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Rapport final

Piéces a envoyer pour le rapport final

- Le document scientifique (ce document) qui comporte les résultats de recherche ;

- Le document financier au format Excel.

Il est demandé au coordonnateur du projet, en cumulant les éléments des éventuelles
éguipes participantes, d'établir un rapport sur le modéle ci-dessous et de le
communiquer a PIReSP.

l. Renseignements administratifs

A. ldentification du projet

Appel concerné AAP handicap et perte autonomie Session 6- 2015
Titre du projet Typologie et besoins ressentis et qualité de vie des
patients victimes d’AVC et d leurs aidants

Coordonnateur du projet

(organisme - laboratoire ou entité Anne-Marie SCHOTT
de rattachement) Laboratoire HESPER — EA 7425
Autres équipes participantes’ Université Lyon 2, Laboratoire GrePS (EA 4163)

(organisme - laboratoire ou entité
de rattachement)

Référence convention/décision Session 6 n°2016-013
Période du projet 01/09/2016 au 30/09/2020
(date début — date fin)
Rédacteur de ce rapport:  nom Claire Della Vecchia / Anne TERMOZ / Anne-Marie

Schott
téléphone 04 27 85 63 00
adresse électronique anne.termoz@chu-lyon.fr
Date de rédaction du rapport 02/11/2020

! En cas de projet multi-équipes
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B. Le cas échéant, indiquer la liste des personnels recrutés dans le cadre du projet

Niveau de Durée du Type de
. Date de contrat
Nom Prénom recrutement / contrat (en
X recrutement . (CDD,
fonction mois) .
vacation ...)
. Agent
CASTELLETA Elodie S . 01/01/2017 | 31/12/2017 CDD
administratif
Agent
VIVARD Johanna 2" . 01/01/2017 | 31/08/2017 CDD
administratif
CARPENTIER Camille Stagiaire 02/01/2017 | 30/06/2017 | convention
Attachée de
KERD Héla recherche 01/09/2017 | 31/12/2017 CDD
clinique
Attaché de
CHAKIR Mohammed recherche 01/01/2018 | 31/01/2020 CDD
clinique
Technicienne de
MAURIN Audrey recherché 01/01/2019 | 31/08/2020 CDD
clinique
Attaché de
TASSA Ouazna recherche 01/02/2020 | 28/02/2020 CDD

clinique
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C. Donner la liste des autres personnes impliquées dans le projet

Nom Prénom Fonction % de son temps consacré au
projet pendant la période
décrite par le rapport
DELLA VECCHIA |Claire Doctorante 50
TERMOZ Anne Chargeée d’études 20
VIPREY Marie AHU 20
SCHOTT Anne-Marie |PU-PH 30
PREAU Marie PU 15

D. Donner la répartition des/de la discipline mobilisé.s sur le projet

Les disciplines mobilisées sur le projet étaient I'épidémiologie (laboratoire HESPER) et la
psychologie sociale (laboratoire GRePS). Les deux laboratoires ont travaillé conjointement, a part
égale, sur toutes les étapes de I'étude TYBRA : création, mise en place, recueil de données,
analyses et rédaction des articles scientifiques.

E. Donner brievement une justification des dépenses réalisées au cours de la
période décrite par le rapport

Le budget nous a permis de financer des attachés de recherche permettant le recrutement d’'un
nombre suffisant de patients dans la cohorte STROKEG69. Les adjoints administratifs ont eu en
charge la gestion des questionnaires envoi des questionnaires, retour et saisie des
questionnaires. Les patients inclus dans cette étude ont été rappelés par les attachés de
recherche clinique pour les relancer au niveau des questionnaires et compléter certaines données
manquantes.

F. Le cas échéant, indiquer les différents types d’aides complémentaires obtenues
grace a ce projet.

(Il peut s’agir de ressources financieres, ressources humaines, allocations de recherche,...)
Initialement il avait été prévu de financer un doctorant sur ce projet. Finalement, il nous a semblé
plus approprié de financer plusieurs temps partiels afin d’optimiser la coordination logistique de
I'étude et surtout le recueil de données qui reposait sur de nombreux appels téléphoniques et du
recueil au sein des dossiers médicaux. En revanche, une doctorante qui était financée sur une
bourse de la région Rhéne-Alpes de I'école doctorale a largement participé a ce projet. Nous
avons obtenu une aide financiére supplémentaire de I'ALLP pour le réalisation et 'analyse de
notre étude qualitative. Une chargée d’étude gére la coordination de cette étude.

Il. Syntheése publiable du rapport final

Cette partie pourra étre publiée sur le site de I'lReSP, et ses partenaires ou sur tout autre support
de publication.

Ce résumé doit satisfaire les exigences suivantes (Max 4 pages A4, Arial 11) :
- Etre rédigé de facon a pouvoir étre publié en I'état,
- Préciser la liste de tous les partenaires,
- Rédigé en francgais

Le contenu du document devra décrire :

- Contexte et objectifs du projet
- Méthodologie utilisée
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- Principaux résultats obtenus : apport en termes de connaissance + apport en termes
d’action de Santé Publique — transférabilité (débouchés opérationnels potentiels pour des
décideurs en Santé Publique)

- Impacts potentiels de ces résultats.

L’accident vasculaire cérébral (AVC) est un évenement de santé grave et brutal, en quelques
secondes la vie des personnes va basculer et elles devront se réapproprier leur vie quotidienne.
Nous nous sommes intéressés dans I'étude TYBRA a I'impact d'un AVC sur la vie quotidienne
aprés I'AVC du patient et de ses proches aidants informels et la fagcon dont celles-ci font face a
cet évenement. Afin d’étudier l'impact que 'AVC a sur le quotidien de ces personnes, nous avons
investigué la notion de restriction de participation du patient AVC et avons cherché a déterminer
quels facteurs influencaient cette participation. Nous avons utilisé le cadre conceptuel de la
Classification Internationale du Fonctionnement et du handicap (CIF) (1) publié par TOMS en
2001 et définissant la restriction de participation comme étant la difficulté d’'une personne a
s’impliquer dans une situation de vie quotidienne. La CIF considére les facteurs contextuels
(personnels et environnementaux) comme étant des modérateurs de la relation entre séquelles et
participation sociale. En paralléle, afin de mieux comprendre la facon dont les individus font face
aux conséquences de 'AVC dans leur vie quotidienne, nous avons investigué la notion de
représentation de la maladie, les croyances qu’ils ont développé autour de leur AVC et la fagon
dont cela influence leur gestion de 'AVC au quotidien.

1. Revue systématique de la littérature des déterminants personnels et
environnementaux de la participation du patient AVC.

Nous avons réalisé une recherche systématique dans PubMed, PsycINFO et le Web of Science,
les études originales qualitatives ou quantitatives en frangais ou en anglais qui investiguaient les
déterminants personnels et/ou environnementaux de la participation du patient AVC étaient
incluses.

