bien-étre, ces derniers se disent tous étre tres satisfaits de
leur séjour au CTR et ne donnent pas de propositions. Des expressions comme « il y a tout
pour bien faire », « c’était trés bien », « je ne peux rien dire de mal sur le CTR » sont utilisées.
Un participant souligne le fait qu’il était heureux d’avoir ses « copains de la clope » car ils
s’avéraient étre un véritable soutien pour lui. De plus, le personnel meédical est considéré

comme soutenant, empathique et ayant une grande capacité d’écoute.
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Cependant, les étudiantes-chercheuses peuvent tout de méme identifier des souhaits émis
lors de réponses données a travers d’autres questions. Ces derniers reprennent des thémes
déja évoqués auparavant dans cette analyse mais se concentrent sur I'envie de partager des
repas avec autrui, les adaptations du planning hebdomadaire aux besoins du patient et I'intérét

porté a la mise a disposition d’un endroit partagé par plusieurs patients.

4.4. Lafatigue

La FPA est un théme soulevé par tous les participants. Les divers ressentis liés a cette fatigue

et la gestion de cette derniére sont développés ci-dessous.

4.4.1. Ressentis en lien avec la fatigue

Le theme de la fatigue est abordé dans les entretiens au travers de plusieurs questions. Au fil
des conversations, les participants le soulévent également d’eux-mémes. La FPA est décrite
par un participant comme une fatigue différente de celle connue avant 'AVC : « c’est plus peut-
étre une fatigue du cerveau un peu parce que voila c’est pas une fatigue qui est tellement
physique... c’est plus une fatigue [...] psychique ». Un autre décrit que cette FPA s’ajoute tout
de méme a une fatigue physique présente suite aux nombreuses thérapies. Un participant
identifie alors plusieurs facteurs générant de la fatigue chez lui. Il cite notamment le nombre
de thérapies, les déplacements en fauteuil roulant pour s’y rendre, ainsi que le fait de participer
a des thérapies de groupe, moment ot le nombre important de distractions lui demande plus

de concentration et d’énergie.

De maniere générale, les participants sont alors satisfaits que les week-ends soient moins
chargés en thérapies et donc, des moments plus propices au repos. Un participant explique

que les week-ends lui permettent de « se régénérer un petit peu ».

Les deux participants de retour a domicile disent que cette fatigue est encore présente
plusieurs mois et années apres leur AVC, la ou les participants hospitalisés soulignent moins
son impact. Un participant a domicile explique savoir que la présence de cette fatigue est
normale et qu'’il a conscience que cela durera a long terme : « maintenant encore je me sens

fatigué de temps en temps... [...] Je crois que ¢a dure assez longtemps.”.
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4.4.2. Gestion de la fatigue

Cette nouvelle fatigue nécessite des adaptations dans la vie des participants. Tous disent se
reposer quand ils en ressentent le besoin. Un patient raconte s’adapter selon sa fatigue : «je
me sens fatigué, et puis je me repose un petit peu, et puis ¢a repart ». Deux participants
partagent qu’ils ont demandé une adaptation dans leur planning hospitalier, afin de rajouter un
temps de pause entre les thérapies, ce qui n’est initialement pas prévu. Cependant, aucun
participant n’a exprimé avoir dd annuler une thérapie pour cause de fatigue. Les participants
indiquent tous avoir recu une bonne reconnaissance dans ce besoin de repos de la part du
personnel soignant. En effet, c’est parfois ces derniers qui conseillent aux participants de

prendre des temps de repos : « c’est eux qui me disent ah 13, ¢a va étre dur hein ».

Certains participants développent alors des stratégies de gestion de la fatigue et de leur emploi
du temps, dont notamment deux qui disent hiérarchiser les activités a faire selon leur état de
fatigue : « I'essentiel pour moi c’est que ¢a soit fait durant la journée. Le reste, que ce soit le
matin ou I'aprés-midi, c’est pas tellement important ». Deux participants a domicile stipulent
que leur entourage leur a été et est encore d’une grande aide : «j’ai eu beaucoup de chance
d’avoir mon mari, je pense que S’il avait pas été |13, jaurais pas pu rentrer, vraiment.”. Un

participant a créé un planning personnel afin de gérer son temps libre au mieux.

4.5, Le retour a domicile

Pour les patrticipants a cette étude, le retour a domicile s’avére étre I'une des étapes les plus
importantes dans le processus de réadaptation. Deux notions sont relevées au travers des
différents échanges : il s’agit de la préparation au RAD et de ce que ressentent les patients

face a ce changement de lieu de vie.

4.5.1. Préparation au retour a domicile

Le théme du retour a domicile a été discuté avec chaque participant. Tous se sentent, ou se
sont sentis suffisamment préparés pour leur sortie du CTR mais évoquent également qu’au
moins un de leurs proches était (ou sera) présent pour les aider. Une personne exprime : « on
nous apprend a s’habiller, a attacher nos chaussures a la one again, voila c’est bien joli mais
au final quand on est tout seul a la maison, c’est encore mon mari qui m’aide a m’habiller ».
Un participant spécifie également étre satisfait de prolonger son séjour afin de récupérer « un
maximum ». Les quatre participants disent étre trés contents de rentrer et deux personnes

expliguent que le retour & domicile se prépare entre les thérapeutes, les médecins et eux-
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mémes ; les autres ne le soulignent pas. De plus, trois participants sur quatre rapportent
gu’une visite a domicile s’effectue pour adapter I'environnement si besoin. La quatriéme
personne n’en discute pas. En ce qui concerne la possibilité d’effectuer des congés a domicile,
seul un participant I'évoque. Aprés chaque congé, ce participant devait faire un retour sur son
séjour au personnel soignant. Afin de trouver des solutions aux problémes rencontrés, cette
personne apportait des photos du domicile au CTR. Il évoque également le RAT. Ce dernier
a notamment été prépare avec la neuropsychologue. Le second participant en dge Al n’a pas
encore de précisions sur une éventuelle reprise du travail. Enfin, la reprise de la conduite
automobile est source de questionnement pour deux des personnes interrogées,

respectivement en age Al et en age AVS.

Les participants a I'étude identifient plusieurs activités instrumentales de la vie quotidienne
(AIVQ) réalisées dans le but de préparer leur retour a domicile. Il s’agit notamment de cuisiner,
faire la lessive, repasser, passer l'aspirateur et balayer. Dans ces activités principalement
ménageéres, un participant aurait souhaité en faire davantage car il expligue que cela aurait
augmenté sa motivation. Les explications données par les autres participants sont les
suivantes : une personne dit préférer réaliser des exercices de type biomécanique pour
récupérer, un autre exprime ne porter aucun intérét a ce type d’activités et la troisieme
personne n’explique pas son désintérét. De plus, certains participants expriment que cela fait
partie de la thérapie mais qu’ils n'ont pas plus d’intérét a cela car ils savent que ces activités

seront réalisées par autrui, une fois rentrés a domicile.

45.2. Ressentis

Tous les participants sont conscients qu’au moment de retourner a domicile, ils n’auront ou
n’avaient pas récupéré I'ensemble de leurs habiletés. Une personne exprime : « il me faudra
beaucoup plus de temps pour [faire] toutes ces taches ménageéres ». Elle dit qu’elle ne sera
pas en mesure de réaliser ses activités comme elle le faisait auparavant, que plusieurs
adaptations seront nécessaires, dont I'aide de son entourage. Tous les autres participants le
font comprendre a travers leurs propos mais ne le disent pas aussi explicitement. Un
participant a demandé a prolonger son séjour afin de maximiser ses progres avant son retour
a domicile. Il se dit satisfait que sa requéte ait été acceptée. Les trois personnes ayant eu une
évaluation & domicile se disent toutes tres satisfaites de cette derniére. Elles expliquent que
de visiter leur domicile avec un professionnel de la santé leur est bénéfique afin d’identifier les
facilitateurs mais surtout, les obstacles présents. Un participant se confie sur son inquiétude

concernant ses déplacements ; il trouve que sa marche n’est pas assez sécuritaire.
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En ce qui concerne les difficultés rapportées par les participants de retour a leur domicile, ce
sont des difficultés d’ordre ménager qui sont mentionnées. Un participant explique que les
activités d’étendage du linge ou de changement du lit sont fatigantes et compliquées pour lui.
L’autre rapporte que cuisiner, passer I'aspirateur ainsi que la serpillére n’est pas possible pour
lui (manque de force, douleurs suite notamment a deux épaules gelées). Tous expliquent que
leurs entourages (conjoint, sceur ou fils) sont (ou seront) présents afin de les aider dans les

diverses taches ou de l'aide leur est (ou sera) requise.

Lors des divers entretiens, plusieurs questions en lien avec le retour a domicile et I'entourage
des participants ont été abordées. Tous citent que leur entourage se sent prét et heureux que
leur proche rentre a domicile. Cependant, ces personnes dites « ressources » sont également
conscientes de l'aide qu’elles vont devoir apporter a leur proche. De plus, un participant
expliqgue que son conjoint a pris part « comme [il] le pouvait, en jouant a la balle avec moi » a
la thérapie, avant que ce dernier sorte du CTR. Enfin, il est important de souligner qu’aucun
patient ne mentionne l'inclusion de leur entourage lors des discussions concernant leur retour
a domicile avec les soignants et les médecins. Un participant explique que les colloques ont
lieu le matin et que son entourage n’était pas présent. Cette méme personne suggére qu'il
serait intéressant de demander a déplacer ce colloque pour que les proches puissent y assister
en prenant congé si besoin. Deux participants souhaiteraient que leur entourage participe a

ces discussions.

