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RESUME

Les personnes qui survivent & un accident vasculaire cérébral (AVC) peuvent se
retrouver avec des séquelles (déficiences et incapacités) persistantes. Ces déficiences et
incapacités, en interaction avec les facteurs environnementaux (physique et social),
entrainent des changements importants dans I"accomplissement des activités courantes et
des rles sociaux (participation sociale). Ces changements dans le fonctionnement doivent
alors étre compensés par les proches. Une situation de déséquilibre se crée : les personnes
ayant subi I’AVC doivent composer avec une diminution de leur participation sociale alors
que les proches doivent vivre avec une surcharge de la tAche associée & un rdle d’aidant
avec lequel ils ne sont pas nécessairement familiers. Comment une telle situation est
pergue et gérée (processus d’adaptation) par les personnes atteintes de PAVC et leur
conjoint? Le processus d’adaptation demeure un phénoméne complexe et peu étudié auprés
de ces personnes. Cette recherche visait précisément & améliorer les connaissances en
examinant le processus d’adaptation suivant un AVC auprés de ces deux groupes
& individus.

Cette étude, réalisée auprés de personnes ayant subi un premier AVC et auprés de
conjoints de ces derniéres, utilise un dispositif de recherche mixte longitudinal (quantitatif
et qualitatif exploratoire d’orientation phénoménologique). Les participants ont été
rencontrés a trois moments (phase aigug, trois et six mois post-AVC). Les caractéristiques
personnelles et environnementales (4ge, sexe, gravité de I'AVC, incapacités, fardeau, traits
de personnalité, milieu de vie et soutien social) constituent les variables indépendantes; les
variables intermédiaires concernent le processus d’adaptation (appréciation de la situation
et stratégies d’adaptation) et les variables dépendantes sont formées de la participation
sociale et des symptomes dépressifs. Des questionnaires quantitatifs possédant des qualités
métrologiques robustes ont ét¢ utilisés pour recueillir I'information relative 4 ces variables.
Le volet qualitatif a permis d’approfondir le sens donné au processus d’adaptation par les
participants. Des entrevues semi-dirigées ont été réalisées auprés d’un sous-échantillon des
participants, en utilisant un guide d’entrevue validé par des experts.

Pour le volet quantitatif, 49 personnes ayant subi un premier AVC constituaient les
participants — AVC de cette étude alors que le groupe des participants — conjoints a atteint
la taille de 26 participants. Parmi ces personnes, dix participants — AVC et neuf conjoints
(dont cing couples) ont accepté aussi de répondre a4 des entrevues semi-dirigées
(participants du volet qualitatif). Chez les deux groupes, avec le passage du temps, on
observe une diminution de 'appréciation positive de la situation (défi) et une diminution
du stress global. L’utilisation de stratégies d’adaptation de résolution de problémes et de
recherche de soutien social tend aussi 4 diminuer avec le temps. De plus, il ressort des
résultats du volet qualitatif que la perception de la situation comme envahissante et
menacante tend 3 s’amenuiser avec le temps alors qu’a I’inverse, le passage du temps
semble é&tre favorable au développement d’un sentiment de résignation. Chez les
participants — AVC, les différentes composantes du processus d’adaptation expliquent
entre 33 et 54 % de la variance des instruments de participation sociale et de symptomes
dépressifs, alors que chez les conjoints, elles expliquent jusqu’a 46 %, selon les temps de
mesure.



Les résultats de cette étude exploratoire apportent des pistes de réflexion pouvant
mener & de nouvelles interventions de réadaptation axées sur les besoins spécifiques
d’adaptation de personnes ayant subi un AVC et de leur conjoint. La prise en compte de
Pappréciation de la situation du point de vue des personnes concernées et des types de
stratégies utilisées pour gérer les conséquences de I’AVC, a différentes périodes,
pourraient avoir un impact positif sur la qualité des services offerts. Une utilisation plus
judicicuse des ressources de Penvironnement, pourrait également contribuer & une
amélioration de ces services auprés des personnes concernées.

Mots clés: processus d’adaptation, accident vasculaire cérébral, aidants familiaux,
participation sociale, dépression



INTRODUCTION

Le processus d’adaptation est un concept complexe engendré par une situation
stressante. Les personnes qui subissent un accident vasculaire cérébral (AVC) et leur
conjoint doivent composer avec les séquelles découlant de PAVC. Lors de travaux
préliminaires, des relations intéressantes entre certains types de stratégies d’adaptation et le
niveau de participation sociale ainsi que la présence de symptdmes dépressifs ont été
obtenues (Rochette & Desrosiers, 2002). Ces résultats provenant d’une étude exploratoire
ont suscité bien des questions. Comment les personnes les plus touchées par ’AVC, la
personne atteinte et son conjoint, arrivent-elles & s’adapter a leur nouvelle situation de vie?
Le processus d’adaptation serait-il étre I'élément central permettant d’expliquer
Pinteraction entre les facteurs personnels, les facteurs environnementaux et le niveau
d’accomplissement des activités courantes et des roles sociaux (participation sociale) ? Le
but de cette étude était justement de mieux comprendre le processus d’adaptation suivant

un AVC, tant chez la personne atteinte que chez le conjoint.

Le chapitre un présente la problématique. Le chapitre deux comprend la recension
des écrits qui porte sur trois thémes principaux : premiérement, sur les conséquences de
I’AVC pour la personne atteinte; deuxiémenient, sur les conséquences de I’AVC pour son
environnement physique et social, plus particuliérement pour le conjoint; et troisiémement,
sur le concept d’adaptation en tant que tel, le processus d’adaptation au sens large, les
stratégies d’adaptation, l’adaj;tation de la personne ayant subi ' AVC, pour terminer avec
Padaptation de Pentourage de la personne atteinte. Ce chapitre se conclu avec la

présentation des deux cadres théoriques ayant servi d’inspiration aux choix
1



méthodologiques et avec I’introduction des objectifs et hypothéses de recherche. Le
chapitre trois, traitant de la méthodologie, rapporte le choix du dispositif de recherche, les
populations et échantillons & P'étude, les différentes étapes du déroulement de 1’étude
incluant le recrutement des participants, les variables et les instruments de mesure, la
justification de la taille des échantillons, le traitement et ’analyse des données et enfin les
considérations éthiques qui ont été respectées. Suit la présentation des résultats dans le
chapitre quatre qui se divise en deux grandes parties : les résultats découlant du volet
quantitatif et ceux émergeant du volet qualitatif. La discussion de ces résultats s’ensuit au
chapitre cinq et subséquemment, les forces et limites de I’étude sont discutées. Finalement,
la thése se conclue par les retombées tant sur le plan de la pratique clinique que sur celui de

la recherche.



1. PROBLEMATIQUE

Selon I’Organisation Mondiale de la Santé (OMS, 1980), ’accident vasculaire
cérébral (AVC) se définit comme un développement rapide de signes cliniques d’un
déréglement des fonctions cérébrales, avec des symptomes présents plus de 24 heures ou
entrainant la mort et ce, sans autre cause apparente que l'origine vasculaire. Aux Etats-
Unis, PAVC constitue la troisi¢éme cause en importance de décés et la cause la plus
importante de morbidité chez I’adulte (Bonita, 1992). Grice a I'amélioration de Ila
médecine, plus de personnes survivent 4 un AVC mais ne demeurent pas pour autant sans
séquelles. La combinaison du vieillissement de la population et de augmentation du
risque d’un AVC avec I’dge laisse entrevoir que dans les décennies & venir, nous devrons
faire face a4 une augmentation des demandes de ressources en santé pour les personnes

ayant subi un AVC (La Rosa et al., 1993).

La prévalence de ’AVC augmente avec I’dge (Bonita, Solomon, & Broad, 1997).
Ainsi, 'AVC touche principalement les personnes gées puisque les trois-quarts (Bonita,
1992) ou les deux-tiers (Kaste, Fogelholm, & Rissanen, 1998) des nouveaux AVC
surviennent chez les personnes de plus de 65 ans. Au Canada, le nombre de personnes
ayant subi un AVC est estimé & 205 000 et parmi celles-ci, 63 % seraient 4gées de plus de
65 ans (Hodgson, 1998). La prévalence de I’AVC chez des adultes de plus de 45 ans a été
estimée 4 17,5 pour 1 000 personnes dans un district du Nord de I’ Angleterre (OMahony,
Thomson, Dobson, Rodgers, & James, 1999). Dans cette étude, 65 % des personnes
atteintes ont exprimé avoir une récupération incompléte suivant leur AVC et 56 % ont

rapporté avoir besoin de ’aide d’une autre personne pour réaliser leurs activités courantes.
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L’incidence de ’AVC a été estimée 4 0,95 pour 1 000 personnes — années lors d’une étude
prospective menée sur une période de 12 ans auprés d’hommes 4gés de 40 A 49 ans

(HAheim, Holme, Hjermann, & Leren, 1993).

Les cofits associés & PAVC sont énormes et peuvent étre divisés en deux
catégories : les cofits directs incluant ’hospitalisation, 1’adaptation du domicile et de P’aide
humaine et les cofits indirects dont la perte de productivité causée par PAVC (Kaste et al.,
1998). Cependant, tel que mentionné par Kaste et ses collaborateurs (1998), plusieurs
conséquences de ’AVC, telles que la souffrance psychosociale, la diminution du niveau de
satisfaction face & la vie, la diminution de la qualité de vie et les effets sur les proches-

aidants ne peuvent étre évalués sur le plan monétaire.

Les répercussions de PAVC sont multiples et variées. L’AVC peut causer des
déficiences et incapacités des fonctions sensorimotrices, perceptuelles et cognitives, des
problémes de langage ainsi que des problémes au niveau de Paffect. Ces déficiences et
incapacités, en interaction avec les facteurs environnementaux, peuvent entrainer la
création de situations de handicap, c¢’est-a-dire une difficulté ou impossibilité¢ a accomplir
une activité quotidienne, une activité domestique ou un rdle social. Ainsi, ’AVC entraine
bien souvent des changements au niveau de I’autonomie de la personne, conduisant
inévitablement 4 des changements au niveau de sa participation sociale définie par

I’accomplissement de ses activités courantes et de ses rdles sociaux.

Ces changements obligent un ajustement de I’environnement, plus particuliérement

au niveau de I’environnement social (famille et proches). Les répercussions de I’AVC
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frappent la personne atteinte mais également son entourage immédiat (Anderson, Linto, &
Stewart Wynne, 1995; Evans et al., 1992; Exall & Johnston, 1999). Les effets soudains et
considérables de ’AVC sur les rbles et le fonctionnement familial engendrent un stress
important tant pour la personne afteinte que pour ses proches (Brereton, 1997). La famille,
plus particuliérement le conjoint de la personne ayant subi un AVC, devient la ressource la
plus importante de soutien (Anderson et ai., 1995) et d’aide pour les activités quotidiennes
(L6fgren, Nyberg, Mattsson, & Gustafson, 1999), Plusieurs conséquences négatives, telles
que 'anxiété (Anderson et al., 1995), une santé psychologique détériorée (Low, Payne, &
Roderick, 1999), le sentiment d’étre emprisonné ou de manquer de temps (Periard &

Ames, 1993) ont été associées a ce role d’aidant.

L’AVC constitue donc un événement de santé des plus stressants tant pour la
personne atteinte que pour son conjoint et oblige un cheminement via un processus
d’adaptation dans le but de retrouver une qualit¢ de vie optimale. Le processus
d’adaptation constitue ici ’élément central permettant d’expliquer le bien-étre aprés un
événement stressant et le degré d’adaptation serait fortement relié & la satisfaction de vie
(Molassiotis, 1997). Cependant, trés peu d’études traitant spécifiquement du processus
d’adaptation suivant un AVC, tant chez la personne atteinte que pour son conjoint, ont été
recensées dans la documentation scientifique. Une meilleure compréhension du processus
d’adaptation de ces deux populations permettrait la planification d’interventions facilitant
leur adaptation respective dans le but ultime d’optimiser la qualité de vie. Ainsi, le but de
cette recherche est de mieux comprendre le processus d’adaptation post-AVC, tant chez la

personne atteinte que chez le conjoint de cette derniére.



2. RECENSION DES ECRITS

La recension des études scientifiques porte sur trois grands thémes: 1) les
conséquences de 'AVC sur la personne atteinte; 2) les conséquences de ’AVC sur
I’environnement de la personne atteinte, plus particuliérement sur son environnement
social, et 3) le processus d’adaptation a la survenue d’un AVC et ce, tel que vécu par 3.1)
les personnes elles-mémes et 3.2) le conjoint de ces personnes. Cette fagon d’organiser la
recension des écrits vise essenticllement & faciliter la présentation de Pétat des
conpaissances sur le sujet & I’étude, Les deux principaux cadres conceptuels ayant servi
d’inspiration aux choix méthodologiques sont présentés a la fin de ce chapitre qui se

conclue avec Pintroduction des objectifs et hypothéses de Ia recherche.

2.1  Conséquences de PAVC sur Pindividu

L’AVC entraine P'apparition de déficiences et d’incapacités multiples et variées.
Elles peuvent étre liées aux sphéres sensorimotrice, perceptuelle, cognitive, de la
communication et méme de I'affect. Plusieurs études et observations cliniques sous-tendent
que la plus grande proportion de la récupération suivant un AVC se produit dans le premier
mois (Mayo et al., 1999). Sur le plan de la sphére sensorimotrice, 'endurance mesurée a
’aide d’une épreuve de marche de six minutes serait un important prédicteur du niveau de
handicap (Mayo et al., 1999). 1l semble méme qu’en absence d’incapacité physique, les
personnes qui survivent 4 un AVC ne retournent pas & une vie sociale normale (Labi,

Phillips, & Gresham, 1980). Tel qu’illustré par le modele conceptuel du processus de



production du handicap (Fougeyrollas et al., 1998), ces déficiences et incapacités, en
interaction avec les facteurs environnementaux, peuvent provoquer une diminution de la
participation sociale. Ainsi, ' AVC entraine des changements souvent importants au niveau

des roles de la personne atteinte.

La présence de dépression suivant un AVC constitue une des conséquences des
plus envahissantes. La prévalence de dépression post-AVC a été estimée 4 27 % (Beekman
et al., 1998), pourcentage considéré significativement plus élevé que la prévalence dans la
population en général. De plus, la prévalence de dépression post-AVC tend 3 augmenter
avec le temps. Selon Kauhanen et ses collaborateurs (1999), I'augmentation de la
prévalence de dépression entre trois mois et un an post-AVC pourrait étre expliquée par le
fait que certaines personnes ont peu conscience de leurs déficiences en stade aigu et ainsi
évitent le développement d’une dépression, Avec le temps, elles doivent faire face aux
exigences du quotidien tout en souffrant de problémes d’ordre cognitif, verbal et
fonctionnel, ce qui peut augmenter une humeur dépressive. 1 analyse secondaire d’une
étude qualitative visant & décrire les principaux changements auxquels la personne ayant
subi un AVC doit faire face, abonde dans le méme sens (Sisson, 1998). Dans cette étude,
un des principaux thémes relevés lors d’entrevues auprés de 11 partiéipants demeure, six
mois post-AVC, la dépression qui serait augmentée chez les femmes de cet échantillon.
Les autres thémes mentionnés sont les problémes de mémoire, un sentiment de nervosité,
de Pirritabilité, de la frustration, un manque d’énergie et une diminution de I’initiative

(Sisson, 1998).



En ce qui concerne les causes de la dépression post-AVC, une controverse demeure
a savoir si la dépression est causée par le dommage cérébral ou si elle est li€e aux pertes
multiples engendrées par ’AVC. La premiére hypothése, voulant que la dépression soit
une conséquence physiologique de PAVC en fonction de la localisation de la 1ésion
cérébrale, est de moins en moins soutenue par les écrits scientifiques, Par exemple, dans
P’étude de Andersen et ses collaborateurs (1995), la présence de dépression majeure n’était
pas corrélée au site lésionnel. Ces chercheurs suggérent que la dépression post-AVC est le
résultat d’une combinaison complexe de facteurs personnels et sociaux pré-AVC et de
situations de handicap social, émotionnel et intellectuel causées par ’AVC. Ainsi, tant des
conséquences de 'AVC (dépendance fonctionnelle, diminution de Putilisation des
membres supérieurs et inférieurs affectés, déficits cognitifs et probléme de langage) que
des caractéristiques psychosociales (absence d’un conjoint, lieu de contrble externe plutdt
qu’interne) ont été identifiées comme des prédicteurs de dépression post-AVC (Beekman

et al.,, 1998).

I1 semble aussi que la présence de dysphasie conttibue grandement a la sévérité et a
la persistance de dépression post-AVC (Kauhanen et al, 1999). Dans cette étude, la
présence de dépression était associée & I'dge, les personnes plus dgées présentaient
davantage de dépression, mais n’était pas associée au sexe. Cependant, selon Andersen et
ses collaborateurs (1995), étre une femme augmenterait le risque de développer une
dépression post-AVC. Une autre étude précise par contre que les hommes plus 4gés
présenteraient davantage de dépression (Morris, Robinson, Raphael, & Bishop, 1991). Les
chercheurs suggérent que la dépression chez les hommes serait influencée par I’état de

santé alors que chez les femmes, elle serait influencée par le fonctionnement familial. Dans
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 cette étude menée auprés de 76 Australiens ayant subi un AVC, la perception d’un soutien
social inadéquat était associée a la présence, a la sévérité et a la persistance de dépression
(Morris et al., 1991). Une étude plus récente réitére I'importance de I'influence du soutien
social sur la dépression post-AVC. Les résultats suggérent qu’une relation pré-AVC
déficiente avec le proche est associée a la présence de dépression dans la période initiale
suivant ’AVC, alors qu’a plus long terme, ce sont davantage la proximité de la relation
avec ses enfants, les croyances spirituelles et la stabilité financiére qui sont associées a la

dépression (Robinson, Murata, & Shimoda, 1999).

Tel que mentionné précédemment, les déficiences et incapacités résultant de
PAVC, en interaction avec les facteurs environnementaux, entrainent des changements
importants au niveau des rbles de la personne afteinte, diminuant notamment la
participation sociale. Ces modifications de rbles sont bien illustrées dans une étude menée
auprés d’adolescents, de jeunes adultes et d’adultes (15 4 45 ans) ayant subi un AVC (Neau
et al, 1998). Les résultats ont démontré que malgré une récupération habituellement
bonne, seulement la moiti€é d’entre eux sont retournés a leur emploi antérieur, plus des
deux-tiers ont rapporté des limitations au niveau de leurs loisirs et de leurs activités
sportives habituelles, et prés du quart ont rapporté¢ une diminution de leurs activités
sexuelles. Lors d’une étude visant & déterminer I’association entre les déficiences et
incapacités des membres supérieurs et inférieurs et le niveau de handicap six mois snivant
le congé de la réadaptation fonctionnelle intensive (n=102), on peut observer que les scores
moyens obtenus a la MHAVIE (mesure de participation sociale) sont nettement inférieurs
aux valeurs de référence (Desrosiers, Noreau, & Rochette, sous presse), indiquant des

niveaux de handicap résiduels importants dans toutes les catégories, incluant celle des
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relations familiales et interpersonnelles (Desrosiers et al., 2003). Les catégories ou les
niveaux de participation sociale sont les plus bas concernent la pratique des loisirs, aller &
P’école ou avoir un emploi, faite ses achats et utiliser les services publics de sa
communauté. Une autre étude abonde également en ce sens. Des 113 personnes ayant subi
un AVC évaluées trois mois post-AVC et des 107 évaluées 12 mois post-AVC, les niveaux
de handicap les plus importants touchaient les domaines de I’occupation (incluant la

pratique des loisirs) et de I'indépendance physique (Sturm et al., 2002).

Des problémes de mobilité et d’accessibilité au domicile sont rencontrés chez le
tiers des participants d’une étude portant sur les conséquences 2 long terme de ’AVC, plus
d’un an suivant le congé de la réadaptation, o1 53 des 57 participants rapportent étre moins
actifs qu’avant ’AVC (Dijkerman, Wood, & Hewer, 1996). Une autre étude montre que
103 des 241 personnes (43%) ayant survécu un an post-AVC et vivant dans la communauté
présentent un niveau de handicap important (scores supérieurs 4 trois 4 I'Oxford Handicap
Scale) et que chez ces derniers, toutes les activités liées au travail étaient affectées par
PAVC (Anderson et al, 1995). Il semble que le fonctionnement familial ou marital
(harmonieux vs conflictuel) influence grandement ’ajustement au changement de réles en
ajoutant des conflits interpersonnels en absence d’harmonie, rendant plus lourd le
processus d’adaptation (Morris et al., 1991). La survenue de ’AVC en soi entrainerait une
 diminution de Ia satisfaction de la vie de couple, peu importe la présence ou I’absence de

problémes phasiques (Williams, 1993).

En ce qui concerne certaines caractéristiques de I'environnement de la personne

victime d’un AVC, il semble que le soutien social soit un élément déterminant. En effet,
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selon Glass et Maddox (1992), le soutien social serait un important prédicteur de la
récupération post-AVC. A plus long terme, c’est-a-dire entre un et trois ans post-AVC, la
qualité du soutien social et I’état civil (avec la dépression et le statut fonctionnel) sont deux
prédicteurs importants de la qualité de vie (Kim, Warren, Madill, & Hadley, 1999). Les
données probantes examinées lors d’une revue systématique de la recension des écrits
supportent une association entre le soutien social et une amélioration de I’issue post-AVC

(Bhogal, Teasell, Foley & Speechley, 2003).

La famille de la personne atteinte d’un AVC pourrait avoir un effet tampon sur les
conséquences de I’AVC en procurant un environnement non menagant (Evans et al., 1992;
Evans, Hendricks, Haselkorn, Bishop, & Baldwin, 1992). Dans un méme ordre d’idée, le
fait d’étre marié semble ne pas avoir les mémes conséquences pour les femmes et pour les
hommes. En effet, dans I’étude de Clarke et collaborateurs (1999), les hommes mariés
présentaient des niveaux de handicap moindres que les hommes non mariés un an post-
AVC. Inversement, les femmes mariées présentaient des niveaux de handicap plus élevés
que les femmes non mariées. De plus, lors d’une étude rétrospective menée auprés de
personnes ayant subi un AVC, les personnes qui avaient un conjoint (ici, majoritairement
des hommes) présentaient des scores plus élevés & I'Indice de Barthel, ce qui signific une
plus grande indépendance fonctionnelle que les personnes qui n’avaient pas de conjoint
(Baker, 1993). Par ailleurs, dans un article synthése, il ressort que les personnes faisant
partic d’une famille ot le fonctionnement familial est bon (communication efficace,
strétégies d’adaptation de résolution de problémes efficaces et un intérét émotionnel

important envers I’autre) s’en sortent mieux (Bhogal et al., 2003).
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2.2  Conséquences de PAVC sur Penvironnement (physique et social)

La diminution de la participation sociale de la personne ayant subi un AVC entraine
inévitablement une compensation de la part de son environnement. Plus de la moitié des
personnes habitant & domicile ont apporté des modifications & leur environnement
physique dans un but de réduire les barriéres architecturales, la majorité se situant dans Ia
salle de bain ou a I'extérieur du domicile (éradication des seuils de portes, ajouts de barres

d’appui et de rampes d’accés) (Lofgren et al., 1999).

La majorité (entre 70 et 80 %) des personnes qui survivent & un AVC retournent
vivre a domicile (Béthoux et al., 1996) mais nécessitent de P’aide dans 'accomplissement
de leurs activités. La famille de la personne atteinte d’'un AVC serait la source la plus
importante d’aide 3 leur proche dans leurs activités quotidiennes (Lofgren et al., 1999).
Lors d’une étude menée auprés de personnes ayant subi un AVC depuis trois ans, 88 % des
familles ont rapporté procurer de P'aide de fagon quotidienne pour pallier les conséquences
de 'AVC et la quantité d’aide est beaucoup plus grande lorsqu’apportée par le conjoint
que par un enfant (Hermans, Anten, Diederiks, & Philipsen, 1998). Lors d’une autre étude,
prés de la moitié des personnes ayant subi un AVC se disent dépendantes du soutien de

leur famille étant donné un niveau de handicap important (Anderson et al., 1995).

Plusieurs conséquences négatives associées & ce role d’aidant ont &té identifiées.
Dans un article synthése, il est conclu que les aidants de personnes ayant subi un AVC
présentent une santé psychologique plus pauvre que la population en général et que

Putilisation de stratégies d’adaptation positives comme le contréle de soi contribue a une
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meilleure santé psychologique (Low et al., 1999). Plus de la moitié des aidants ont rapporté
ressentir de Panxiété a I’idée de laisser la personne atteinte sans surveillance a la maison de
peur qu’elle ne chute ou subisse un autre AVC (Anderson et al., 1995). Chez 36 conjoints
de personnes ayant subi un AVC, un fardeau qualifié de modéré a élevé était décrit par la
peur de laisser la personne - aidée seule, des changements importants du style de vie,
Pimpossibilité de prendre des vacances, une vie sociale diminuée et un sommeil dérangé
par la personne — aidée (Thommessen et al., 2002). L’étendue des changements liés au
style de vie ainsi que le sentiment d’étre emprisonné ou de manquer de temps pour
s’engager dans des activités personnelles ont été identifiés comme thémes principaux lors
d’une étude menée auprés de 20 aidants de personnes ayant subi un AVC (Periard et al.,
1993). Aprés plus de six mois post-AVC, les conjoints aidants ont rapporté vivre un
fardeau physique, des problémes d’ordre psychologique, une perturbation dans leurs
interactions sociales, une absence de loisirs, des problémes financiers ainsi qu’une
diminution de la satisfaction par rapport & leur vie de couple (Béthoux, Calmels,
Gautheron, & Minaire, 1996). La détresse psychologique (McClenahan & Weinman, 1998)
et le sentiment de fardeau (Scholte op Reimer, de Haan, Rijnders, Limburg, & van den
Bos, 1998) vécus par les aidants, seraient davantage associés aux caractéristiques
personnelles de Paidant (sentiment d’efficacité, type de stratégies d’adaptation utilisé)
qu’aux caractéristiques de la personne atteinte de PAVC (sévérité de Patteinte, humeur et
présence de problémes de communication). Une plus grande utilisation de stratégies
d’adaptation, comme la ventilation et la répression, était associée a4 une plus grande
détresse psychologique chez les 86 aidants de personnes ayant subi un AVC depuis au
moins 11 mois (McClenahan et al., 1998). L’utilisation de stratégies d’adaptation non

confrontantes (se confier 2 un autre, se garder occupé) était également positivement
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associée & 'anxiété-dépression lorsque mesurée auprés d’aidants de personnes ayant subi
un AYC (n=36) et d’aidants de personnes 4gées confuses (n=37) (Matson, 1994). 11 se
pourrait également que la détresse vécue par les aidants soit davantage une manifestation
des changements liés au style de vie que le résultat de la prestation de soins (Periard et al.,

1993).