Nous avons inclus 35 études, la plupart des variables socio-démographiques n’étaient pas liées a
la participation des patients AVC. Les facteurs psychologiques, psychosociaux bien que moins
étudiés étaient pour la plupart associés a la participation, en particulier I'estime de soi et
'acceptation d’'une nouvelle condition. La motivation apparaissait comme un déterminant
important de la participation dans les études qualitatives mais les résultats étaient discordants
dans les études quantitatives. Les facteurs environnementaux étaient peu étudiés et
majoritairement dans des études qualitatives chez des personnes présentant des troubles de la
communication. Parmi ces facteurs, le soutien social, les attitudes des autres a I'égard du patient,
I'environnement physique, I'accés aux soins, aux services sociaux et les politiques de santé
publique dédiées aux personnes ayant eu un AVC apparaissaient comme des facilitateurs de la
participation. Cette revue systématique nous a permis d’avoir une approche compréhensive des
déterminants contextuels de la participation aprés un AVC. La majeure partie de ces facteurs
étant modifiables, ils constituent des éléments a prendre en compte en pratique clinique courante
pour optimiser la récupération des patients.

2. Etude quantitative : déterminants de la participation sociale chez des patients AVC
L’étude quantitative TYBRA est basée sur une cohorte populationnelle répertoriant de fagon
exhaustive tous les cas d’AVC du Rhoéne sur la période novembre 2015 — décembre 2016. Le
choix de nos variables d'intérét a été guidé par notre revue de la littérature et notre étude
gualitative. Dans une premiére étape, nous avons réalisé un pré-test de nos questionnaires
aupres de 6 patients et 6 aidants afin d’avoir un retour sur la faisabilité, I'acceptabilité et
'ergonomie. Notre analyse a finalement porté sur 352 patients victimes d’'un AVC en moyenne
14.6+6.3 mois apres leur AVC, 62.8% étaient des hommes d’'un dge moyen de 68.7+14.5 ans.
Notre premiere modélisation consistait a expliquer le score de participation des individus avec les
déficiences qu’ils ont rapporté et les variables liees a 'AVC. Les personnes sans emploi,
présentant une atteinte motrice, des troubles du langage et un score de fatigue élevé avaient un
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score de participation significativement plus faible, toutes choses égales par ailleurs. Ce modéle
expliquait 46% de la variance de la participation, R?= 0.46 [0.37-0.54].

Notre deuxiéme modélisation consistait & expliquer le score de participation avec les facteurs
contextuels (a la fois personnels et environnementaux). Ainsi, le fait d’étre une femme, d’avoir un
score NIHSS élevé au moment de 'admission, d’étre satisfait de son environnement de vie et de
rechercher un soutien émotionnel était associé a un score de participation plus faible. En
revanche, le fait d’utiliser 'humour pour faire face a 'AVC, et de réinterpréter 'événement de
facon positive était associé a un score plus élevé de participation. Ce modéle expliquait 38% de la
variabilité de la participation, R2 = 0.38 [0.29-0.46]. Au-dela des séquelles, prendre en compte les
caractéristiques personnelles (caractéristiques socio-démographique et stratégies d’ajustement
face a la maladie) et environnementales (satisfaction percue de son environnement de vie)
permettrait d’améliorer la participation sociale des individus. Une fois encore, ces facteurs étant

potentiellement modifiables, ils représentent des leviers de la récupération a considérer en
pratique clinique courante.

3. Etude qualitative : vécu et représentations de ’AVC chez des personnes ayant eu un
AVC avec des séquelles mineures

L’équipe du GREPS a assuré la formation d’un doctorant de I'équipe HESPER concernant la
méthodologie qualitative. Toutes les passations, analyses et rédaction d’articles ont été menées
conjointement par les deux équipes GREPS et HESPER. Nous avons conduit 24 entretiens semi-
directifs avec des personnes ayant eu un AVC mineur, & 6 mois de leur AVC, afin de recueillir leur
vécu de 'AVC, l'impact sur leur quotidien. Nous avons appréhendé les croyances, représentations
que les individus ont développé autour de leur maladie et leur influence sur la fagon dont les
individus gérent les conséquences principalement invisibles de 'AVC au quotidien. Nous avons
retranscrit en verbatim ces 24 entretiens et nous avons réalisé une analyse thématique basée sur
une approche déductive c’est-a-dire en utilisant un cadre théorique d’analyse, le modéle
d’autorégulation de Leventhal et al (2). Ce modeéle postule que les individus développent une
représentation de leur maladie a deux niveaux : cognitif et émotionnel. Les représentations
cognitives comportent : l'identité (séquelles et sévérité percues de la maladie), la durée de la
maladie (pathologie aigue ou chronique), conséquences (retentissement sur la vie quotidienne),
cause de la maladie et le contrdle que les personnes estiment avoir sur leur maladie. La
représentation émotionnelle constitue 'impact émotionnel engendré par la maladie.

Tous les patients rapportaient des problemes dans la construction d’une identité autour de 'AVC
a la fois a la phase aigué et a la phase chronique. lls avaient des difficultés a reconnaitre que des
facteurs de risque liés a des habitudes de vie (tabac, régime alimentaire) pouvaient avoir un réle
dans la survenue de 'AVC. Le manque d’information ou une information délivrée a un temps
inapproprié par les professionnels de santé engendrait une faible connaissance concernant les
médicaments de la part des patients et un faible contréle percu sur le risque de récidive dAVC
provoquant anxiété et peur. Les patients qui considéraient TAVC comme une maladie chronique
rapportaient plus de difficultés a gérer les conséquences au quotidien. Le soutien de la part des
proches mais aussi des professionnels de santé représentait un élément majeur dans le
processus de récupération et dans I'adoption de comportements favorables a la santé. Ainsi,
malgré le fait que ces individus avaient des séquelles mineures suite a leur AVC, ils présentaient
des difficultés a développer des croyances facilitant la gestion de 'AVC au quotidien et de son
retentissement émotionnel. Les représentations cognitives et émotionnelles que les individus
développent autour de 'AVC devraient étre prises en compte en pratique clinique courante afin
d’aider ces patients a gérer au mieux les conséquences de 'AVC, et les accompagner de fagon
adaptée dans 'adoption de comportements favorables a leur santé.

4. Qualité de vie et fardeau percu de l'activité d’aidance chez des aidants de
personnes ayant eu un AVC

Les premiers résultats concernant les 145 aidants dont les données ont pu étre analysées ont
montré plusieurs éléments intéressants dont nous poursuivrons I'analyse. Les aidants de notre
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étude avaient un age moyen de 65.4 + 13.6 ans, prés de 3 aidants sur 4 (75.2%) étaient des
femmes, la quasi-totalité des aidants étaient les conjoints des personnes ayant eu un AVC
(96.6%), pour la majorité retraités (61.1%). En termes de fardeau percu que représente I'activité
d’aidance, plus de la moitié de I'échantillon (54.6%) déclarait que leur activité d’aidance
représentait une charge au quotidien. De fagon plus précise, prés d’un aidant sur 5 percevait une
charge modérée a sévere de leur activité d’aidance. Concernant la qualité de vie des aidants, de
fagon préoccupante, prés de la moitié (49.3%) ont une qualité de vie liée a la santé physique
inférieure au <25°™ percentile du score de santé physique en population générale. Plus d’un
aidant sur 3, avait un score de santé mentale inférieur au <25°™ percentile de la santé mentale en
population générale et pres de 2 aidants sur 3 présentaient un score de qualité de vie liée aux
relations sociales inférieur au <25°™ percentile au score en population générale. Les différents
domaines de la qualité de vie et le fardeau demeuraient trés négativement corrélés avec
respectivement des coefficients de corrélation de -0.287 (p=0.001) entre le fardeau et la santé
physique, -0.358 (p<0.001) pour la santé mentale, -0.483 (p<0.001) pour la qualité de vie liée aux
relations sociales et -0.448 (p<0.001) pour la qualité de vie liée a I'environnement de vie. Ces
premiers résultats nous montrent que la qualité de vie est fortement impactée négativement par
l'activité d’aidance, le fardeau pergu représenté par I'activité d’aidance est trés présent dans cette
population. Pour la suite il s’agira d’analyser les déterminants de ce fardeau et de la qualité de vie
pour envisager des stratégies pour l'identification des situations a risque de rupture sociale et
proposer des pistes d’amélioration de 'accompagnement de ces personnes.