4.6. Mise en place de I'’environnement enrichi favorisant la
participation

Le dernier théme évoqué lors des entretiens porte sur la mise en place d’un environnement
enrichi participatif. Les participants ont eu 'occasion de donner leurs avis sur ce dernier,

d’identifier des obstacles et de suggérer du contenu a intégrer a ce projet.

4.6.1. Intéréts des patients face au projet d’environnement enrichi favorisant la participation

Trois participants disent &tre motivés par le projet, mais moyennant que les patients de I'hopital
aient acces a des activités variées et pour lesquelles ils ont un réel intérét : « ca dépend des
hobbys de chaque personne », explique une personne. lls pensent également que des
adaptations en fonction de chaque patient seraient nécessaires. Un participant exprime que
s’il avait d0 participer a un tel projet dés son arrivée, il se peut qu’il 'aurait trouvé trop

confrontant, car cela I'aurait mis face a toutes les activités qu’il ne pouvait plus faire, ainsi qu’a
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tous les apprentissages qui I'attendaient. Cependant, il aurait été intéressé a y prendre part
par la suite, aprés avoir progressé. Cet avis est partagé par un autre participant, qui dit qu’il
aurait été trop fatigué a son arrivée au CTR.

Un autre théme qui est ressorti des entretiens est celui de I'age : en effet, un participant
exprime que selon lui, 'adhésion des patients de I'hépital au projet dépend de si ce dernier
leur permet de rencontrer leurs intéréts personnels et par conséquent, si les activités

proposées sont adaptées a toutes les générations et catégories d’age.

Deux participants estiment que prendre part a des activités qu’ils apprécient serait bénéfique
pour eux, afin d’augmenter leur motivation ainsi que diminuer leur ennui. Un troisiéme
participant exprime qu'il a de la peine a se représenter le projet concrétement et ne se sent
pas forcément concerné par I'exemple que lui ont donné les étudiantes-chercheuses (les
taches ménagéres) car il ne les fait pas a la maison. Cependant, il serait intéressé par d’autres

activités, comme le bricolage par exemple.

Un participant a souvent exprimé son intérét pour la piscine lors de son séjour, mais n’y a pas
eu acces : « Mais quand j'étais a I'hdpital, je révais d’aller dans cette piscine... je la regardais
et je me disais “ah, mais oui, j'aimerais trop”, mais ils me répondaient “non non il faut mettre

du poids, il faut mettre en charge”... donc okay pas de piscine... ».

Un autre souléve un intérét pour le jardin : «jaimais bien faire le jardin alors jétais toute
contente quand ils m’ont dit “vous allez arroser notre jardin” ». |l ajoute qu’il aurait apprécié

avoir 'occasion de le faire plus souvent, car cela 'aurait motivé.

Finalement, I'intérét pour le vélo a été soulevé, mais il était difficile d’y avoir acces suite a lAVC
. « Le truc que je faisais volontiers c’est du vélo donc heu... En fauteuil roulant ou bien avec
gu’une seule main, faire du vélo c’est un peu compliqué. ». Ce participant a cependant soulevé
le fait que lorsqu’il souhaitait essayer un appareil de rééducation semblable a un vélo, on lui

donnait I'autorisation de le faire.

4.6.2. Obstacles au projet

Malgré les intéréts formulés, les participants font preuve de retenue par rapport a certains
aspects du projet. L'un prend pour exemple la cuisine, et doute de la faisabilité de participer

activement a la confection des repas. Cuisiner lui prend beaucoup de temps et cela le
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stresserait de devoir faire au plus vite. Il apprécierait participer a des groupes de cuisine, mais
la cuisine thérapeutique correspond bien a ses besoins.

Toujours selon le méme participant, cela demanderait un nombre élevé de soignants pour
accompagner les patients et cela encombrerait le personnel de cuisine ainsi que les locaux,
pas forcément adaptés a accueillir autant de monde. Or, les professionnels du CTR ont été
interrogés a ce sujet dans le premier travail de Bachelor. De leur point de vue, plusieurs
activités pourraient étre proposées en cuisine telles que couper des carottes, remplir les bols
de salade, s’occuper de la garniture et préparer les desserts ou encore, remplir les bols de
salade de fruits et y ajouter de la creme chantilly. De plus, les patients pourraient également
se rendre a la cafétéria du CTR pour préparer des sandwichs, débarrasser et nettoyer les
tables et faire la vaisselle. Cependant, les professionnels estiment qu’il est nécessaire de
prendre en compte les capacités physiques et cognitives des patients afin d’évaluer leur

capacité a réaliser les diverses activités.

Enfin, les participants soulignent également aussi le fait que la participation de chacun
dépendra de ses capacités et handicaps suite a 'AVC. Les avis sont partagés concernant la
répartition temporelle des activités : deux participants pensent qu’il serait bien de l'intégrer aux
temps des thérapies pour ne pas surcharger les journées, et deux autres préférent que cela

se passe a coté, car ils souhaitent conserver le temps de thérapie centré sur les habiletés.

4.6.3. Suggestions d’éléments ou d’activités a intégrer dans un environnement enrichi
favorisant la participation

Lorsqu’une question est posée aux participants concernant les activités qu’ils souhaiteraient
réaliser dans le cadre d’un tel projet, tous évoquent celles qui correspondent a leurs intéréts.
lls précisent que chacun aura des idées différentes selon ce que la personne aime et effectue
habituellement et ce, avant d’avoir son AVC. En ce qui concerne les taches ménagéres, les
possibilités de faire le ménage en chambre, faire son lit, la cuisine ainsi que la lessive

reviennent souvent, notamment chez les participantes féminines.

Le jardinage est une activité proposée a plusieurs reprises : « Le jardin, s’occuper des plantes,

. ». La possibilité d’avoir un atelier pour bricoler et faire quelques réparations de matériel a
également été soulevée : « Réparer les bricoles », « Voila, réparer! ... ou créer! ». Certains
expriment aussi leur envie d’avoir une salle commune aménagée pour se retrouver et
contenant quelques activités (lecture, télévision, etc.) ainsi que pour pouvoir prendre ses repas

en compagnie d’autres patients ou avec leur entourage. L’envie d’avoir accés a la piscine est
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eégalement évoquée. Un participant dit qu’il aurait apprécié plus de thérapies ou d’activités en
groupe, mais cela n’est pas forcément soutenu par tous les autres participants, car certains
s’estiment étre plutét solitaires. Les étudiantes-chercheuses émettent I'hypothése que, de
maniere générale, les participants auraient pu avoir d’autres envies en lien avec leurs loisirs

mais ils préferent cependant investir leur énergie dans les thérapies déja présentes.
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5. DISCUSSION

5.1. Ladiscussion des résultats en rapport avec la recension des
écrits

5.1.1. La perception de I’équilibre de vie au CTR

Au CTR, les patients ayant subi un AVC vivent une période de transition importante. L’arrét
soudain de leurs occupations quotidiennes chamboule donc leur équilibre de vie. En effet,
dans la littérature, il apparait que I'AVC représente dans tous les cas un changement
occupationnel (Lund et al., 2013 ; Christiansen & Matuska, 2006 ; Purcell et al., 2019).

Les recherches de Clarke et al. (2017) ainsi que celles de Purcell et al. (2019) indiquent qu'un
des facteurs influencant 'EO des patients est le sentiment de frustration et d’ennui, qui peut
potentiellement affecter leur humeur et leur motivation. C’est le cas d’un des participants qui
évoque, qu’au début de son séjour, les journées étaient longues, qu’il avait I'impression d’étre
inactif et de perdre son temps, car il n'était pas assez stimulé. Son EO s'est cependant
amélioré lorsque ses thérapies ont été renforcées et qu’il a eu la possibilité de prendre des
congés a domicile. Cela a été particulierement bénéfique car ses interactions sociales ont

augmenté donc son humeur et sa motivation également.

Par ailleurs, le repos et le sommeil font partie intégrante de 'EO. L’apparition de la FPA est
donc également un facteur affectant I'équilibre de vie des patients. Dans I'étude de Purcell et
al. (2019), les patients soulignent la nécessité d’avoir des moments de repos. Pour eux, le
programme de rééducation intensif laisse peu de temps pour se reposer, ce qui impacte tant
le plan physique qu’émotionnel et mental. Ce point de vue est corroboré par une des
personnes interrogées qui estime que la FPA s'ajoute a la fatigue physique qu’impliquent les
différentes thérapies. Les mémes auteurs précisent qu’en plus de la fatigue due aux thérapies,
le sommeil des patients peut étre perturbé par les passages et contrbles infirmiers ou encore,
par les voisins de chambre. Cela n’a pas été souligné par les participants, dont trois ont occupé

une chambre individuelle, ce qui est alors optimal pour le repos et le sommeil.

Selon Wagman et al. (2011), organiser son temps est également un facteur essentiel afin de
créer une structure dans la vie quotidienne des patients. En effet, un participant a expliqué
adapter son planning journalier a sa fatigue, notamment en hiérarchisant ses taches. De plus,
deux personnes ont déclaré avoir demandé que des temps de repos entre les thérapies leur

soient accordés durant leur hospitalisation au CTR. Les week-ends sont alors des moments
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bienvenus, car ils permettent d’avoir du repos plus conséquent. En modifiant leur planning en
fonction de leur besoin de repos, les participants ont pu agir sur leur EO afin qu’il réponde a

leurs besoins.