Basée sur ces études, la qualité de vie des personnes ayant subi un AVC et celle
des conjoints est donc probablement affectée. Cependant, qi’entend-on par « qualité de
vie »? La définition de ce concept trés populaire gagnerait a étre clarifiée. Un peu comme
pour le « bonheur », la qualité de vie est un terme que chacun comprend mais pour lequel
aucune définition adéquate n’existe (O'Boyle C, 1997). La qualité de vie est une notion
subjective, définie différemment par chacun. En effet, ce concept vague qui est, pour un
individu, variable & travers le temps, ne fait pas ’objet d’un consensus dans les écrits
scientifiques. Il est fréquemment utilisé de fagon trop restrictive, par exemple, en tenant
~ seulement compte de sa signification en lien avec la santé physique (Lau, Chi, &
McKenna, 1998). La qualité de vie prend en considération la perception cognitive et
émotionnelle de la personne. La perception cognitive met Pemphase sur les composantes
de la satisfaction envers la vie (Diener, Emmons, Larsen, & Groffin, 1985; Osberg,
McGinnis, DeJong, & Seward, 1987), tandis que la perception émotionnelle insiste
principalement sur I’humeur. Selon Christiansen & Baum (1991), la qualité de vie ne serait
pas déterminée par les grands événements significatifs qui marquent la vie d’une personne,
mais bien par ses activités de tous les jours et ses roles. Bref, elle serait déterminée par tout

ce que Pon acquiert, jusqu’a ce que la réalisation de ces activités devienne difficile ou
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impossible. Selon O’Boyle (1997), sa mesure devrait é&tre multidimensionnelle et
subjective.

Les conséquences de ’AVC sont donc importantes tant pour la personne atteinte
que pour son entourage, mais que sait-on sur la fagon dont ces changements sont percus et
gérés? Les professionnels de la ré-adaptation ont-ils un role a jouer pour faciliter
I'adaptation post-AVC? Quels sont les éléments du processus d’adaptation qui sont
associés a une participation sociale optimale et & une présence minimale de sentiments
négatifs (incluant la dépression)? Dans le but de tenter de répondre a ces questions, la suite
de la recension des écrits porte essentiellement sur le processus d’adaptation, ¢’est-a-dire
sur les connaissances actuellement disponibles auprés des personnes ayant subi un AVC et

leur conjoint.

2.3  Concept d’adaptation

2.3.1 Processus d’adaptation

Un événement de vie, comme la survenue d’un AVC, constitue un événement
potentiellement stressant pouvant entrainer des changements importants dans la vie de
Pindividu et de son entourage. Au début des années 1970, Parkes a introduit un concept
permettant de décrire le processus ayant lieu lors d’événements de vie potentiellement
stressants. Il le nomme la « transition psychosociale ». Pour qu’un événement entraine
une transition psychosociale, il doit étre suffisamment important pour avoir un effet qui
perdure, il doit survenir dans un court laps de temps et son effet doit toucher plusieurs

dimensions du monde assumé, de la réalité (‘assumptive world’) (Parkes, 1971). Selon
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cette théorie, chaque individu posséde un espace de vie (‘life space’) et a une conception
du monde qui Pentoure et qui est unique, c’est-3-dire son monde assumé. Lors d’un
événement important provoquant des changements au niveau de son espace de vie, et ainsi
initiant une transition psychosociale, I’individu doit restructurer sa fagon de concevoir le

monde; il doit ainsi modifier la perception de son monde assumé (Parkes, 1971).

2.3.2 _Stratégies d’adaptation

Les stratégies d’adaptation peuvent étre catégorisées de différentes fagons :
Premi¢rement, elles peuvent étre actives - faisant référence a un effort physique ou mental
procurant un sentiment de controle sur I'issue de I’événement (par exemple, la résolution
de problémes). Deuxi®mement, elles peuvent étre passives — faisant référence a des
événements ne permettant pas atteinte du contrdle sur I’événement ¢t ol une tolérance
passive est requise, par exemple, les stratégies centrées sur la gestion des émotions
(Waldstein, Bachen, & Manuck, 1997). Certains auteurs ajoutent une troisiéme
classification des stratégies d’adaptation en parlant d’un « transformational coping » visant
la gestion de stresseurs existentiels tel que la mort d’un proche ou le fait d’étre confronté a

des pertes associées 4 la maladie (Ducharme & Trudeau, 2002).

2.3.3  Adaptation de la personne ayant subi TAVC

La survenue d’un événement de santé tel un AVC, entraine potentiellement des
changements sur les plans de I'identité, du concept de soi et de P'aptitude & assumer ses

rbles (Glass & Maddox, 1992). Cet événement initierait une transition psychosociale
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obligeant une adaptation a de nouvelles conditions imposées par la situation. Sur le plan
psychologique, le défi de la transition en est un d’acceptation et de prise de conscience que
la relation entre le soi et les autres n’est plus la méme. Sur le plan sociologique, le défi de
la transition psychosociale implique inévitablement un changement des rdles sociaux.
L’efficacité de cette transition psychosociale constitue une adaptation efficace (Glass et al.,

1992).

L’étude qualitative de Backe et ses collaborateurs (1996) permet d’illustrer cette
transition lors de la période de crise, ¢’est-a-dire dans le premier mois suivant ’AVC. En
effet, les deux thémes principaux émergeant de ’analyse phénoménologique sont, sur le
plan psychologique, un sentiment d’irréalité, et sur le plan sociologique, une prise de
conscience de changement des rbles sociaux. Cette période de crise est décrite par les six
participants de cette éude comme une catastrophe personnelle. A noter que ces participants
avaient subi un AVC important puisqu’un des critéres d’admissibilité était d’avoir une
hémiplégie compléte. Cette étude utilisant un dispositif qualitatif n’avait certainement pas
comme objectif la généralisation des résultats, cependant, elle met Paccent sur la période
de crise et la perception qu’en ont les personnes ayant fait un AVC. La signification
attribuée 4 une situation stressante est essentielle & considérer dans ’étude du processus
d’adaptation. Quoique les auteurs adoptent une perspective unique, celle des soins
infirmiers, ils contribuent & [’avancement des connaissances pour les premiéres semaines
suivant PAVC (période de crise) ot peu de données sont disponibles, fréquemment en
raison de problémes méthodologiques. A cette période, le recrutement est difficile étant

donné I’état médical souvent instable de ces personnes.
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La restructuration de sa vie et ’adaptation, tant sur le plan physique, émotionnel
que social suivant un AVC, est inévitable et est mis en évidence lors d’une seconde étude
qualitative utilisant une approche phénoménologique (Burton, 2000). Six personnes ayant
subi un AVC ont été renconirées pendant leur hospitalisation initiale et par la suite,
mensuellement pendant la premiére année suivant leur AVC. Pour ces personnes, il était
important de développer la capacité de s’adapter & leurs nouvelles limites. L’aspect
émotionnel suivant 'AVC était extrémement envahissant et ne semblait pas suivre une
séquence dans le temps. Les participants ont rapporté une peur de la récidive, de
- Pincertitude quant & P’avenir, de espoir, une perte de contrble sur leur corps ou leur vie en
général, associée 3 un grand sentiment de frustration. Sur le plan social, les répercussions
de ’AVC sur les roles et responsabilités des participants étaient omniprésentes, notamment
dans les domaines du travail, des finances, de la famille et du réseau social. L’AVC
constituait un point tournant et marquant dans la vie de ces individus qui tentaient de
s’adapter, tant bien que mal, & leur nouvelle situation en la comparant constamment & leur
vie pré-AVC. Quoique l'auteur apporte une perspective intéressante de ce que peut
représenter ’AVC pour les personnes atteintes, I’étude n’aborde pas la fagon dont il est

géré (stratégies d’adaptation proprement dites).

La perception que on se fait d’une situation va moduler les actions entreprises
pour y faire face. Comme professionnel de la réadaptation, il est important de tenir compte
de la perspective des personnes touchées par PAVC de fagon & permettre une intervention
centrée sur ses besoins spécifiques. Selon Bendz (2003), la fagon de percevoir ’AVC est
différente pour les professionnels de 1a réadaptation et les personnes ayant subi ’AVC. Les

personnes atteintes par ’AVC ont une vision plus large, plus englobante des effets de
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PAVC. IIs pergoivent des effets psychologiques et sociaux de ’AVC tels que la perte de
contréle sur leur vie, la fatigue incapacitante et la peur de la récidive, alors que les
professionnels de la réadaptation se centrent davantage sur ’aspect biomédical, ¢’est-a-dire
Pamélioration de P'indépendance fonctionnelle et la récupération des déficiences et
incapacités causées par ’AVC (Bendz, 2003). Les résultats de cette recherche qualitative
laissent entrevoir la présence de séquelles psychologiques et sociales importantes pour les
personnes ayant subi un AVC, souvent laissées pour compte par les professionnels de la
réadaptation. De méme que pour 1’étude de Burton (2000), le but premier visé par les
participants de 1’étude de Bendz (2003) n’était pas nécessairement la récupération des
déficiences et incapacités, mais plutdt un retour 3 une vie sociale similaire a celle pré-AVC

ou de parvenir 4 s’adapter a cette nouvelle situation de vie.

Parmi les stratégies d’adaptation utilisées suivant un AVC, la priére a récemment
fait Pobjet d’une analyse en profondeur (Robinson-Smith, 2002). A I'aide d’une
méthodologie qualitative, I’auteure a exploré de quelles fagons la priére était utilisée
quotidiennement comme stratégie d’adaptation par des personnes ayant subi un AVC un an
plus t6t. Quoique I'article décrit quatre thématiques présentant comment la priére est
utilisée par les huit participants a 1’étude, il apporte peu d’information quant a son
association a la qualité de vie, contrairement 4 ce que le titre laisse entendre : « Prayer
after stroke. Its relationship to quality of life ». Par ailleurs, une étude sur ’espoir comme
stratégie d’adaptation n’a pas obtenu les résultats escomptés. En effet, Phypothése voulant
que les personnes ayant davantage d’espoir dans la période initiale suivant leur AVC
auraient une meilleure issue fonctionnelle n’a pas été conﬁrmée par le volet quantitatif de

I’étude (Popovich, Fox, & Burns, 2003). Cependant, le volet qualitatif de cette méme étude
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permet de souligner que selon les participants, ’espoir est un incontournable dans leur
processus d’adaptation, leur donnant la force de continuer en leur permettant de garder une
attitude positive face a leur situation. Les participants ont également identifié des facteurs
leur donnant de I’espoir tels que : le soutien regu de leur famille, de leurs proches ou des
professionnels de la santé, leur pratique et croyance spirituelle personnelle, les petites
améliorations quotidiennes, le fait de se comparer & des personnes vivant une situation pire
a la leur, d’avoir déja passé a travers des situations difficiles par le passé, et finalement

d’avoir confiance en leur capacité.

D’autre part, I'utilisation de stratégies d’évitement dans la période initiale suivant
I’AVC (pendant I’hospitalisation en soins aigus) était significativement associée a la
présence de dépression & cette méme période mais ne 1’était pas de fagon transversale deux
ans plus tard (King, Shade-Zeldow, Carlson, Feldman, & Philip, 2002). Les auteurs
expliquent ce résultat par la perception de la situation comme peu modifiable 4 long terme,
ce qui n’est pas nécessairement le cas immédiatement aprés ’AVC, L’évitement, comme
stratégie centrée sur les émotions, serait potentiellement efficace lorsque la situation est
percue comme peu modifiable et inefficace lorsque la situation est pergue comme
modifiable. De cette étude quantitative longitudinale menée auprés de 53 dyades AVC —
aidants, le fonctionnement familial (mesuré & ’aide du « General Functioning scale » du
« Family Assessment Device — FAD ») apparait également comme un prédicteur

significatif de dépression deux ans post-AVC (King et al., 2002).
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2.3.4 Adaptation de I’entourage de la personne ayant subi un AVC

Le type de stratégies d’adaptation utilisé semble varier selon I’dge. En effet, lors
d’une étude menée auprés d’aidants de personnes ayant subi un AVC, les aidants agés de
plus de 70 ans semblaient refléter une attitude globale d’acceptation alors que les aidants
plus jeunes utilisaient davantage des stratégies centrées sur la résolution de problémes

(Periard et al., 1993).

L’adaptation est également reliée a la personnalité de I'individu. En effet, le sens
de cohérence (un sens de cohérence élevé suggére une plus grande résilience a la maladie)
était significativement corrélé a I’ajustement aux incapacités suivant une paralysie (lésion
moelle épini¢re ou AVC) tant pour la personne atteinte que pour son conjoint qui doit
s’ajuster au fait de vivre avec une personne ayant des incapacités (Rena, Moshe, &
Abraham, 1996). Il semble que les personnes qui ont un sens de cohérence élevé
réussissent mieux a passer du réle de victime i celui de survivant en gérant leur stress

pendant et aprés I’événement stressant (Rena et al., 1996).

Lors d’une étude qualitative employant une méthodologie de type
phénoménologique visant & décrire I’expérience de la transition chez une fille aidant sa
mére victime d’un AVC, cing thémes principaux liés au temps ont été identifiés: 1)
changement des relations; 2) devenir un aidant et se retirer; 3) vivre une turbulence
émotionnelle; 4) prendre la situation un jour a la fois et 5) lutter pour garder I’espoir
(Fraser, 1999). Le passage du temps a montré que la vie, telle que connue avant la

transition (avant I’AVC), n’est plus la méme.
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Justification de la présente recherche

En bref, malgré P’intérét accru dans les derni¢res années pour le processus
d’adaptation suivant un AVC, aucune étude ne considére 'ensemble de ses composantes &
Paide d’un dispositif longitudinal. Plusieurs études, utilisant particuliérement des
approches qualitatives, ont exploré P'appréciation de la situation alors que d’autres ont
parfois incorporé certains types de stratégies d’adaptation, mais toujours de fagon trés
restrictive. Une compréhension holistique de ce phénoméne complexe requiert son étude
via plusieurs perspectives. Les récentes études sur le sujet montrent & quel point le
processus d’adaptation est important & considérer en réadaptation selon le point de vue des
personnes atteintes et de leur conjoint. L’adaptation et P’acceptation de sa nouvelle

situation de vie constitue souvent le but ultime 4 atteindre pour ces personnes.

En ce sens, le processus d’adaptation est un phénoméne complexe et inévitable en
réadaptation lorsque I'objectif ultime est de maximiser la qualité de vie des personnes
ayant subi un AVC et celle de leurs proches. Malgré I’importance de ce phénoméne, peu
de professionnels de la réadaptation s’y attardent, probablement en raison d’un manque de
connaissances. Ce sujet de recherche comnait actuellement un intérét accru dans la
communauté scientifique. Cependant, plusieurs questions demeurent sans réponses. Quel
est Peffet du temps dans le processus d’adaptation? Existe-t-il une association entre
Pappréciation de la situation et la participation sociale ou la présence de sentiments
négatifs? Y-a-t-il une association entre différents types de stratégies d’adaptation utilisées
et la participation sociale ou la présence de sentiments négatifs? Quels sont les facteurs

personnels et environnementaux qui déterminent le plus Pappréciation de la situation et les
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types de stratégies d’adaptation utilisées? Quelques réponses & ces questions
constitueraient un excellent point de départ pour élaborer des interventions de réadaptation

facilitant le processus d’adaptation suivant un AVC.

24  Cadre théorique

Deux cadres conceptuels principaux sont sous-jacents a cette étude. Le premier
tente d’expliquer le processus d’adaptation alors que le second illustre le processus de

production de situations de handicap.

L’adaptation est un concept fort utilisé en recherche mais sa définition n’est pas
toujours claire. Le terme processus dans ’expression « processus d’adaptation » implique
un changement dans le temps. L’adaptation se reconnait dans le fait de réussir a s adapter.
Elle peut é&re efficace, et permetire le rétablissement d’un état d’équilibre, ou étre
inefficace, et entrainer son contraire ¢’est-a-dire I'inadaptation, 1’'immutabilité. Le fait de
s’adapter (coping) se définit donc comme une transition constante d’efforts cognitifs et
comportementaux dans le but de gérer des exigences spécifiques qui s’imposent ou
excédent les ressources de Pindividu (Folkman & Lazarus, 1985). Ces « exigences
spécifiques » émergent d’une situation nouvelle habituellement stressante. Ainsi, le
processus d’adaptation (coping) fait référence aux actions entreprises et aux pensées de
Pindividu afin de gérer une situation ou un événement stressant (Brereton, 1997) alors que

’adaptation, en tant que telle, est le résultat de ce processus.
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En ce qui concerne les cadres conceptuels spécifiques aux processus d’adaptation, il
est impossible de passer sous silence I'influence de Folkman et Lazarus (Folkman et al.,
1985; 1988, Lazarus, 1993). Ces deux chercheurs travaillent sur le concept de I’adaptation
depuis de nombreuses années et la définissent comme un processus 3 travers lequel un
individu gére les demandes et les émotions qui émergent de la relation persorme-
environnement. Cette définition reconnait qu’une méme situation pourrait étre pergue
comine stressante par un individu et non stressante par d’autres. Leur modele théorique,
découlant de la psychologie sociale, est probablement Ie plus connu et utilisé en recherche

(Ducharme, 1996).

« The Appraisal Model of Coping » (Gage, 1992) se fonde largement sur les
travaux de Folkman et Lazarus (1988) et illustre bien I’ensemble du processus d’adaptation
(voir figure 1). Deux types d’appréciations (primaire et secondaire) sont impliqués dans ce
modele. L’appréciation primaire constitue la perceptioﬁ que la personne a de la situation
dans laquelle elle se trouve. Par exemple, une situation pourrait étre percue comme
nuisible, menagante, poser un défi, bénéfique ou sans importance pour individu.
Lorsqu’une situation est pergue comme étant sans importance, le processus d’adaptation
n’est pas nécessaire. La qualité et I'intensité des émotions ressenties varient selon
Pinterprétation faite lors de Pappréciation primaire. L’appréciation secondaire quant 2 elle
consiste 3 évaluer les ressources physiques, psychologiques, sociales et matérielles
disponibles pour gérer la situation. Les facteurs influengants sont constitués de tous les
facteurs susceptibles d’affecter les processus d’appréciations primaire et secondaire.
L’intersection des cercles des appréciations primaire et secondaire représente le plan

d’adaptation (voir figure 1). Ce plan d’adaptation vise soit 4 modifier la réaction
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émotionnelle (stratégies centrées sur I'émotion ou visant & modifier la perception de la
situation) ou 4 changer la situation elle-méme (stratégies de résolution de problémes)
(Gage, 1992). L’appréciation du résultat constitue le processus par lequel la personne qui

gére la situation stressante évalue P’efficacité de son plan d’adaptation initial.

<

Iy
FACTEURS INFLUENGCANTS

Temps

Valeurs et croyances APPRECIATION

Eveil physiologique PRIMAIRE

Age

Soutien social

Empowerment
Efficacité
APPRECIATION ~/ RE-EVALUATION
Nouveauté SECONDAIRE RESULTAT
coxe FINAL
Humeur

Habiletés d’information

Figure 1. The Appraisal Modsl of Coping

La présente étude repose également en partic sur le modéle du Processus de
production du handicap proposé par le RIPPH (Réseau International du Processus de
Production du Handicap) anciennement appelé le Comité québécois pour la classification
internationale des déficiences, incapacités et handicaps (CQ-CIDIH) (voir figure 2). Ce

cadre s’appuie sur un modéle anthropologique du développement humain qui permet
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d’illustrer le processus interactif entre les facteurs personnels (caractéristiques
intrinséques) et les facteurs environnementaux (caractéristiques extrinséques) déterminant
le niveau de performance dans la réalisation des habitudes de vie selon Page, le sexe et le
contexte socioculturel de la personne (Fougeyrollas et al, 1998). Les facteurs
environnementaux ont été pour la premiére fois inclus et considérés comme déterminants
potentiels de la participation sociale dans ce modéle. L’Organisation mondiale de la santé
(OMS) s’est inspirée des travaux de ce groupe de recherche pour créer leur modéle nommé
« Classification Internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé (CIF)»
(www.who.int/classification/cif). Quoique ces deux modéles intégrent les mémes concepts,

le modele québécois demeure plus logique dans la présentation de ses composantes.

Parmi les différentes composantes du modele, les facteurs de risque sont des
¢léments propres a la personne ou provenant de Penvironnement, qui sont a 'origine des
déficiences et des incapacités biologiques, psychologiques et sociales. Les facteurs
personnels incluent les caractéristiques intrinséques de la personne telles que 1’age, le sexe
ou l'identité socioculturelle, le niveau d’intégrité des systémes organiques (intégrité vs
déficience) de méme que Iaptitude & exercer des activités mentales ou physiques (capacité
vs incapacité). Les facteurs environnementaux représentent les dimensions physiques et
socioculturelles se situant sur un continuum allant de facilitateurs optimaux & obstacles
totaux, favorisant ou entravant la réalisation des habitudes de vie d’une personne (ou d’une
société). Finalement, par habitude de vie, on entend une activité courante (par exemple,
manger ou dormir) ou un rdle social (par exemple, avoir des relations interpersonnelles ou
pratiquer des loisirs) reconnu dans le contexte socioculturel de la personne qui lui assure sa

survie et son épanouissement tout au long de son existence (Fougeyrollas et al., 1998).
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Lorsque la réalisation d’une habitude de vie est devenue impossible, le processus de
création de situations de handicap s’enclenche et peut étre expliqué par I'interaction des
facteurs personnels (déficiences ou incapacités) et des facteurs environnementaux
(présence d’obstacles). La possibilité de réaliser ses habitudes de vie de fagon optimale
constitue la participation sociale d’un individu. La qualité de la réalisation des habitudes
de vie est donc décrite sur un continuum allant d’une participation sociale optimale & une

situation de handicap total.

Facteurs de risque
Cause

=

Facteurs Personnels Facteurs Environnementaux

( Facilitateur «—» Obstacle |

Interactio

Habitudes de vie

(Participation sociale «—# Situation de handicap)

Figure 2. Processus de production du handicap (Fougeyrolias et al., 1998)

Dans la présente recherche, on suppose que l'interaction, élément central du
modele conceptuel du Processus de production du handicap, représente le processus

d’adaptation. De cette fagon, les deux modéles peuvent étre intégrés en un seul ou le
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processus d’adaptation agit comme I’élément intermédiaire entre les facteurs personnels et
environnementaux et la participation sociale. Ces deux cadres conceptuels ont servi
d’inspiration & 1’élaboration de P’étude, aux choix des variables étudiées ainsi qu’aux

différentes méthodes d’analyses utilisées.

2.5  But, objectifs et hypothéses de recherche

But
Le but de cette recherche est de mieux comprendre le processus d’adaptation

suivant un AVC, tant chez la personne atteinte que chez le conjoint.

Objectifs

Les objectifs spécifiques de cette recherche visent, pour les deux populations a I’étude :

D A déterminer les différences entre trois (quatre temps pour la variable participation
sociale ol une mesure pré-AVC a été recueillie) temps de mesure (période initiale
post-AVC, trois et six mois post-AVC) des facteurs personnels et
environnementaux, du processus d’adaptation, de la participation sociale et de la
présence de symptOomes dépressifs;

2) A identifier les facteurs personnels et environnementaux associés au processus
d’adaptation (appréciation de la situation et stratégies d’adaptation), & chacun des
temps de mesure;

3) A identifier les éléments du processus d’adaptation associés aux variables de
résultats (participation sociale et présence de symptOmes dépressifs), a chacun des
temps de mesure;

4) A préciser le sens donné au processus d’adaptation par les participants & 1’étude

eux-mémes, a chacun des temps de mesure.
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Hypothéses de recherche (voir figure 3)

1) Des changements significatifs aux variables étudiées (facteurs personnels et
environnementaux — processus d’adaptation — participation sociale et symptomes
dépressifs) seront obtenus entre les différents temps de mesure, c’est-a-dire :

Pour le groupe AVC
- Réduction des déficiences et incapacités (facteurs personnels) dans le
temps
- Amélioration de la participation sociale dans le temps post-AVC
- Diminution de la participation sociale entre le moment pré-AVC et post-
AVC
Pour le groupe des conjoints
- Diminution du sentiment de fardeau (facteurs personnels) dans le temps
- Diminution de la participation sociale dans le temps post-AVC
- Augmentation de la participation sociale (surcharge de tiches et de
responsabilités) entre le moment pré-AVC et post-AVC
Pour les deux groupes
- Diminution de la perception du soutien social (facteurs
environnementaux) dans le temps
- Différences (sens non déterminé au préalable) au niveau de
I’appréciation de la situation et des types de stratégies d’adaptation
(processus d’adaptation) utilisées dans le temps

- Augmentation des symptomes dépressifs dans le temps post-AVC;
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2)

3)

4

Certaines caractéristiques de la personne (4ge, sexe, gravité de ’AVC, niveau de
déficiences et incapacités, personnalité, fardeau) et de son environnement (milieu
de vie et perception du soutien social) seront associées aux variables du processus
d’adaptation (appréciation de la situation et stratégies d’adaptation utilisées);
Certaines composantes du processus d’adaptation (appréciation de la situation et
stratégies d’adaptation utilisées) seront associées aux variables de résultats (niveau
de participation sociale et présence de symptomes dépressifs);

Aucune hypothése n’est émise concernant le quatriéme objectif puisqu’il sera
atteint a I’aide d’une méthodologie qualitative. Le processus d’adaptation est aussi
décrit a travers le sens que les participants lui attribuent. Les perceptions des

participants viendront nourrir et compléter les éléments quantitatifs.

Variables indépendantes Variables intermédiaires Variables dépendantes

Caractéristiques de la personne

(Age, sexe, personnalité,

(appréciation de la sitnation, (participation sociale et

C:

stratégies d’adaptation) dépression)

gravité de PAVC, niveau
d’incapacités/fardeau) r
Processus d’adaptation Variables de résultat
ent

ues de envi
(milieu de vie, soutien social)

ty: Pré-AVC t;: AVC t,: 3 mois t3t 6 mois

1

% i >
TEMPS

Figure 3. Illustration des hypothéses de recherche
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3 METHODOLOGIE

Ce chapitre présente le dispositif de I’étude, les populations ciblées de méme que
les stratégies de recrutement et les procédures de la collecte des données. Les variables 3
Pétude et les instruments de mesure retenus sont également décrits. Par la suite, la taille
des échantillons est justifiée et les analyses des données sont présentées. Finalement, les

principales considérations éthiques respectées sont énoncées.