5. Conclusion générale

Nous avons pu mieux comprendre le vécu des personnes ayant eu un AVC et la fagon dont
celles-ci gérent les conséquences au quotidien et identifier des pistes d’amélioration de la prise en
charge et de 'accompagnement des personnes ayant eu un AVC en prenant en compte leur vécu
et leurs besoins. Pour de prochaines analyses, nous étudierons I'impact d’'un AVC sur la vie des
proches aidants de personnes ayant eu un AVC. La solide coopération entre les équipes projet
GRePS et HESPER a toutes les étapes de I'étude a permis d’enrichir la méthodologie utilisée et
l'interprétation des données.

1. Organisation mondiale de la santé. Classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé: CIF. 2001.

2. Leventhal H, Phillips LA, Burns E. The Common-Sense Model of Self-Regulation (CSM): a dynamic framework for understanding illness self-
management. J Behav Med. 2016 Dec 1;39(6):935-46.

lll. Renseignements scientifiques : description générale des travaux
menés au cours du projet

Donner une description détaillée des travaux réalisés dans le cadre du projet et des résultats
obtenus (30-40 pages A4, Arial 11). Tout livrable (rapport, these ou mémoire de Master...)
réalisé au cours du projet devront étre également transmis a I'lReSP.

Décrire les interactions entre les différentes équipes, les efforts particuliers en matiéere
d’interdisciplinarité, 'ouverture internationale, etc.

Indiguer également ici les informations (événements positifs ou négatifs rencontrés au cours de la
mise en ceuvre du projet) dont vous pensez qu’elles peuvent étre utiles a d’autres équipes.

Pour chaque tache prévue initialement ou mise en place en cours de projet :
= Rappel des objectifs
= Les méthodes mises en ceuvre
» Les résultats significatifs (les graphiques ou tableaux doivent avoir une Iégende détaillée)
» Les difficultés rencontrées et les solutions mises en ceuvre
» Eventuellement, justification des écarts par rapport aux prévisions initiales

Résultats scientifiques
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Expliguer dans quelle mesure les objectifs initiaux de recherche ont été atteints et souligner les
principaux résultats des travaux, leur apport dans le domaine, leur positionnement par rapport a
I'état de I'art.

Tableau de suivi de réalisation des taches et d’utilisation des ressources
Pour chaque tache initialement prévue ou décidée en cours de projet, préciser [I'état
d’avancement de la tache : réalisée, retardée, révisée, abandonnée.

L’accident vasculaire cérébral est un événement de santé grave et brutal, en quelques secondes
la vie des personnes va basculer et elles devront se réapproprier leur vie quotidienne. Nous nous
sommes intéresseés dans I'étude TYBRA a I'impact d’'un Accident Vasculaire Cérébral (AVC) sur la
vie quotidienne aprés I'AVC du patient et de ses proches aidants informels et la facon dont celles-
ci font face a cet événement. Afin d’étudier I'impact que 'AVC a sur le quotidien de ces
personnes, nous avons investigué la notion de restriction de participation du patient AVC et avons
cherché a déterminer quels facteurs influengaient cette participation. Nous avons utilisé le cadre
conceptuel de la Classification Internationale du Fonctionnement et du handicap (CIF) (1) publié
par 'OMS en 2001 et définissant la restriction de participation comme étant la difficulté d’'une
personne a s’impliquer dans une situation de vie quotidienne. La CIF considére les facteurs
contextuels (personnels et environnementaux) comme étant des modérateurs de la relation entre
séquelles et participation sociale. En paralléle, afin de mieux comprendre la fagon dont les
individus font face aux conséquences de 'AVC dans leur vie quotidienne, nous avons investigué
la notion de représentation de la maladie, les croyances qu’ils ont développé autour de leur AVC
et la fagon dont cela influence leur gestion de I'AVC au quotidien.

1. Ce qui a été réalisé

a. Revue systématique de la littérature des déterminants personnels et
environnementaux de la participation du patient AVC.

Contexte

Le concept de restriction de participation est défini dans la Classification Internationale du
fonctionnement et du handicap (CIF) comme étant «les probléemes qu'une personne peut
rencontrer dans des situations de vie réelle » (1). C’est la conséquence de linteraction entre des
déficiences (séquelles), des limitations d’activités (difficultés rencontrées par une personne dans
I'exécution d’'une tache de la vie de tous les jours) et des facteurs contextuels (a la fois personnels
et environnementaux). Les facteurs personnels sont des facteurs socio-démographiques, des
facteurs psychosociaux et les facteurs environnementaux sont définis par "l'environnement
physique, social et comportemental dans lequel les gens vivent et ménent leur vie" (1). Selon la
CIF, une personne ayant des séquelles données pourra personne des conséquences différentes
sur sa vie quotidienne selon l'influence des facteurs contextuels. Ce modéle permet de considérer
le handicap a la fois du point de vue médical et du point de vue social (en considérant l'individu
dans son environnement, en tant qu’étre sociétal).

Objectif
L’objectif de cette revue de la littérature était d’identifier dans la littérature existante les facteurs
contextuels (a la fois personnels et environnementaux) associés a la participation du patient AVC.

Méthode

Recherche bibliographique
Nous avons effectué notre recherche bibliographique dans 3 bases de données répertoriant des
articles de champs disciplinaires différents : PubMed, PsycINFO et le Web of Science entre
Janvier 2001 et Juin 2019. Les équations de recherche étaient les suivantes :

e PubMed (4990 résultats)
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((("Stroke"[majr] OR "Brain Ischemia"[majr] OR "Survivors"[majr] OR "Stroke Rehabilitation"[majr])
AND ("Social Participation”[majr] OR "Leisure Activities"[majr] OR "Patient Participation“[majr] OR
"Community Integration"[majr] OR "Independent Living"[majr] OR "Environment Design“[majr] OR
"Interpersonal Relations"[majr] OR "Social Behavior'[majr] OR "Social Adjustment'[majr] OR
"Social Support"[majr]) AND ("2001/01/01"[PDAT] : "3000/12/31"[PDAT]) AND (English[lang] OR
French[lang])) OR (("Stroke"[tiab] OR "Strokes"[tiab] OR "Brain Ischemia"[tiab]) AND
("Participation”[tiab] OR "Participations"[tiab] OR "Community Integration”[tiab] OR "Community
Integrations"[tiab] OR "activity engagement'[tiab] OR "resumption of activities"[tiab]) AND
("2001/01/01"[PDAT] : "3000/12/31"[PDAT]) AND (English[lang] OR French[lang])) OR
(("Stroke"[Mesh] OR "Brain Ischemia"[Mesh] OR "Disabled Persons"[Mesh] OR "Survivors"[Mesh]
OR "Stroke Rehabilitation"[Mesh]) AND ("Social Participation'[Mesh]) AND ("Leisure
Activities"[Mesh] OR "Patient Participation"[Mesh] OR "Community Integration"[Mesh] OR
"Independent Living"[Mesh] OR "Environment Design"[Mesh] OR "Interpersonal Relations"[Mesh]
OR "Social Behavior'[Mesh] OR "Social Adjustment'[Mesh] OR "Social Support'[Mesh]) AND
("2001/01/01"[PDAT] : "3000/12/31"[PDAT]) AND (English[lang] OR French[lang]))

o Web of science (985 résultats)