Finalement, la majorité des participants de I'étude semble estimer que leur EO est satisfaisant
durant leur hospitalisation. Cependant, deux personnes expriment avoir eu beaucoup de
thérapies au début de leur séjour. D’aprés ces indices, les étudiantes-chercheuses émettent
alors I'hypothése que ces participants ont ressenti un DO a leur arrivée au CTR, mais qu’ils
ont su s’adapter au rythme imposé, leur donnant ainsi une impression d’EO retrouvé. Un autre
participant était décu du manque de thérapies a son arrivée, di a plusieurs jours fériés ; il
semble donc également avoir connu un DO, qui s’est rétabli par la suite. L’étude de Yazdani
et al. (2017) confirme cela en expliquant que 'EO n’est pas un état stable ni constant. Ce

processus évolue sur un continuum, allant du déséquilibre a I'équilibre occupationnel.

5.1.2. La participation a des activités significatives au CTR

D’aprés plusieurs auteurs, incorporer des activités significatives dans le CTR améliore la
motivation, la santé, le bien-étre et par conséquent, 'EO des patients (Christiansen & Matuska,
2006 ; Meyer, 2020). Les recherches de Purcell et al. (2019) démontrent que I'un des souhaits
des patients est d’effectuer des occupations significatives en lien avec les occupations qu'ils
avaient auparavant (comme par exemple cuisiner, bricoler ou jardiner). Cependant, plusieurs
participants évoquent que ces activités doivent étre adaptées a chaque patient, car ce qui
engage une personne ne va pas forcément en motiver une autre. Dans la littérature, il apparait
également qu’au cours d’une vie, les activités significatives peuvent varier car les intéréts d’'un

individu ne sont pas figés (Meyer, 2013).

Selon Purcell et al. (2019), lors d’'une hospitalisation, la thérapie devient une activité
significative. Les données récoltées prouvent que pour les quatre participants, la thérapie est
devenue une activité significative pour eux, voire méme la plus importante pour deux des
participants. En effet, ces derniers privilégient des exercices individuels liés a leur rééducation
pendant leur temps libre, car cela leur permet de s’impliquer davantage dans leurs thérapies.
Dans une telle vision, Meyer (2020) souligne la possibilité, pour les ergothérapeutes, de
« transformer les activités utilisées comme moyens de thérapie, en occupation [...] » pour le

patient hospitalisé en CTR.
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Les participants évoquent plusieurs activités significatives qu’ils souhaiteraient expérimenter.
L’'un d’eux aurait souhaité avoir 'occasion de participer plus souvent a l'activité cuisine, car
elle fait sens pour lui. A la suite d'une demande, une personne a pu utiliser la cuisine
thérapeutique durant son séjour. Il serait intéressant de notifier tous les patients de cette
possibilité, afin qu’ils puissent I'intégrer a leur temps libre s’ils le souhaitent. Pour plusieurs
participants, les tdches ménageres sont des activités significatives. lls souhaitent donc avoir
l'opportunité de les réaliser plus frequemment. Enfin, deux participants ont eu 'occasion de se
rendre au jardin extérieur suréleve. L’un d’entre eux exprime que chaque patient pour qui cette
activité est significative devrait avoir la possibilité de la réaliser durant les thérapies et/ou

durant leur temps libre.

5.1.3. Les besoins des participants et leur entourage

L'un des besoins relevés par les patients dans plusieurs études est leur éducation
thérapeutique, mais également celle de leur entourage. Selon Jonniaux (2012), il est essentiel
que les patients se représentent ce qu’ils viennent de vivre, le réalisent et l'intégrent. La
collecte de données montre qu’'un participant n'a pas eu suffisamment d'informations et

gu’actuellement, il se demande toujours s’il est responsable de son AVC.

Les recherches de Carlsson et al. (2008) démontrent que 'incompréhension des séquelles de
'AVC peut apporter de la frustration au patient. C'est le cas pour I'un des participants qui
déclare que les thérapeutes ne lui ont pas suffisamment expliqué les conséquences liées a
son AVC. Ce dernier est conscient que les thérapeutes doivent étre prudents sur ce qu’ils
disent pour ne pas décourager les patients. Cependant, il estime qu’a un moment donné, ils
auraient d0 lui dire explicitement qu’il ne récupérerait pas toutes ses capacités ; cela lui aurait
évité une déception par la suite. Ceci est soutenu par Ranner et al. (2018) qui postulent que
le point déterminant de l'intervention s’est avéré étre la transparence envers les patients, car

ils ont besoin d’informations claires et précises sur leur propre situation.

Par ailleurs, I'éducation thérapeutique doit non seulement se concentrer sur le patient, mais
aussi intéresser son entourage afin qu'’il puisse étre impliqué dans le processus thérapeutique.
En effet, les familles se sentent souvent exclues du processus de soins, ce qui crée de la
frustration (Cortes & Woimant, 2007 ; Tsai et al., 2015). Les quatre participants corroborent
cet aspect : en effet, ils déclarent que ce sont eux qui ont transmis la plupart des informations
sur 'AVC a leurs familles. L’étude de Tsai et al. (2015) recommande d’impliquer I'entourage

lors des colloques voire méme de les faire participer aux thérapies, ce qui peut les rassurer et
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en méme temps permettre au patient d’étre entouré le mieux possible. Les différentes
entrevues montrent que l'intégration de I'entourage dans les colloques de famille est un aspect
important pour les participants. Une des personnes interrogées explique que les colloques ont
lieu le matin. Elle suggére notamment de déplacer I'horaire pour qu’ils puissent étre plus
accessibles a leur entourage. Actuellement, les proches peuvent étre présents uniquement

sur demande, mais cela n’est pas assez mis en avant par le CTR.

L’absence des proches aux colloques peut entrainer un manque d’accés a différentes
informations concernant les conséquences d’un AVC, notamment sur la FPA. Il s’agit d’'un
handicap invisible ; cette fatigue peut souvent passer inapergue, et c’est aux professionnels
de la santé de sensibiliser les patients ainsi que leur entourage afin qu’ils se sentent soutenus
(Pratiques optimales de 'AVC au Canada, 2018 ; Ponchel et al., 2015 ; Eilertsen et al., 2012).
Durant les entretiens, les participants relatent tous avoir regu une bonne reconnaissance des
soignants a ce niveau-la, ces derniers veillant & ce que les patients se reposent bien.
Cependant, aucun des participants ne mentionne la sensibilisation de son entourage quant a
la FPA.

Le besoin d'accompagnement va au-dela de recevoir des informations factuelles sur 'AVC,
mais se poursuit a travers tout le processus de I'hospitalisation. Ce besoin est relevé dans
plusieurs études. Davidson et al. (2017) expliquent que lors de la réadaptation, la PCC se doit
d’étre appliquée. Comme expliqué ci-dessus, tous les participants disent finalement avoir recu
de nombreuses thérapies ce qui comble ce besoin. Alexandrov et al. (2019) soulignent
'importance d’étre pris en charge rapidement et de maniére efficace. Ce besoin se retrouve
dans les dires d’une des personnes interrogées qui trouve qu’elle n’était pas assez stimulée

en début de séjour.

Enfin, le besoin d’étre préparé au retour a domicile est explicité dans plusieurs études
(Connolly & Mahoney, 2018 ; Gustafsson & Bootle, 2013). Tous les participants expliquent

étre préparés a ce retour a domicile qui sera développé par la suite.

5.1.4. Les opportunités d’échange au CTR

Les opportunités d'échange pour les patients hospitalisés dans un CTR apparaissent comme
moindres. En effet, 'étude de Hassett et al. (2018) identifie que les patients se retrouvent seuls
le 54% de leur temps en centre de réadaptation. Les données récoltées lors des entretiens

correspondent approximativement a ce pourcentage car, en semaine, les thérapies occupent
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la majeure partie de la journée. De plus, comme décrit par les participants, ces derniers n’ont
pas souvent I'occasion d’interagir avec d’autres patients. L'étude de Luker et al. (2015) et celle
de Kenah et al. (2017) soulévent également que la solitude est un theme récurrent, ce qui a

été appuyé par les participants lorsqu’ils décrivaient leur temps libre.

Deux recherches menées par Purcell et al. (2019) ainsi que Luker et al. (2015) signalent une
inactivité et une déconnexion sociale des patients. Ceci est transférable au CTR a I'étude
puisque les échanges entre patients sont peu nombreux. Cependant, la question de la
déconnexion sociale est nuancée par les résultats obtenus lors des entretiens, car les
participants expliquent notamment échanger avec les soignants et les personnes venant les

visiter durant leur hospitalisation.

Une autre thématique soulevée par les recherches porte sur le manque d’espaces communs
dans les CTR (Kenah et al., 2017), ce qui a également été identifié par toutes les personnes
interrogées. En effet, les couloirs de I'établissement sont les principaux lieux d’échange
relevés par les participants, ce qui explique pourquoi le phénomeéne de socialisation est décrit
comme moindre. Une salle pouvant étre mise a disposition pour les patients existerait mais
elle n’est pas mise en évidence et le contenu est inconnu. Cet espace pourrait alors augmenter
la socialisation, ce qui est le souhait de deux participants. Deux participants sont intéressés
par l'idée d’'une piece commune pour se retrouver et effectuer diverses activités. Les
étudiantes-chercheuses émettent 'hnypothése que ce lieu pourrait étre un moyen de partager
entre les patients, de se soutenir, voir ses progrés et s’encourager, au méme titre que les
moments partagés entre les fumeurs du CTR. Dans la méme idée, Janssen et al. (2013)
proposent un lieu afin de prendre les repas en commun pour augmenter la socialisation, ce
qui sous-entend donc que les patients mangent seuls. Nos résultats démontrent que trois
participants sur quatre prennent leur repas individuellement mais que seules deux personnes
auraient réellement souhaité un espace pour partager ce moment avec d’autres patients ou

avec leur entourage.