3.1 Dispositif de Pétude

Un dispositif longitudinal de recherche mixte (approche quantitative et qualitative)
a ¢té retenu pour les fins de cette étude. L’approche quantitative a permis de tester des
hypothé¢ses de recherche tenant compte des forces et limites des instruments de mesure
actuellement disponibles pour quantifier le phénomeéne étudié. L’approche qualitative
exploratoire d’orientation phénoménologique a fourni une analyse en profondeur du
phénomene compléxe qu’est le processus d’adaptation & partir du sens accordé par les

personnes concernées (personnes ayant subi un AVC et les conjoints).

L’utilisation d’un dispositif mixte est pertinent puisqu’il permet de répondre 4 une
question de recherche 2 I’aide de plusieurs perspectives théoriques. I constitue une forme
dé triangulation méthodologique et apporte rigueur et complémentarité au contenu de la
présente recherche. L’approche d’inspiration phénoménologique ne vise pas la
généralisation mais ses résultats riches en contenu apportent des pistes d’interprétation, un

approfondissement et une complémentarit€é aux résultats quantitatifs. Inversement,
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P'utilisation d’une approche quantitative offre éventuellement, la possibilité de vérifier

empiriquement des hypothéses émergeant des données qualitatives.

Plus spécifiquement, le volet qualitatif consiste en une documentation du
phénoméne de I’adaptation & partir de 'expérience vécue par les participants ainsi que
de la signification qu’ils attribuent & leur processus d’adaptation. Pour y arriver, un
dispositif  exploratoire d’orientation phénoménologique a éé retenu. La
phénoménologie scientifique découle d’un courant qui en philosophie a été mis de
I’avant par Edmond Husserl (Giorgi, 1997). La phénoménologie traite du phénoméne
de la conscience. Il est tenu pour acquis que I’individu approche le monde de la vie
avec un bagage de connaissances composé de bon sens, de concepts et de catégories
qui sont d’origine sociale (Holstein & Gubrium, 1994). Ces images, théories, valeurs et
attitudes sont appliquées a P’expérience humaine, lui donnant ainsi son sens au niveau
de la conscience. La perception que I’individu a d’un phénoméne se situe au cceur de
Papproche phénoménologique. Selon Giorgi (1997), la phénoménologie n’est pas en
contradiction avec I’'empirisme mais se situe au-deld. Le langage constitue le meilleur
véhicule pour transmettre les significations de ce qui apparait a la conscience, d’ou la
pertinence d’utiliser ’entrevue face a face pour la collecte de données auprés des

participants.

3.2  Populations et échantillons 4 Pétude

Deux populations distinctes ont été étudiées : les personnes ayant subi un AVC et

les conjoints de personnes ayant subi un AVC (qui ne sont pas nécessairement des
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participants 3 1’étude). La méthode d’échantillonnage de convenance a été utilisée. Ainsi,
toutes les personnes répondant aux critéres d’admissibilité ont été sollicitées pour
participer au volet quantitatif de I’étude. Les représentants de ces deux populations ont été
recrutés dans les deux premiéres semaines suivant ’admission dans un hdpital de soins
aigus (CHUS - Hoépital Fleurimont et Hbtel Dieu) pour cause d’AVC. Toutes les personnes
acceptant de participer a Iétude et répondant aux critéres d’admissibilité n’ont pas été
invitées & participer aux volets quantitatif et qualitatif. En effet, la taille d’échantillon
requise pour effectuer les analyses qualitatives étant moindre, un sous-échantillon a été
sélectionné. Le choix des participants s’est fait selon des critéres pratiques de disponibilité
et selon des critéres favorisant un profil varié des participants afin d’obtenir une
information plus substantielle. Les critéres visaient donc 4 former un échantillon
d’hommes et de femmes francophones, d’ages différents et au profil de fonctionnement
varié (des personnes actives et moins actives pré-AVC et post-AVC, des personnes

déprimées et non déprimées) intéressées a partager leur expérience.

ritéres d’admissibilité :

Pour étre admissibles & I’étude, les participants devaient satisfaire aux critéres d’inclusion

suivants :
Participants — AVC Participants — conjoints
+ Avoir subi un premier AVC ¢ Etre le conjoint d’une personne admise en
¢ Etre 4gé de 18 ans ou plus soins aigus pour un premier AVC
¢ Donner son consentement éclairé ¢ Cobhabiter, avant I’AVC, avec son conjoint

¢ Ftre 4gé de 18 ans ou plus
¢ Donner son consentement éclairé
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Critéres d’exclusion :

Ont été exclues les personnes présentant les caractéristiques suivantes :

Participants — AVC Participants — conjoints
¢ Aphasie mixte importante empéchant la ¢ Habiter a plus de 100 km de la ville de
passation des questionnaires Sherbrooke

¢ Avoir des problémes cognitifs importants
mettant en doute la validité des réponses

¢ Habiter 3 plus de 100 km de la ville de
Sherbrooke

3.3 Recrutement et déroulement de I’étude

3.3.1 Collecte des données quantitatives

Les données quantitatives ont été collectées entre les mois d’octobre 2001 et de
septembre 2003. La collaboration du service des admissions des pavillons hospitaliers
concernés a été sollicitée pour faciliter le recrutement, par I’identification de personnes
ayant subi un AVC. Ce service a procuré 3 notre équipe une liste quotidienne de patients
ayant été admis avec un diagnostic ’AVC. La consultation ultérieure du dossier médical et
du personnel soignant permettait la vérification des autres critéres d’admissibilité.
Finalement, la personne était rencontrée pour explication des buts de I’étude et pour
vérifier sa volonté i y participer. Au méme moment, il était possible d’identifier les
personnes ayant un conjoint représentant un participant potentiel dans le second groupe 3
Pétude. Si elles acceptaient de participer, un rendez-vous était fixé dans les jours qui
suivaient pour remplir les questionnaires. Il n’était pas nécessaire que le couple participe
puisque les deux populations & ’étude ont été analysées séparément. Dans le cas ou les

deux individus formant le couple étaient admissibles et acceptaient de participer, ils étaient
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interviewés de fagon individuelle. Suite & cette premiére rencontre, P'assistante de
recherche identifiait au fur et 3 mesure les personnes susceptibles d’étre intéressées a
participer au volet qualitatif. Ces derniéres étaient rencontrées la semaine suivante pour

Pentrevue semi-dirigée, réalisée par I’étudiante.

Pour les deux populations 3 I’étude, la premiére rencontre avait lieu dans les deux
ou trois premiéres semaines (temps 1) suivant ’admission & 1’hopital de Ia personne ayant
subi un premier AVC. Trois mois plus tard (temps 2), les participants étaient contactés et
rencontrés A Pendroit de leur choix pour une deuxiéme entrevue. Finalement, six mois
suivant " AVC (temps 3), les participants étaient rencontrés pour une derniére entrevue. A
chacune des rencontres, les questionnaires quantitatifs étaient complétés avec 1’assistante
de recherche avant ’entrevue semi-dirigée qui avait lieu la semaine suivante (pour les

participants du volet qualitatif).

Les trois temps de mesure permettent d’observer le cheminement des personnes
lors d’un événement de vie aussi stressant et dérangeant que la survenue d’un AVC a des
moments particuliers de leur évolution. Le temps 1 représentait la période de crise; le
temps 2 se situait & un moment ou la plus grande partie de la récupération spontanée des
déficiences et incapacités du participant ~ AVC avait eu lieu; et le temps 3 permettait
d’explorer les conséquences & plus long terme en lien avec ’ajustement au changement de

roles et de milieu de vie s’il y a lieu (réadaptation formelle vraisemblablement terminée).

Le formulaire de consentement &tait signé au début de la premidre rencontre. A

chacune des rencontres, les premiéres minutes étaient consacrées a établir une relation de
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confiance et & détendre I'atmosphére de fagon a ce que I'entrevue ne soit pas une source de
contrainte. Dans le méme ordre d’idée, 'ordre de passation des questionnaires suivait cette
logique. Dans un premier temps, les renseignements sociodémographiques (ou leur mise a
jour) étaient recueillis suivi du test de gravité de ’AVC (Canadian Neurological Scale —
CNS) et de la Mesure d’indépendance fonctionnelle (MIF). Par la suite, le questionnaire
sur le fardeau (Caregiver Strain Index - CSI) était complété lorsque le participant était un
conjoint. Sinon, on enchainait avec le questionnaire portant sur la perception du soutien
social (Interpersonal Support Evaluation List — ISEL) suivi du questionnaire portant sur le
niveau de stress vécu (Stress Appraisal Measure ~ SAM), ce qui permettait de parler
directement de ’AVC. De la méme fagon, compléter le questionnaire sur les stratégies
d’adaptation utilisées pour gérer cette situation (Revised Ways of Coping Questionnaire -
RWCQ) permettait de poursuivre la discussion sur ’AVC et de rester dans le vif du sujet,
c¢’est-3~dire ’adaptation. Lors de 'entrevue du temps 2, on insérait le questionnaire portant
sur Pidentification de traits de personnalité (Lieu de controle tridimensionnelle de
Levenson - IPAH). Enfin, on terminait avec les questionnaires portant spécifiquement sur
~ les conséquences de cette situation : Phumeur (Inventaire de dépression de Beck) et le
niveau de réalisation des activités courantes et des rbles sociaux — participation sociale
(MHAVIE). Lors de la premiére rencontre, le questionnaire de participation sociale était
complété en double afin de documenter également le fonctionnement pré-AVC.
L’interviewer prenait quelques minutes pour clore la discussion, s’assurer que le
participant n’avait pas de question et prévoir un rendez-vous ultérieur au besoin. Ces

rencontires duraient en moyenne une heure trente.
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3.3.2 Collecte des données qualitatives

Les participants au volet qualitatif ont été rencontrés entre les mois d’aolit 2002 et
le mois de juin 2003 pour un total de 34 entrevues. Contrairement & la méthodologie
quantitative, ot lorsque le couple participait, les questionnaires étaient complétés de fagon
individuelle, les couples participant au volet qualitatif ont été rencontrés ensemble pour des
raisons pratiques. En effet, la majorité des entrevues ayant été réalisées au domicile du
participant, il était plus facile et convivial de rencontrer le couple, tous deux concernés par
la situation, que chaque individu séparément. Cette procédure pragmatique avait ’avantage
d’approfondir le sens donné au phénoméne a I'étude du point de vue d’une troisi¢éme
perspective, celle du couple. L’interviewer prenait soin de donner la parole de fagon
équivalente aux deux personnes interviewées, leur permettant de partager chacune leurs
perceptions tout en explorant le sens donné au processus d’adaptation du point de vue du

couple.

Le contenu audio des entrevues était transcrit au fur et 4 mesure sous forme de
verbatims respectant le plus possible le langage utilisé par les participants de fagon a éviter
de modifier le sens évoqué. Chaque entrevue était lue et écoutée par un membre de
’équipe (AR) et environ le tiers par un autre membre de I’équipe (DStCT). Des synthéses
de toutes les entrevues ont été produites (AR) et validées (environ le tiers) par une
chercheure ayant de ’expérience en analyse de contenu qualitatif (DStCT). Le codage et le
co-codage des entrevues étaient réalisés simultanément 3 la collecte des données
permettant d’approfondir les thémes soulevés par les participants lors des entrevues

subséquentes.
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I1 est important de souligner que tous les participants n’ont pas été rencontrés aux
trois temps de mesure prévus dans les étapes du déroulement de la collecte des données.
Certains participants I’ont été pour une seule entrevue alors que d’autres 'ont été jusqu’a
quatre fois. De plus, certains participants n’ont pas été vus lors de la période de crise en
raison de leur non-disponibilité, mais plus tard, et ont toutefois été rencontrés a trois
reprises A trois mois d’intervalle. Le tableau 1 présente les temps de mesure de la collecte
des données qualitatives pour chacun des participants. Les participants « inclus en retard »
dans la collecte des données 1’ont €té pour la richesse de leur expérience malgré leur non-
disponibilité lors de la période de crise. Le dispositif de recherche retenu, exploratoire
d’orientation phénoménologique, ayant pour but premier d’approfondir le phénomeéne a
I’étude selon la perspective des participants, permet cette souplesse dans le déroulement de
la collecte de données. De plus, le temps étant un facteur essentiel & considérer, la
répartition des entrevues sur une plus longue période (allant jusqu’a un an post-AVC)

contribue a la diversité de ’expérience vécue par les participants.
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Tableau 1. Temps de mesure pour chaque participant au volet qualitatif

T1 T2 T3 T4 TS
Post - AVC 3 mois 6 mois 9 mois 12 mois
AVC
Al x X X
A2 X X b 4
A4 X X b ¢
A6 ) ¢ . { X
Al0 X
CONJOINTS
C1 X X X X
C3 X X
C4 X
Cé X X X
COUPLES
A3-C2 x x x
A5-CS5 X X
A7-C7 X X X
A8-C8 x X
A9 -C9

34 Variables et instruments de mesure

3.4.1. Volet quantitatif

Les variables retenues pour le volet quantitatif de cette recherche sont inspirées
d’une combinaison des deux modéles conceptuels sous-jacents présentés précédemment.
Ainsi, les caractéristiques personnelles (dge, sexe, gravité de ’AVC, incapacités, fardeau,
personnalité) et environnementales (milien de vie et perception du soutien social)

constituent des variables indépendantes, l'appréciation primaire et les stratégies
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d’adaptation agissent tant comme variables dépendantes qu’indépendantes selon le point de
vue adopté et forment ainsi les variables intermédiaires, alors que les variables « de
résultats » (présence de symptomes dépressifs et niveau de participation sociale) sont des

variables dépendantes (voir figure 4).

Variables indépendantes =~ Variables intermédiaires =~ Variables dépendantes

Caractéristiques de la personne
(fige, sexe, personnalité,

gravité de PAVC, niveau
d’incapacités/fardeau)

Processus d’adaptation Variables de résultat
(appréciation de la situation, |« (participation sociale et
stratégies d’adaptation) dépression)

Caractéristiques de 1’e onnement
(milieu de vie, soutien social)

Figure 4. Illustration des variables & I’étude

Le choix des instruments de mesure repose sur un processus rigoureux. En effet, les
instruments de mesure ont été sélectionnés suivant principalement trois critéres: 1)
qualités métrologiques, études de fidélité et de validité; 2) disponibilité en frangais; 3)
utilisation antérieure avec des clientéles similaires (personnes ayant subi un AVC ou leur
conjoint). Le tableau 2, présenté a la fin de la section portant sur les instruments de mesure,
en fait une synthése en y incluant leur moment d’administration. Il importe de souligner
que deux questionnaires retenus (Caregiver Strain Index et Interpersonal Support
Evaluation List) n’étaient pas disponibles en langue frangaise et ont donc été traduits
suivant la méthode inversée / paralléle spécifiquement pour les besoins de cette étude. Le

protocole expliquant 1’étude de leur fidélité test-retest peut étre consulté a I'annexe 1, de
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méme que les approbations de cette étude de fidélité par le comité d’éthique de la
recherche et du directeur des services professionnel de I’Institut universitaire de gériatrie

de Sherbrooke.

ariables indépendantes

Variables sociodémographiques et cliniques

Les renseignements sociodémographiques et cliniques étaient recueillis au début de
la premiére rencontre et mis a jour aux rencontres subséquentes a I’aide d’un questionnaire
élaboré spécifiquement pour cette recherche (voir annexe 2). Les données recueillies
étaient I’4ge, le sexe, le niveau de scolarité, le revenu personnel annuel, I’état matrimonial,
le milieu de vie, la principale occupation, Ia date et le c¢6té de I’AVC. Ces données servent

principalement & caractériser les participants des deux groupes.

Gravité de PAVC

La gravité de PAVC (voir annexe 3) a été évaluée par le Canadian Neurological
Scale (Coté et al, 1989). Cette échelle, rapide d’administration, contient deux sous-
échelles principales : cognition et réponse motrice, pour un score maximal de 11,5, Elle est
adaptée aux personnes présentant des problémes phasiques importants. Elle peut facilement
étre administrée par un professionnel de la santé. Son alpha de Cronbach est de 0,79 pour
sa cohérence interne et son coefficient de corrélation de Spearman est de 0,92 pour sa
fidélité inter-juge (COté et al., 1989). Les épreuves de validité (de contenu, de critére et de

construit) ont révélé des résultats satisfaisants.
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Déficiences et incapacités

La Mesure de I’indépendance fonctionnelle (MIF), (Keith, Granger, Hamilton, &
Sherwins, 1987) a été utilisée pour documenter le niveau d’incapacités des participants
ayant subi un AVC (voir annexe 4). Cette échelle contient 18 énoncés répartis selon six
sous-échelles : soins personnels, contréle des sphincters, mobilité (transfert), locomotion,
communications, et comportement social. Ces énoncés sont cotés, par un professionnel de
la santé, sur une échelle & sept niveaux variant de un a sept (un score de sept représente une
indépendance compléte, sans difficulté et un score de un représente une aide totale). Le
score total varie de 18 & 126. La MIF est un instrument qui est fréquemment utilisé dans les
milieux de réadaptation et de recherche. Elle a été traduite en francais par une équipe de
PInstitut de réadaptation de Montréal (Audet & Boulanger,1991). Un coefficient de
corrélation de Pearson de -0,81 a été obtenu entre la MIF et le nombre de minutes/jour
d’aide requise par le patient. La MIF était & cet égard, comparable au Sickness Impact
Profile (Granger, Cotter, Hamilton, & Fiedler, 1993). Sa cohérence interne est estimée 3
0,93 (alpha de Cronbach) et elle discrimine bien les patients sur la base de P’age, de la
comorbidité et du milieu de vie lorsque ceux-ci obtiennent leur congé du service de

réadaptation (Wressle, Eeg-Olofsson, Marcusson, & Henriksson, 2002).

Fardeau

Le fardeau vécu par les conjoints est mesuré par I'intermédiaire du Caregiver
Strain Index (CSI). Ce questionnaire autoadministré (Robinson, 1983) a été validé aupres
d’aidants de personnes ayant été hospitalisées pour maladie cardiaque artériosclérotique ou
chirurgie de la hanche (fracture ou remplacement de hanche). Il contient 13 énoncés

auxquels la personne répond par oui ou non et procure un score total variant de 0 a 13 (voir
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annexe 5). Il a été utilisé auprés d’aidants de personnes ayant subi un AVC (Bugge,
Alexander, & Hagen, 1999; Wilkinson et al., 1997) et posséde donc une certaine validité
d’usage. La fidélité de sa version frangaise a été déterminée auprés de 29 conjoints de
personnes ayant subi un AVC depuis au moins un an. Le coefficient de corrélation
intraclasse (et son intervalle de confiance & 95%) de la version francaise, traduite suivant la
méthode renversée/paralléle pour les besoins de cette étude, est de 0,85 (0,71 — 0,93) pour

la fidélité test-retest du score total (données non publiées).

" Trait de la personnalité

La mesure du trait de personnalité retenu est le lieu de contrble tridimensionnel
mesuré au moyen de ['échelle de Levenson (Levenson, 1973). Ce type de trait de
personnalité a été sélectionné pour 'importance de la notion de « contrdle » inhérente a ce
trait et potentiellement associé au processus d’adaptation, phénoméne au cceur de I’étude.
L’instrument contient 24 énoncés. Le répondant utilise une échelle de type Likert & six
niveaux allant de 0, tout 3 fait en désaccord, jusqu’a 5, tout & fait d’accord. Cette échelle
permet de nuancer trois dimensions du lieu de contrdle : I'internalité (I), 'externalité
associée au pouvoir (PA) et 'externalité associée au hasard (H). La version frangaise (voir
annexe 6), traduite de ’anglais par deux chercheurs francophones bilingues et révisée par
une traductrice professionnelle, a été testée auprés d’un échantillon de 233 adultes. Selon
Jutras (1987), la cohérence interne (alpha de Cronbach) des trois sous-échelles est
considérée satisfaisante compte tenu du nombre restreint d’énoncés (huit) par échelle (I =

0,57; PA = 0,73; H = 0,70).
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Soutien social pergu

La perception du type de soutien social regu a été mesuré a I’aide du Interpersonal
Support Evaluation List (ISEL,). Ce questionnaire autoadministré contient 40 énoncés, se
répondant par vrai ou faux, s’intéressant a la perception de la disponibilité du réseau a
procurer du soutien en lien avec quatre dimensions ; Iappréciation du soutien, le sentiment
d’appartenance, le soutien tangible et estime de soi (voir annexe 7). La validité de
construit de ce questionnaire a été démontrée. Sa cohérence interne varie de 0,77 a 0,90
pour les sous-scores de ses dimensions et sa fidélité test-retest a été estimée a 0,87 a deux
jours d’intervalle et a 0,70 3 six semaines (Cohen, Mermelstein, Kamarck, & Hoberman,
1985). Les coefficients de corrélation intraclasse de la version frangaise, traduite selon la
méthode inversée/paralléle pour les besoins de cette étude, sont de 0,71 pour la fidélité test-
retest du score total & une semaine d’intervalle auprés de personnes ayant subi un AVC
(n=30) et de 0,77 auprés de conjoints (n=29) de personnes ayant subi un AVC (données

non publiées).

Variables intermédiaires

Appréciation du stress vécu

Les niveaux d’appréciations primaire et secondaire du stress vécu ont été quantifiés
avec le Stress Appraisal Measure (SAM) de Peacock et Wong (1990). Cet instrument,
composé de 28 énoncés, permet I’évaluation des processus d’appréciations cognitives
(primaire et secondaire) du stress anticipé. Par exemple, un énoncé se lit comme suit :
Cette situation me rend tendu. Lé personne doit indiquer sa réponse sur une échelle de type

Likert 4 cing niveaux ol la cote 1 signifie pas du fout et 5 énormément. 1l génére des sous-
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scores pour sept sous-échelles : menace, défi, centralité, contrdle par soi-méme, contrdle
par les autres, incontrdlable, et stressfulness. Les trois premiéres sous-échelles quantifient
Pappréciation primaire, les trois suivantes I’appréciation secondaire alors que la sous-
échelle stressfulness évalue I'intensité du stress percu. Sa version francaise (voir annexe 8),
posséde des indices de fidélité et de validité de construit comparables 4 ceux de la version
originale anglaise. Ses indices de fidélité (alpha de Cronbach) sont tous supérieurs a 0,70
(a exception des items de la dimension défi 0,60) ce qui est considéré acceptable (Pelchat,

Ricard, Lévesque, Perrault, & Polomeno, 1994).

Stratégies d’adaptation

Le Revised Ways of Coping Questionnaire — RWCQ (Folkman & Lazarus, 1988)
est utilisé pour évaluer les stratégies d’adaptation (voir annexe 9). Ce questionnaire
autoadministré est largement utilis€é dans les recherches s’intéressant au processus
d’adaptation. Il contient 66 énoncés formant neuf sous-échelles: pensée magique,
distanciation, contrdle de soi, prendre la responsabilité, soutien social, fuite—évitement,
confrontation, réévaluation positive et résolution de problémes. L’individu doit indiquer,
sur une échelle & quatre niveaux, & quel point chacune des stratégies énoncées est utilisée
pour gérer la situation stressante. La fidélité test-retest du RWCQ est considérée comme
étant non pertinente puisque le concept de Padaptation est en soi dépendant du contexte et

du temps. Cependant, ’évaluation de sa cohérence interne a généré des coefficients Alpha
acceptables variant de 0,61 a 0,79 (Folkman et al, 1985). Une version frangaise est

disponible (Vézina, 198-, document inédit).
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Variables dépendantes

Participation sociale

Le niveau de participation sociale a été évalué a I’aide de la Mesure des habitudes
de vie — version 3.0 abrégée (MHAVIE-abrégé) (Fougeyrollas & Noreau, 1998). Cet
instrument couvre la plupart des aspects liés aux activités courantes (quotidiennes et
domestiques) ainsi qu’aux rdles sociaux pouvant étre altérés suite a Iapparition
d’incapacités (voir annexe 10). Il contient 69 énoncés élaborés a partir des 12 grandes
catégories de la nomenclature des habitudes de vie telles que décrites dans le modéle
conceptuel du Processus de production du handicap (Fougeyrollas et al., 1998). Ces
catégories sont: nutrition, condition corporelle, soins personnels, communication,
habitation, déplacements, responsabilités, relations familiales et interpersonnelles,
communauté, éducation, travail, et loisirs. Les six premieres catégories référent aux
activités courantes tandis que les six autres concernent ’accomplissement des rdles
sociaux, Dans la présente recherche, les catégories éducation et travail ont été regroupées
en une seule puisque plusieurs énoncés de ces deux catégories ne s’appliquent pas aux

clientéles étudiées.

L’instrument génére un score total variant de 0 2 9, ol une cote de 0 indique un
niveau de handicap total et ol une cote de 9, une participation sociale optimale. Il poss¢de
une bonne validité de contenu puisqu’il a été développé a partir de consultations d’experts.
Ses coefficients de corrélation intraclasse variaient de 0,60 & 0,95 (Noreau & Fougeyrollas,
données non publiées), coefficients qualifiés de modérés a élevés lors d’une étude de

fidélité test-retest menée auprés de personnes ayant subi un AVC. Des études de validité et
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de fidélité ont récemment été réalisées aupreés de personnes présentant des incapacités et
ont révélé des résultats plus que satisfaisants : coefficients de corrélation intraclasse de
0,95 (IC a 95% 0,91 — 0,98) pour la fidélité test-retest du score total et de 0,89 (IC 4 95%
0,80 — 0,93) pour la fidélité inter-juges (Desrosiers et al., accepté; Noreau et al., sous
presse). De plus, des valeurs de référence ont été développées auprés de personnes dgées

de plus de 55 ans (Desrosiers et al., sous presse).

Dépression

Les symptomes dépressifs ont été estimés a ’aide de /'Inventaire de dépression de
Beck (Beck, Ward, Mendelson, Mock, & Erbraugh, 1961). Ce questionnaire contient 21
énoncés qui sont cotés sur une échelle 3 quatre niveaux (voir annexe 11). Il génére un score
continu allant de 0 4 63, un score élevé suggérant la présence de symptomes dépressifs. Le
score seuil établi est égal ou supérieur a 10, suggérant un état dépressif de léger 3 sévére
(Beck & Steer, 1987). La fidélité test-retest de ce questionnaire a été étudiée auprés de
personnes dgées (coefficient de corrélation intraclasse de 0,90) (Gallagher, Nies, &
Thompson, 1982). La version frangaise du questionnaire a subi plusieurs épreuves de
fidélité et de validité. Des valeurs normatives ont également été développées (Gauthier,
Morin, Thériault, & Lawson, 1982; Vézina, Landreville, Bourque, & Blanchard, 1991). De
plus, Laprise et Vézina (1998) ont comparé I'Inventaire de dépression de Beck & PEchelle
de dépression gériatrique (Yesavage et al., 1983) et ont obtenu des résultats comparables
de 1a sensibilité (Beck = 96,3%) et de la spécificité (Beck = 46,2%) a diagnostiquer un
affect dépressif lorsque confronté au diagnostic posé par un psychiatre auprés d’un

échantillon de 66 personnes dgées vivant en centre d’accueil.
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Tableau 2. Synthése des variables, instruments de mesure et temps d’administration

Groupe AVC Groupe conjoints
Variables Instruments de T1 T2 T3 T1 T2 T3
mesure

Sociodémo Questionnaire X X

maison
Gravité de CNS X X
PAVC
Incapacités MIF X X X
Fardeau CSI X X X
Personnalité IPAH X X
Soutien social ISEL X X X X X X
Appréciation SAM X X X X X X
de la situation
Stratégies RWCQ X X X X X X
d’adaptation
Participation = MHAVIE Pré-AVC X X Pré-AVC X X
sociale et X et X
Dépression Inventaire de X X X X X X

dépression de

Beck

CNS : Canadian neurological scale.