TOPIC: (Stroke* OR "Brain* Ischem*") AND TOPIC: (Participati* OR Determinant*) AND TOPIC:
("Leisure Activit*" OR "Commun* Integrati* OR "Independ* Living" OR "Environment*" OR
"Interperson* Relation*" OR "Social Behavior" OR "Social Adjustment” OR "Social Support" OR
"activit* engagement” OR "resumption of activit*" OR restricti*) AND LANGUAGE: (English OR
French) Timespan: 2001-2019. Indexes: SCI-EXPANDED, SSCI, A&HCI, CPCI-S, CPCI-SSH,
ESCI, CCR-EXPANDED, IC.

e PsycINFO (386 résultats)

(Stroke* OR "Brain* Ischem*") AND (Participati* OR Determinant*) AND ("Leisure Activit*" OR
"Commun* Integrati*" OR "Independ* Living" OR "Environment*' OR "Interperson* Relation*" OR
"Social Behavior" OR "Social Adjustment” OR "Social Support” OR "activit* engagement" OR
"resumption of activit*" OR restricti*) AND la.exact("English" OR "French") AND pd(2001-2019)

Deux auteurs ont examiné les titres, les abstracts et les textes intégraux de fagcon indépendante.
Nous avons sollicité I'avis d’un troisieme auteur pour solutionner les éventuelles discordances.

Criteres d’inclusion
Nous avons inclus les articles originaux (études qualitatives ou quantitatives) qui avait pour
objectif principal d’identifier les déterminants de la participation du patient AVC.
Les études qualitatives devaient utiliser une méthode de passation d’entretiens en face-a-face et
atteindre la saturation des données. Les études quantitatives devaient utiliser des questionnaires
validés pour mesurer la participation et décrire de fagon précise les modalités d’administration du
guestionnaire.

Criteres d’exclusion
Nous avons exclu les études interventionnelles et les études qui n’incluaient pas uniquement des
patients AVC. De plus, les études avec une faible puissance statistique étaient exclues.

Extraction des données
Nous avons extrait les informations suivantes pour chaque étude: (1) auteur, année de
publication, (2) pays, (3) design de I'étude, (4) modalités de recrutement des participants, (5) age,
(6) type d’AVC, (7) outil utilisé pour mesurer la participation, (8) le temps post-AVC
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https://search-proquest-com.bibelec.univ-lyon2.fr/myresearch/savedsearches.checkdbssearchlink:rerunsearch/1594126/SavedSearches?site=psycinfo&t:ac=SavedSearches
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https://search-proquest-com.bibelec.univ-lyon2.fr/myresearch/savedsearches.checkdbssearchlink:rerunsearch/1594126/SavedSearches?site=psycinfo&t:ac=SavedSearches
https://search-proquest-com.bibelec.univ-lyon2.fr/myresearch/savedsearches.checkdbssearchlink:rerunsearch/1594126/SavedSearches?site=psycinfo&t:ac=SavedSearches

d’administration du questionnaire, (9) la taille de I'échantillon, (10) les résultats liés aux facteurs
contextuels associés a la participation.

Evaluation de la qualité des études
La qualité des études qualitatives a été effectuée en utilisant I'outil « CASP checklist for qualitative
studies »(3) et la qualité des études quantitatives a été évaluées en utilisant I'outil développé par
le National Institute of Health (4).

Résultats

Nous avons identifié a partir de notre recherche bibliographique 5741 titres, nous avons retenu
253 articles dont les abstracts ont été lus. A partir de ces abstracts, 97 articles ont été retenus
pour une lecture intégrale. Au final, nous avons inclus 35 articles (Figure 1). Les caractéristiques
des études incluses sont présentées en Table 1. La plupart des variables socio-démographiques
n'étaient pas liées a la participation des patients AVC. Les facteurs psychologiques,
psychosociaux bien que moins étudiés étaient pour la plupart associés a la participation, en
particulier I'estime de soi et 'acceptation d’'une nouvelle condition. La motivation apparaissait
comme un déterminant important de la participation dans les études qualitatives mais les résultats
étaient discordants dans les études quantitatives (Table 2). Les facteurs environnementaux (Table
3) étaient peu étudiés et majoritairement dans des études qualitatives chez des personnes
présentant des troubles de la communication. Parmi ces facteurs, le soutien social, les attitudes
des autres a I'égard du patient, 'environnement physique, I'accés aux soins, aux services sociaux
et les politiques de santé publique dédiée aux personnes ayant eu un AVC apparaissaient comme
étant des facilitateurs de la participation.
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Figure 1: PRISMA Flowchart
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Table 1: Characteristics of included studies

Modalities of recruitment

AT YT GE Tools for Time of post- Qualit
Y Country o . . g Type of stroke participation stroke Sample size (N) Y
(ref) Rehabilitation Acute care Geriatric Speech Population- (vears old) assessment assessment assessment
center services day hospital therapist based
Inclusion:
Adamit, First-ever stroke 104 at 3 months
2015 (5) Israel Cohort study >50 Mild stroke RNLI 3 and 6 months 80 at 6 months Good
(NIHSS<5)
Berges, Inclusion: At discharge -
2012 (6) USA Cohort study 250 First-ever stroke PAR-PRO and at 3 months 605 Fair
) First week post- 395 in the first
ZB(I)(iSm?;) Netherlands Cohort study >18 All types arLtJigiEEt_ion stroke and at 6 week, Fair
P P months 325 at 6 months
Desrosiers, LIFE-H 2.1 At 6 months, 2- 102 at 6 months, .
2006 (8) Canada Cohort study =18 All types short version 4 years 66 at 2-4 years Fair
- 86 in acute care
Desrosiers, Canada Cohort study > 65 All types LIFE-H 3.1 2,3 weeks, 3, 6 or11lin Fair
2008 (9) short version months S
rehabilitation
395 at stroke
gggra%f)’ Netherlands Cohort study >18 All types arLtJigiEEt-ion Strokeec;r:set, ! onset, Good
P P y 326 at one year
Egan, Inclusion: 67 at 6 months, -
2014 (11) Canada Cohort study >18 First-ever stroke RNLI 6 to 24 months 55 at 24 months Fair
Inclusion: All types
Ekechukwu, S Exclusion: cognition At discharge
2017 (12) Nigeria Cohort study 218 deficit, neurological RNLI and at 3 months 52 Good
impairment
Norlander, Inclusion: 16 monthsto 10 316 at 16 months,
2016 (13) Sweden Cohort study 218 First-ever stroke FAI years 145 at 10 years Good
Inclusion: first-ever
stroke
Schepers, Rehabilitation
2005 (14) The Netherlands Cohort study >18 Exclusion: prestroke FAI stay to 1 year 250 Good
disabling
comorbidities
Singam Acute care to 6 349in the first 5
2013 (15’) Sweden Cohort study >18 All types FAI cars days, Good
Y 121 at 6 years
Yang Inclusion: At admission,1
' Singapore Cohort study >21 — ) PRPS week before 122 Fair
2013 (16) First-ever stroke discharge
. 3 to 6 months
Inclusion: All types
Beckley, canti after .
2007 (17) USA Cross-sectional >18 RNLI rehabilitation 95 Fair