Les échanges entre les patients et les soignants font partie intégrante de la socialisation.
Comme expliqué par Alexandrov et al. (2019), la bienveillance et I'établissement d’un lien de
confiance sont bénéfiques pour les patients. Les participants de I'étude décrivent tous le
personnel soignant du CTR comme soutenant, empathique et avec une grande capacité
d’écoute, ce qui permet d’établir un tel lien de confiance. Cependant, une personne a nuancé
son propos lorsqu’elle a évoqué le sujet de la cigarette. Elle explique que certains soignants

la sensibilisaient fortement par des phrases du type « les copains c’est bien, mais la cigarette
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non» ; elle dit alors s’étre sentie jugée. Ce type de réflexion peut alors fragiliser le lien
thérapeutique méme s’il s’agit d’'une remarque a visée médicale. En effet, les dires des
soignants sont soutenus par la brochure des HUG (2018) qui explique que le fait de fumer

représente un facteur de risque quant au fait d’étre victime d’'un AVC.

Pour les patients hospitalisés, une autre opportunité d’échanger se présente avec la visite de
leur entourage. Parfois, les proches ne s’imaginent pas les conséquences d'un AVC.
L’'incompréhension des séquelles peut alors étre une source de frustration, ce qui pourrait
restreindre la socialisation du patient si ce dernier venait a se renfermer sur lui-méme
(Carlsson et al, 2008).

D’autre part, les patients de I'étude de Turner (2012) évoquent se sentir déconnectés du
monde extérieur car le temps passé en chambre d’hépital ou en thérapies ne leur offre que
peu d’acceés aux événements externes. Ce sentiment a pu étre exacerbé par la crise sanitaire
du COVID-19 qui participe a la diminution des opportunités d’échange entre les patients du

CTR ainsi qu'avec leur entourage.

Enfin, un participant hospitalisé avant le COVID-19 explique étre reconnaissant d’avoir eu des
compagnons fumeurs car ils se sont avérés étre un réel soutien pour lui. lls ont pu comprendre
ce qu’il a enduré, ont remarqué les progres effectués et se sont encouragés mutuellement.
Les participants semblent préférer discuter de leur expérience avec leurs pairs, ce qui est
également établi dans I'étude de Carlsson et al. (2008). Cette étude explique notamment que
les séances de groupes permettent d’échanger sans retenue avec des individus ayant vécu
des expériences semblables aux leurs, ce qui n'est pas le cas avec leur entourage car les
patients ne se sentent pas pleinement écoutés. Maclean et al. (2000) expliquent que la
comparaison avec les autres patients peut autant étre une source de motivation qu’une source

de découragement.

5.1.5. Le processus de retour a domicile

Le processus de préparation au retour a domicile est I'une des périodes les plus importantes
lors de I'hospitalisation en CTR. Les patients, soutenus par les thérapeutes, concentrent leurs
efforts sur des interventions permettant autant de remplir les objectifs immédiats que de
préparer le RAD (Bigelius et al.,, 2010). Les données récoltées lors des divers entretiens
démontrent que tous entrainent des activités plus ou moins significatives avec I'ergothérapeute
en vue de leur RAD. Ces activités se centrent surtout sur des AIVQ telles que faire la lessive,

repasser, cuisiner, passer I'aspirateur et balayer. Ces dernieres ne sont pas entrainées de
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maniére réguliére. Clarke et al. (2017) reprennent ce point de vue en expliquant que de faire
participer les patients a la vie de I'hdpital est un moyen de traitement a part entiére. L'étude
de Bigelius et al. (2010) souligne I'importance, en thérapie, d’effectuer des activités avec un
effet outrepassant le milieu hospitalier et qui relevent donc de la vie quotidienne. Comme
expliqué ci-dessus, trois participants a I'étude disent entrainer ces activités mais jamais plus
de deux ou trois fois durant le séjour ; certains disent en étre satisfaits, alors que d’autres

préfereraient le faire plus réguliérement.

L’écrit de Connolly et Mahoney (2018) soutient que les patients qui s’apprétent a retourner a
domicile ressentent un soulagement en vue d’'un retour a la normalité. Tous les participants a
I'étude expriment étre contents de rentrer et de pouvoir retrouver leur lieu de vie. Cependant,
I'étude de Gustafsson et Bootle (2013) démontre que les expériences de RAD ne répondent
pas toutes aux attentes des patients. Ceci est contraire aux résultats obtenus dans le CTR a
I'étude. Tous les participants disent étre conscients que I'ensemble de leurs habiletés ne sera
pas retrouvé au moment de leur RAD. Bigelius et al. (2010) précisent qu’il est complexe
d’'anticiper I'ensemble des difficultés rencontrées au moment du RAD. L’analyse des divers
entretiens menés dévoile que ces difficultés sont hotamment anticipées en effectuant des
évaluations a domicile ou en accordant des possibilités de sortie ou des congés en weekend
aux participants, durant le séjour. Ces derniers expriment que ce sont ces éléments qui leur
ont permis de se préparer concrétement a retourner dans leurs lieux de vie. Cela permet
également a I'entourage de constater les difficultés et d’étre engagé dans le processus de

soins.

Pour les patients en age Al, le RAD impligue également une réinsertion a la vie
professionnelle. L’'un des deux participants en age Al explique que la préparation de son RAT
a eu lieu pendant son hospitalisation. L’autre énonce linvestiguer, plus tard, dans son
processus de rétablissement. Ceci reprend donc partiellement I'explication de Bossy et Rapin
(2011) qui soutiennent que le RAT est habituellement préparé en ambulatoire mais que des
exceptions peuvent parfois survenir durant la phase d’hospitalisation. Quatre facteurs
favorisant le RAT ont été décrits par Annoni et Colombo (2011) ; or, seuls deux d’entre eux
sont associables au participant ayant préparé son RAT lors de son hospitalisation. Il s’agit de
la situation familiale stable et du statut professionnel pré-traumatique stable. Concernant la
proportion de RAT, elle varie entre 25 et 40% en Suisse (Annoni & Colombo, 2011 ; Bossy &
Rapin, 2011). Au vu du peu de patients interrogés en age Al, il n’est pas possible de comparer

ces données a cette étude.

63



Haute école de travail social et de la santé Lausanne
Service émetteur H e S ° S O

Ts Ch. des Abeilles 14 « 1010 Lausanne * Suisse Haute Ecole Spécialisée
+41 (0)21 651 62 00 « www.hetsl.ch

Enfin, I'impact de la FPA sur le quotidien ne doit pas étre négligé lors du retour & domicile des
personnes ayant subi un AVC. L'étude de Connolly et Mahoney (2018) démontre que les
patients ne sont souvent pas préoccupés par la FPA qui peut perdurer encore de nombreux
mois apres le RAD. Les entretiens effectués nuancent ces propos. En premier lieu, deux
participants de retour a domicile ont expliqué étre tout a fait conscients de I'impact de cette
fatigue et de sa persistance dans le temps (plusieurs mois et années). Pour les Pratiques
optimales de 'AVC au Canada (2018), cette absence d’énergie chronique affecte la vie
quotidienne et implique un besoin anormal de siestes ou de périodes de repos. Les participants
soulévent également ce besoin qui impacte leur quotidien une fois de retour a domicile. De
plus, les participants expliquent adapter leur planning journalier a leur fatigue. Les deux autres
participants actuellement hospitalisés au CTR ne semblent pas en étre conscients. L’autre
aspect important de la FPA concerne la reconnaissance des proches envers celle-ci (Eilertsen
et al., 2012). Un seul participant de I'étude aborde ce sujet. |l explique que son conjoint a
assimilé les diverses notions liées a la FPA et que ce dernier freine parfois le participant dans

ses activités afin de le préserver de cette fatigue.

5.1.6. Le projet d’environnement enrichi favorisant la participation

Comme expliqué ci-dessus, Bigelius et al. (2010) démontrent que les activités thérapeutiques
doivent avoir une portée plus large que le milieu hospitalier. En effet, il est nécessaire qu’elles
s’inscrivent concréetement dans la vie quotidienne du patient pour le préparer a son retour a
domicile. Trois participants expriment étre motivés par ce projet-la. Cependant, tous expliquent
qu’il serait nécessaire de s’adapter aux divers intéréts de chacun, en proposant un panel

d’activités variées et adaptées aux capacités de chaque patient.

Janssen et al. (2013) proposent l'instauration d’'une salle commune ou se trouveraient par
exemple des ordinateurs, des livres, divers jeux et autres. White et al. (2015) ajoutent que cela
permettrait aux patients de rencontrer leurs proches dans un espace plus chaleureux que leur
chambre. Un participant mentionne qu’une salle lui avait été mise a disposition au CTR, mais
qu’il n’en avait appris I'existence qu’a son départ. Selon lui, il serait alors intéressant que les
thérapeutes mettent plus en avant la possibilité de s’y rendre, pour que les patients puissent
faire le choix d’'occuper cet espace ou non. Cependant, apres vérification, il s’avére que cette
salle est dédiée aux patients mais qu’elle est sous-utilisée. Une des raisons évoquées a cette

non-utilisation est le fait que cette piece se situe a I'écart des espaces principaux.
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Le concept de participation active des patients a la vie de I'hépital n’a, a ce jour, jamais été
mis a l'étude en Suisse. Cette nouvelle vision de la rééducation demande alors des
explications complétes et précises auprés des patients ainsi qu’a leur entourage. En effet, un
participant exprime qu’il est difficile pour lui de se représenter le projet concrétement malgré

les explications et les exemples donnés par les étudiantes-chercheuses.