MIF : Mesure de I’indépendance fonctionnelle.

CSI : Caregiver strain index

IPAH : Lieu de contrdle tridimensionnel de Levenson
ISEL : Interpersonal support evaluation list.

SAM : Stress appraisal measure.

RWCQ : Revised ways of coping questionnaire.
MHAVIE : Mesure des habitudes de vie.

3.4.2 Volet gualitatif

Les données qualitatives ont été recueillies par le biais d’entrevues semi-dirigées a
l’aide d’un guide d’entrevue préalablement élaboré et spécifique a chaque temps de
mesure. Le contenu du guide d’entrevue visait & faciliter la collecte de données (le
déroulement de I’entrevue) afin d’approfondir adéquatement le théme a I’étude, soit le

processus d’adaptation suivant un AVC. Chacune des questions ouvertes du guide est
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suivie d’une liste de thémes & explorer. Ces thémes permettent la discussion de sujets
potentiellement importants. De nouveaux thémes, émergeant des entrevues, étaient ajoutés
a la liste tout au cours de P’étude. Cette procédure ouvrait la discussion sur des thémes

¢voqués spontanément par certains participants et non par d’autres.

Elaboration du guide d’entrevue

Le guide d’entrevue a été élaboré selon une méthode rigoureuse. En premier lieu,
trois personnes ayant subi un AVC ont &é rencontrées afin de discuter ouvertement de la
thématique de ’adaptation. Le contenu de ces rencontres a permis 1’élaboration d’une
premiére version d’un guide d’entrevue destiné a des personnes ayant subi un AVC. Une
version destinée & des conjoints de personnes ayant subi un AVC a été par la suite élaborée
en se basant sur le guide destiné aux AVC. Ces deux guides d’entrevue ont été modifiés
suivant les recommandations des membres de I’équipe de recherche. La seconde version de
ces guides a fait ’objet d’une validation de contenu auprés de trois groupes d’experts a
Paide de la méthode Delphi. Chaque groupe d’experts était composé de quatre personnes.
Les experts sollicités pour cette validation étaient : 1) des professionnels de la santé ou des
assistants de recherche (ergothérapeute, psychologue, travailleur social), 2) des personnes
ayant subi un AVC et, 3) des conjoints de personnes ayant subi un AVC. Les modifications
(ajouts de thémes a explorer, reformulation et ordre des questions) apportées aux guides

d’entrevue selon les suggestions des experts a donné lieu & une version finale (voir annexe

12).
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35 Taille de Péchantillon

La taille d’échantillon idéale pour le volet quantitatif serait d’au moins 100
participants par groupe (Préville, 2001), permettant ainsi des analyses de modélisation
d’équations structurales (type LISREL - Llnear Structural RELationships). Cependant, le
nombre de participants souhaités ne pouvant étre atteint dans un délai raisonnable, Ia taille
d’échantillon requise a été calculée de fagon a permettre des analyses de régression linéaire
multiple. Avec une erreur de type I fixée & 0,01, une puissance de 80 % et trois variables
indépendantes incluses dans le modéle expliquant 25 % de la variation des données, 53
participants par groupe sont requis, alors qu’avec les mémes paramétres mais une erreur de
type I fixée a 0,05, la taille d’échantillon requise est de 37 participants par groupe. Ces
tailles d’échantillon ont é&é calculées a I'aide du logiciel nQuery et les paramétres (nombre
de variables et R?) ont été définis  partir des résultats d’une étude antérieure auprés d’une
clientéle comparable (Rochette et al,, 2002). Dans la présente recherche, le seuil de
signification est fixé a 0,05 afin de favoriser la nature exploratoire de I’étude et une taille

d’échantillon minimale de 37 participants par groupe était donc visée.

En ce qui concerne la taille de I’échantillon des participants 2 la partie d’orientation
phénoménologique de I’étude (volet qualitatif), elle a été fixée arbitrairement & 10 sujets
par groupe. La décision s’appuie sur Morse (1994) qui souligne qu’a lintérieur d’un
dispositif phénoménologique, la taille d’¢échantillon est habituellement petite. L’auteur
donne I’exemple d’une étude ol seulement six participants ont été rencontrés. La méthode
de collecte de données se fait par le biais de conversations en profondeur permettant d’aller

chercher le sens attribué par les participants au phénomene étudié (Morse, 1994). Ainsi, ce
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n’est pas tant le nombre de participants qui importe mais la qualité des entrevues et la

diversité de I’expérience vécue par ces participants.

3.6 Traitement et analyse des données

Les deux méthodes d’analyse (quantitative et qualitative) ont été réalisées en
parallele et sont, comme pour ce qui est des résultats, présentées séparément. Cependant, la
section discussion couvre ’ensemble des résultats sans discriminer la fagon dont ils ont été

obtenus tout en demeurant critique quant a leur interprétation.

Volet quantitatif

La description des deux groupes a Pétude est faite a I’aide de moyennes et d’écart-
types pour les variables continues et de fréquences et pourcentages pour les variables
catégoriques. Les participants sont comparés aux personnes ayant abandonné la recherche
a I'aide de test t de Student pour groupes indépendants dans le cas de variables continues
distribuées normalement (ou, en cas de non normalité de la distribution des données, de
son équivalent non paramétrique, le test de Mann-Whitney) et de la statistique du Chi carré

dans le cas de variables catégoriques (ou le test exact de Fisher si les cellules sont petites).

La présence de différences significatives entre les trois temps de mesure est vérifiée
au moyen d’analyses de variance pour mesures répétées (General Linear Model) pour les
variables continues et de la statistique de Cochran dans le cas de variables catégoriques. La
valeur p retenue, parmi celles générées par ’analyse (sphericity assumed, Greenhouse-

Geisser, Huynh-Feldt, lower bound), est la plus élevée. Ce choix conservateur permet de
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minimiser les erreurs de type I. Dans le cas ou la valeur p s’avére statistiquement
significative, des tests deux & deux (test t pour groupes appariés ou son équivalent non
paramétrique, le test de Wilcoxon en cas de non normalité des données) sont effectués afin

d’identifier ou se situent les différences.

Des analyses de régression linéaire multiple ont permis de vérifier la présence de
relations entre les variables indépendantes et dépendantes. Elles ont été effectuées en deux
temps. Premi¢rement, la participation sociale et la présence de symptdmes dépressifs
agissaient & titre de variables dépendantes et les données du processus d’adaptation
(appréciation de la situation — SAM et stratégies d’adaptation — RWCQ) constituaient les
variables indépendantes. Dans un deuxiéme temps, les variables du processus d’adaptation
ayant permis d’expliquer en partie la variation des données de la participation sociale et de
la présence de symptomes dépressifs devenaient les variables dépendantes alors que les
facteurs personnels et environnementaux constituaient les variables indépendantes. Toutes
les analyses de régression linéaire multiple ont été réalisées pour les trois temps de mesure
de fagon transversale puisqu’il est présupposé que le processus d’adaptation (appréciation

de la situation et stratégies d’adaptation utilisées) varie dans le temps.

La stratégie d’analyse retenue est celle du « backward », ¢’est-a-dire que toutes les
variables indépendantes corrélées (valeur p < 0,10) avec la variable dépendante testée sont
incluses dans le modele de départ. Les variables indépendantes sont retirées du modéle une
2 une en fonction du niveau de signification le plus élevé, jusqu’a I'obtention du

« meilleur » modéle. Le meilleur modéle est celui ol toutes les variables indépendantes
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restantes obtiennent une valeur p < 0,05 et ol la valeur p du modele dans son ensemble est

aussi inférieure a 0,05.

La non-violation des postulats de base de I’analyse de régression linéaire multiple
¢st examinée par I'analyse des résidus. Les résidus se définissent comme la différence
entre la valeur observée et la valeur prédite. Le postulat de normalité des résidus est vérifié
a Paide du test de Kolmogorov-Smirnof. L’indépendance des observations est assurée par
la méthodologie utilisée, entre autres, les analyses statistiques réalisées de fagon
transversale. L’absence de collinéarité est vérifiée par le « variance inflation factor ».
Finalement, les graphiques de dispersion sont utilisés pour s’assurer de la non-violation des

postulats de linéarité et d’homoscédasticité.

A noter que toutes les analyses statistiques sont effectuées avec le logiciel SPSS,
version 11, et que toutes les valeurs p rapportées sont de type bilatéral. Malgré la multitude
de tests statistiques effectuée, le seuil de signification retenu est 0,05. Ce choix se justifie
par la nature exploratoire de I’étude, premiére en son genre et par la petitesse relative de la

taille d’échantillon des deux groupes.

Volet qualitatif

L’analyse de contenu des données qualitatives s’inspire d’une approche
phénoménologique. L’objectif de I’analyse est d’approfondir le sens donné a un
phénomeéne (ici, le processus d’adaptation) tel qu’il se présente a la conscience, sans avoir

recours 3 une interprétation théorique. Pour ce faire, la méthode phénoménologique
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(« scientifique ») propose trois étapes étroitement relies prenant assise dans la
pbénoménologie philosophique de Husserl. Ces trois étapes sont: 1) la réduction
Pphilosophique visant & mettre entre parenthéses (epoché) les expériences passées de fagon
4 laisser apparaitre ce qui est donné en tant que phénoméne non influencé par des
interprétations fortuites; 2) la description consistant 3 montrer la signification qui se
présente telle quelle a la conscience sans explication, construction ou interprétation; 3) la
fecherche des essences qui, & Paide de la méthode de variation libre et imaginaire,

représente le sens le plus durable dans un contexte donné (Giorgi, 1997).

Concrétement, les étapes de 1’analyse ont consisté en une premiére lecture globale
des données enregistrées sur magnétophone et transcrites intégralement. Par 1a suite, des
synthéses de chaque entrevue ont été rédigées. Cette étape permettait de saisir le sens
global du contenu des entrevues. De fagon concomitante, le verbatim des entrevues a été
soumis & un codage exhaustif 4 I’aide d’une grille de codification qui s’élaborait au fur et 2
mesure de I’analyse du contenu assurant ainsi une ouverture 4 de nouvelles catégories lies
aux thémes a I’étude et émergeant des données. Le codage et le co-codage ont été réalisés
en apposant des étiquettes au contenu, en regroupant les catégories et pat des discussions
entre les membres de 1’équipe afin d’arriver 3 une grille de classification des données. Le

logiciel NVivo version 1.3 a permis la gestion des données.

Ces étapes ont fait 'objet d’une validation pour au moins le tiers de leur contenu
auprés d’'un des membres de I’équipe ayant de ’expérience avec la méthode d’analyse
phénoménologique. Finalement, la grille de codification a été réduite (regroupement de

catégories faisant du sens) lors d’un processus itératif toujours réalisé avec le concours des
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membres de I'équipe (validation de la classification des catégories par tous les membres de
P’équipe) permettant de faire ressortir les principaux thémes évoqués par les participants.

Cing réductions ont été nécessaires pour arriver a la grille de classification finale.

3.7. Considérations éthiques

Lors du premier contact, tous les participants étaient informés des buts de P’étude et
de la nature de leur participation. Ils étaient informés qu’ils pouvaient se retirer de la
présente recherche en tout temps sans avoir 4 motiver leur décision ni a subir de préjudice
de quelque nature que ce soit. L’assistante de recherche prenait le temps de lire
attentivement et d'expliquer le contenu du formulaire de consentement (annexe 13) aux
participants. Elle répondait a toutes les questions avant de débuter la collecte de données et
remetfait une copie signée du formulaire de consentement au participant. Les participants
étaient assurés du respect de la confidentialité¢ des résultats. De plus, ils étaient informés
des risques potentiels et des avantages pouvant découler de leur participation a cette

recherche.

Cette recherche a ét¢ approuvée par le comité de déontologie et d’éthique de la
recherche du Centre Hospitalier Universitaire de Sherbrooke (CHUS) (voir annexe 14). De
plus, I'autorisation de la directrice des services professionnels (DSP) du CHUS a été
obtenue pour P'accés aux dossiers médicaux (tant dossiers papiers qu’informatisés —

systéme Ariane).
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4 PRESENTATION DES RESULTATS

4.1  Résultats quantitatifs

Cette section est composée des résultats quantitatifs obtenus pour les deux
échantillons a 1’étude. Dans un premier temps, la description des participants ayant subi un
AVC est présentée suivie de la description des résultats obtenus aux différents temps de
mesure incluant les tests statistiques visant a identifier des différences entre les temps de
mesure. La méme séquence de présentation des résultats suit pour le groupe des conjoints.
Cette section permet de répondre au premier objectif qui vise & déterminer les différences
entre les trois temps de mesure (période initiale post-AVC, trois et six mois post-AVC) des
facteurs personnels, environnementaux, du processus d’adaptation, de la participation
sociale et de la présence de symptdmes dépressifs. Finalement, les résultats des analyses de
régression linéaire multiple sont présentés pour les deux groupes, commengant par le
groupe AVC suivi du groupe des conjoints. Cette derniére section permet, quant a elle, de
répondre aux objectifs deux et trois de 1’étude visant 1’identification des facteurs
personnels et environnementaux associés au processus d’adaptation (appréciation de la
situation et stratégies d’adaptation) & chacun des temps de mesure et I'identification des
éléments du processus d’adaptation associés aux variables de résultats (participation

sociale et présence de symptomes dépressifs) a chacun des temps de mesure.
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4.1.1 _Description des participants au groupe AVC

Le groupe AVC est constitué de 49 personnes ayant subi un premier AVC. Le
tableau 3 présente leurs caractéristiques sociodémographiques tout en les comparant aux
personnes admissibles mais ayant dii étre exclues des analyses (n=15). Parmi ces 15
personnes, deux sont décédées, une est déménagée a I’extérieur de la région, une a fait un
deuxiéme AVC, sept autres personnes ont abandonné 1’étude en cours de route et quatre
ont été exclues des analyses en raison d’un trop grand nombre de données manquantes. Les
participants sont comparables aux non participants pour les variables mesurées, ce qui
laisse présumer 1’absence d’un biais d’abandon li€ & ces variables. Toutefois, la valeur p
est prés du seuil de signification pour la présence de symptomes dépressifs, les personnes

exclues en présentant davantage.
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Tableau 3. Description des participants du groupe AVC et des personnes exclues de Pétude

Participants AVC Exclus Valeur p
Variables continues ' (n=49) (n=15)
Age 71,4 (10,2)* 71,8 (11,8) 0,99
Scolarité (années) 8,9 (4,6) 9,7 (6,7) 0,77
Participation sociale (Mhavie 3.0
/9)) 7,9 (0,9) 7,8 (1,2) 0,81
Pré - AVC 5,9 (1,7) 5,2(2,3) 0,32
Temps 1
Symptémes dépressifs temps 1 6,8 (4,9) 10,5 (6,6) 0,08
(Beck (/63))
Gravité de PAVC (CNS (/11,5)) 8,1(2,2)
Personnalité (IPAH (/40))
e Internalité 25,1 (4,8)
e  Externalité associée au pouvoir 11,9 (6,7)
e  Externalité associée au hasard 18,8 (7,0)
Variables catégoriques *
Sexe
» Femmes 18 (36,7)* 8(53,3) 0,37
o Hommes 31(63,3) 7 (46,7)
Revenu personnel annuel
e Moins de 11 999% 7(15,9) 1(12,5)
e 12000 -19999% 14 (31,8) 0 0,39
e 2000029 999$ 13 (29,5) 4 (50,0)
e 30000 -39 999$ 6 (13,6) 2(25,0)
e 400008 et plus 4(9.2) 1(12,5)
Etat matrimonial
e marié ou conjoint de fait 33(67.3) 7 (46,7)
e veuf 7 (14,3) 4 (26,7) 0,51
o célibataire 6 (12,3) 3(20,0)
e divorcé — séparé 3(6.1) 1(6,7)
Milieu de vie pré-AVC
e domicile, seul 8(16,3) 5(33,3)
e domicile, avec conjoint 31(63,3) 6 (40,0) 0,09
o domicile, avec autres 5(10,2) 0
e résidence d’accueil 5(10,2) 4(26,7)
Principale occupation pré-AVC
e travail 3 Pextérieur 10 (20,4) 4 (26,7)
o travail ménager 2(4,1) 0 0,75
® retraite 35(71.4) 10 (66,7)
e bénévolat 1(2,0) 0
® aucune activité 1(2,0) 1(6,7)
Cité de PAVC
» droit 30 (62,5) 8(61,5)
e gauche 12 (25,0) 5(38,5) 0,32
e bilatéral 6 (12,5) 0
1. Test de Mann-Whitney
2. Moyenne (écart-type)
3. Test du Chi carré bilatéral ou Fisher dans le cas de petites cellules
4. Fréquence (pourcentage)



4.1.2 Description des scores aux instruments de mesure aux trois temps pour le groupe
AVC

Variables indépendantes

Le tableau 4 présente les scores obtenus aux instruments de mesure des variables
indépendantes (facteurs personnels et environnementaux) pour les trois temps de mesure.
La gravité de ’AVC n’a été mesurée qu’au temps 1 et les traits de personnalité qu’au
temps 2 et ont été insérées au tablean 3. L’hypothése d’une réduction des déficiences et
incapacités dans le temps est confirmée. On remarque une amélioration statistiquement
significative des capacités pour le score total de Ia Mesure de 1’indépendance fonctionnelie
ainsi que pour toutes ses sous-échelles a ’exception des échelles Contréle des sphincters et
Comportement social. De plus, a Pexception de I'échelle Communication ou la différence
significative se situe entre les temps 1 et 3, les analyses deux 4 deux révélent que la plus
grande partie de la réduction des incapacités a lieu dans les premiers trois mois. Les

différences entre les temps 2 et 3 n’atteignent jamais le seuil de signification.

L’hypothése voulant que la perception du soutien social diininue dans le temps est
confirmée par les résultats. Pour trois des quatre sous-échelles de la perception du soutien
social (ISEL) des facteurs environnementaux, il y a des différences significatives dans le
temps. Le sentiment d’appartenance diminue entre les temps 1 et 2 (p=0,005) pour se
stabiliser par la suite (t1-t3, p = 0,05 et t2-t3 p = 0,52). A I'inverse, la différence entre les
temps 1 et 2 n’atteint pas le seuil de signification pour le soutien tangible et I'estime de soi

(p = 0,64 et 0,36 respectivement). Cependant, la perception du soutien tangible a augmenté
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entre les temps 1 et 3 ( p=0,03) et entre les temps 2 et 3 (p=0,004) alors que ’estime de soi

a diminué (t1-t3 et t2-13, p <0,001).

Tableau 4. Evolution des facteurs personnels et environnementaux chez le groupe AVC

(n=49)
T1 T2 T3
AVC 3 mois 6 mois Valeur p'
Facteurs personnels
Niveau d’incapacité (MIF) *
e Soins personnels (/42) 32,7(10,0) 38,1 (8,2) 38,2 (8,5) <0,001
e Contréle des sphincters (/14) 12,9 (2,8) 13,1 2,7) 13,1 (2,8) 0,73
e Mobilité (transfert) (/21) 15,7 (6,0) 18,8 (4,5) 18,7 (4,5) <0,001
e Locomotion (/14) 9,2(4,3) 11,0 (3,5) 11,3 (3,9) 0,001
e Communications (/14) 13,1 (1,6) 13,4 (1,4) 13,7 (0,8) 0,04
e Comportement social (/21) 19,8 (1,9) 19,9 2,1) 20,3 (1,2) 0,15
e Score total (/126) 103,4 (21,8) 114,4(19,6) 1152(19,1) <0,001
Facteurs environnementaux 2
Perception du soutien social (ISEL) ®
o Sentiment d’appartenance (/10) 54 (1,3) 4,8(1,2) 5,0 (1,3) 0,04
e Appréciation du soutien (/10) 5,6 (1,1) 5,7(1,3) 5,6 (1,3) 0,71
¢ Soutien tangible (/10) 5,7(1,0) 5,7 (0,8) 6,1(1,1) 0,02
e Estime de soi (/10) 4,9 (1,0) 4,7 (1,1) 4,1(0,9) 0,001
e Score total (/40) 21,5(2,3) 20,9 (2,4) 20,9 (2,2) 0,18
1. Analyses de variance pour mesures répétées
2. Moyenne (écart-type)
3 Score élevé indique un meilleur niveau de capacité ou une plus grande perception de

soutien

Variables intermédiaires

Les composantes du processus d’adaptation agissent a titre de variables
intermédiaires. Les deux variables mesurées sont ’appréciation de la situation (SAM) et le
type de stratégies d’adaptation utilisées (RWCQ). Les résultats obtenus aux trois temps de
mesure pour ces variables sont rapportés au tableau 5. L’hypothése de départ voulait qu’il
y ait des différences statistiquement significatives entre les temps de mesure pour ces
variables (sens non déterminé au préalable). Cette hypothése est confirmée par certaines
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sous-échelles des instruments de mesure. L appréciation de la situation pergue comme un
Défi s’atténue graduellement dans le temps (1142, p = 0,04; 2-t3, p <0,001 et t1-43, p
<0,001) alors que le Stressfulness diminue seulement & partir du troisiéme mois post-AVC

(t1-t2, p = 0,06; t2-t3, p = 0,01 et t1-t3, p <0,001).

Les scores obtenus au questionnaire RWCQ qui mesure les stratégies d’adaptation,
indiquent une diminution de Pintensité et du nombre total (score total) de stratégies
utilisées dans les premiers trois mois, pour se stabiliser par la suite (t1-12, p = 0,002; t2-t3,
p = 0,58 et t1-t3, p = 0,003). Par ailleurs, les échelles Résolution de problémes, Soutien
social et Prendre la responsabilité ont également montré des changements statistiquement

significatifs entre les trois temps de mesure. L’utilisation de stratégies de Résolution de
| problémes diminue dans les premiers trois mois (t1-12, p = 0,007; t2-t3, p= 0,22 et t1-t3, p
= (,003), de méme que les stratégies en lien avec le Soutien social (t1-12, p <0,001; t2-t3, p
= (,58; t1-13, p <0,001). Quant aux stratégies de Prise de responsabilité, elles ont tendance
a diminuer graduellement entre les trois temps de mesure (t1-t2, p = 0,04; t2-13, p = 0,03;
t1-t3, p = 0,001). Cette derniére diminution est statistiquement significative mais ne I’est
pas nécessairement sur le plan clinique puisque le score est trés faible, indiquant que peu

d’individus assument la responsabilité de la situation.
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Tableau 5. Evolution du processus d’adaptation chez le groupe AVC (n=49)

T1 T2 T3
AVC 3 mois 6 mois Valeur p '
Appréciation de la situation
SAM (/20)
e Menace 7,5 (3,2) 7,9 (3,4) 6,6 (3,0) 0,06
o Défi 12,1 (3,5) 11,1 3,3) 9,3 (3,5) <0,001
o Centralité 8,8 (3,5) 9,7 (4,3) 824,7) 0,11
e Contrdle par soi-méme 17,4 (3,0) 17,2 (3,8) 16,7 (3,9) 0,57
e Contrdle par les autres 14,1 (4,1) 12,7 (4,4) 12,0 (4,5) 0,07
e Incontrélable 6,3 (2,9) 6,6 (3,1) 6,4 (3,4) 0,87
e Stressfulness 8.8 (3.,8) 7,8 (3,5) 6,7 (3,2) 0,007
Stratégies d’adaptation *
RWCQ (720)
e Résolution de problémes 8,9(4.1) 7,6 (3,3) 7,1(2,9) 0,01
e Réévaluation positive 7,6 (4,7) 7,0 (4,1) 6,8 (4,2) 0,31
e Soutien social 8,9 (4,5) 5,9 (3,6) 5,5@3,7) <0,001
e Distanciation 6,6 (2,6) 6,3 (2,3) 6,4 (2,5) 0,77
e Pensée magique 7,7 (3,7) 6,9 (2,8) 6,7 (3,9) 0,22
e Evitement 2,8(1,7) 2,4 (1,9) 2,3(1,6) 0,10
e Confrontation 1,4 (1,3) 1,3 (1,6) 1,6 (1,8) 0,66
e Contréle de soi 9,2(3,1) 9,0(2,4) 9,3(2,2) 0,77
e Prendre la responsabilité 1,5(2,5) 0,8 (1,8) 0,2 (0,8) 0,006
e Score total 6,6 (2,2) 5,8 (1,7) 5,7(1,7) 0,009
1 Analyses de variance pour mesures répétées
2 Moyenne (écart-type)
Variables dépendantes

Les deux principales variables dépendantes sont le niveau de participation sociale
(MHAVIE) et la présence de symptomes dépressifs (Inventaire de dépression de Beck).
Les deux hypothéses en lien avec la participation sociale, soit 1) amélioration de la
participation sociale dans le temps post-AVC et 2) diminution de la participation sociale
entre le moment pré-AVC et post-AVC, sont confirmées alors que celle en lien avec
I’augmentation des symptomes dépressifs dans le temps post-AVC est rejetée. Parmi les

catégories de la MHAVIE, on note une amélioration du fonctionnement global (Score
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fotal, sous-score Activités courantes et sous-score Réles sociaux) dans les premiers trois
mois (p < 0,001) suivi d’un maintien entre les temps 2 et 3 (voir tableau 6). Les mémes
différences s’observent pour les catégories qui obtiennent une valeur p statistiquement
significative entre les trois temps de mesure. Des améliorations du fonctionnement sont
observées dans les premiers trois mois (valeur p < 0,01) dans les catégories suivantes :
Soins personnels, Communication, Habitation, Déplacements, Vie communautaire et
Education / travail. Seulement trois catégories de la MHAVIE ont,  six mois post-AVC,
un score comparable au score pré-AVC : les catégories Communication, Responsabilités et
Relations interpersonnelles. Ces résultats indiquent que, malgré une récupération partielle
dans les premiers trois mois dans certaines catégories, cette récupération demeure, de fagon
générale, insuffisante pour retrouver un état de fonctionnement initial (pré-AVC). 11
importe également de souligner qu’aucune amélioration significative n’est obtenue dans les
premiers six mois suivant ’AVC dans les catégories Nutrition, Condition corporelle et
Lofsirs, et ce malgré une différence statistiquement et cliniquement significative avec ’état

pré-AVC.