Exclusion: aphasia

center discharge
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Inclusion: Mild to
moderate stroke
(NIHSS < 16)

Bertolin, USA Cross-sectional >18 SIS 6 months 498 Fair
2017 (18) .
Exclusion: severe
aphasia, severe
dysarthria
Chau, - - .
2009 (19) China Cross-sectional X >18 All types LHS 12 months 188 Fair
Chen, . . Inclusion: .
2017 (20) China Cross sectional >18 First ever stroke IPA 3 months 257 Fair
Choi, . Inclusion: Mean 47.98 .
2015 (21) Korea Cross sectional X >18 First-ever stroke IPA months 171 Fair
Inclusion:
Dalemans, Netherlands Cross-sectional X > 18 Patients with ClQ Mean 90.6 150 Poor
2010 (22) . months
aphasia
D’Alisa, .
2005 (23) Italy Cross-sectional X > 18 All types LHS Mean 5 years 73 Poor
Inclusion:
Mild to moderate
Eriksson, cantt stroke (NIHSS < 15) .
2013 (24) Sweden Cross-sectional > 18 Exclusion: SIS 4 to 9 months 116 Fair
psychiatric
comorbidities
Inclusion: First-ever
stroke
Fallahpour, Sweden Cross-sectional X =7 IPA Mean 17.7 102 Fair
2011 (25) Exclusion: sub- months
arachnoid
hemorrhage
Inclusion: post-
X stroke hemiparesis
S'IVFZ’GZ)OOQ Brazil Cross-sectional (outpatient >20 Exclusion: hearing SS-QOL '\ﬂfg:tﬁf 78 Fair
physical impairment, aphasia,
therapy) cognitive
impairment
Inclusion: First-ever
Suttiwon stroke Mean 14.5
9. Thailand Cross sectional >18 Lo IPA months [1-145 121 Fair
2018 (27) Exclusion: severe months]
cognitive
impairment
Tse, - - Inclusion: .
2017 (28) Australia Cross sectional X >18 ischemic stroke only ACS 3 months 98 Fair
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Vincent-

Mean 19.6

Onabajo, Nigeria Cross sectional X >18 All types LHS months 96 Fair
2016 (29)
2012; ?’30) Netherlands Cross sectional >18 All types parLtJigiigt-ion M;d(;z?th 111 Fair
Inclusion: All types
Exclusion:
Zhang, China Cross sectional X > 18 subarachnoid WHODAS 70% > 2 years 639 Fair
2015 (31) h 2.0 post-stroke
emorrhage,
lacunar infarction
2%?: ?32) China Cross-sectional X >18 All types WHg (IJD AS 3 months 639 Fair
Inclusion: Patients
with dysarthria
Brady Cros_s—sectional ) ) Mean 8 months,
2011 (3’3) UK Semi-structured > 18 Exclusion: aphasia, NA range 25 Good
interviews depression, [2-34 months]
cognitive
impairment
r ional .
Dalemans SCerfr)]si?sifS(t:t?Jr:d In_clu5|on_: Range
2010 (3 4)’ Netherlands interviews >20 Patients ywth NA [1.4-11 years] 12 Good
aphasia ' y
+ focus groups
Patients with
aphasia
Howe, 2008 . Cross sectional X (aphasia Exclusion: Range [10-137
(3'5) Australia Semi-structured support >18 svehiat - NA th 25 Good
interviews psychiatric months]
group) comorbidities,
significant cognitive
disorders
Robison Cros_s sectional
2009 (365 UK Ser_’nl—strl_Jctured X >18 All types NA 12 months 19 Good
interviews
Sumathipala, UK scerr(r)]sussifggtz?;lj X > 18 Inclusion: NA Range 35 Good
2011 (37) interviews First ever stroke [1-11 years]
Cross sectional Inclusion:
Iiglliorze, Canada Semi-structured X > 18 Patients with NA Range 17 Good
(38) discussi ; [2-18 years]
iscussion groups aphasia
All types
Cross sectional . . Range [4
Zhar(lgé)z 018 China Semi-structured X >18 Exc_ll_llj'saiogciﬁg?’sm, NA months — 18 Good
interviews ’ 13years]

infarction, dementia
psychiatric disorder
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Table 2: Personal determinants of post-stroke participation

Authors (ref) Marital status Education level Ethnicity Income Occupation Motivation Acceptance Self-esteem
3 months
Adamit (5 NS NS NS
amit (5) 6 months
v
Beckley (17) NS NS NS NS
Berges (6) NS NS NS NS NS
Bertolin (18) NS NS NS NS NS
Blomer (7) NS V4 NS
Chau (19) NG| V() v (*
Chen (20) v
Choi (21) NS V(¥
D’Alisa (23) v (¥
Dalemans (22) v (*) v (*) NS NS NS
Patients < 70 years Patients < 70 years
old old
NS Female gender
de Graaf (10) v NS NS
Patients > 70 years Patients > 70 years
old old
v NS
Desrosiers (8) v (*) NS
Desrosiers (9) v (*) v (*)
Egan (11) NS NS v
Ekechukwu (12) v
Eriksson (24) NS NS NS NS NS
Fallahpour (25) NS NS NS NS NS NS
Norlander (13) v (*) NS NS
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Singam (15) v NS

v (*)
Schepers (14) v (*) female gender NS NS
Silva (26) v NS NS NS

Suttiwong (27) NS
Tse (28) NS
Vincent-

Onabajo (29) NS
Yang (16) NS
Zee (30) v (*)

Zhang (31)

optimism,
determination and

Sumathipala,
(37
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Authors (ref)

Table 3: Environmental determinants of post-stroke participation

Social support

Attitudes of others

Results regarding quantitative studies

Physical environment

Services and policies

Quantity
Beckley (17) v ()
Quality
v
Chau (19) Living arre:ngement
V(¥
Chen (20) v
Choi (21) NS
Dalemans (22) NS Living arrangement
Fallahpour (25) V(¥
Norlander (13) Size of social network
V)
Suttiwong (27) V(%)
Vincent-Onabajo (29) NG Living a;\tj’gngement
Yang (16) NS
Physical/structure barriers Access to services
v v
Zhang (31 NS NS Living arrangement Policies
NS NS
Access to services
Zhang (32) V(¥ v v(*)
Policies
v
i
B(rggfj)y' Barrier: Sof:ial isolation Barriers: stigmatization, fear to speak in public,
: reactions of others)
I
Facilitators: stimulation from others, knowing Facilitator:

Dalemans, (34)

Facilitators: satisfaction with support received from
caregiver

possibilities of interaction with person with aphasia
Barriers: overprotection, lack of patience

a quiet and familiar place to be more
confident in conversations
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1