Apports

Les avantages d’un tel projet sont nombreux. Tout d’abord, la motivation des patients
augmenterait en pratiquant des activités faisant sens pour eux diminuant alors leur ennui
(Trombly, 1995). Cela permettrait également d’améliorer leur équilibre de vie et leur bien-étre
(Christiansen & Matuska, 2006 ; Meyer, 2020).

Le fait d’utiliser des activités qui relévent de la vie quotidienne de la personne permettrait de
sortir du cadre hospitalier (Bigelius et al., 2010 ; Patil et al., 2019). Cela favoriserait également
I'utilisation de I'approche top-down permettant de restaurer des habiletés a travers des

activités et leurs résultats sensorimoteurs (Purcell et al., 2019 ; Hassett et al., 2018).

Un autre avantage d’utiliser des AVQ et AIVQ dans le quotidien des patients hospitalisés
permettrait a ceux souffrant d’anosognosie d’étre confrontés a leurs difficultés mais également,

d’apprendre a gérer leur frustration lorsque la réalisation d’'une activité est non-satisfaisante.

Ces différents aspects interviennent également dans la préparation du RAD, favorisée lorsque
les activités sont réalisées dans un environnement similaire au domicile (Meyer, 2020 ; Park,
2019).

Un autre aspect non négligeable de ce projet est 'augmentation de la socialisation. En effet, il
permettrait d’offrir des possibilités d’échanges, non seulement entre les patients mais
également avec les autres professionnels travaillant au sein du CTR. Si I'entourage venait a
étre davantage intégré dans les soins, cela ajouterait également des échanges et pourrait

rassurer le patient ; cela est soutenu par I'étude de Tsai et al. (2015).

Limites

Néanmoins, deux participants soulévent que de participer a un tel projet dés son arrivée aurait
pu étre trop confrontant et fatiguant pour eux. lls auraient alors plutét été intéressés a y
participer par la suite, apres avoir avancé dans la rééducation. White et al. (2015) exposent

une autre limite a un projet de ce type : en effet, 'accessibilité du matériel a disposition ne peut
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pas forcément étre assurée aux patients présentant le plus de séquelles. Devoir solliciter I'aide
des soignants pour y accéder serait alors un frein a l'utilisation de 'espace ou des activités
proposées. Ce point de vue est partagé par un autre participant, qui aurait peur d’'encombrer
le personnel de 'hépital s’il devait évoluer dans le méme milieu qu’eux, comme par exemple

en cuisine.

Finalement, Dancza et Rodger (2018), Wolf et al. (2009) et Meyer (2007) soutiennent que, de
maniére générale, les premiers objectifs thérapeutiques sont centrés sur des éléments
biomécaniques. Un participant exprime que pour lui, retrouver ses habiletés et fonctions est
primordial avant d’exercer une activité plus concréte. Les étudiantes-chercheuses identifient
qu’il préférerait alors emprunter une approche biomécanique plutét qu'occupationnelle au
début de sa rééducation pour ensuite utiliser les habiletés acquises dans des activités
significatives pour lui ; ceci se réféere donc a I'approche bottom-up développée précédemment

dans la revue de littérature.

5.2. Réponses aux questions de recherches

Trois questions de recherches ont été établies initialement par les étudiantes-chercheuses.

1. Quelles sont les opportunités pour les patients ayant subi un AVC de participer a des
activités significatives durant leur hospitalisation en centre de neuroréadaptation, en

thérapie et durant leur temps libre ?

Les réponses données lors des entretiens mettent en lumiére les différentes opportunités pour
les patients de participer a des activités significatives relevant de la vie quotidienne. Ces
derniéres sont intégrées durant certaines thérapies comme la cuisine, les taiches ménageéres,
la marche ou encore le jardinage. Cependant, ces activités ne font pas sens pour tous les
participants, car elles dépendent de leurs intéréts. Par ailleurs, les participants utilisent leur
temps libre pour s'adonner a des activités de leur choix. Les étudiantes-chercheuses peuvent
tout de méme déduire que les activités ayant du sens pour les participants lors de leur
hospitalisation sont différentes de celles qu’ils effectuaient a domicile. En effet, comme
mentionné dans les chapitres précédents, les participants mettent I'accent sur leur
réadaptation et privilégient les exercices individuels durant leur temps libre. La thérapie devient
donc une réelle occupation pour les participants. Enfin, aucun d’entre eux n’a clairement

exprimé sa volonté de s’adonner a d’autres activités significatives que celles proposées lors
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des thérapies. Néanmoins, certains des participants souhaitent avoir la possibilité de faire ces

activités plus souvent.

2. Quels sont les besoins rencontrés par les patients ayant subi un AVC concernant leur

retour & domicile lors de leur hospitalisation dans une unité de neuroréadaptation ?

Tous les participants interrogés lors des entretiens disent étre satisfaits et s’estiment bien
préparés a leur RAD. Cela peut impliquer que certains besoins évidents ne soient donc pas
cités tels que le fait d’avoir une hygiéne de vie correcte (nourriture, repos en suffisance,
hygiéne corporelle) et d’entrainer certaines activités qu’ils devront réaliser une fois a domicile.
Cependant, dans le but d'un RAD optimal, les participants expriment avoir besoin de
transparence quant aux causes mais surtout, aux conséquences de leur AVC. De plus, le
besoin de soutien de I'entourage autant a un niveau moral que physique est primordial. En
effet, tous les participants mettent en lien le RAD et I'implication de leurs proches dans leur
futur mode de vie car ces derniers deviennent des proches-aidants. lls souhaitent également
que leurs proches soient davantage pris en compte dans les colloques ainsi que dans le
processus de retour a domicile. Les visites a domicile et les congés accordés aux patients
permettent d’assouvir leur besoin de mises en situations concrétes. Ces derniéres ont pour
avantage d’identifier les progrés réalisés, ceux qu’il reste a effectuer ainsi que les divers
facilitateurs et obstacles rencontrés dans les différentes activités réalisées. Un autre besoin
soulevé est celui d’étre correctement préparé et de se sentir prét a sortir du CTR ; c’est dans
cette vision qu’un des participants a demandé a prolonger son séjour avant de rentrer a
domicile. Enfin, le dernier besoin identifié se porte sur la relation avec le personnel soignant.
Tous lidentifient comme a I'écoute, empathique et bienveillant, ce qui a favorisé leur
préparation au RAD.

3. Comment les personnes ayant subi un AVC percoivent-elles la mise en place d’un projet

de participation active a la vie de I'hopital ?

Tous les participants a I'étude relévent un intérét pour le projet de participation active, mais
émettent I'inquiétude que cela prenne du temps sur les thérapies et que ces derniéres soient,
par conséquent, moins intensives. Les participants relévent également I'importance de la
diversité des activités proposées ; en effet, afin que tous les patients puissent prendre part au
projet, il faudrait que les activités disponibles recouvrent le maximum d’intéréts possible. Deux

participants pensent qu’il serait bien d’intégrer les activités participatives directement aux
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thérapies ; les deux autres préféreraient qu’elles soient séparées du temps de thérapie pour

pouvoir se concentrer sur la récupération des habiletés.

Les participants expriment que ce projet pourrait contribuer a diminuer leur ennui et augmenter
leur motivation. Cependant, certains estiment que cela aurait été trop confrontant d’y prendre
part dés leur entrée au CTR. L’intégration des activités participatives pourrait alors se faire
aprés quelques semaines d’hospitalisation. En plus de la participation active a certaines
activités de la vie hospitaliére, certains participants pensent que l'instauration d’'un nouvel
espace commun ou se retrouver entre patients ainsi qu’avec leur entourage leur serait
bénéfique, notamment pour stimuler les opportunités de socialisation au sein du CTR ainsi

que pour effectuer d’autres activités significatives.

Finalement, du point de vue des participants, le principal obstacle au projet d’environnement
enrichi favorisant la participation serait I'impression pour eux d’encombrer le personnel
hospitalier. Selon eux, leur présence dans les locaux nécessiterait des adaptations
environnementales mais également de la tache. En effet, toute activité leur demande
beaucoup de temps et toutes les taches ne sont pas accessibles a tous, selon les habiletés
des différents patients impliqués. Un participant exprime alors qu'il aurait peur de sentir comme

un frein a la tache et non une aide.

5.3. Lacritique du travail réalisé

Pour les étudiantes-chercheuses, le développement d’'un projet concret et innovant a été la
source de motivation pour la réalisation du travail de Bachelor et ce, malgré la survenue de
certains éléments indépendants de leur volonté. En effet, en raison de la pandémie du COVID-
19, la méthodologie initialement prévue a d étre adaptée ; par exemple, il n’a pas été possible

de rencontrer les professionnels du CTR pour leur expliquer le travail.

Lors des entretiens, la formulation de certaines questions a probablement pu orienter les
déclarations des participants. De plus, les étudiantes-chercheuses ont trié et classé les
différents propos par thémes. Par conséquent, chaque propos n’a pas été reporté littéralement
dans le travail. En effet, ils ont été synthétisés afin de fournir aux lecteurs les informations les

plus importantes pour la recherche, ce qui assure également I'anonymat des participants.