En ce qui concerne la seconde variable dépendante, la présence de symptomes
dépressifs, aucune différence statistiquement significative n’est observée entre les trois
temps de mesure. Le score moyen étant inférieur a 10, score seuil d*un état dépressif (Beck
et al, 1987), les participants présentent en moyenne peu de symptdmes dépressifs,
Cependant, une analyse plus détaillée montre qu’au temps 1, 11 participants (22%) ont un
score supérieur au score seuil indiquant un état dépressif, au temps 2, 13 participants (27%)

et au temps 3, 14 participants (29%). Cette tendance & une augmentation‘ du nombre de
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personnes présentant un état dépressif entre les temps de mesure n’est pas statistiquement

significative (p=0,58; test de Cochran).

Tableau 6. Evolution de la participation sociale et des symptomes dépressifs chez le groupe

AVC (n=49)
Pré-AVC T1 T2 T3
AVC 3 mois 6 mois  Valeur p'
Mhavie 3.0 (/9) >
Activités courantes
Nutrition 6,6 (2,1)° 5,4 (2,4) 5,92,4) 5,824 0,25
Condition corporelle 8,2 (1,3) 6,2 (2,2) 6,7 (2,1) 7,1 (2,0) 0,07
Soins personnels 8,5 (1,0 6,5 (2,4) 7,7 (2,1) 7,8 (2,0) <0,001
Communication 8,6 (0,8) 7,7 (1,5) 8,1(1,4) 8,3 (1,0) 0,005
Habitation 6,9 (1,5)° 4,7(2,1) 5,8(1,9) 6,0 (1,8) <0,001
Déplacements 742,17 | 4334) 5,4 (3,2) 5,7(3.1) 0,005
Sous-score Activités courantes 7,8 (0,9)° 5,9 (1,8) 6,8 (1,6) 7,0 (1,5) <0,001
Réles sociaux
Responsabilités 8,1 (L,1) 7,5 (1,6) 7,8 (1,5) 7,8(1,3) 0,24
Relations interpersonnelles 8.8 (0,5) 8,5(0,8) 8.8 (0,5) 8,7 (0,7) 0,12
Vie communautaire 7,8(22)° | 4,7(3.2) 5,9(3,2) 6,3 (3,0) 0,003
Education / travail (n=21)  8,02,7)° | 24@3,5) 5139 51(42) 0,02
Loisirs (n=43) 7,7(2,2)° | 3,0(3,5) 4,5 (3,3) 4,2 (3,3) 0,07
Sous-score Roles sociaux 8,1 (l,l)3 5,9 (1,8) 6,8 (1,7) 6,9 (1,6) 0,001
Score total 7,9(0,9)° | 59(1,7) 6,7 (1,6) 6,9 (1,5) <0,001
Inyentaire de dépression de
Beck (/63) ™ - 6,8 (4,9) 7,7 (5,5) 6,5 (4,9) 0,32
1

Analyses de variance pour mesures répétées.

Moyenne (écart-type)

2.
3. Valeur p <0,01; test t apparié entre le temps pré-AVC et le temps 3.
4,

Un score élevé indique une plus grande participation sociale ou davantage

symptdmes dépressifs



4.1.3 Description des participants du groupe des conjoints

Le groupe des conjoints est constitué de 26 participants dont 23 d’entre eux forment
un couple avec un participant du groupe AVC. Sept conjoints ont abandonné en cours
d’étude (trois au temps 2 et quatre au temps 3). Le tableau 7 décrit les caractéristiques
personnelles des participants tout en les comparant aux sept personnes ayant abandonné en
cours d’étude. Aucune différence statistiquement significative n’est observée entre les
participants — conjoints et les abandons. Toutefois, I’4ge et le revenu sont prés du seuil de
signification. Les participants ont tendance a étre plus dgés et plus pauvres que les

personnes ayant abandonné.

Les facteurs personnels des conjoints seulement ne suffisent pas & saisir le portrait
de leur situation lors d’études auprés de cette population. Comme leur nom Pindique,
conjoints, leur situation est intimement liée & celle d’une autre personne. En ce sens, il
importe de tenir compte de la situation du couple et & cet égard les caractéristiques
personnelles des conjoints — AVC doivent é&tre prises en compte. Les caractéristiques des
23 participants — AVC formant un couple avec un participant conjoint sont comparables a

Péchantillon total (voir tableau 8).

65



Tableau 7. Description des participants du groupe conjoints et des abandons

Participants Abandons Valeur p
Variables continues ' conjoints (n=7)
(n=26)
Age 69,9 (9,9)° 60,6 (11,4) 0,12
Scolarité (années) 9,5(3,9) 9,0(2,1) 0,93
Participation sociale (MHAVIE 3.0 /9)
s Pré AVC 8,1(0,8) 7,3 (2,8) 0,81
* Temps 1 890 (098) 892 (097) 0349
Symptomes dépressifs temps 1 (Beck /63) 5,8 (4,3) 3,7 (3,0) 0,31
Perception de fardeau temps 1 (CSI/11) 4,4(2,9) 5,3(3,8) 0,66
Personnalité (IPAH /40)
o Internalité 25,0 (3,6)
e Externalité associée au pouvoir 11,4 (5.8)
o Externalité associée au hasard 18,0 (6,7)
Variables catégoriques *
Sexe
o Femmes 22 (84,6)* 4(57,1) 0,15
e Hommes 4(15,4) 3(42,9)
Revenu personnel annuel
e Moins de 11 999% 2(8,3) 1(20,0)
e 12000-19999% 12 (50,0) 0
e 20000 —-29 999% 7(29,2) 2 (40,0) 0,08
e 30000 -39 999% 1(4.2) 1(20,0)
e 400008 et plus 2(83) 1(20,0)
Principale occupation pré-AVC
e travail & I’extérieur 201 0
e travail ménager 1(3,8) 0 0,52
e retraite 22 (84,6) 4 (80,0)
e aucune activité 1(3,8) 1 (20,0)
1. Test de Mann-Whitney
2 Moyenne (écart-type)
3, Test du Chi carré bilatéral ou Fisher dans le cas de petites cellules
4. Fréquence (pourcentage)
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Tableau 8. Comparaison des participants — AVC formant une dyade avec un participant —
conjoint et de I’échantillon AVC total

Dyade n total

Variables continues (n=23) (n=49)
Age 71,0 (9,0) 71,4 (10,2)
Scolarité (années) | 8,8 (4,4) 8,9 (4,6)
Gravité de ’AVC (CNS) 8,2 (2,3) 8,1(2,2)
Participation sociale (Mhavie 3.0 /9)

e Pré—AVC 7,9 (0,8) 7,9 (0,9)

e Temps 1 6,1(1,9) 59 (L7
Dépression T1 (Inventaire de dépression Beck /63) 5,5(4,2) 6,8 (4,9)
Variable catégorigue >
Cotéde ’AVC

e Droit 12 (54,5) 30 (62,5)

e Gauche 6 (27,3) 12 (25,0)

e Bilatéral 4(18,2) 6 (12,5)
1. Moyenne (écart type)
2. Fréquence (pourcentage)

4.1.4 Description des scores aux instruments de mesure aux trois temps pour le groupe

conjoints
Variables indépendantes

Les scores obtenus aux différents instruments de mesure des facteurs personnels et
environnementaux sont présentés au tableau 9. L hypothése d’une diminution du sentiment
de fardeau dans le temps est confirmée. On observe une diminution de la perception du
fardeau dans le temps tel que mesuré avec le « Caregiver Strain Index » mais cette
diminution s’avére plus marquée dans les premiers trois mois suivant ’AVC. En effet, les
comparaisons multiples deux & deux réveélent que pour trois des quatre énoncés ou un

changement significatif est observé, la différence est plus marquée dans les premiers trois
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mois : Sommeil moins dérangé (t1-t2, p = 0,02), Adaptation sur le plan familial moins
requise (t1-t2, p = 0,03), Adaptation sur le plan des émotions moins nécessaire (t1-t2, p =

0,02) de méme que pour le Fardeau total (t1-t2, p = 0,04).

L’hypothése d’une diminution de la perception du soutien social dans le temps est
confirmée par les scores obtenus 4 une sous-échelle de I’instrument de mesure. En effet,
concernant les facteurs environnementaux, un seul changement statistiquement significatif
est observé dans le temps chez les conjoints. Il s’agit d’une diminution dans les premiers
trois mois du score a P’échelle Estime de soi de I'instrument ISEL. L’estime de soi des
participants — conjoints tend 3 diminuer entre le temps 1 et 2 (t1-t2, p = 0,02; t1-t3, p =

0,002) pour se stabiliser par la suite (12-3, p =0,26).
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Tableau 9. Evolution des facteurs personnels et environnementaux pour le groupe conjoints

(n=26)
T1 T2 T3
AVC 3 mois 6 mois Valeur p
Facteurs personnels
Perception du fardeau (CSI)
e Sommeil dérangé 15 (58)" 6 (23) 5(19) 0,002 *
e (C’est dérangeant 12 (46) 10 (38) 6(23) 0,02
e Demandant physiquement 10 (38) 5(19) 5(19) 0,10
e (’est une contrainte 10 (38) 7(27) 6 (23) 0,42
e Adaptation de la famille 16 (62) 10 (38) 5(19) <0,001
e Projets personnels modifiés 11 (42) 11 (42) 9 (35) 0,70
e Temps sollicité 4 (15) 5(19) 4 (15) 0,90
¢ Adaptation des émotions 19 (73) 11 (42) 9 (35) 0,002
e Comportement dérangeant 2(8) 5(19) 6 (23) 0,31
e (’est frustrant 3 (12) 7@27) 5(19) 0,14
e Ajustements au travail 4 (16) 4 (16) 3(12) 0,85
e Cause problémes financiers 2(8) 2(8) 4 (15) 0,37
e Se sent dépassé 7(27) 4 (15) 4 (15) 0,28
Score total (/13) 4429° 33361 2734 0,03*
Facteurs environnementaux
Perception du soutien social (ISEL)
e Sentiment d’appartenance (/10) 53(1,3)°  51(,1) 4,909 0,16 *
e Appréciation du soutien (/10) 5,4 (1,1) 5,9(1,1) 5,3 (0,9) 0,07
e Soutien tangible (/10) 5,5(1,0) 5,8(1,1) 6,0 (1,3) 0,22
e Estime de soi (/10) 51(L,0) 45009  43(0.8) 0,01
e Score total (/40) 21,3(2,3) 21,4(22) 20,5(22) 0,18

Fréquence (pourcentage) de réponses affirmatives

Test de Cochran (équivalent du McNemar pour k échantillons)
Moyenne (écart-type)

Analyses de variance pour mesures répétées

ol Sl o

Variables intermédiaires

Comme pour ce qui est des participants du groupe AVC, I’hypothése de départ
prévoyait, pour le groupe des conjoints, des différences (sens non déterminé au préalable)
au niveau de ’appréciation de la situation et des types de stratégies d’adaptation utilisées

dans le temps. Cette hypothése est confirmée par les scores obtenus a certaines sous-
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échelles des instruments de mesure. En ce qui a trait & I'appréciation de la situation chez
les conjoints, une seule différence statistiquement significative est obtenue entre les trois
temps de mesure. La perception de la situation comme un Défi diminue dans les premiers
trois mois (t1-12, p = 0,04) pour se stabiliser par la suite (12-t3, p = 0,38). Chez les
participants — comnjoints, malgré une tendance a la baisse dans les scores obtenus, la
perception de la situation comme stressante (échelle Stressfulness du SAM) n’atteint pas le
seuil de signification statistique de 0,05, et ce, contrairement aux participants ~ AVC (voir

tablean 10).

Trois différences entre les trois temps de mesure sont obtenues au niveau des
stratégies d’adaptation: diminution du nombre total et de Pintensité des stratégies
d’adaptation utilisées (score total), plus spécifiquement dans les premiers trois mois (t1-12,
p = 0,02; t143, p = 0,001; 12413, p = 0,35), de méme qu’une diminution initiale de
stratégies visant la Résolution de problémes (11-12, p <0,001; t1-t3, p = 0,005; 213, p =
0,93). Finalement, I'utilisation de stratégies en lien avec le Soutien social tend aussi &

diminuer graduellement dans le temps (t1-12, p = 0,003; t1-13, p <0,001; 1213, p = 0,02).
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Tableau 10. Evolution du processus d’adaptation chez le groupe des conjoints (n=26)

T1 T2 T3
AVC 3 mois 6 mois Valeur p’

Appréciation de la situation

SAM (/20)
e Menace 8,4 (3,6)" 7,3 (3,6) 6,8(2,1) 0,10
e Défi 12,0 (3,2) 10,3 (3,8) 9,7 (4,0) 0,03
e Centralité 9,4 (3,6) 9,7 (5,0) 8,8 (5,0) 0,50
e Contrdle par soi-méme 15,9 (3,9) 17,2 (3,1) 17,2 (2,6) 0,23
e Contrdle par les autres 12,5 (4,7) 12,2 (4,5) 11,8 (5,1) 0,83
e Incontrdlable 6,2 (2,5) 6,4 (3,2) 6,8(3,9) 0,60
o Stressfulness 9,2 (3,7) 7,8 (4,7) 7,0 (3,7) 0,06
atégies d’adaptation

RWCQ (/20)
¢  Résolution de problémes 9,6 (3,5) 7,6 (3,5) 7,5 (3,3) 0,01
e  Réévaluation positive 8,3 (3,6) 7,4 (3,5) 73 (3,7) 0,37
e  Soutien social 8,6 (3,5) 7,7 (4,1) 6,5 (3,5) 0,04
e Distanciation 6,6 (2,4) 6,7 (2,4) 5,8(2,2) 0,18
e  Pensée magique 8,6 (4,0) 8,0 (4,1) 7,3 (4,2) 0,45
e Evitement 2,2(1,7) 1,7(1,7) 1,6 (1,0) 0,13
e Confrontation 1,8 (1,8) 1,4 (2,2) 1,7(2,1) 0,69
o  Controle de soi 8,9 (2,6) 8,1(1,9) 8,2(2,2) 0,25
e  Prendre la responsabilité 13 (2.2) 1,0 (2,0) 0,3 (1,0) 0,15

Score total 6,8 (1,7) 6,0 (1,9) 5,7 (1,5) 0,02

1. Moyenne (écart-type)

2. Analyses de variance pour mesures répétées

Variables dépendantes

Les changements entre les trois temps de mesure pour les variables de résultats,
participation sociale et présence de symptomes dépressifs, sont présentés au tableau 11.
Parmi les deux hypothéses en lien avec la participation sociale, celle traitant d’une
diminution de la participation sociale dans le temps post-AVC est rejetée alors que celle
décrivant une augmentation de la participation sociale (surcharge de tdches et de
responsabilités) entre le moment pré-AVC et post-AVC est en partie confirmée. Tel que
prévu par la méthodologie de la recherche, I'information sur le retour & un état de
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fonctionnement initial (pré-AVC) n’est disponible que pour la participation sociale.
Aucune différence statistiquement significative n’est observée dans le temps 3 ces
variables chez le groupe conjoints quoique la valeur p de la catégorie Condition corporelle
est prés du seuil de signification (p=0,08). L’analyse plus fine des résultats de cette
catégoriec montre une différence statistiquement significative entre les temps 1 et 3 (p =
0,01) indiquant une amélioration de la participation sociale pour les items Dormir de fagon
satisfaisante (confort, durée), Pratiquer des activités physiques pour améliorer ou
maintenir sa santé ou sa condition physique et Réaliser des activités pour maintenir son

bien-étre psychologique ou mental dans les premiers six mois.

Lorsque le fonctionnement pré-AVC est comparé aux scores du temps 3, une légére
augmentation de la participation sociale est observée pour la catégorie Habitation de la
MHAVIE suggérant une surcharge de taches (c’est-a-dire moins d’aide du conjoint pour la
réalisation des taches domestiques : Choix du milieu de vie, Entretien intérieur et extérieur,
Travaux lourds). De plus, une diminution de la participation sociale dans les Relations
interpersonnelles et les Loisirs (p = 0,05) est notée. La différence obtenue dans la catégorie
Relations interpersonnelles s’avére toutefois peu significative au plan clinique (diﬁ'érence
de 0,3). Cependant, celle obtenue dans la catégorie Loisirs est importante (score moyen
pré-AVC de 6,7 et score au temps 3 de 5,3). Une diminution marguée du niveau de
réalisation des loisirs des conjoints de personnes ayant subi un AVC est donc observée,

diminution persistant méme six mois post-AVC.
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Tableau 11. Evolution de la participation sociale et des symptomes dépressifs chez le groupe
des conjoints (n=26)

Pré-AVC T1 T2 T3
AVC 3 mois 6 mois  Valeurp'
Mhavie 3.0 (/9)
Activités courantes
Nutrition 76 2,D* | 7,97 8,1(1,5) 7,9 (2,0) 0,63
Condition corporelle 8,0 (1,4) 6,7 (2,3) 7,1 (2,1) 7,6 (1,9) 0,08
Soins personnels 8,8 (0,6) 8,8 (0,6) 8,9 (0,3) 8,8 (0,6) 0,55
Communication 8,8(0,4) 8,8 (0,5) 8,9(0,2) 8,8(0,5) 0,24
Habitation 6,7(1,3)> | 6,8(1,4) 7,0 (1,2) 7,1(1,2) 0,20
Déplacements 7,7 (2,0) 7,7 (2,0) 8,0 (1,5) 7.8 (1,9) 0,24

Sous score Activités courantes 8,0 (0,9) 8,0 (0,8) 8,1 (0,6) 8,1(0,7) 0,06

Roles sociaux

Responsabilités 85(0.,8) | 88(,7) 87,5 8,6(08) 0,48
Relations interpersonnelles 89(03)* | 87(0,5 87(0,6) 8,6(0,6) 0,65
Vie communautaire 84(1,3) | 82(1,5) 79(20) 82(1,4) 0,26
Education / travail (n=11) 87,9 | 8509 82(1,8) 8127 0,83
Loisirs (n=25) 6,7(3,0°*| 4830 5534 5327 0,42
Sous score Roles sociaux 8,3(0,9) 7909  7,9(1,1) 8,0(0,9) 0,99
Score total 8,1(08) | 80(,8 81(0,7) 8,0(0,7) 0,42
Inventaire de dépression de - 58(43) 61(7,2) 53(5,2) 0,77
Beck (/63)
Analyses de variance pour mesures répétées
Moyenne (écart-type)

Différence t0-t3, p = 0,01, test non paramétrique de Wilcoxon pour échantillons appariés
Différence t0-t3, p = 0,05, test non paramétrique de Wilcoxon pour échantillons appariés

AN

Finalement, le score moyen obtenu a I'Inventaire de dépression de Beck est
relativement faible et suggére I’absence de symptdmes dépressifs chez les conjoints.
Cependant, cing participants (19,2 %) de I’échantillon obtiennent un score supérieur au
score seuil de dépression proposé par Beck et Steer (1987) aux trois temps de mesure,
suggérant un état dépressif chez ces derniers. Aucune différence significative n’est obtenue
dans le temps en regard de la présence de symptomes dépressifs, ce qui permet de rejeter
I’hypothése d’une augmentation des symptomes dépressifs dans le temps post-AVC.
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4.1.5 _Résultats des analyses de régression linéaire multiple

Les analyses de régression linéaire multiple ont été réalisées en deux temps
permettant de confirmer les deuxiéme et troisi¢éme hypothéses (certaines caractéristiques de
la personne et de son environnement seront associées aux variables du processus
d’adaptation et certaines composantes du processus d’adaptation seront associées aux
variables de résultats : niveau de participation sociale et présences de symptOmes
dépressifs). Dans un premier temps, Ie processus d’adaptation (appréciation de la situation
et stratégies d’adaptation) agit a titre de variable indépendante alors que la participation
sociale et la présence de symptomes dépressifs agissent a titre de variables dépendantes.
Dans un deuxi¢me temps, le processus d’adaptation devient la variable dépendante alors
que les caractéristiques personnelles et environnementales agissent a titre de variables
indépendantes. Une synthése des résultats des analyses de régression est présentée pour
chacun des groupes (tableaux 12 et 13 pour le groupe des AVC et tableaux 14 et 15 pour le
groupe des conjoints). Pour visualiser le détail des résultats des analyses de régression

linéaire multiple, voir I'annexe 15.

Groupe AVC

De fagon générale, 1’appréciation de la situation comme un Défi est associée a une
meilleure participation sociale, alors que Iappréciation de la situation comme
particuliérement stressante (échelle Stressfulness du SAM) ou comme ayant un impact
majeur sur la vie en général (échelle Centralité du SAM) sont associées a une participation
sociale moindre (voir tableau 12). L’utilisation de stratégies d’adaptation visant & prendre

ses distances (échelle Distanciation du RWCQ), a faire face a la situation (échelle
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Confrontation du RWCQ) ou a prendre sur soi (échelle Controle de soi du RWCQ) sont
associées positivement au niveau de réalisation de la participation sociale. Par ailleurs,
Putilisation de stratégies visant a prendre la responsabilité semble étre favorable & court
terme mais non & long terme. En effet, ’échelle Prendre la responsabilité (du RWCQ) est
positivement associée a la participation sociale au moment de la période de crise (temps 1

— premier mois post-AVC) mais I’est négativement six mois suivant la survenue de ’AVC,

En ce qui concerne la présence de symptomes dépressifs, I'appréciation de la
situation comme une Menace ou comme particuliérement Stressante sont associées a des
symptOmes dépressifs plus importants, de méme que l'utilisation de la Pensée magique
comme stratégie d’adaptation (voir tableau 12). Inversement, prendre ses distances (échelle
Distanciation du RWCQ) semble avoir un effet protecteur en étant associé a des

symptdmes dépressifs moindres.

75



Tableau 12. Résultats de Panalyse de régression linéaire multiple du processus d’adaptation ou la participation sociale et les
symptomes dépressifs sont les variables dépendantes pour le groupe AVC (n=49)

SAM - appréciation de la situation

RWCQ - stratégies d’adaptation

A B C D E G H I J K | Ry

Mhavie — Participation sociale

Temps 1 + - + + + 0,54

Temps 2 - - + 0,42

Temps 3 + - - 0,33
Sous score activités courantes

Temps 1 + - + + + 0,49

Temps 2 - - 0,36

Temps 3 + - - 0,27
Sous score roles sociaux

Temps 1 - - + + 0,43

Temps 2 - + - 0,37

Temps 3 + - - 0,35
Beck — Symptomes dépressifs

Temps 1 - + 0,30

Temps 2 + 0,47

Temps 3 + + 0,40
A — Menace
B - Défi

C — Centralité

D - Controéle par les autres
E — Stressfulness

F — Score total du RWCQ

G - Distanciation

H - Pensée magique

I — Confrontation

J — Contréle de soi

K — Prendre la responsabilité

+ indique une association positive alors que — indique une association négative
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La seconde étape des analyses de régression linéaire multiple visait & identifier les
facteurs personnels et environnementaux associés au processus d’adaptation du groupe
AVC (tableau 13). De fagon globale, il semble que plus PAVC est important (Gravité de
’'AVC), plus la situation est pergue a long terme comme Menagante et comme ayant
d’importantes conséquences sur la vie en générale (échelle Centralité du SAM), De méme,
moins AVC est important (score élevé au Canadian neurological scale, Gravité de
I’AVC), plus la situation est pergue comme un Défi. Les résultats indiquent également que
les participants estimant que les événements de vie sont davantage le résultat du hasard

(IPAH, Hasard) pergoivent leur situation comme plus stressante (€chelle Stressfulness du

SAM).

Concernant le type de stratégies d’adaptation sélectionné, une lecture globale des
résultats permet difficilement de faire ressortir une tendance ou une constante. Le
pourcentage de variance expliqué par les facteurs personnels et environnementaux est

relativement bas et méme nul pour un peu plus du tiers des stratégies testées.
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Tableau 13. Résultats de Panalyse de régression linéaire multiple oul le processus d’adaptation est la variable dépendante pour le groupe

AVC (n=49)
Facteurs
Facteurs personnels environnementaux
Age Gravité IPAH IPAH IPAH  MIF total | ISEL total  ISEL R’jus
AVC internalit¢  pouvoir hasard tangible

Appréciation de la
situation
Menace T3 - 0,09
DéfiT1 - 0,20
Défi T3 + - 0,20
Centralité T2 0
Centralité T3 - 0,13
Controéle autres T2 0
Stressfulness T1 + 0,21
Stressfulness T2 + - + 0,26
Stratégies d’adaptation
Score total T1 0
Score total T2 - + 0,35
Distanciation T1 - 0,09
Distanciation T2 + + 0,13
Pensée magique T1 + 0,21
Pensée magique T2 0
Pensée magique T3 0
Confrontation T1 + 0,11
Controle soi T1 - - 0,14
Prendre la resp T1 - 0,09
Prendre la resp T3 0

+ indique une association positive alors que — indique une association négative
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Groupe conjoints

La méme stratégie d’analyse des résultats a été utilisée pour le groupe des conjoints
et pour le groupe AVC. Ainsij, la lecture globale du tableau 14 montre que I’appréciation de
la situation est peu associée 4 la participation sociale mais que les stratégies en lien avec le
Soutien social et 1a Réévaluation positive de la situation sont positivement associées a une
meilleure participation sociale. L’utilisation de la Pensée magique comme stratégie
d’adaptation semble étre favorable a la réalisation des activités courantes mais néfaste a

celle des roles sociaux.