Barriers: exclusion from conversation, speak instead of

Barriers: Low societal knowledge of

Howe, (35) person with aphasia, impatience, lack of respect, little Barriers: lot of noise and movement in aphasia, lack of rehabilitation services, lack
knowledge about aphasia and how communicate the street of policies measures dedicated to aphasic
people, financial and transport matters
S thipala, (37 - . . . .
umathipala, (37) Facilitator: satisfaction with support from family
Le Dorze, Facilitators: help and support from family, find good Barriers: poorly adjusted speakers, fear of family
(38) speaking partners reactions
Barriers: poor spousal relationship
¥ ¥

Robison, (36)

Facilitator: satisfaction with social support

Facilitator: familiar environment
Barrier: low level of accessibility of
public spaces

Facilitator: satisfaction with interactions
with health care professionals

Zhang, (39)

Facilitator: support from family and neighbors

Facilitator: friendly and helpful attitudes form others
Barrier: people’s lack of knowledge (e.g. some
perceived stroke as an infectious diseases)

Barriers: lack of assistive devices, lack
of housing facilities, difficulties to
getting out

Barriers: public transport accessibility,
difficulties with administrative procedures
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Conclusion de cette premiéere partie

Cette revue systématique nous a permis d’avoir une approche compréhensive des déterminants
contextuels de la participation aprés un AVC. A notre connaissance, aucune revue de ce type
avec cette méthodologie systématique n’a été réalisée. Le soutien social, les attitudes des autres
a I'égard du patient, I'environnement physique, 'accés aux soins, aux services sociaux et les
politiques de santé publique dédiées aux personnes ayant eu un AVC apparaissent comme des
facilitateurs de la participation. La majeure partie de ces facteurs sont modifiables et mériteraient
d’étre pris en compte en pratique clinique courante pour optimiser la récupération des patients.
Cette revue de la littérature a été le point de départ pour la construction de notre étude
gquantitative et a fait I'objet d’'un article scientifique publié en octobre 2019 dans une revue
internationale a comité de relecture indépendant (Disability and Rehabilitation).

b. Etude quantitative

L’objectif de I'étude quantitative était d’identifier les facteurs contextuels au sens de la CIF c’est-a-
dire les facteurs personnels et environnementaux associés a la participation du patient AVC. Le
rationnel est le méme que pour la revue de la littérature.

Méthode
Design de I’étude et participants

L’étude TYBRA est une étude ancillaire de la cohorte STROKE 69 (identifiant clinical trial :
NCT02421133). STROKE 69 est une cohorte populationnelle qui incluait de fagon exhaustive
toutes les personnes admises dans un service d’'urgence ou dans une unité neurovasculaire du
Rhéne pour une suspicion d’AVC entre le 06/11/2015 et le 31/12/2016. Les personnes éligibles a
'étude TYBRA étaient les patients de STROKE 69 dont le diagnostic AVC a été confirmé a
l'imagerie. En revanche nous n’avons pas inclus les personnes institutionnalisées a 6 mois de
'AVC et/ou au moment de la réception des questionnaires a domicile. Les personnes éligibles
recevaient un questionnaire auto-administré, qu’elles devaient nous renvoyer a l'aide d’'une
enveloppe prétimbrée. Nous avons déclaré cette étude a la CNIL et au CPP conformément aux
normes en vigueur.

Critére de jugement principal
Le critére de jugement principal était le score du domaine participation du Stroke Impact Scale
(SIS) 2.0 dans sa version francaise. Ce domaine comprend 9 items dont les scores a chaque item
varient de O (restriction permanente) a 5 (aucune restriction). Le score total de ce domaine varie
de 0 (restriction permanente dans toutes les situations de la vie quotidienne, participation trés
faible) a 100 (aucune restriction percue dans la vie quotidienne, excellente participation pergue).

Facteurs associés a la participation
Nous avons regroupé les variables indépendantes selon les catégories de la CIF. Ainsi, nous
avons pris en compte le score NIHSS (score de gravité de 'AVC) a 'admission comme facteur
d’ajustement de notre modele. Les facteurs personnels étaient constitués de :
e Des variables sociodémographiques (age, sexe, CSP)
e Des stratégies d’ajustement par rapport a 'AVC (échelle de Coping 28 items, 14
dimensions, le Brief Cope)
Les facteurs environnementaux étaient constitués de :
e La dimension qualité de vie liée a I'environnement du Who-Qol bref
e Une échelle de satisfaction vis-a-vis du soutien social pergu

Analyses statistiques
Nous avons utilisé les statistiques descriptives dans un premier temps afin de décrire notre
échantillon. Les variables quantitatives étaient décrites par la moyenne * écart-type et les
variables catégorielles étaient décrites par des effectifs et pourcentages.
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Afin d’avoir le modele multivarié le plus parcimonieux possible, nous avons effectué notre analyse
en deux grandes étapes. Dans une premiere étape, nous avons réalisé des régressions linéaires
univariées sur I'ensemble des variables de notre échantillon. Celles qui étaient associées a la
participation a un niveau de signification de 20% étaient retenues dans le modele multivarié final.
Dans un second temps, nous avons réalisé une modélisation multivariée du score de participation
a l'aide des variables significatives au seuil de 20% en univarié. Nous avons utilisé un diagramme
guantiles-quantiles afin de vérifier la normalité des résidus du modéle. Le niveau de significativité
pour le modele multivarié était fixé au seuil de 5%. Les analyses ont été conduites avec le logiciel
RStudio dans sa version 1.0.153.

Résultats

Notre analyse portait sur 352 patients victimes d’'un AVC a un temps moyen depuis I'AVC de
14.646.3 mois, 62.8% étaient des hommes d'un adge moyen de 68.7+14.5 ans. En analyse
univariée, seules deux dimensions du soutien social (satisfaction percue du soutien social et
satisfaction percue du soutien matériel) et deux dimensions du coping (le déni et la distraction)
n’étaient pas incluses dans notre modélisation finale en raison de leur seuil de significativité
supérieur a 20%. Notre modélisation multivariée a montré qu’'étre une femme, avoir un score
NIHSS élevé a 'admission et rechercher du soutien émotionnel étaient associés a un score de
participation plus faible (Table 1). En revanche, un score élevé de qualité de vie liée a
I'environnement, une réinterprétation positive de 'AVC et I'utilisation de 'lhumour étaient associés
a des scores de participation plus élevés (Table 1). Ce modele expliquait 38% [29-46] de la
variance de la variable participation.