Un autre biais concerne le fait que les entretiens ont été menés par trois étudiantes-

chercheuses différentes. Ceci a pu entrainer une variation dans la collecte des données, en
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particulier, en fonction de la fagon dont l'interviewer pose les questions du guide d’entretien et

de la maniére dont elles sont comprises par les différents participants.

Par ailleurs, lI'un des principaux biais de I'étude concerne I'échantillonnage. En effet,
uniguement quatre personnes ont participé aux entretiens, dont deux participants en age Al et
deux en age AVS. L'utilisation de la phénoménologie a pour conséquence de ne refléter que
le point de vue des participants interrogés. Afin d’avoir des résultats plus représentatifs de la
majorité des patients hospitalisés dans ce CTR, il serait pertinent d’interroger davantage de

personnes mais cela n’est pas compatible avec les attentes d’un tel travail de Bachelor.

Enfin, le biais de désirabilité sociale a également pu étre une des limites de I'étude. Selon
Tétreault et Guillez (2014) il « consiste a ce que les participants tentent de se présenter sous
leur meilleur jour lorsqu’ils participent a un entretien ». En effet, les patients semblent vouloir
montrer une facette positive de leur séjour au CTR et I'effet dit de la « blouse blanche » peut

influencer leurs propos.

5.4. L’intérét du projet pour I’exercice professionnel

L’intérét principal de ce projet est d’améliorer le processus de réadaptation des patients dans
un CTR particulier et ce, de maniere concrete. Il vise également & promouvoir la profession
d’ergothérapeute aux autres professionnels de la santé en intégrant une pratique davantage

occupationnelle grace au principe d’environnement enrichi favorisant la participation.

Les divers entretiens individuels réalisés dans le cadre de ce travail ont permis, en premier
lieu, d’identifier les besoins rencontrés par des patients récemment hospitalisés au sein du
CTR. Cela donne donc aux professionnels, une source d’informations différente sur leurs
patients. De plus, des avis concrets sur la mise en place d’un environnement enrichi participatif

émanant de la population cible de ce projet ont pu étre récoltés.

Enfin, sila mise en place d’un tel environnement au sein d'un CTR se concrétise, cette derniére
pourra s’étendre a d’autres établissements de neuroréadaptation en Suisse, intéressés a
mettre en avant ce concept. Une amélioration de I'exercice professionnel dans le cadre de la
neuroréadaptation en CTR pourra étre proposée et une nouvelle vision de I'ergothérapie sera

promue.
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5.5. Les recommandations pour la troisiéme étape du projet

Les étudiantes-chercheuses ayant consacré leur travail de Bachelor a la deuxiéme partie de
la mise en place d’'un projet d’environnement enrichi participatif au sein d'un CTR émettent
quelques recommandations aux personnes chargées de la troisieme et derniére étape de ce

projet.

La premiére consiste a démontrer, a travers la littérature actuelle, les données existantes sur
les avantages de I'approche occupationnelle en ergothérapie et ses résultats comparés a une
approche biomécanique. S’en suit également la recherche de preuves concernant l'intérét a
mettre en place un tel projet dans un service de neuroréadaptation d’'un CTR puisque ce

concept n'existe pas encore a ce jour.

Ensuite, les étudiantes-chercheuses trouvent intéressant de se pencher sur les visites a
domicile et les congés accordés aux patients. En effet, dans ce travail, il a été démontré que
les participants émettent le besoin de se retrouver dans des mises en situation concretes, dans
leur environnement écologique. Ces dernieres reflétent-elles réellement ce a quoi sera
confronté le patient a sa sortie du CTR ? Ces mises en situation ont plusieurs buts dans le
cadre d’'un tel projet. Le premier est d’aider la personne a prioriser ses objectifs en étant
confrontée a la réalisation de ses différentes activités dans son environnement écologique. Le
deuxieme consiste a identifier les obstacles lors de la réalisation de ses activités et de les

travailler au CTR, avec, pour but un RAD dans les meilleures conditions possibles.

Les résultats démontrent qu’il serait également intéressant d’intégrer la famille a différents
colloques ainsi qu’au processus de réadaptation. |l est alors nécessaire que le troisiéme travail
tente de déterminer a quels moments de lintervention la présence de la famille serait
bénéfique, non seulement dans le cadre du processus de réadaptation, mais également dans

le cadre d’'un environnement enrichi favorisant la participation.

L’engagement des patients dans un tel environnement doit également étre discuté. Les
patients devraient-ils y étre intégrés dés leur arrivée au CTR ou plus tard dans le processus
de réadaptation ? Le temps passé a ces activités doit-il étre inclus dans le temps de thérapie
journalier ou doit-il étre ajouté a ce dernier ? Comment expliquer le projet aux patients et a

leur entourage pour qu’ils se sentent motivés et en soient preneurs ?

Un autre aspect concernant la faisabilité du projet se doit d’étre également exploré. Quelles

sont les réglementations en vigueur concernant le personnel travaillant dans un CTR

70



Haute école de travail social et de la santé Lausanne
Service émetteur H e S ° S O

Ts Ch. des Abeilles 14 « 1010 Lausanne * Suisse Haute Ecole Spécialisée
+41 (0)21 651 62 00 « www.hetsl.ch

(intendance, cuisine, hygiéne, etc.) et quelles sont les personnes pouvant accompagner (ou
non) les personnes ayant subi un AVC dans leurs traitements ? Les étudiantes-chercheuses
pensent en effet que les personnes ne faisant pas partie du corps médical devraient suivre
une formation afin d’étre sensibilisées aux conséquences d’'un AVC et d’étre en mesure
d’accompagner les patients participant a la vie de I'hépital. Se pencher sur des notions
concrétes telles que la mise en place d’'un budget et l'attribution d’'une ergothérapeute
responsable de ce projet au sein du CTR permettraient également d’établir ce projet de

maniere plus efficace.

Afin de compléter ce projet ou de le modifier s’il ne peut pas étre implanté tel quel, les
étudiantes-chercheuses pensent qu’il serait intéressant de mettre a disposition du matériel en
lien avec les AVQ et AIVQ et/ou des pieces spécifiques (telles qu’une cuisine) pour que les
patients puissent les utiliser durant leur temps libre. En effet, un des patrticipants a expliqué

qu’il avait pu, suite a une demande, profiter de la cuisine thérapeutique a des fins personnelles.

Enfin, il semble évident que les personnes travaillant sur cette derniére étape devront
rassembler les divers résultats obtenus dans les deux premiéres parties du projet afin que ce

dernier soit le plus réalisable possible.
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6. CONCLUSION

Ce travail de Bachelor vise a connaitre les besoins des patients du CTR étudié, en fonction de
leurs expériences et ressentis lors de leur hospitalisation, ainsi qu'auprés des patients de
retour a domicile. De plus, il tente d’identifier I'intérét potentiel des patients quant a un projet

de participation active a la vie de I'hépital.

La revue de la littérature a permis d’identifier que les patients doivent étre davantage engagés
dans des occupations significatives, en lien avec leur quotidien, afin d’améliorer la transition
entre I'hépital et leur domicile. En effet, cela augmente leur motivation et ainsi, favorise leur
récupération. En outre, ce travail promeut la profession d’ergothérapeute en optimisant une

pratique occupationnelle, encore peu connue des professionnels de la santé.

Les résultats de cette étude démontrent, en premier lieu, que la thérapie devient une activité
significative pour tous les patients lorsqu’ils sont hospitalisés. De plus, divers besoins sont
également identifiés, autant par la littérature que par les entretiens effectués. Les patients ont
besoin et demandent & comprendre ce qu'est un AVC et ses conséquences (besoin
d’'informations). Quant a I'organisation, les participants ne souhaitent pas gérer leur planning
car beaucoup évoquent le fait qu’ils ne savent pas ce dont ils ont besoin en termes de
fréquence de thérapies. En ce qui concerne le besoin de socialisation, tous les participants
seraient intéressés a la mise en place d’'un espace commun permettant d’augmenter les
interactions sociales qui sont décrites par les participants comme moindres dans le CTR en
question. Les participants souhaitent également que la famille soit davantage intégrée dans le
processus de soins. La FPA est un sujet qui se doit d’étre pris en compte dans ce projet ; en
effet, certains patients ont besoin d’adapter leurs plannings et de se reposer entre les
thérapies. En ce qui concerne I'approche occupationnelle, tous les participants expliquent que
plusieurs activités significatives pour eux sont déja réalisées dans le CTR. |l s’agit notamment
de cuisiner, faire la lessive, repasser, passer I'aspirateur ou encore, balayer. Cependant, les
participants émettent le souhait de réaliser ces activités plus souvent afin d’améliorer leurs

capacités.

Dans le cadre du projet, tous expliquent qu’il est indispensable d’adapter les activités selon
les intéréts, les habitudes et les capacités de la personne. La principale crainte des participants
est le fait d’étre une géne pour le personnel. Cependant, ils identifient qu’un tel projet permettra
d’augmenter leur motivation dans la thérapie, de diminuer leur ennui et de travailler de maniére

plus intensive les AVQ dans le but de retourner a domicile. En effet, le retour & domicile est
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'une des étapes les plus importantes de la réadaptation. Certains voient 'hopital comme une
opportunité de récupération et souhaitent en profiter le plus longtemps possible. Cependant,

tous se réjouissent de rentrer a domicile.

Ce travail apporte de nombreuses réponses aux questions de recherche, mais suscite
egalement des questionnements. Le premier concerne l'intégration de la participation active :
en effet, faut-il 'inclure aux heures de thérapie, ou faut-il que ces activités soient réalisées en
dehors de celles-ci ?