Concernant la présence de symptémes dépressifs, les résultats vont dans le méme
sens que ceux du groupe AVC. En effet, la perception de la situation comme
particuliérement stressante (échelle Stressfulness du SAM) ou comme ayant des
conséquences importantes sur sa vie en générale (échelle Centralité du SAM) est associée
4 des symptomes dépressifs plus importants. L’utilisation de stratégies telles que
I’Evitement, 1a Pensée magique ou la Prise de la responsabilité est également associée a

davantage de symptOmes dépressifs.
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Tableau 14. Résultats de ’analyse de régression linéaire multiple du processus d’adaptation ou la participation sociale et les symptémes
dépressifs sont les variables dépendantes pour le groupe conjoints (n=26)

SAM - appréciation de RWCQ - stratégies d’adaptation
la situation
A B C D E F G H I R’ gjus

Mhavie — Participation sociale

Temps 1 0

Temps 2 + + 0,45

Temps 3 2 0,13
Sous score activités courantes

Temps 1 + 0,12

Temps 2 + + 0,42

Temps 3 + 0,11
Sous score roles sociaux

Temps 1 - + 0,25

Temps 2 + 0,46

Temps 3 - 0,16
Beck — Symptomes dépressifs

Temps 1 + + 0,33

Temps 2 + + 0,23

Temps 3 + + 0,34
A - Défi
B — Centralité

C — Stressfulness

D — Réévaluation positive

E — Résolution de problémes

F — Evitement

G — Pensée magique

H - Soutien social

I — Prendre la responsabilité

+ indique une association positive alors que — indique une association négative
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Concernant la deuxiéme étape des analyses de régression linéaire multiple, soit
Pidentification des facteurs personnels et environnementaux associés au processus
d’adaptation, deux variables des facteurs personnels et une des facteurs environnementaux
se démarquent des autres (tableau 15). Un sentiment de Fardeau élevé est associé
positivement 4 I’échelle Centralité du SAM (impression que la situation a des
conséquences importantes sur sa vie en général), & ’échelle Stressfulness du SAM, de
méme qu’a Putilisation de la Pensée magique comme stratégie d’adaptation six mois
suivant la survenue de PAVC. La seconde variable d’importance a4 souligner est la
perception que les événements de la vie sont sous le conirble des personnes qui ont le
pouvoir IPAH Pouvoir). En effet, un Lieu de contréle externe associé au pouvoir est
positivement associé a un score élevé & I'échelle Stressfulness du SAM, & une plus grande
utilisation de la Pensée magique et de I’Evitement comme stratégies d’adaptation trois
mois suivant la survenue de ' AVC. Par ailleurs, parmi les facteurs environnementaux, la
perception d’un Soutien tangible faible six mois suivant I’ AVC explique a lui seul 38% de
la variation des données de I’échelle Défi du SAM et est ainsi associé 4 une plus grande

appréciation de la situation comme un défi.
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Tableau 15. Résultats de ’analyse de régression linéaire multiple ol le processus d’adaptation est la variable dépendante pour le groupe
des conjoints (n=26)

Facteurs personnels Facteurs environnementaux
Conjoints Conjoints-AVC
Fardeau IPAH IPAH Gravité MIF total A B C D R’.,u,
pouvoir  hasard AVC

Appréciation de la
situation
Défi T3 - 0,38
Centralité T1 + + 0,40
Centralité T3 + 0,67
Stressfulness T1 + - 0,50
Stressfulness T2 + + + 0,77
Stratégies
d’adaptation
Résolution pb T1 + - 0,24
Réévaluation pos T2 0
Pensée magique T2 + 0,20
Pensée magique T3 * 0,13
Evitement T2 + 0,18
Soutien social T2 0
Soutien social T3 - 0,13
Prendre la resp T1 - + 0,29

A - ISEL score total

B - ISEL appréciation du soutien

C - ISEL sentiment d’appartenance

D —ISEL soutien tangible

+ indique une association positive alors que — indique une association négative
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4.2. Résultats qualitatifs

Cette partie de la thése permet de répondre au quatriéme objectif de 1’étude qui
consiste 4 préciser le sens donné au processus d’adaptation par les participants a 'étude, a
chacun des temps de mesure. La séquence de présentation de cette section est la suivante :
description des caractéristiques sociodémographiques pour les deux groupes des
participants, présentation des thémes retrouvés dans la grille de classification (sens
commun) et analyses de cas permettant de faire ressortir le processus d’adaptation
spéeifique a chacun des groupes (effet du temps, aspect longitudinal dans le processus).
Les thémes retrouvés dans la grille de classification sont présentés de facon générale pour
les deux groupes a I’étude, de fagon concomitante, afin d’éviter la redondance. En effet, la
majorité des thémes retrouvés dans la grille de classification sont communs aux deux
groupes de personnes étudiées. L’analyse de cas quant a elle, est utilisée comme un outil
permettant de différencier, dans le temps, 'expérience vécue par chacun des groupes

étudiés.

4. Description des icipants au volet itati

Les caractéristiques des participants — AVC et des conjoints au volet qualitatif sont
illustrées dans le tableau 16. A noter que parmi les 19 participants (dix AVC et neuf
conjoints), il y a cing couples AVC — conjoint. Tel que prévu par le dispositif de recherche,
les participants présentent un profil varié favorisant une diversité de ’expérience. Par
exemple, le niveau de participation sociale des participants ~ AVC en période de crise

(premier mois suivant I’AVC), mesuré a I’aide de la MHAVIE 3.0, varie de 2,7 4 8,5 sur
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un score maximal de neuf. De méme, la perception du fardeau chez les participants —
conjoints, mesurée a 'aide du Caregiver Strain Index (CSI), varie de 3 4 9 sur un score
maximal de 13. Les hommes et les femmes sont également représentés pour le groupe

AVC alors que le groupe des conjoints est principalement composé de femmes.
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Tableau 16. Description des participants au volet qualitatif

Variables continues

Age

Scolarité (années)

Participation sociale (Mhavie 3.0 /9)

Dépression Temps 1(Beck /63)

Perception de fardeau (CSI /13)

pré AVC
Temps 1

Variables catégoriques 3

Sexe

®
®

Femmes
Hommes

Revenu personnel annuel

Moins de 11 999%
12 000 — 19 999%
20 000 — 29 999%
30 000 — 39 999%
40 0008 et plus

Etat matrimonial

marié ou conjoint de fait
veuf

célibataire

divorcé — séparé

Milieu de vie pré-AVC

Principale occupation pré-AVC

domicile, seul
domicile, avec conjoint
domicile, avec autres
résidence d’accueil

travail a ’extérieur
retraite
aucune activité

Participant — AVC

Participants — conjoints

(n=10) (n=9)
73,7 (8,0) 70,8 (9,9)
9,9 (5,7) 7,2 (2,8)
8,0 (1,5) 8,0(1,1)
6,0 (2,0) 19(L,1)
7,8(7,1) 8,3(4.4)
Sans objet (S/O) 6,6 (2,0)
5 (50) 8 (88,9)
5 (50) 1(1L,1)
2(22,2) 1(14,3)
3(33,3) 3 (42,9)
1(11,1) 2(222)
2(22,2) 1(14,3)
1(11,1) 0 (0)
6 (60) S/O
2 (20)
1 (10)
1(10)
2 (20) S/0
5 (50)
2 (20)
1(10)
2 (20) 0
8 (80) 8 (88,9)
0 1(11,1)

Moyenne (écart-type)

Fréquence (pourcentage)
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4.2.2 Classification thématique

Une grille de classification a été élaborée pour permettre I’identification des thémes
prépondérants communs aux trois temps de mesure qui se fondent sur la perception des
participants retrouvée dans le contenu des 34 entrevues semi-dirigées qui ont été réalisées.
Une synthése de cette grille est présentée au tableau 17. Par ailleurs, son contenu élaboré
peut étre consulté a ’annexe 16. Globalement, les thémes abordés lors des entrevues se
découpent en quatre grandes catégories : facteurs influengants, processus d’adaptation,
issues (participation sociale et sentiments négatifs) et qualité de vie. Le contenu de ces
catégories est présenté, tout en mettant P'emphase sur la catégorie « processus
d’adaptatién » et ce, afin de répondre au but principal de 1’étude, mieux comprendre le

processus d’adaptation suivant un AVC, tant chez la personne atteinte que chez le conjoint.
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Tableau 17. Synthése de la classification thématique

Facteurs influencant I’adaptation

Intrinséques Extrinséques
) Age Contexte physique (incluant syst. de sant¢)
Etiquette ’AVC Contexte social
Perception de son identité Contexte pré-AVC
Sphére perceptivo-cognitive
Sphére physique
Processus d’adaptation
Appréciation de Ia situation Stratégies d’adaptation
Inattendue Compensation active
Envahissante Compensation passive
Hors controle Fuite
Menagante Perception de la situation
Point tournant Résolution de problémes
Acceptation — résignation Utilisation des ressources

Vision de I’avenir

Issues
Participation sociale Sentiments négatifs
Activités courantes : Anxiété
Alimentation, hygiéne corporelle, Tristesse / dépression
incontinence, déplacements Sentiment de contrainte
conduite auto, communication, sommeil Inertie
Roles sociaux : Frustration
Bénévolat, budget, loisirs, responsabilité Culpabilité
partage de tiches, sexualité, travail
relations, role d’aidant
Qualité de vie
Possibilité de faire ce que I’on veut
Bien-étre
Estime de soi

Retour a ’état antérieur
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4.2.2.1 Facteurs influencant le processus d’adaptation

Parmi les facteurs influengant le processus d’adaptation, on retrouve des
caractéristiques intrinséques & la personne (facteurs personnels) tel que son 4ge, I’étiquette
d’AVC, la perception de son identité, les capacités perceptivo-cognitives et physiques,
ainsi que des caractéristiques extrinséques (facteurs environnementaux) comme le contexte
physique, le contexte social et le contexte pré-AVC. Plusieurs de ces facteurs influengants
sont aussi des conséquences directes de la survenue de ’AVC. Par exemple, Pige fait ici
référence & un indicateur de vieillesse ol les personnes qui le mentionnent ont I'impression

d’avoir pris « un coup de vieux » suite d PAVC.

« Selon moi j 'ai pris un bon coup de vieux de 10 ans de plus, mon mari il dit qu’il a pris 20
ans, mais moi je pense que j’en ai pris 10 ans aussi » (Participant conjoint)

« J'ai trouvé que ¢a m’avait fait vieillir sur toutes sortes de points eh... je me sentais dans
un.. dans un environnement vieillissant, pis c’est comme si j’avais franchi une barriére »
(Participant AVC)

L’étiquette d’AVC est également une conséquence importante pour les
participants — AVC et se manifeste, entre autres, comme une barriére 4 I'obtention
d’assurances santé permettant la reprise d’activités de loisirs tel que des voyages a
Pétranger. Les personnes ayant subi un AVC doivent composer avec cefte stigmatisation

méme lorsqu’elles ont I’'impression de s’étre complétement rétablies.

« ...madame, vous avez fait un AVC ¢a va prendre deux ans, avant que je sois assurable,
ouais, mais le diagnostic est la point a la ligne, méme si j’en suis remis » (Participant
AV(Q)
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La perception de son identité fait référence a la fagon dont chaque individu décrit
sa personnalité et semble avoir un effet direct sur les composantes du processus
d’adaptation, c’est-3-dire la fagcon dont chacun appréhende et gére sa situation. Les
participants se décrivent surtout lorsqu’ils tentent d’expliquer leur processus d’adaptation.
Par exemple, cette participante justific en quelque sorte sa maniére de fonctionner et

Putilisation de stratégies visant organisation par une habitude de longue date.

« Je me suis toujours organisée assez seule, j'ai toujours été une personne trés autonome »
(Participant AVC)

Les capacités perceptivo-cognitives et physiques demeurent des thémes
incontournables par les clientéles étudiées. Elles constituent le coeur des séquelles et ont un
impact direct sur la réalisation des activités courantes et des roles sociaux et semblent
également étre a D'origine des sentiments négatifs. Cependant, ces capacités apparaissent
également associées au processus d’adaptation qui agit potentiellement a titre de médiateur
entre les séquelles découlant de ’AVC, le niveau de participation sociale et la présence de
sentiments négatifs. Par exemple, cette dame fuit sa solitude avec un bon livre, mais depuis
son AVC, elle éprouve des problémes de concentration qui 'empéchent de lire & son gofit.
L’impossibilité de réaliser sa stratégie de fuite de fagon optimale entraine chez elle un fort

sentiment de frustration.

« Je lis énormément, la solitude c’est quand méme pas un drame pour moi parce qu’avec
des lectures ...tout va bien, mais j'ai un peu plus de difficultés a me concentrer et ¢a, ¢a
magace énormément. » (Participant AVC)

L’aspect financier est un indicateur particuliérement récurrent du contexte
physique. Pour une conjointe, aspect financier constituait pratiquement I’essentiel des

thémes abordés et pour cause : suite 4 PAVC, son mari a dQ cesser temporairement son
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travail, ce qui a entrainé un arrét de revenu pendant quelques mois. Cette dame dut
retourner sﬁr le marché du travail pour compenser le manque a gagner tout en faisant
continuellement pression auprés des organismes gouvernementaux pour accélérer le
processus leur permettant de toucher un salaire d’invalidité temporaire. Elle a d composer
avec la lourdeur bureaucratique et utiliser des stratégies efficaces lui permettant de
résoudre cette situation problématique afin d’avoir un minimum de revenu répondant aux

besoins de base de sa famille (alimentation, hypothéque, etc.).

« La paperasse...Mais ils n’avaient pas encore trouvé ses papiers pour son salaire. faque
J ai pris le dossier en main, je vais y trouver ¢a. Pendant ce temps la le revenu était coupé?
H n’y en avait pas... j 'ai été deux mois et demi sans avoir rien. » (Participante conjoint)

Pour une autre conjointe, ce sont les frais d’aménagement de son domicile et I’achat
d’aides techniques qui ont fait fondre ses ressources financi¢res. Elle a di utiliser tous ses
placements et faire un emprunt pour ’aménagement de son domicile permettant le retour a
la maison de son mari. Cette dame a pris la décision de prendre soin de son conjoint tant
qu’elle jugerait en avoir la capacité. Sa perspective d’avenir dans les premiéres semaines
suivant PAVC reposait en partie sur ses ressources financi¢res adéquates a I’époque. En
effet, comme stratégie d’adaptation, elle se disait que lorsqu’elle en sentirait le besoin, elle

pourrait engager quelqu’un pour ’aider dans sa tache d’aidante.

« Je vais étre capable...ca je me dis: " si ¢a devient trop dur, je vais payer’’ En payant on
peut avoir de I'aide... » (Participant conjoint)

Le contexte social semble déterminant du soutien potentiel faisant partie intégrante
des stratégies d’adaptation en lien avec ['utilisation des ressources. Par exemple, ce
participant conjoint ayant quinze enfants habitant a proximité ne peut que se sentir bien

entouré.
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« Et puis moi il y a une chose, je trouve tu sais je suis pas tout seul, hein on a 15
enfants... » (Participant conjoint)

Finalement, le contexte pré-AVC fait état des expériences passées (des
antécédents) de la personne. Les personnes qui ont déja passé a travers des épreuves au
cours de leur vie semblent avoir une plus grande confiance en leur capacité a composer
avec leur situation actuelle. Ils la comparent 4 celles passées et parviennent ainsi & adopter
une vision davantage positive de leur situation (stratégies visant & modifier leur perception

de la situation).

« Il est arrivé des grosses affaires, on a toujours passé a travers ¢a. » (Participant
conjoint)

4.2.2.2 Processus d’adaptation

Cette section présente globalement les thémes essentiels du processus d’adaptation.
Les différentes étapes du processus selon chacun des groupes sont présentées dans une
section ultérieure a I’aide d’analyse de cas. La présente rubrique est composée des deux

grandes catégories : 1) 'appréciation de la situation et 2) les stratégies d’adaptation.

Appréciation de la situation suivant un AVC

L’appréciation de la situation suivant un AVC se manifeste en fonction de sept
thémes distincts exprimés par les participants a I’étude. Pour tous ces derniers, la survenue
d’un premier accident vasculaire cérébral est sans contredit un événement inattendu.
L’imprévisibilité d’une telle situation entraine chez les participants, un peu comme le ferait
toute autre catastrophe personnelle, la recherche d’une explication, d’une cause 3 Ia

survenue de PAVC. Les participants qui parviennent a trouver une explication, que ce soit
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en Passociant & un événement antérieur, & une problématique de santé ou a un conflit
récent, réussissent plus facilement a changer leur perception de ce qu’ils vivent et ainsi 4 se
résigner 4 leur situation actuelle. Par contre, ceux qui persistent a chercher une explication,
sans en trouver une convenable, semblent avoir plus de difficulté a se résigner a ce qu’ils
vivent. Cette difficulté est fort probablement associée 4 la menace constante de la
possibilité d’une récidive. Plusieurs participants ont signifié leur peur de refaire un autre
AVC (ou que leur conjoint en refasse un autre). La perception de 'identification de la
cause offre des ressources potentielles (ce sur quoi agir) afin d’éviter une récidive. Cette
situation menacgante semble particuliérement envahissante dans la période initiale suivant
PAVC pour s’estomper graduellement 3 mesure que le temps passe. Une participante
illustre ce sentiment de vulnérabilité omniprésent en parlant de la présence de 1’épée de
Damoclés. Au fil du temps, elle a "impression que I’épée est toujours 1a mais qu’elle tend

a remonter et 4 s’éloigner de sa téte.

« Tout peut s’ébranler méme si j’ai pas été atteinte beaucoup eh... c‘est ¢a que j'ai de la
misére ... je sens une fragilité ... ¢’est comme une épée de Damoclés qui est la... pis je la
sens, pis c’est....eh... J'ai l'impression que ¢a ne repartira pas cette fragilité la...
(Participant AVC)

Cette situation est pergue par plusieurs comme hors de leur contréle. Ils sont
envahis d’un sentiment d’incertitude face a leur avenir et face aux séquelles potentielles,
avec lesquelles ils devront composer a4 plus long terme. Chez certains, cette situation est
décrite comme un état fluctuant, surtout manifeste chez les personnes présentant des

problémes de langage.

« ... il y a des journées qu’elle va parler pas pire pis eh...il y a d’autres journées que je
sais pas si c’est parce qu’elle est fatiguée, d’autres journées elle va parler mais eh.....pas
Jort tu sais, juste pour dire que tu ’entends, pis des journées elle est quasiment normale. »
(Participant conjoint)
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Un autre théme sous-jacent a I'appréciation de la situation consiste en une situation
pergue comme un point tournant, favorisant un temps d’arrét, une période de réflexion,
un moment pour faire un bilan de sa vie. Plusieurs participants réalisent que la vie ne sera
plus jamais pareille et que la survenue de ’AVC constitue un événement marquant dans

leur vie.

« ...Je veux pas arréter complétement mais je veux vraiment faire une espéce de temps
d’arrét je sens que j'en ai besoin... » (Participant AVC).

Vient ensuite la notion d’acceptation de cette situation. L’ acceptation se définit
comme « ’action d’accepter avec approbation; réception favorable» alors que la
résignation se définit comme « Pacte de laisser tomber; acceptation par dépit »

(www.hyperdictionary.com). La résignation 4 sa situation semble étre un préalable

incontournable & son acceptation. Dans le contexte présent, la notion d’acceptation de sa
situation se rapproche étrangement d’un état « adapté » qui, lui-méme, pourrait étre
synonyme d’une qualité de vie optimale. La qualité de vie fait également partie des thémes

soulevés spontanément par les participants, mais sera couverte a la fin de cette section.

[ « J'espére qu’un jour je pourrai finir par I'accepter. » (Participant conjoint)

« Ah ben Uaccepter, faut ben I’accepter on peut pas eh... On peut pas ’enlever, on peut
pas effacer ce qui est arrivé » (Participant AVC)

Finalement, la vision de P’avenir qui pourrait se résumer par la présence de I’espoir
versus du désespoir refléte assez bien I’état psychologique de chacun ainsi que leur

capacité a faire face a leur situation respective.

« Ah! j’ai toujours espoir que ¢a change que ¢a aille mieux, comme la, mon chum parle, on
va aller encore a St-Anne cette année la... » (Participant AVC)

« Non pour moi il n’y a plus d’avenir. Faut pas que je dise ¢a mais... me semble qu’il n’y a
pas de projet je peux pu faire rien, rien, rien...non » (Participant conjoint)
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Stratégies d’adaptation
Les principales stratégies d’adaptation mentionnées par les participants se
regroupent sous six thématiques: compensation active, compensation passive, fuite,

perception de la situation, résolution de probleémes et utilisation de ressources.

La compensation active découle du fait que la situation vécue est peu modifiable.
Ainsi, pour les personnes ayant subi un AVC, la résolution de problémes est peu
appropriée ce qui les améne a essayer autre chose, & compenser pour une situation a
laquelle ils sont confrontés. La compensation active se traduit essentiellement par I’essai de
différentes approches thérapeutiques (par exemple, physiothérapie, acupuncture), par
Padoption de comportement santé (par exemple, modification de I’alimentation, faire de
Pexercice) ayant souvent pour but de minimiser les risques de récidives, par un ajustement
du rythme de vie (par exemple, arrét de certaines activités, diminution de rythme) et par

Padoption de nouvelles limites ou encore par I’évaluation de ses limites personnelles.

« Je suis revenue le samedi de I’hdpital et le lundi j’ai sorti mon auto du garage et je suis
partie avec juste pour me dire que j’étais capable. J'ai pas été loin, je I'ai mise dans le
garage j 'étais tout a fait correct aprés sauf que j'avais besoin de me prouver que mon auto
eh... j étais capable de la conduire. Ca, ¢a aurait été énorme » (Participant AVC)

' La compensation passive, c’est-3-dire s’en remettre totalement a un autre ou au
temps, est aussi la conséquence que la situation vécue est peu modifiable. Parmi les
stratégies de compensation passive évoquées par les participants on retrouve I"attente, faire

confiance 4 la vie ou 3 avenir, vivre au jour le jour, Putilisation de la priére et pleurer.

| « Ah! ¢a me décourage pas j attends. » (Participant AVC)
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Les stratégies de fuite semblent étre particuliérement importantes pendant la
période initiale suivant AVC et découlent probablement du fait que la situation est
extrémement envahissante. Les personnes ayant subi un AVC, ou leur conjoint, sont
continuellement confrontées 4 leur situation. Les stratégies de fuite leur permettent de
prendre du recul ou simplement de penser a4 autre chose, et ainsi atteindre un semblant

d’équilibre dans leur vie.

« Moi aller a la mer, pis marcher sur le bord de I'océan... C’est juste ¢a que ¢a me prend.
C’était une évasion? Ca g évaporé le probléme » (Participant AVC)

« ...quand on travaille dehors on pense pas d’autres choses que le travail » (Participant
AVC)

Travailler sur la modification de sa perception de la situation semble &tre
incontournable 2 la suite d’un AVC, probablement en lien avec la situation qui, elle, est
peu modifiable. Puisqu’il est peu probable de changer concrétement la situation, mieux
vaut modifier la perception que I’on en a. L’utilisation de ce type de stratégies permet aux
participants d’adopter graduellement une vision positive de ce qu’ils vivent pour parvenir
éventuellement & s’y résigner et dans le meilleur des mondes, a Paccepter. Des exemples
de stratégies évoquées par les participants, et catégorisées sous ce théme, incluent se
comparer a un autre qui vit une situation similaire ou pire a la leur, de noter les
améliorations quotidiennes, 4 apprécier le positif, de faire le bilan de sa vie, ou encore de

minimiser [’état actuel de leyr situation.

« Des fois je me compare a elle, elle ne marche pas pis moi je marche, aie je suis
chanceux pour ¢a » (Participant AVC)

Concernant les stratégies visant la résolution de problémes, tel que mentionné

précédemment, elles sont souvent peu appropriées suite 4 un AVC en raison de la situation
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peu modifiable. Cependant, ce type de stratégies semble essentiel pour les conjoints qui
doivent inévitablement s’ajuster & une surcharge de tiches exigeant des efforts de

planification.

« ...j’ai changé ma maniére, je planifie un peu plus d’avance. Il faut prendre de I’argent a
la banque pis toute ¢a, faque la je la prends une semaine d’avance... j’essaie de
m’organiser comme ¢a, de prévoir » (Participant conjoint)

Finalement, le dernier théme en lien avec les stratégies d’adaptation concerne
Putilisation des ressources, incluant la recherche de I’'information et Iutilisation du
réseau de soutien tant formel qu’informel que ce soit pour recevoir de I’aide instrumentale,
un soutien d’ordre moral/émotif ou un soutien d’ordre spirituel. L’efficacité de ce type de
stratégie dépend largement de I’environnement social de chacun. Cependant, il ne suffit
pas d’étre entouré pour recevoir un soutien adéquat. Par exemple, une participante AVC
ayant un large réseau social formel et informel n’a trouvé personne de son entourage avec
qui elle se sentait réellement & I’aise pour partager son expérience, bien qu’elle ’aurait

souhaité.

« Elle, je pouvais lui en parler un petit peu plus quoique ... il y a des gens que ... on dirait
qu'’ils se sentent obligés de ..., c’est correct elle va écouter jusqu’a un certain point mais
... Elle va avoir besoin d’encourager eh... ou d’encourager c’est bon... ¢a part d’un bon
esprit de sa part mais c¢’est pas toujours de l’encouragement que 1’on veut nécessairement
la tu sais, pis j’ai pas toyjours le goiit d’étre encouragée quand c’est.... de toute fagon ¢a
passe dans le vide 1’encouragement parce que c’est... C’est souvent en exprimant & haute
voix les choses qu’on peut les clarifier, ¢a j'ai remarqué ¢a souvent Ia... je le fais des fois
méme toute seule moi, ¢a va m’arriver de parler... » (Participante AVC)

4.2.2.3 Issues du processus d’adaptation

Des 34 entrevues réalisées auprés des participants, deux thémes majeurs sont
ressortis comme issues essentielles & considérer suivant la survenue d’un AVC : le niveau

de participation sociale, c’est-3-dire 1a fagon dont les activités courantes et les r6les sociaux
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sont accomplis, ainsi que la présence de sentiments négatifs tels que de Panxiété, de la
tristesse/dépression, un sentiment de contrainte, de ’inertie, de la frustration et de la
culpabilité,. Ces deux concepts (participation sociale et sentiments négatifs) semblent

constituer des déterminants majeurs de la qualité de vie pergue par les participants.

Participation sociale

Parmi les activités courantes, la conduite automobile est un théme essentiel
soulevé tant par les participants — AVC que par les participants — conjoints. La possibilité
de conduire son automobile représente pour plusieurs une impression de liberté. Lorsque
cette activité demeure possible, c’est un soulagement. Pour plusieurs couples, 'homme a la
responsabilité de la conduite automobile. A Ia suite de PAVC, la conjointe se retrouve
parfois obligée de prendre la charge de cette activité. Si la conjointe ne conduit pas, le

couple doit alors faire appel & son entourage pour leurs déplacements.

« Psychologiquement moi l'auto c’est plus important que bien des choses » (Participant
AVC)

« J'y pense pas mal quand tu as toujours eu une machine, tout le temps de ta vie .... Quand
tu veux partir tu pars pis tu'y vas la...mais je serais pas capable... » (Participant AVC)

« Participant AVC : C’est que madame est obligée de conduire maintenant.
Participant conjoint : (a c’est mon plus gros probléme.... » (Couple)

Par ailleurs, I'évaluation de la capacité a conduire son automobile ne semble pas
faire partie des tests systématiques du suivi médical post-AVC. Plusieurs participants ont
expliqué avoir cessé temporairement de conduire dans les premiéres semaines aprés leur
AVC, a la suite d’une recommandation de leur médecin traitant, mais plus tard, ils
demeuraient les seuls juges de leur capacité 4 conduire. Plusieurs s’évaluent eux-mémes.