Régression linéaire multivariée Estimate (B) p-value
SEXE2 (les femmes par rapport aux hommes) -6.17 0.019
Age -0.19 0.116
CSP (retraité) 0.17 0.964
CSP (sans emploi) -5.69 0.361
Score NIHSS a I’admission -0.70 0.0003
Domaine environnement de la Who-Qol 0.54 9.39%e-12
Dimensions du Brief-Cope
Coping actif -0.45 0.659
Recherche de soutien instrumental -0.82 0.435
Recherche de soutien émotionnel -2.33 0.041
Réinterprétation positive 2.16 0.021
Acceptation -1.10 0.243
Blame -0.06 0.942
Humour 2.11 0.041
Religion -0.31 0.661
Utilisation de substances -2.89 0.0715
Désengagement comportemental -1.00 0.359

Dimensions du soutien social

Satisfaction percue du soutien émotionnel -1.36 0.400
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Soutien d’estime -0.34 0.850

Table 1. Résultats de la régression linéaire multivariée

Discussion et conclusion

Nous avons étudié des facteurs trés peu investigués dans la littérature, notamment la notion de
coping. Prendre en compte en pratique clinique courante I'environnement de vie des individus et
la facon dont ceux-ci s’adaptent face a la maladie représente une voie intéressante pour améliorer
le niveau de participation des individus et prévenir les restrictions de participation importantes.

c. Etude qualitative : vécu et représentations de I’AVC chez des personnes
ayant eu un AVC avec des séquelles mineures

Leventhal et al (2) dans leur modéle d’autorégulation de la maladie postulent que les individus
développent une représentation de leur maladie a deux niveaux : cognitif et émotionnel. Les
représentations cognitives comportent : I'identité (séquelles et sévérité pergues de la maladie), la
durée de la maladie (pathologie aigue ou chronique), conséquences (retentissement sur la vie
quotidienne), cause de la maladie et le contrdle que les personnes estiment avoir sur leur
maladie. La représentation émotionnelle constitue I'impact émotionnel engendré par la maladie.
Afin de recueillir le vécu de 'AVC des patients AVC et d’appréhender la fagon dont les personnes
ont développé des croyances, des représentations autour de leur AVC influengant leur gestion de
'AVC et de ses conséquences au quotidien, nous avons réalisé une étude qualitative dont
'analyse était basée sur le modéle d’autorégulation de la maladie.

Méthode
Design de I’étude et participants

Nous nous sommes intéressés a une population peu étudiée dans la littérature, les individus
présentant des séquelles mineures (et principalement invisibles) a la suite de leur AVC. Nous
avons inclus des personnes ayant des séquelles mineures suite a leur AVC (avec un mRS <2 au
moment de l'entretien), approximativement & 6 mois de leur AVC. Nous avons contacté par
téléphone les personnes éligibles a I'étude pour leur proposer la participation. Les entretiens
étaient réalisés en face a face, semi-dirigés et le lieu de I'entretien était décidé par le participant.

Analyse des données
Nous avons retranscrit de facon verbatim les entretiens et nous avons réalisé une analyse
thématique basée sur une approche déductive c’est-a-dire en utilisant un cadre théorique
d’analyse, le modéle d’autorégulation de Leventhal et al (2).

Résultats (Figure 1)

Tous les patients rapportaient des problémes dans la construction d’'une identité autour de 'AVC
a la fois a la phase aigué et a la phase chronique. lls avaient des difficultés a reconnaitre que des
facteurs de risque liés a des habitudes de vie (tabac, régime alimentaire) pouvaient avoir un réle
dans la survenue de I'AVC. Le manque d’information ou une information délivrée a un temps
inapproprié par les professionnels de santé engendrait une faible connaissance concernant les
médicaments de la part des patients et un faible contréle pergu sur le risque de récidive d'AVC
provoquant anxiété et peur. Les patients qui considéraient TAVC comme une maladie chronique
rapportaient plus de difficultés a gérer les conséquences au quotidien. Le soutien de la part des
proches mais aussi des professionnels de santé représentait un élément majeur dans le
processus de récupération et dans I'adoption de comportements favorables a la santé. Ainsi,
malgré le fait que ces individus avaient des séquelles mineures suite a leur AVC, ils présentaient
des difficultés a développer des croyances facilitant la gestion de 'AVC au quotidien et de son
retentissement émotionnel. Les représentations cognitives et émotionnelles que les individus
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développent autour de 'AVC devraient étre prises en compte en pratique clinique courante afin
d’aider ces patients a gérer au mieux les conséquences de 'AVC, et les accompagner de fagon
adaptée dans 'adoption de comportements favorables a leur santé.
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e

Fig 1. The stroke Common Sense Model of Self-Regulation adapted from Leventhal et al, 2016 (2)
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Discussion et conclusion (Table 1)

Bien que les participants de notre étude aient des séquelles mineures suite a leur AVC, ils
rapportaient des difficultés a développer des représentations autour de 'AVC qui seraient
favorables a un coping efficace, et leur permettraient de gérer au mieux leurs émotions liées a
'AVC.

Cette analyse a fait I’objet d’une publication dans une revue internationale a comité de
relecture indépendant (PLOS One).
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Main findings

Implications for clinical practice and patient support interventions

ldentity

Participants found it difficult to develop an illness identity around stroke experiences
(lack of memories of the acute stage, difficulty to identify which impairments were
related to stroke)

Discuss symptoms/changes experienced during and after the acute stage and to what extent they could be linked to stroke
or other factors

Consider carefully the timing for providing information: temporarily reduced capacity of the survivors to understand and
memorize information at the acute phase may impair recall of information

Plan discussions to support persons rebuild memories of the acute stage and address denial or memory distortion

Cause

Participants tended to minimize the contribution of behavioural risk factors

Discuss beliefs survivors have on stroke causes and provide relevant information about risk factors

Consequences

Participants were autonomous in daily life but reported physical, psychological and
cognitive consequences that induced participation restrictions

Discuss consequences from the survivors’ perspectives

Assess the impact of stroke on social participation, reduce participation restrictions by considering modifiable factors that
influence it

Control

Participants reported low perceived risk of recurrence, and regretted this was usually not
discussed with healthcare providers

Beliefs of illness control reported by participants focused on medications and on the
importance to train general population to recognize stroke symptoms

Aware survivors of stroke and their relatives regarding stroke symptoms and the appropriate response to have in case of
recurrence

Ask survivors how much control think they have on their illness and propose ways to enhance it (explanations regarding
the mode of action of medication and advice concerning lifestyle and healthy behaviors)

Timeline

Two profiles of participants were observed, those who considered stroke as an accident
and those who considered it a chronic condition

Asking persons with stroke about their own expectations concerning the duration of their condition may help align their
perceptions with rehabilitation goals.

Discuss beliefs about preventive behaviors patients have regarding stroke recurrence and plan appropriate support
regarding their perception of timeline of stroke (action plans in short, medium or long-term)

Emotional responses to stroke
Resulting from both pathological and psychological process

At the chronic stage participants reported difficulty to manage unusual emotional
responses (emotional lability, irritability, incessant crying) and frustration, sadness

A low sense of control regarding stroke recurrence generated fear and anxiety

Provide appropriate advice, resources, referral about the survivor’s specific emotional responses to stroke

Social support

Participants reported that social support influenced stroke cognitive beliefs, emotional
responses and how easily they cope with stroke and its consequences

Participants found that perceived quality of patient-provider relationships influenced
coping and adhering to recommendations

Ask survivors’ satisfaction regarding their social support and propose solutions to enhance it (peer support group, stroke
online forum...)

Train health professionals to listen to and take into account survivors’ beliefs about stroke and emotional responses to
provide the most appropriate support

Table 1. Main findings and their link with implications for clinical practice and patient support interventions
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2. Ce qu’il reste a poursuivre : 'analyse du vécu des aidants de personnes ayant eu un
AVC

Une prolongation a été demandée afin de pouvoir réaliser les analyses concernant I'étude
qualitative et quantitative auprés des aidants. En revanche les analyses n’ont pas pu étre
conduites entierement a temps étant donné le contexte sanitaire actuel notamment. Les entretiens
auprés des aidants ont tous été retranscrits (7 entretiens exploratoires non-dirigés, et en
longitudinal 11 entretiens a 6 mois de 'AVC du proche et 9 a 12 mois de 'AVC). Il est prévu de
réaliser une analyse longitudinale de ces entretiens concernant le vécu d’'un AVC mineur chez le
proche conjointement entre les laboratoires GREPS et HESPER.