La deuxiéme interrogation porte sur le début de la participation active des patients ; les avis
des participants sont partagés a ce sujet. Serait-il trop confrontant pour eux de commencer
des activités qu’ils ne peuvent plus faire comme avant dés leur arrivée au CTR, ou cela leur

permettrait-il, au contraire, de constater leur progression ?

Finalement, les aspects légaux, financiers et environnementaux devront étre évalués : en effet,
quelles ressources (financiéres, humaines ou autres) seront mises a disposition pour mener a

bien ce projet ?

Le troisiéme travail de Bachelor consacré a ce projet se devra alors d’investiguer ces
interrogations afin de créer un environnement enrichi favorisant la participation au plus proche
des besoins des professionnels et patients. Les ressources devront étre évaluées afin que le

projet soit conforme a I'environnement dans lequel il sera concrétement appliqué.
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ANNEXES

I. Guide d’entrevue, version hospitaliére

Ces que

La mani

L’entretien semi-structuré donnera une base pour s’assurer de répondre aux questions de recherche

suivantes :

Quelles sont les opportunités pour les patients ayant subi un AVC de participer a des activités
significatives durant leur hospitalisation en centre de neuroréadaptation, en thérapie et durant
leur temps libre ?

Quels sont les besoins rencontrés par les patients ayant subi un AVC concernant leur retour
a domicile lors de leur hospitalisation dans une unité de neuroréadaptation ?

Comment les personnes ayant subi un AVC percoivent-elles la mise en place d’un projet de

participation active a la vie de I'hopital ?

stions seront vulgarisées afin d’assurer la fluidité de la conversation au moment de I'entretien.

ere de les formuler sera adaptée sur le moment selon le contexte et selon les capacités des

patients.

Questions d’entretien :

Théme 1

: Activités

e Décrivez-nous comment se déroule une journée de la semaine depuis que vous étes au CTR ? Et

durant le week-end ?

e Lorsque vous n'avez pas de thérapie, que faites-vous ?

(@]

Est-ce que cela vous convient, et pourquoi ?

e Comment percevez-vous votre équilibre entre les thérapies, les soins et le temps libre ?

O

Vous sentez-vous trop ou pas assez stimulé ?

e FEtes-vous satisfait de I'organisation de votre emploi du temps dans I'établissement ? Pour quelles

raisons ?
Théme 2 : Activités significatives
e Quelles sont les activités que vous faisiez a la maison et que vous pouvez continuer a faire ici ?
o Pratiquez-vous des activités dans l'unité de neuroréadaptation en lien avec vos loisirs
d’avant 'AVC ? Si oui, lesquelles ?
o Réalisez-vous des sorties a I'extérieur ? Si oui, lesquelles ? Pouvez-vous le faire seul ou
devez-vous étre accompagneé ?
o Avez-vous la possibilité de participer a la préparation des repas ?

83



Haute école de travail social et de la santé Lausanne
Service émetteur H e S ° S O

Ts Ch. des Abeilles 14 « 1010 Lausanne * Suisse Haute Ecole Spécialisée
+41 (0)21 651 62 00 « www.hetsl.ch

o Pratiquez-vous des activités ménageres telles que : faire votre lit, utiliser la machine a laver,
étendre le linge ou autre ? Si oui, lesquelles ?
o Lors des thérapies, faites-vous des exercices en lien avec votre potentiel retour au travalil
e Auriez-vous un intérét a faire des activités proches de celles que vous étes amené a faire a la
maison ? Si oui, quelles activités aimeriez-vous faire ?

Theme 3 : Socialisation

e Avez-vous pu échanger avec d’autres personnes étant dans la méme situation que vous au sein de
I'établissement ?
o Avez-vous un endroit ou vous retrouver avec ces autres personnes malgré la situation
sanitaire liée au COVID-19 ?
e Lesrepas sont-ils des moments ou vous pouvez échanger avec d’autres personnes ?

Théme 4 : Besoins

e Avez-vous suffisamment accés aux informations pour comprendre ce qui vous est arrivé ?
e Les explications concernant les conséquences de votre AVC étaient-elles suffisamment claires pour
vous ? Et votre entourage ?
e Quelles sont vos propositions pour améliorer votre bien-étre dans I'établissement ?
o Quel est votre avis par rapport au planning hebdomadaire de vos rendez-vous que vous

recevez en chambre ?
o Auriez-vous souhaité plus de libertés dans I'organisation de votre planning ?

Théme 5 : Fatigue

e Un AVC impligue de la fatigue. Comment vous sentez-vous par rapport a cela ?

o Comment gérez-vous votre emploi du temps en rapport a la fatigue ?

Théme 6 : Retour a domicile

e Dans combien de temps votre retour a domicile est-il prévu ?

e Pensez-vous étre préparé pour votre retour & domicile ?

e Comment vous sentez-vous par rapport a votre futur retour a domicile ?

e Avez-vous discuté avec votre entourage de votre futur retour & domicile ? Qu’en pense-t-il ?

Théme 7 : Environnement participatif

e Au début de notre rencontre, nous vous avons parlé de notre projet d’environnement participatif

au sein de I'hépital. Avez-vous besoin que I'on vous réexplique le projet ?
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Pensez-vous que cela pourrait avoir un effet positif sur les patients en général ? Et si oui,
comment ?

Pensez-vous que cela aurait pu étre bénéfique pour vous ? Et si oui, comment ?

Avez-vous des idées d’éléments ou d’activités a intégrer dans un environnement participatif ?
Pensez-vous avoir la forme physique et mentale pour pouvoir participer ou cela aurait-il été un
frein pour vous ?

Auriez-vous été motivé a participer a un tel projet ?
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[I. Guide d’entrevue, version a domicile

L’entretien semi-structuré donnera une base pour s’assurer de répondre aux questions de recherche
suivantes :

e Quelles sont les opportunités pour les patients ayant subi un AVC de participer a des activités
significatives durant leur hospitalisation en centre de neuroréadaptation, en thérapie et durant
leur temps libre ?

e Quels sont les besoins rencontrés par les patients ayant subi un AVC concernant leur retour
a domicile lors de leur hospitalisation dans une unité de neuroréadaptation ?

e Comment les personnes ayant subi un AVC percoivent-elles la mise en place d’'un projet de

participation active a la vie de I'hdpital ?

Ces questions seront vulgarisées afin d’assurer la fluidité de la conversation au moment de I'entretien.
La maniére de les formuler sera adaptée sur le moment selon le contexte et selon les capacités des

patients.

Questions d’entretien :

Théme 1 : Activités

e Décrivez-nous comment se déroulait une journée de la semaine en réadaptation ? Et durant le
weekend ?
e Lorsque vous n'aviez pas de thérapie, que faisiez-vous ?
o Est-ce que cela vous convenait, et pourquoi ?
e Comment perceviez-vous votre équilibre entre les thérapies, les soins et le temps libre ?
o Vous sentiez-vous trop ou pas assez stimulé ?
e FEtiez-vous satisfait de I'organisation de votre emploi du temps dans I'établissement ? Pour quelles

raisons ?

Théme 2 : Activités significatives

e Quelles sont les activités que vous faisiez a la maison et que vous avez pu continuer a faire dans
le centre de réadaptation ?

o Pratiquiez-vous des activités dans l'unité de neuroréadaptation en lien avec vos loisirs
d’avant 'AVC ? Si oui, lesquelles ?

o Reéalisiez-vous des sorties a I'extérieur ? Si oui, lesquelles ? Pouviez-vous les faire seul ou
deviez-vous étre accompagné ?

o Aviez-vous la possibilité de participer a la préparation des repas ?

o Pratiquiez-vous des activités ménageéres telles que : faire votre lit, utiliser la machine a laver,

étendre le linge ou autre ? Si oui, lesquelles ?
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o Auriez-vous été plus motivé {dans—vetrePEC) si vous aviez pu réaliser des activités
semblables qu’au domicile ? Si oui, quelles activités auriez-vous aimé faire ?
e Avez-vous eu un intérét a faire des activités proches de celles que vous faisiez a la maison ? Si oui,

quelles activités ?

Théme 3 : Socialisation

e Avez-vous pu échanger avec d’autres personnes étant dans la méme situation que vous au sein de
I'établissement ?
o Aviez-vous un endroit ou vous retrouver avec ces autres personnes ?

e Les repas étaient-ils des moments ou vous pouviez échanger avec d’autres personnes ?

Théme 4 : Besoins

e Avez-vous suffisamment eu accés aux informations pour comprendre ce qui vous est arrivé ?
e Les explications concernant les conséquences de votre AVC étaient-elles suffisamment claires
(pour votre entourage) ?
e Quelles sont vos propositions pour améliorer le bien-étre des patients dans I'établissement ?
o Quel estvotre avis par rapport au planning hebdomadaire de vos rendez-vous que vous aviez
en chambre ?

o Auriez-vous souhaité plus de libertés dans 'organisation de votre planning ?

Théme 5 : Fatigue

e Un AVC implique de la fatigue. Comment vous sentez-vous par rapport a cela ?

o Comment gérez-vous votre emploi du temps en rapport a la fatigue ?