Ils limitent leurs premiers déplacements & de courtes distances et en augmentent
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graduellement la longueur (d’une ville a autre). Un participant — AVC a méme repris la
conduite de son automobile et I’a cessée a nouveau lorsqu’il a fait une crise d’épilepsie au

volant.

« J'ai eu assez peur... parce que j’ai fait une convulsion... Pis j'ai eu assez peur, jamais je
conduirai une auto tant que le médecin me le dira pas » (Participant AVC)

Une autre activité courante particuliérement touchée suivant I’ AVC est le sommeil.
Les participants — AVC ont tendance 4 dormir plus. Cela est occasionné par une fatigue
extréme alors que les participants — conjoints rapportent & I’inverse une difficulté & dormir,
particuliérement dans la période initiale suivant I’AVC. Certains conjoints ont
temporairement recours a de I’aide médicamenteuse pour leur permettre de récupérer. Les
problémes de sommeil semblent étre associés chez plusieurs (tant AVC que conjoint) a de

PPanxiété et a la surcharge des tiches pour les conjoints.

« Assez souvent je me léve le matin pis je suis aussi fatiguée que quand je me suis couchée
le soir » (Participant conjoint)

« Mais je veux pas en abuser non plus la...tout le monde me dit: prends donc une pilule.
J'ai dis: bien oui, mais je suis pas pour dormir tout le temps sur les pilules voyons donc.
Le médecin, il a dit: vous étes mieux d’en prendre une fois par semaine que de ne pas
dormir... » (Participant conjoint)

Les autres indicateurs d’activités courantes ¢émergeant des entrevues sont
I’alimentation, I’hygiéne corporelle, I’incontinence, les déplacements et la communication.
Des modifications du fonctionnement dans ces sphéres obligent les participants a ’étude a

s’adapter a leur nouvelle situation causée par 'AVC.

En ce qui concerne les réles sociaux, tous les participants ont unanimement évoqué

une diminution de leurs activités de loisirs. Les activités de loisirs constituent un
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déterminant potentiel de la qualité de vie — manifestée par certains comme la possibilité de
faire ce que Pon veut. Egalement, les activités de loisirs sont souvent des activités
favorisant le bien-étre de ceux qui les pratiquent. Elles permettent d’opérationnaliser des
stratégies d’adaptation de fuite (activités soupapes, se changer les idées, se tenir occupé,
etc.). Pour les participants — AVC, les activités de loisirs habituelles devenues impossibles
(par exemple, voyage a Pextérieur du pays, réparations mineures du domicile) sont
remplacées par des activités plus passives comme regarder la télévision et attendre que le
temps passe. Pour les participants — conjoints, les activités de loisirs sont souvent
interrompues ou réduites par le manque de temps associé a la surcharge de tiches ou en

raison de trop grandes incapacités de leur conjoint ayant subi I’AVC.

« Je regarde pas mal la télévision » (Participant AVC)

« On allait au chalet beaucoup aussi...Pis 1a c’est fini ¢a... moi le chalet ¢a me faisait du
bien » (Participant conjoint)

« J'étais tellement habituée a tous les soirs j’allais prendre ma marche aprés le souper, la
¢a avait arrété. Tout était arrété. » (Participant conjoint)

Parmi les rbles sociaux, le réle d’aidant, spécifique aux participants — conjoints, ne
peut &tre passé sous silence. Un grand sentiment de responsabilité envahit plusieurs
conjoints en regard du bien-étre de leur conjoint ayant subi un AVC. Ils se sentent
responsables du placement (s’il y lieu) et coupables de ne pas étre a la hauteur, lorsqu’ils
n’ont pas la capacité personnelle de remplir le rdle d’aidant. Ceux qui se sentent capables
de remplir ce rdle se retrouvent dans une situation frlant la captivité, ot il refuse de laisser
la personne-aidée seule, de peur qu’il ne lui arrive quelque chose. En plus du sentiment de
responsabilité lié au bien-étre de leur conjoint, les conjoints — aidants se retrouvent avec

toutes les responsabilités quotidiennes, ce qui exige des capacités d’organisation et de
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planification phénoménales (stratégies de résolution de problémes). En effet, en plus de
prendre soin d’eux-mémes et de leur conjoint, ils ont 4 leur charge la responsabilité des
activités domestiques (entretien, lavage, budget, réparation de I’auto, etc.) tout en devant
répondre aux exigences d’un suivi médical serré pour leur conjoint - AVC (multiples

déplacements pour rendez-vous avec attente).

« Ben, moi le plus important, je trouve que c’est qu'il revienne a la maison, je ne veux pas
le voir pleurer le restant de ses jours. C’est ¢a la » (Participant conjoint)

« Parce que 1a moi je ne peux pas tout prendre ¢a en charge...la c'est moi qui faut qui
pense a tout, des fois je me dis je dois faire de I’Alzheimer c’est comme rien » (Participant
conjoint)

« Tu essaies de faire ton possible, pis t'as I'impression que non, c’est pas assez, ¢a ne
marche pas... » (Participant conjoint)

« ...plus de responsabilités pour moi...Actuellement, c’est de voir a toute ¢a, les affaires.
J'ai été obligée d’aller au garage avec lauto... J'avais jamais faite ¢a.. faire le plein...
t’sais j’suis bien contente de conduire quand méme. » (Participant conjoint)

« Moi c'est de sortir mon mari pour des rendez-vous, sortir, ¢a je trouve assez...Les
déplacements 1, toujours le préparer ¢a , je me dis: qu’ils nous laissent donc tranquilles
avec ¢a ld tu sais... la il est rentré va falloir que je retourne a I’hdpital pour un examen ...
Jj'ai dis: pourquoi il n’ont pas passé, bien ¢a ne se faisait pas il n’y avait pas de place. La
ils vont m’appeler pour me dire quand il y a une place, la je vais étre obligée de le
ramener la...Ah! va falloir j aille chez son médecin avec ... j’avais demandé un médecin a
domicile mais c'est impossible » (Participant conjoint)

Les autres roles sociaux évoqués par les participants comme thémes essentiels et
servant d’indicateurs dans la grille de classification sont la pratique d’activités de
bénévolat, la gestion du budget, le partage des tiches, la sexualité, le travail et les relations

interpersonnelles.
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Sentiments négatifs

La seconde issue d’importance soulevée par les participants consiste en la présence
de sentiments négatifs. Parmi ces sentiments, PPanxiété est omniprésente principalement
pendant la période initiale suivant PAVC et ce, tant chez les participants — AVC que chez
les participants — conjoints. L’anxiété est associée 4 la menace d’une récidive ainsi qu’a
Pincertitude face & leur avenir. De quel ordre seront les séquelles? La vie pourra-t-elle

redevenir comme avant PAVC?

« ...j avais une grande peur que ¢a ne revienne pas, que ¢a aurait pu aller plus loin, pour
une couple de semaines tu es sur une tension...pis aprés ¢a quand j’ai vu qu’il y avait
amélioration la, on s’encourage » (Participant conjoint)

Ceux qui ont peu confiance en I’avenir ont tendance a éprouver de la tristesse et de
la dépression associées 4 leur sentiment de désespoir. Cette tristesse peut agir comme un

indicateur certain d’un sentiment d’impuissance et d’une non-acceptation de la situation.

Par ailleurs, les participants — AVC éprouvent beaucoup de frustration étant
continuellement confrontés a leur situation (séquelles). Il est trés difficile de fuir mais en
méme temps, la fuite demeure une stratégie pratiquement indispensable, gage d’un

semblant d’équilibre dans la vie de ces personnes.

« Ca m’agace des fois.. t’sais tu n’es pas toujours obligé d’avoir la larme a I’wil. Pis je
trouve des fois que ¢a monte souvent, pis ¢a, ¢a m’agace parce que j'aime pas ¢a. »
(Participant AVC)

Finalement, un autre sentiment négatif important soulevé par les participants est de
la culpabilité. Cette culpabilité est également fortement associée & la peur d’une récidive
ou d’une complication. Par exemple, une participante - AVC se sentait coupable d’étre

trop active dans la période initiale suivant son AVC. Elle avait peur qu’un excés de fatigue
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puisse entrainer des complications. De méme, plusieurs participants — conjoint ont
mentionné ne pas pouvoir laisser leur conjoint — AVC seul de peur qu’il n’arrive quelque
chose. Ils se sentiraient coupables de ne pas avoir été 1a. Tel que mentionné précédemment,
dans le cas d’un placement, les conjoints ont tendance a se sentir coupables de ne pas avoir

la capacité de remplir adéquatement le rble d’aidant.

« Moi la, dans le fond je me sentais coupable, pis aujourd’hui encore pareil. 1l me semble
que je me dis que j’aurais pas dii faire ¢a, j’aurais dii 'amener ici. Mais quand je pense &
¢a aprés, non. » (Participant conjoint)

« S’il fallait qu’il m’arrive un autre AVC ou quelque chose je me reprocherais de ne
pas... » (Participant AVC)

4.2.2.4 Qualité de vie

Malgré qu’elle ne faisait pas explicitement partie du guide d’entrevue, la qualité de
vie a été abordée spontanément par plusieurs participants qui la mettait en lien direct avec
leur bien-étre (autrement dit, avec la présence ou non de sentiments négatifs) et avec la
possibilité de réaliser les activités désirées par chacun (indicateur se rapprochant du niveau
de participation sociale). Cependant, dans 'indicateur « possibilité de faire ce que l'on
veut » (voir annexe 13), il ressort que la perception que I’individu a de sa situation (niveau
d’acceptation ou de résignation?) constitue un déterminant essenticl de sa satisfaction de
vie. Ainsi, une qualité de vie élevée dépend, entre autres, du succes de chacun a se fixer
des attentes réalistes en concordance avec les possibilités déterminées par leur situation
respective. En ce sens, lefficacité de stratégies en lien avec la modification de la
perception de sa situation sont de la plus haute importance. Un individu sans séquelle
apparente depuis son AVC pourrait se plaindre d’une qualité de vie médiocre alors qu’un

individu présentant des incapacités importantes pourrait arriver & se¢ satisfaire de sa
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condition et, se créant des attentes réalistes, pourrait avoir une « bonne » qualité de vie. A
noter que « se satisfaire de sa condition » se rapproche d’une situation de résignation

(« acceptation par dépit »), préalable a I’acceptation de sa situation (adaptation réussie).

4.2.3 Analyses de cas visant 4 illustrer le processus d’adaptation

Les quelques analyses de cas qui suivent ont pour but d’illustrer le processus
d’adaptation, c¢’est-a-dire I’effet du temps sur P’adaptation (pré-AVC, premier mois, trois
mois et six mois bost-AVC) tout en considérant le contexte de chacun. Les cas ont été
sélectionnés selon leur contenu (cas extréme) et selon le nombre d’entrevues réalisées
(trois entrevues au minimum). Trois cas de participants — AVC sont présentés suivi de trois
cas de participants — conjoints pour terminer avec une synthése résultant de ces analyses de

cas.
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4.2.3.1 Cas ayant subi un AVC

CAS A4

Contexte pré-AVC et période de crise

Il s’agit d’'un homme de 82 ans, marié depuis 58 ans, ayant sept enfants habitant
dans sa région, retraité depuis 26 ans d’un travail d’agronome. A4 est trés actif, il posséde
une terre a bois, est propriétaire d’édifices a logements, est responsable de leur entretien
extérieur et des réparations. Il conduit toujours la voiture familiale, sa conjointe ne conduit
pas. Ses loisirs consistent essentiellement en I’entretien de ses édifices a logements et de sa
tetre 4 bois, en des visites chez ses enfants et la parenté et en de la lecture. A4 n’a aucun
antécédent de probléme de santé.

A4 subit un AVC droit entrainant une hospitalisation en soins aigus pendant sept
semaines suivie d’une période de réadaptation fonctionnelle intensive. Lors de la période
initiale (premier mois suivant I’AVC), il a la voix éteinte, présente de la faiblesse, requiert
de I’aide pour ses activités quotidiennes, doit utiliser un fauteuil roulant ou une canne pour
ses déplacements, se sent confiné 4 sa chambre, doit arréter toutes ses activités habituelles
sauf la lecture. Ses journées sont remplies par les thérapies. Il subit une séparation
involontaire de sa conjointe due 4 ’hospitalisation et regoit des visites quotidiennes de ses
enfants. Il pleure beaucoup, présente de la labilité émotionnelle surtout lorsqu’il est
question du soutien de ses enfants.

En période de crise, A4 décrit sa situation comme extrémement envahissante : « Je
ne pensais pas que ¢a pourrait étre si long que ¢a. Je pensais que c’était pour se terminer
dans trois semaines. » mais a, malgré tout, espoir en I’avenir. 11 utilise principalement des
stratégies de compensation (active et passive) ainsi que la fuite : modification du rythme

de ses activités, attendre et se tenir occupé pour ne pas trop y penser.
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Contexte trois mois post-AVC
A4 est de retour a domicile. I1 a repris la conduite de son automobile mais se limite
lni-méme a de courtes distances (épicerie dans la méme ville). Un probléme d’équilibre
persiste. 11 fait de la physiothérapie en externe une fois/semaine. Ses activités d’entretien
ne sont pas reprises; il attend la fin de P"hiver.

A4 décrit encore sa situation comme envahissante, il essaie de ne pas trop y penser
« mais ¢a revient quand méme ». Il prend maintenant conscience que cette situation
marque un point tournant « Ca changé toute ma vie ». On 'a informé des risques de
récidive et il se sent quelque peu menacé « Je vais essayer que ¢a ne se reproduise pas, ¢a
serait un désastre ». 11 a tendance 3 se résigner (ou accepter par dépit) ce qui lui arrive
« An! Il faut bien I’accepter mais... ». 11 utilise toujours les mémes types de stratégies,
c’est-a-dire compensation (active et passive) et fuite. Un exemple de compensation active
(modification de Pactivité) : « C’est les amis qui viennent nous visiter a la place de nous
autres ». Comme compensation passive, il attend la fin de I’hiver pour tester ses capacités :
« Je vais voir au printemps quelle capacité je vais avoir ». La situation étant envahissante,
la fuite est encore requise : « Je ne suis pas assis tranquille, je regarde la télévision ou

bien... ¢a m’aide, ca nous empéche de jongler ».

Contexte six mois post-AVC
A4 rapporte une amélioration de son moral et une diminution de la labilité
émotionnelle. Par contre, il se sent fatigué avant de commencer une activité. Il a repris en
partie ses activités d’entretien et conduit maintenant sa voiture sur de longue distancé
(retour a I’état pré-AVC). 11 essaie différentes approches thérapeutiques (ex. acupuncture)

suivant la suggestion de ses enfants. Il envisage maintenant la vente de sa terre a bois.
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Six mois suivant son AVC, A4 s’est plutdt résigné a sa situation: « Ah bien
Uaccepter, faut bien I’accepter, on ne peut pas I’enlever, on ne peut pas effacer ce qui est
arrivé ». Sa vision de I"avenir est réaliste et caractérisée également par un sentiment de
résignation « Il n'y a pas eu beaucoup de progrés... peut-étre si je vis assez vieux! ». Il
constate que I’AVC est un point tournant dans sa vie « ¢’est loin d’étre comme avant ». La
persistance des séquelles rend sa situation towjours quelque peu envahissante « 4
extérieur je suis un petit peu handicapé, pas beaucoup, mais un peu tu sais, j’ai plus de
difficulté, des raideurs encore dans le bras ». Concernant les types de stratégies

d’adaptation utilisés, A4 se montre constant : compensation active et passive et fuite.

Cas Al

Contexte pré-AVC et période de crise

Al est une femme de 60 ans, divorcée, mére d’un fils qui habite 3 deux heures de
chez elle et est trés proche de ses fréres. Elle est extrémement active, toujours sur le
marché du travail, impliquée dans son milieu communautaire (bénévolat). Dans les faits,
elle n’est presque jamais chez elle. Le mois précédent son AVC, elle se montrait
ambivalente face a une retraite éventuelle et elle vit de I'insécurité financiére.

Elle subit un AVC léger qui requiert une hospitalisation de quelques jours et
retourne & domicile avec un congé de son travail pour environ deux mois. Elle se sent trés
fatiguée, se plaint de difficultés a se concentrer, d’avoir la larme & I’eil et d’une
diminution de sensibilité a sa main qui lui fait échapper des objets. Elle a I'impression que
ses relations avec les autres sont différentes, elle se sent étiquetée. Dés son retour a

domicile, elle teste elle-méme sa capacité a conduire sa voiture.

En période de crise, Al pergoit sa situation comme envahissante. Malgré que son
AVC soit théoriquement Iéger et « sans séquelles », elle pergoit des changements
importants chez elle et a P'impression que les séquelles d’ordre psychologique vont
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perdurer : « Apparemment que c’est des séquelles d’AVC (labilité émotionnelle) pis que ¢a
va étre la tout le temps...C’est ce qu’on m’a dit. Que je vais avoir de la misére a regérer
ca. Au niveau des émotions, ¢a ne se classe pas comme pour I’exercice de la main ». Elle
se sent hors controle et envahie d’un sentiment de vulnérabilité. Elle a peur d’une récidive
et a 'impression qu’elle a la responsabilité de faire en sorte de I’éviter : « ... tu te penses
toujours un peu invincible. Moi je pense que c’est comme la fragilité qui est arrivée... s’il
Jallait qu’il m’arrive un autre AVC ou quelque chose, je me reprocherais de ne pas... ». Le
type de stratégie utilisée pour gérer cette situation consiste essentiellement en une réflexion
visant la modification de sa perception de la situation : « Ca m’améne a gros des pistes de
réflexions aussi parce que... s’il y avait fallu que je sois en chaise roulante, s’il y avait
Jallu que cet AVC I soit plus grave... ». Elle doit aussi diminuer le rythme de ses activités
{compensation active) et ¢lle pense a prendre de I'information mais se sent ambivalente
puisqu’elle n’est pas certaine d’apprécier I'information qu’elle risque de trouver (ex.

pourcentage de personnes qui font un deuxi¢éme AVC).

Contexte trois mois post-AVC
Al est retournée graduellement a son travail (temps partiel). Elle a tendance a
s’isoler, a refuser des sorties. Elle a I’impression que son environnement est vieillissant.
Elle-méme se sent vieille et voit que plusieurs portes lui sont maintenant fermées. Elle se

sent étiquetée. Son sommeil est perturbé par ses préoccupations et ses angoisses.

Elle pergoit toujours sa situation comme envahissante « ...parce que moi dans ma
téte c’était pour aller plus vite que ¢a, pis je n’ai pas pensé a ces conséquences la
(psychologiques)... ». Lors de la période de crise, elle se¢ permettait de faire des projets

d’avenir afin de se motiver & se sortir de sa situation. Trois mois suivant ’AVC, e¢lle a
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I’impression qu’elle n’a plus d’avenir, que plus rien n’est possible : « ...#'as rien en avant
de 10i,... en tout cas tu pourrais avoir des affaires mirobolantes ou des projets, tu peux
avoir des projets intéressants, mais des beaux défis ou des choses comme ¢a tu ne peux
plus envisager ou en tout cas, j'en trouve pas... ». Elle sent la menace 4 travers un
sentiment de vulnérabilité et se sent stigmatisée par FAVC: « ... il y a foujours une
référence encore (a 1’'AVC), peut-étre que c’est ¢a qui m’agace aussi, il y a souvent une
référence a ga... ». Pour Al, la survenue de PAVC constitue véritablement un point
tournant, ’obligeant & prendre un temps d’arrét pour faire le point. Elle diminue toujours
son rythme d’activité (compensation active) allant presque jusqu’a s’isoler des autres :
« Pis la je reste plus ici... la fin de semaine arrive pis je ne suis pas obligée de partir les
quatre jours, j'aime mieux rester ici ». Elle doit fuir du mieux qu’elle peut cette situation
envahissante : « Je lis, parce que si je ne lis pas, je commence a partir dans des pensées pis
la ¢a vire, ¢a tourne, ¢a marche... ». Elle essaie de travailler sur sa perception de sa
situation et cherche, tant bien que mal, du soutien en se comparant & d’autres : « J'espére
qu’il y en a d’autres, non, je ne devrais pas dire ¢a comme ¢a, mais j 'espére que je ne suis

pas toute seule a vivre ces choses la... »

Contexte six mois post-AVC
Al poursuit son travail 3 temps partiel et a planifi¢ sa retraite pour I’été (dans
quelques mois). Elle a repris ses activités de bénévolat tout en étant plus sélective.
Derniérement, elle a eu un probléme de santé a un il qu’elle associe a la fatigue. Elle

considére cela comme un autre petit avertissement.

Al s’est passablement adaptée 4 sa situation : « ... je pense que c’est pas mal digéré

(AVC)... il y a encore des petites affaires des fois Ia ... qui me dérange mais je pense que
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c’est accepté... ». Elle sent encore la menace qui plane mais elle est beaucoup moins
envahissante : « Elle est encore la (Epée de Damoclés), mais on dirait qu’elle est plus loin,
elle est moins présente... ». Elle veut vraiment prendre cette période de sa vie pour faire un
temps d’arrét. Il semble que ses stratégies visant & modifier la perception de sa situation, a
adopter une vision positive de sa situation, aient contribué grandement a son acceptation
par dépit (résignation) : « Je trouve que je m’en suis trés bien sortie pis que je suis bien

chanceuse, mais j 'ai vu ce qui est arrivé a d’autres par aprés depuis... ».

Cas A2

Contexte pré-AVC et période de crise

Dame de 72 ans, veuve deux fois, ayant eu neuf enfants avec son premier mari. Elle
vit maintenant en partie avec son ami (« conjoint de fait » depuis 2-3 ans) et en partie avec
un de ses fils présentant des incapacités importantes (AVC et amputé). Elle s’est fait opérer
pour une cataracte et a fait un AVC léger peu de temps suivant son opération.

A2 a trés peu de séquelles physiques mise & part de la fatigue. Conséquemment 2 la
fatigue, elle a diminué ses activités (quantité et durée) et a également cessé de conduire sa
voiture suivant une recommandation de son médecin. Par ailleurs, elle est trés déprimée, a
peur de touf et la pensée de la maladie et de la mort est omniprésente. Elle se sent trés

anxieuse et pleure tout le temps.

Pour A2, cette situation présente une réelle menace : « Mais moi qu’est-ce qui
m’inquiéte c’est je peux-tu en refaire d’autres?, je peux-tu mourir de ¢a?, J'ai peur de
toutes ... j'ai towjours peur ». Cette menace semble associée a de I’angoisse et A2 a
tendance 4 s’en remettre & Dieu (compensation passive) pour gérer cette situation ; « Si
c’est ta volonté mon dieu aide-nous... Pis je mets ¢a entre ses mains pis je prie, pis je
prie... ». Lorsque la situation devient insoutenable « comment de temps qui me reste?, pis

Je vais tu pouvoir guérir?”’ toutes sortes... tu peux pas savoir tout ce qui me passe par la
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téte... . Elle essaie de fuir en allant se coucher. Elle apprécie beaucoup le soutien des
autres, particuliérement celui de son conjoint : « ...du moment qu’il met le pied dans la

maison lui...Ca va mieux...Ah mon dieu oui ».

Contexte trois mois post-AVC
La situation de A2 est peu changée. Malgré la « légéreté » de son AVC, elle est
toujours déprimée et anxieuse. Elle a I’impression que ses peurs sont moins présentes mais
a des pensées suicidaires. Elle se sent encore trés fatiguée. Elle a repris la majorité de ses
activités courantes & I’exception de la conduite automobile; elle attend avec impatience la
bénédiction de son médecin mais en méme temps, anticipe un refus et se prépare a s’y
résigner. Elle se dit qu’elle continuera a fonctionner comme maintenant, son conjoint la

conduit ou elle a besoin.

Trois mois suivant son AVC, A2 n’a pas I'impression d’avoir le contrble sur sa
situation :« C’est pas nous autres qui décident c’est lui en haut. Pas nous autres... ». Cette
perception fait en sorte qu’elle utilise beaucoup de stratégies de compensation passive
(attendre, prier). Par ailleurs, elle apprécie encore le soutien de son entourage (utilisation
des ressources) et essaie de se dire qu’il y a pire qu’elle (effort visant & modifier la
perception de sa situation) : « faut que j’arréte d’étre dépressive, c’est pas si pire que ¢a, il

Y en a des pires que moi...Je me parle ».

Contexte six mois post-AVC
A2 va beaucoup mieux, son moral est bon. Elle se sent bien entourée et aime
participer a ses activités de loisirs (Age d’or et sorties avec son conjoint). Elle a espoir de
récupérer son permis de conduire et attend avec impatience son évaluation médicale. Elle a

changé officiellement de milieu de vie : habite & temps plein avec son conjoint.
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A2 semble s’étre résignée A sa situation. Elle s’est inspirée du courage de son fils
qui vit une situation pire a la sienne pour modifier lav perception qu’elle a de sa situation :
« ilyen a'des pires que nous autres... moi (fils) je vais avoir des prothéses pis vous vous
étes rendue a 72 ans, vous étes pas pire malgré toute, il y a en a qui marche plus a cet dge
la, pis ils sont au lit... ils sont paralysés... il met toujours ¢a... pire que c’est la faque on se
contente ce qu’on a ». En général, elle va beaucoup mieux et lorsque son moral tend vers la
baisse, elle attend que ¢a passe (compensation passive). Le soutien de son entourage et la
qhalité de ses relations avec les autres contribuent a tui faire adopter une vision positive de

sa situation.

Synthése du processus d’adaptation découlant des cas AVC

Chez ces trois cas, la gravité de ’AVC ne semble pas avoir autant d’importance
que P'appréciation de la situation. Méme les personnes ayant subi un AVC léger, qualifié
de « sans séquelles », peuvent éprouver des sentiments négatifs importants faisant obstacle
3 une réalisation satisfaisante de leurs activités courantes et de leurs roles sociaux. La
situation étant peu modifiable, des stratégies visant P’adoption d’une vision positive de la
situation (effort pour modifier sa perception de la situation) semblent étre un gage menant
3 une acceptation par dépit (résignation), nécessaire & P'adaptation. Par ailleurs, des
stratégies de fuite semblent é&tre associées a la perception de la situation comme
envahissante, Dans le méme sens, les stratégies de compensation passive semblent étre
associées soit aux croyances spirituelles de I’individu ou & un sentiment profond que rien
de concret ne peut étre fait (« la seule chose a faire est attendre »). Quant 4 I’utilisation des
ressources, cette stratégie peut étre bénéfique lorsque le soutien procuré est adéquat mais

peut contribuer 2 la perception de la situation comme menagante lorsque la recherche de
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Pinformation conduit 4 des faits statistiques troublants (par exemple : la probabilité non

négligeable de faire un autre AVC).