Concernant I'étude quantitative, les premiers résultats concernant les 145 aidants dont les
données ont pu étre analysées ont montré plusieurs éléments intéressants dont nous
poursuivrons I'analyse. Les aidants de notre étude avaient un &ge moyen de 65.4 + 13.6 ans, prés
de 3 aidants sur 4 (75.2%) étaient des femmes, la quasi-totalité des aidants étaient les conjoints
des personnes ayant eu un AVC (96.6%), pour la majorité retraités (61.1%). En termes de fardeau
percu (Zarit) que représente I'activité d’aidance, plus de la moitié de I'échantillon (54.6%) déclarait
que leur activité d’aidance représentait une charge au quotidien. De fagon plus précise, prés d’'un
aidant sur 5 percevait une charge modérée a sévere de leur activité d’aidance. Concernant la
qualité de vie des aidants (WHOQOL-BREF), de facon préoccupante, prés de la moitié (49.3%)
ont une qualité de vie liée a la santé physique inférieure au <25°™ percentile du score de santé
physique en population générale. Plus d'un aidant sur 3, avait un score de santé mentale inférieur
au <25°™ percentile de la santé mentale en population générale et pres de 2 aidants sur 3
présentaient un score de qualité de vie liée aux relations sociales inférieur au <25°™ percentile au
score en population générale. Les différents domaines de la qualité de vie et le fardeau
demeuraient trés négativement corrélés avec respectivement des coefficients de corrélation de -
0.287 (p=0.001) entre le fardeau et la santé physique, -0.358 (p<0.001) pour la santé mentale, -
0.483 (p<0.001) pour la qualité de vie liée aux relations sociales et -0.448 (p<0.001) pour la
qualité de vie liée a I'environnement de vie. Ces premiers résultats nous montrent que la qualité
de vie est fortement impactée négativement par 'activité d’aidance, le fardeau pergu représenté
par l'activité d’aidance est trés présent dans cette population. Pour la suite il s’agira d’analyser les
déterminants de ce fardeau et de la qualité de vie pour envisager des stratégies pour
I'identification des situations a risque de rupture sociale et proposer des pistes d’amélioration de
'accompagnement de ces personnes.

Conclusion générale de notre étude :

Nos premiers résultats nous ont permis de mieux comprendre le vécu des personnes ayant eu un
AVC et la fagon dont celles-ci gérent les conséquences au quotidien et d’identifier des pistes dans
'amélioration de la prise en charge et 'accompagnement des personnes ayant eu un AVC en
prenant en compte leur vécu, leurs besoins. La solide coopération entre les équipes projet
GRePS et HESPER a toutes les étapes de I'étude a permis d’enrichir la méthodologie utilisée et
linterprétation des données.
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V. Valorisation

Cette partie pourra étre publiée sur le site de '|ReSP et ses partenaires ou sur tout autre support
de publication.

La rédaction doit satisfaire aux exigences suivantes :
= Mentionner les informations confidentielles, qui ne feront pas I'objet d’'une divulgation
» Indiquer les publications issues du projet financé et les occasions que vous avez eues de
valoriser les résultats de la recherche.
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Articles dans des revues internationales a comité de relecture indépendant :
e Della Vecchia C, Viprey M, Haesebaert J, Termoz A, Giroudon C, Dima A, et al.
Contextual determinants of participation after stroke: a systematic review of quantitative
and qualitative studies. Disabil Rehabil. 2019 Oct 24;1-13.
e Della Vecchia C, Préau M, Carpentier C, Viprey M, Haesebaert J, Termoz A, et al. lllness
beliefs and emotional responses in mildly disabled stroke survivors: A qualitative study.

PloS One. 2019;14(10):e0223681.

e Contextual déterminants of participation after stroke : a quantitative study (en préparation)

e Préparation de deux autres publications concernant I'étude qualitative longitudinale auprés
des aidants et de I'étude quantitative

Une thése de sciences portant sur I’étude TYBRA et soutenue le 24 janvier 2020
e Della Vecchia C. Participation sociale et représentations de I'’Accident Vasculaire Cérébral

(AVC) chez des patients suite a un AVC [Internet] [These de doctorat]. Lyon; 2020.
Available from: http://theses.fr/2020LYSE1011

Claire Della Vecchia a la suite de sa thése a été recrutée en tant que post-doctorante au GRePS
(Février 2020 a Juin 2021).

Communications orales dans des congrés européens :

+¢+ 27th European Stroke Conference, April 2018, Athens, Personal determinants of participation restriction after
stroke: A systematic review of observational quantitative and qualitative studies, Della Vecchia C, Préau M, Termoz
A, Dima A, Carpentier C, Rode G, Merson F, Viprey M, Haesebaert J, Schott AM

Communications orales dans des congres nationaux :

%+ Xéme congreés francophone de psychologie de la santé, Juin 2018, Metz, Application de méthodes mixtes dans
I'étude de la restriction de participation apres un Accident Vasculaire Cérébral : I'étude TYBRA, Della Vecchia C,
Préau M, Dima AL, Carpentier C, Merson F, Viprey M, Termoz A, Schott AM

% Séminaire éthique en santé : Positionnements et postures éthiques de chercheur.es dans les recherches
en santé, Juin 2018, Lyon, L’étude TYBRA, une approche interdisciplinaire en épidémiologie et psychologie
sociale de la santé : posture du chercheur et enjeux éthiques, Claire Della Vecchia, Steven Vérard
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Haesebaert , M. Viprey, A. Dima, A.M. Schott
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Anne, Dima Alexandra, Schott Anne-Marie
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Marie, Dima Alexandra, Carpentier Camille, Merson Frédéric, Viprey Marie, Haesebaert Julie, Schott
Anne-Marie

Liste des séminaires ou colloques en rapport avec le projet financé que vous avez

organisé durant la période du projet
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Pour une restitution éthique dans le domaine de la recherche en santé : positionnements du
chercheur, dispositifs, publics. Journée d'étude interdisciplinaire en sciences humaines et sociales, 9 juin
2017, Lyon, 200 participants

C. Liste des éventuelles missions a I’étranger effectuées dans le cadre du projet

Aucune

D. Liste des communications au grand public

Séminaire éthique en santé : Positionnements et postures éthiques de chercheur.es dans les recherches en

santé, Juin 2018, Lyon, L'étude TYBRA, une approche interdisciplinaire en épidémiologie et psychologie sociale de la
santé : posture du chercheur et enjeux éthiques, Claire Della Vecchia, Steven Vérard

Glossaire

Livrable : tout composant matérialisant le résultat de la prestation de réalisation. Toute production
émise par le titulaire au cours du projet : document, courrier revétant un caractére officiel, module
de code logiciel, dossiers de tests, application intégrée, objet, dispositif...

Fait marquant : élément non nécessairement quantifiable mais significatif pour le projet.
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