Théme 6 : Retour a domicile

e Pensez-vous avoir été suffisamment préparé pour votre retour a domicile ?
e Avez-vous discuté avec votre entourage de votre retour a domicile ? Qu’en pensait-il ?

e Quels sont les éléments qui vous ont semblé manquer a votre thérapie pour vous sentir prét a votre
retour a domicile ?

e Avez-vous rencontré des difficultés lors de votre retour a domicile ? Si oui, lesquelles ?

e Votre retour a domicile s’est-il déroulé comme vous I'imaginiez lors de votre hospitalisation ?

e Selon vous, qu’est-ce qui vous a permis de vous préparer a ce RAD ? Qu’est-ce qui a manqué ?

e Quelles solutions pourriez-vous proposer a I'établissement afin d’améliorer le retour a domicile des

patients ?
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Théme : Environnement participatif

e Au début de notre rencontre, nous vous avons parlé de notre projet d’environnement participatif au
sein de I'hdpital. Avez-vous besoin que I'on vous réexplique le projet ?

e Pensez-vous que cela pourrait avoir un effet positif sur les patients en général ? Et si oui, comment ?

e Pensez-vous que cela aurait pu étre bénéfique pour vous ? Et si oui, comment ?

e Avez-vous des idées d’éléments ou d’activités a intégrer dans un environnement participatif ?

e Pensez-vous avoir la forme physique et mentale (fatigue) pour pouvoir participer ou cela aurait-il
été un frein pour vous ?

e Auriez-vous été motivé a participer a un tel projet ?
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lll.  Document explicatif a la responsable de I’établissement

Fribourg, le 8 décembre 2020
Concerne : travail de Bachelor dans I'unité de neuroréadaptation
Madame,

Ceci est un courrier concernant les trois travaux de Bachelor prenant place dans votre service de
neuroréadaptation. Le but final de ces travaux est d’instaurer un environnement participatif pour les
patients hospitalisés. Dans le cadre de leur réadaptation, les patients pourront alors participer aux

diverses taches quotidiennes ayant un sens pour eux, en prévision de leur retour a domicile.
Le projet a été partagé en trois étapes, correspondant chacune a un travail de Bachelor :

1. Larécolte des avis des professionnels

2. Larécolte des avis des patients

3. La mise en place du projet

Ce travail de Bachelor concerne la deuxieme étape sur la récolte des avis des patients. Les deux
premieres étapes ont pour but de récolter les données sur le terrain, ce qui permettra, par la suite,
d’élaborer la problématique et de faire émerger des recommandations d'aménagements. Pour terminer,
la troisiéme étape s’appuiera sur les étapes précédentes afin de mettre en place un environnement qui

favorise I'engagement et la participation des patients dans des activités signifiantes.

Suite a nos lectures, nous avons constaté que les patients devraient étre engagés dans des occupations
signifiantes, en lien avec leur quotidien, afin d’améliorer la transition entre I'hépital et leur domicile. En
effet, la réalisation d’activités dans des environnements écologiques permet d’augmenter la motivation,
de favoriser la récupération et de faciliter la généralisation des acquis chez les patients. Or, peu d’études
en Suisse traitent de 'engagement, de la participation et de I'équilibre occupationnel des patients dans
des centres de neuroréadaptation. Nos lectures se sont également portées sur les ressentis des patients
post-AVC dans des unités de réadaptation et sur leurs différents besoins ainsi que ceux de leur
entourage. Il nous semble alors primordial d’aller a la rencontre des patients directement concernés par

la situation afin de connaitre leurs ressentis et d’identifier la faisabilité de la mise en place d’'un tel projet.

Dans ce travail de Bachelor, nous cherchons a identifier et comprendre les divers besoins, ressentis et
expériences vécues par des patients ayant subi un AVC. Ce travail cherchera également a comprendre
le point de vue des patients quant a une participation active a la réalisation d’activités significatives
découlant de leur quotidien, lors de leur prise en charge en réadaptation qui permettra donc de récolter

des informations nécessaires a la mise en place d’une participation active a la vie de I'hdpital.
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Pour se faire, nous réaliserons deux entretiens semi-structurés avec des patients actuellement
hospitalisés dans l'unité de neuroréadaptation et deux entretiens semi-structurés avec des patients

ayant été hospitalisés dans cette méme unité mais étant rentrés a domicile.

Nous nous tenons a disposition pour tout complément d’informations.

Avec nos meilleures salutations,

Lisa Haymoz, Mathilde Monney et Noémie Schafer

Etudiantes en 3®me année d’ergothérapie a la Haute école de travail social et de la santé
Haute école de travail social et de la santé | HETSL | HES-SO

Catherine Genet, directrice du travail de Bachelor

Ergothérapeute, MSc, Maitre d'enseignement HES, Filiére ergothérapie

Haute école de travail social et de la santé | HETSL | HES-SO

catherine.genet@hetsl.ch

Monique Progin, co-directrice du travail de Bachelor

Personne de référence a contacter pour de plus amples informations

Ergothérapeute a 'HFR Morat-Meyriez

moniqueherren@bluewin.ch
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IV. Formulaire de consentement (patients)

Formulaire de consentement pour les participants au travail de Bachelor :

Le point de vue des patients durant leur séjour dans un centre de neuroréadaptation concernant leur

engagement occupationnel et leur participation sociale au sein de I'établissement.

Madame, Monsieur,

Voici ci-dessous les conditions générales pour participer a un entretien individuel semi-structurée,

veuillez en prendre connaissance.

o Les participants ont la possibilité d’interrompre I'entretien ainsi que de se retirer de la
recherche en tout temps sans subir de préjudices.

e Le secret professionnel est essentiel. Ainsi, les noms des participants et des
professionnels de santé ne seront pas mentionnés. Il en va de méme pour le lieu du
projet qui sera également anonymisé.

e L’enregistrement des divers entretiens individuels est réalisé a des fins d’analyse et ne
peut étre accessible qu'aux étudiantes chercheuses. Ces informations seront
conservées, traitées puis détruites a la fin du projet.

e Les participants peuvent demander a tout moment un complément d’'information sur
I'étude.

En signant ce formulaire de consentement, je déclare que je consens volontairement a participer a ce

projet qui a été approuvé par la directrice et la co-directrice du travail de Bachelor (citées ci-dessous).

Par ailleurs, j’ai pu discuter librement et obtenir réponse a toutes mes questions.

Participant Responsables de la recherche
Nom, Prénom : Nom, Prénom :

Signature : Signature :

Lieu et date :
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Nous nous tenons a disposition pour tout complément d’informations.

Lisa Haymoz, Mathilde Monney et Noémie Schafer

Etudiantes en 3®me année d’ergothérapie a la Haute école de travail social et de la santé
Haute école de travail social et de la santé | HETSL | HES-SO

Catherine Genet, directrice du travail de Bachelor

Ergothérapeute, MSc, Maitre d'enseignement HES, Filiere ergothérapie

Haute école de travail social et de la santé | HETSL | HES-SO

catherine.genet@hetsl.ch

Monique Progin, co-directrice du travail de Bachelor

Personne de référence a contacter pour de plus amples informations

Ergothérapeute a 'HFR Morat-Meyriez

monigueherren@bluewin.ch
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V. Formulaire de consentement (responsable de I’établissement)

Formulaire de consentement pour la responsable de I’établissement concernant le travail de

Bachelor :

Le point de vue des patients durant leur séjour dans un centre de neuroréadaptation concernant leur

engagement occupationnel et leur participation sociale au sein de I'établissement.

Madame,

Voici ci-dessous les conditions générales pour la participation de I'établissement a ce travail de

Bachelor.

L’établissement a la possibilité de mettre fin & sa collaboration avec les étudiantes-
chercheuses a tout moment. De méme, les participants ont la possibilité d’'interrompre
I'entretien ainsi que de se retirer de la recherche en tout temps sans subir de
préjudices.

e Le secret professionnel est essentiel. Ainsi, les noms des participants et des
professionnels de santé ne seront pas mentionnés. Il en va de méme pour le lieu du
projet qui sera également anonymisé.

e L’enregistrement des divers entretiens individuels est réalisé a des fins d’analyse et ne
peut étre accessible qu'aux étudiantes chercheuses. Ces informations seront
conservées, traitées puis détruites a la fin du projet.

e Ladirection de I'établissement ainsi que les patients peuvent demander a tout moment

un complément d’information sur I'étude.

En signant ce formulaire, la responsable de I'établissement déclare son consentement a ce que les
étudiantes-chercheuses menent des entretiens individuels avec certains patients, pour un projet qui a
été approuvé par la directrice et la co-directrice du travail de Bachelor (respectivement, Mme Genet

Catherine et Mme Progin Monique). Par ailleurs, tout questionnement a été éclairé.

Responsable de I’établissement Responsables de la recherche
Nom, Prénom : Nom, Prénom :
Signature : Signature :

93




Haute école de travail social et de la santé Lausanne
Service émetteur H e S ° S O

Ts Ch. des Abeilles 14 « 1010 Lausanne * Suisse Haute Ecole Spécialisée
+41 (0)21 651 62 00 « www.hetsl.ch

Lieu et date :

Nous nous tenons a disposition pour tout complément d’informations.

Lisa Haymoz, Mathilde Monney et Noémie Schafer

Etudiantes en 3¢me année d’ergothérapie a la Haute école de travail social et de la santé
Haute école de travail social et de la santé | HETSL | HES-SO

Catherine Genet, directrice du travail de Bachelor

Ergothérapeute, MSc, Maitre d'enseignement HES, Filiére ergothérapie

Haute école de travail social et de la santé | HETSL | HES-SO

catherine.genet@hetsl.ch

Monique Progin, co-directrice du travail de Bachelor

Personne de référence a contacter pour de plus amples informations

Ergothérapeute a ’'HFR Morat-Meyriez

monigueherren@bluewin.ch
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