4.2.3.2 Cas de conjoints de personnes ayant subit un AVC

CAS C7

Contexte pré-AVC et période de crise

C7 est une conjointe de 69 ans, mére de deux filles dont ’une vit trés prés d’elle et
Pautre trés loin. C7 a la responsabilit¢ de Ientretien intéricur et Monsieur a la
responsabilité de I’entretien extérieur et de la conduite automobile en pré-AVC. Leur
principal loisir consiste en la planification et la réalisation de voyages, souvent avec une de
leurs filles. Un voyage en Floride est prévu la semaine ol Monsieur fait un AVC et un
autre est prévu en Australie dans trois mois.

Suivant ’AVC droit de Monsieur et son hospitalisation de quatre jours, ils décident
de réaliser, malgré la situation, leur voyage en Floride. L’AVC de Monsieur est considéré
«sans séquelle ». Le couple, accompagné de leur fille, quitte P’hdpital pour aller
directement en voyage. Cependant, Monsieur éprouve d’importants problémes de
concentration, d’attention et un changement de comportement (prompt et humeur
agressive) rendant sa relation tendue avec C7. A leur retour de voyage, C7 se retrouve avec
toutes les responsabilités habituellement sous la charge de Monsieur (entretien extérieur et
conduite auto). Heureusement, leur fille est trés présente et prend un congé de son travail

pour les soutenir.

Selon C7, sa situation est envahissante et elle s’inquiéte de I’avenir (situation hors
contrdle) : « ... je me demande qu’est-ce qu’on va faire?...Mais si ¢a restait exactement
comme ¢a je ne sais pas ce qu’on ferait, si on gardait la maison ou ... ». Elle essaie de
noter les améliorations au quotidien « ... de lire souvent le journal, c’est ce qu’il fait mais
tu... j’apercois que tu lis pas mal plus d’une journée a l’autre » afin de s’encourager pour

P’avenir. Elle encourage Monsieur & adopter des comportements santé pour minimiser les
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risques de récidive « Mais la on s’est forcé, on est allé faire des petites marches mais
eh...il trouve ca... il n'est pas motivé & faire ¢a. ». C7 doit utiliser des stratégies de
résolutions de problémes lui permettant de gérer la surcharge de tiches de son quotidien :
« ...j'essaie de m’organiser comme ¢a , de prévoir... ¢a demande plus d’organisation ».
C7 se compare & autrui pour s’encourager et modifier sa perception de sa situation : « ...ce
qui m’encourageait c est que ¢’était beaucoup moins grave qu’ils y en a qui peuvent subir.
1y en a qui sortent de la paralysés, qui parlent plus, qui eh...La je me disais malgré tout

on est chanceux ... »

Contexte trois mois post-AVC
Le couple est de retour de leur voyage en Australie (un mois) avec leur fille.
Monsieur a eu des complications a une jambe, probablement causées par une trop longue
immobilisation lors du voyage (dans ’avion). C7 se montre trés anxieuse, a eu peur des
complications (surtout en voyage). Elle appréciait la présence de leur fille. Monsieur a
repris la conduite de son automobile suivant sa décision personnelle mais n’a pas repris la
responsabilité de I’entretien extérieur du domicile. Il note des améliorations, mais qu’il

qualifie de trés lentes. Selon lui, 1a situation ne peut pas rester comme elle est.

C7 vit beaucoup d’anxiété, particuliérement lors de leur voyage : « Oui, ¢a c’était
inquiétant... la partir. Tu te dis: j'espére qu'on va passer au lravers ces vacances sans
qu'il n’arrive rien, pis la ¢a été la jambe... ». Elle est toujours sur le qui-vive, en attente
d’une réaction de son conjoint (comportement prompt) et ne se sent pas a la hauteur dans
son rﬁlé de conjointe — aidante. Elle ne se sent pas la capacité de tout prendre en charge et
par le fait méme a peur d’une récidive entrainant une détérioration. Elle doit
continuellement lui accorder de Passistance « ¢’est parce qu’avant il avait plus d’initiative
la... je trouve qu’il n’a plus d’initiative faque il faut toujours que j’y rappelle les choses ».
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Elle essaie de s’encourager en modifiant la perception de sa situation « quand je vois qu’il
est quand méme capable de faire quelques affaires je me dis bon au moins il est capable de
Jaire ¢a ». Leur fille a d6 reprendre son travail et est moins présente. C7 est plutdt isolée, a

peu d’amis et le soutien du réseau formel est quasi inexistant.

Contexte six mois post-AVC
Monsieur a eu des complications médicales; il a eu des convulsions au volant de sa
voiture. Conséquemment, il a cessé de conduire. De plus, il s’est fait opérer pour ses
carotides et depuis, C7 le percoit encore plus prompt dans ses réactions. Le couple se
résigne a4 laisser tomber les voyages, les assurances devenant quasi inaccessibles. Le
couple a engagé quelqu’un pour Pentretien extérieur de leur domicile. C7 se sent de plus
en plus fatiguée et s’inquiéte de P’avenir.

Le peu d’amélioration de la situation et la survenue de complications médicales
semblent contribuer au sentiment de menace omniprésente « ...il fait rien.... ¢’est comme
une bombe a retardement ¢a Ia... ». C7 commence a ressentir les conséquences de la
surcharge de tiches, de la surdose de responsabilités :« ...Ia ils m’ont annoncé que je
Jaisais de I’angine ... pis eh...Je suis fatiguée, pis je dors pas bien, pis me sens fatiguée pis
Jaut toujours que je fasse un effort quand méme pour le faire... ». Elle se résigne a
I’impossibilité de prévoir d’autres voyages et réussit malgré tout 3 adopter une vision
positive « faut oublier ¢a la,.. penser d’aller au bout du monde ... ¢’est sir que c’est pas
tout le monde qui ont la chance d’avoir pu faire ¢a, on a été chanceux a venir jusqu’d cette
heure... ». Le réseau informel se résume en de 'aide et du soutien moral de leur fille.
Quant au réseau formel, il est & peu prés inexistant. C7 aimerait avoir des réponses a ses
questions mais trouve qu’il est difficile d’obtenir un rendez-vous avec le médecin de

Monsieur «je veux avoir des réponses... on va passer des tests a tous les ans, le

115




cholestérol, le diabeéte, le ci, le ¢a... tout est toujours bien beau.... Pourquoi que des
affaires comme ¢a arrive si tout est beau...si ses artéres sont toutes bloquées c’est parce
que... ». Paradoxalement, les déplacements pour des tests de santé (sans résultat) sont
exigeants :« ...c est une autre affaire, il faut courir a Sherbrooke faire poser ¢a (Holter) ...

regarde la semaine, le calendrier est plein ».

CAS C1
C1 est la seule participante ayant été rencontrée quatre fois. La richesse de son
expérience et Pévolution de sa situation ont justifié une quatriéme entrevue neuf mois

suivant I’AVC de son conjoint.

Contexte pré-AVC et période de crise

Cl1 est une conjointe de 60 ans, mariée depuis 38 ans & Monsicur (83 ans).
Monsieur était veuf lors de son mariage avec C1 et avait déja trois enfants en bas age. Ils
ont eu un enfant ensemble. C1 remplit son réle d’aidante depuis environ dix ans, étant
donné la perte d’autonomic de Monsieur suivant un infarctus. Ses principaux loisirs sont
cuisiner, jouer aux cartes avec son conjoint et des amis et aller au chalet.

Monsieur subit un AVC important entrainant entre autres des problémes
d’incontinence et un hémicorps flasque. Monsieur requiert de Paide pour toutes ses
activités courantes, il a de la difficulté a parler (prononcer) et se montre déprimé (avec
idéation suicidaire). C1 est inquiéte, anxieuse et fatiguée. Elle visite quotidiennement
(jusqu’a deux fois / jour) son conjoint et participe activement aux soins. Lorsqu’elle est &

domicile, elle rassure son entourage (enfants et amis) quant a la condition de Monsieur.

C1 se montre confiante en I’avenir et en ses moyens. Elle se rassure en comparant
sa situation & des expériences passées « Il est arrivé des grosses affaires, on a toujours
passé a travers ¢a » (infarctus, deuil d’un fils). Elle se fixe des objectifs et met des limites
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quant aux conditions minimales permettant un retour a domicile: « ... je suis bien
confiante, je me dis que quand méme qu’il serait en chaise roulante ¢ca ne me dérange pas.
S’il est capable de se déménager pour aller a la toilette, qu’il ne soit pas incontinent
la... ». Elle est trés terre-a-terre et se préoccupe davantage du bien-étre de son conjoint que
du sien : « le plus important, c’est qu il revienne & la maison, je ne veux pas le voir pleurer
le restant de ses jours ». Ses principales stratégies sont la résolution de problémes suivant
la surcharge de taches et la modification de sa perception de la situation. En effet, C1 a
tendance & minimiser les séquelles de son conjoint, elle cherche et trouve des améliorations
qui Pencouragent et parvient a trouver des aspects positifs & sa situation : « J'ai peur que
sa paralysie ¢a ne revienne pas, parce que le docteur m’a dit qu’il va rester avec des
séquelles. Ca j’ai moins aimé ¢a, mais encore la je me dis en autant que son idée est
revenue parce que la, son idée est revenue parce qu’il me sort as-tu payé ci, as-tu payé
¢a? ». Finalement, dans 1’avenir, elle se fie aux ressources du soutien formel : elle planifie
des moments de liberté pour réaliser ses loisirs lorsque son conjoint ira 4 I’hdpital de jour
ou au centre de jour « Comme 1’hépital de jour ¢a me donnerait la journée si je veux aller

Jaire un tour au chalet je peux y aller ».
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Contexte trois mois post-AVC

Monsieur a débuté la réadaptation fonctionnelle intensive mais suite a des
complications médicales, a dii retourner en centre hospitalier de soins aigus. C1 est
déprimée, elle anticipe une détérioration de I’état de son conjoint en arrétant ainsi sa
réadaptation. Les visites quotidiennes sont reprises et C1 considére que ces déplacements
sont extrémement exigeants. Lorsque Monsieur est en réadaptation, Cl1 le sort
quotidiennement pour le souper puisqu’ils habitent prés de ce lieu. C1 assume donc un role
actif d’aidante méme si Monsieur est hospitalis¢é en réadaptation. Elle doit fournir
beaucoup d’efforts physiques et s’est fait une entorse lombaire. Elle n’a toujours pas eu de

temps pour ses loisirs, son horaire est chargé et elle cherche son souffle.

La situation vécue par C1 est particuliérement envahissante. Madame est captive de
I’horaire de son conjoint. Elle n’a aucun temps libre, pas méme pour se cuisiner de bons
petits plats « pas encore, je ne peux parce qu’il y a des matins que je dis je vais commencer
... mais il arrive toujours quelque chose qui fait que je ne peux pas faire... ». Cl1 est
consciente de la possibilité d’une récidive et souhaite la mort de son conjoint plutét qu’un
état pire que celui dans lequel il se trouve « je demande au bon Dieu si ¢a se reproduit que

¢a soit la fin, parce que je ne voudrais pas que... ».

C1 utilise beaucoup de stratégies de résolutions de problémes. Elle planifie le retour
a domicile de son conjoint et doit aménager leur milieu de vie en conséquence (nouvelle
salle de bain au rez-de-chaussée, nouvelle chambre au rez-de-chaussée), Cependant,
I’attente des actions du soutien formel est plut6t nuisible au bon déroulement de ces
aménagements : « tout le monde me dit: Ben la pas trop vite, le CLSC va arriver, ¢a serait
peut-étre pas ...Mais on ne peut pas attendre qu’il soit rendu a la maison pour tout eh... Il

Jaut que je re-peinture la piéce aprés ¢a la. Si c’est pas moi, faut que j'aille quelqu’vn. Pis
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I, il y a le pldtre aussi a faire, c’est trois jours ga. C’est ¢a que je trouve on dirait que...le

CLSC je ne I'ai pas vu encore! ».

Elle fait de gros efforts pour adopter une vision positive de la situation et y parvient
assez bien : « Bien sa voix est éteinte, c’est pas si pire...mais eh... quelqu’un qui le voit
pour la premiére fois, ils ont de la difficulté & le comprendre. Moi je suis habituée g ¢’est
¢a la...Mais sa voix est faible, elle est basse. Mais il mange trés, trés bien. Un bon appétit,
il mange bien. ». Elle fuit du mieux qu’elle peut sa situation actuelle en pensant A 1a belle
vie qu’ils ont eue ensemble et pense & I’avenir; elle planifie reprendre quelques activités
(jouer aux cartes, chalet lors des journées hépital de jour) lorsqu’il sera de retour a

domicile.

Contexte six mois post-AVC

Monsieur est retourné a domicile. Il y a eu un délai de trois semaines entre le retour
3 domicile et le début de I'hopital de jour. L’aménagement du domicile n’étant pas
complété, cette période a été particulierement exigeante pour C1. Elle a dQ utiliser tout
Pargent de leurs placements pour I’achat d’équipements et ’aménagement de la salle de
bain et envisage un emprunt pour I’accomplissement de 'aménagement de la chambre de
Monsieur au rez-de-chaussée. C1 est épuisée, elle a perdu du poids et présente un probléme
de santé qui I’inquiéte (descente de I'utérus). Elle ne peut plus forcer, a beaucoup de
douleur et de difficulté a s’asseoir. Elle doit aider Monsieur pour toutes ses activités
courantes, Elle recoit de l'aide du CLSC pour le bain de Monsieur. Toutes les
responsabilités reposent sur elle et elle doit composer avec une surcharge de tiches; par
exemple : plus de lavages en raison de I'incontinence persistante. Son sommeil est perturbé
puisque Monsieur sonne la nuit. C1 prend maintenant conscience que sa relation avec son
conjoint est différente. Elle doit faire la conversation et doit répéter continuellement les
directives. Les loisirs sont complétement arrétés et les sorties se limitent aux rendez-vous

pour le suivi médical de Monsieur. Les visites de son entourage ont diminu¢.
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La situation est de plus en plus envahissante. C1 est épuisée : « je me sentais
Jatiguée, ... les journées qu’il devait aller a I'hopital de jour... fallait que je les prenne
pour récupérer. J'aurais eu plein d’ouvrage a faire ....pis j'arrivais pas... ». Le soutien
formel semble arriver trop tard pour répondre adéquatement aux besoins de Cl: « La
rampe la, pendant tout 1'été, je 1'amenais tous les jours souper, ...on avait mis juste une
petite planche de plywood, pis on le montait. Ca tombait ...de la misére tout 1’été avec ¢a
hein... Pour nous faire dire quand ils sont venus, que c’était correct comme ¢a 14... ». On
lui a offert un gestionnaire de cas pour I’assister dans sa tiche, mais C1 demeure réaliste
quant & ses attentes en regard de ’aide potentielle : « elle m’offfait beaucoup, beaucoup
mais avant que les réunions soient faites pour les bains, fallait que ¢a passe au conseil du
CLSC. C’est ¢a qui est long». Elle envisage l'utilisation de ressources telle que
I’hébergement par alternance mais doute de ’accessibilité d’un tel service : « /1 est supposé
mais I’attente est de six mois et puis eh....En tout cas, la je me dis qu’il y a trois mois de

passés. »,

La situation est trés difficile & gérer: « oui je compte les semaines, je vais te
dire....(rire) ». C1 souhaite se rendre disponible pour son conjoint tant qu’elle en aura la
capacité et se dit qu’il ne pourra pas vivre éternellement dans I’état ot il se trouve : « je me
dis que il peut ... ne peut pas vivre bien bien des années comme ¢a la.... ». Elle aimerait,
en dernier recours seulement, envisager un placement. C1 se sent en partie responsable du
bien-étre de son conjoint. Elle fait de gros efforts pour adopter une vision positive de la
situation en minimisant, entre autres, la surcharge de la tache : « Bien c’est les serviettes le
matin, pis tout ¢a la....tu sais ... les intervenants eux autres ils prennent beaucoup de

serviettes hein...mais c¢’est pas grave ¢a! la laveuse ah....Elle fait ¢a c'est pas moi qui fait
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¢a, je descends ¢a dans le sous-sol ... ». Elle est quotidiennement confrontée aux séquelles
persistantes de son conjoint et il est plus difficile de les minimiser « On dirait que ... Ca ne
lui rentre pas dans la téte ¢a...pis la je dis mets ton fiein, il met son frein sur son cété pis il
débarre celui-la... c’est sir que si je le surveillerais pas la chaise roulante elle partirait
souvent. », « Il ne parle plus...pis ¢a prend, des fois faut que j'y demande la question trois
Jois avant qu’il me réponde et puis s’il est de dos je ne le comprends pas, faut que j aille
... ». Elle garde espoir que sa situation s’améliore « Mais au moins... j'ai assez hdte
d’avoir une journée que je n'ai rien a faire la... ». C1 parvient & garder le moral et 4 se
résigner & sa situation : « faut prendre ¢a en riant malgré toutes...parce que ¢a... quand
méme que je m’arracherais les cheveux de sur la téte, c’est 1a pis c’est ¢a faut que je le

Jasse... ».

Contexte neuf mois post-AVC

Le retour a la petite vie tranquille se fait attendre. Monsieur a dii étre hospitalisé
suite & des complications médicales (sang dans ses urines et gastro-entérite). C1 prend
beaucoup de temps a prendre et & annuler le transport adapté et les rendez-vous. Elle s’est
blessée au dos lors d’une chute de son conjoint, ’ayant entrainée avec lni. La chambre de
Monsieur a ét¢ aménagée au rez-de-chaussée. Elle regoit de I’aide du CLSC pour le bain
cing jours / semaine et en prendrait plus. Le CLSC lui offre également de I’aide pour
Pentretien intérieur alors que ses besoins sont pour I’entretien extérieur. L’attente pour
I’hébergement par alternance est passée de six mois 4 un an. Un fils de Québec Iui rend
visite et lui offre du répit une fin de semaine sur deux. C1 est fatiguée et trouve trés lourds
les déplacements constants pour les rendez-vous médicaux. Elle évite de faire des projets &
long terme.

La situation est particuliérement envahissante et difficile étant donné les problémes

persistants d’incontinence de Monsieur, problémes jumelés & une gastro-entérite : « Faque
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la j’ai ramassé ¢a, j’ai nettoyé aprés ¢a j’ai méme pas pris mon bain, je me suis lavée pis
la j’ai monté & I'hopital... j'ai pris mon bain en revenant tantdt j'ai dis: Ah! la ...me
semble que je sentais ... ». C1 arrive 3 se résigner & sa situation (acceptation par dépit), a
apprécier le positif et a rationaliser ce qu’elle vit : « Bien moi faut que ¢a aille, tu sais j’ai
pas le choix bien bien... Mais dans 1’ensemble, ¢a va bien... j’ai eu juste...j’ai fait une
entorse lombaire...Bien j’en fais une a chaque année, ¢a fait des années que j’en fait une,
pis la je suis dedans la... ». Elle s’encourage en soulignant les étapes franchies
(modification de sa perception de sa situation) : « Bien je peux dire que je suis mieux,
parce que 1a les rénovations 1, c’est pas mal eh... tu sais c'est la.. ouais... regardes j’ai
Jait peinturer le salon la... ». C1 utilise toutes les ressources formelles offertes mais se
frappe & des obstacles qui lui enlévent le golt de les utiliser : « Pis j’ai pas le temps moi
d’attendre la...tu sais... ’autre matin, il fallait que je cancelle ... tu ne le sais pas la veille
comment il va se lever le matin... j’ai attendu 20... la premiére fois 20 minutes pis j'ai pas
eu la ligne. La, il voulait aller a la toilette...la ce moment la je perds mon tour....faut que
Jje recommence encore une autre fois....ca ¢ ’est pas un cadeau!!! J'ai dis je pense que si ¢a
continue de méme, tu n’iras plus & nulle part parce que moi je suis trop tannée d’attendre
pour le transport adapté... ». Elle attendait d’une journée a Iautre ’hébergement par
alternance lorsqu’on lui a appris que le délai est maintenant de un an : « ... la elle m’a dit
que Uattente est d’un an... faque j’ai dis ¢a va aller juste a I’été, a 1’été je ’enverrai pas

crever la, ¢’est pas vrai, il va rester a la maison hein? ».

Cl1 persiste & garder espoir en ’avenir et s’encourage avec Varrivée prochaine de
I’été : « je vois pas en noir trop par exemple, je me dis il va faire beau, la le beau temps va

prendre c’est siir que ¢a va me captiver bien gros a la maison mais encore 1, ¢a va, on va
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pouvoir aller dans la cours, je vais pouvoir {’amener dans la cours, pis prendre des petits
tours ». Elle a choisi consciemment, avec expérience, de remplir ce rdle et demeure trés
réaliste en ce qui concerne ses capacités et la tache a accomplir : « Je me trouve ... que j’ai
assez de capacités, mais un moment donné ¢a va peut-étre flancher aussi la tu sais? ». Elle
se sent redevante envers son conjoint et responsable de son bien-étre : « C'est mon mari pis
... je vais m’en occuper, je vais en avoir soin... il a tellement été bon pour nous autres tout
le temps qu’il a été avec nous autres, il a tellement travaillé ... ». Conséquemment, pour
elle comme pour son conjoint, le placement demeure la derniére solution : « J'aime bien

mieux 1’avoir a la maison que voyager dans les hopitaux ».

CAS Cé6

C6 a été intégrée au volet qualitatif de la collecte de données au temps 3 de I’étude,
c’est-a-dire six mois suivant PAVC de son conjoint en raison de la richesse de son
expérience. Elle n’a pu étre rencontrée préalablement en raison de non-disponibilité de la
personne responsable de la collecte des données du volet qualitatif (accouchement). Elle a

tout de méme été rencontrée 2 trois reprises a trois mois d’intervalle.
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Contexte pré-AVC et six mois post-AVC

C6 est une conjointe de 70 ans, mariée depuis 48 ans et ayant eu quatre enfants
vivant 3 proximité. C6 a toujours vécu pour son mari, sa famille et sa maison. Elle habite
un logement avec son conjoint depuis environ un an. Le couple avait décidé de vendre leur
maison par anticipation de leur vieillesse. Elle ne sort pas beaucoup, préférant s’occuper de
Pentretien intérieur de son domicile.

Monsieur a fait un AVC il y a environ six mois nécessitant un séjour en
réadaptation fonctionnelle intensive. Depuis un mois, il a é&é transféré dans un CHSLD,
dans la ville voisine de son domicile. C6 ne se sent pas la capacité de prendre soin de son
conjoint en permanence. Par ailleurs, elle se sent obligée de ’amener a la maison les fins
de semaine. Elle doit le surveiller constamment et lui apporter de I’assistance pour la
plupart de ses activités courantes. Monsieur adore la chasse et cette période fut
particuliérement difficile pour le couple, confronté & I'impossibilité de Monsieur a réaliser
cette activité. C6 est déprimée eta I’impression qu’elle ne pourra jamais arriver a accepter

cette situation. Elle persiste & chercher une cause 3 ce qui leur arrive et n’en trouve pas.

Selon C6, la situation a peu évolué depuis 'AVC de son conjoint. Elle se sent
continuellement coupable et responsable du bien-étre de Monsieur : « je me sens tout le
temps responsable, tout le temps tout ce qui arrive, me semble que c’est toute de ma
SJaute... c’est plus fort que moi...je me dis si je fais pas de quoi, ah non je peux pas faut,
Jaut que j'y aille, faut que je sois tout le temps, tout le temps... » et de son placement :
« Me semble que je me dis que j'aurais pas dii faire ¢a , j'aurais dit I'amener ici. Mais
quand je pense a ¢a aprés..non. J'aurais pas été capable, je serais plus capable
aujourd’hui... ». Cest terriblement envahissant. C6 essaie de fuir du mieux qu’elle peut en
reprenant ses activités mais y arrive difficilement. Elle apprécie le soutien de son
entourage. Ses fils I’aident a se mettre des limites, par exemple a diminuer les visites & son
conjoint tout en diminuant son sentiment de culpabilité : « Aprés ¢a, les gargons ils ont dit

maman 14, ¢’est trop ¢a la. On n’a pas envie d’en avoir deux & ’hdpital ». Elle parle de ce
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qu’elle vit avec une cousine qui vit une situation similaire (conjoint dément). Elle regoit
des encouragements de ses voisins. Malgré ce soutien, elle arrive difficilement a4 penser 3
autre chose et n’est pas trés optimiste face a I'avenir. Elle garde espoir que I’état de
Monsieur s’améliore Iui permettant de revenir vivre & domicile : « Qu’il revienne ici, j’ai
foujours une espérance, est-ce que mon désir va se réaliser ? Je le sais pas ». Elle cherche
des améliorations dans I'état de son conjoint pour s’encourager « Je me dis tiens il a fait

¢a, il va en faire d’autres. C’est avec ¢a que je vis... ».

Contexte neuf mois post-AVC
C6 a I'impression d’avoir pris un « coup de vieux ». Elle se sent trés fatiguée,
particuliérement en début de semaine, ayant pris soin de son conjoint la fin de semaine.
Son humeur est fluctuante de semaine en semaine. Elle a diminué ses visites & son conjoint
mais le sort a toutes les fins de semaine. Son sentiment de culpabilité est omniprésent. Elle
se donne a 100 % et a parfois I’impression que c’est insuffisant. Elle se sent trés seule dans

cette relation devenue a sens unique et prend (et a) toutes les responsabilités 4 sa charge.

C6 commence 2 se résigner 3 la situation. Plus le temps passe, moins elle a d’espoir
d’améliorations «J’ai presquement plus d’espoir que ¢a s’améliore... L’avenir la
franchement j'y ai presquement pas pensé.» Les conditions minimales permettant un
retour & domicile permanent sont peu probables « Ouf......ca prendrait beaucoup plus
d’améliorations pis ¢a me prendrait beaucoup d’'aide... ». Lors des visites de Monsieur la
fin de semaine, C6 planific tout & ’avance pour ne pas étre surprise (stratégies de
résolution de problémes) et pour se rendre totalement disponible « Moi je pense a tout, tous
mes menus, le manger, le dessert. Je vais aller faire ma commande le vendredi... Faut que
tout soit prét». Cependant, la tiche est lourde et elle est consciente de sa propre

vulnérabilité « Ca va juste dans un sens, moi j’ai I'impression que c’est juste moi la qui...
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que faut qui me donne a 100 % faque ...tant que je vais avoir la santé, je vais me donner
mais quand je l'aurai pu, je l’aurai pu». Elle essaie de vivre une journée a la fois et
lorsque le moral tombe, elle attend au lendemain en se disant que peut-étre ¢a ira mieux :
« Des fois, faut penser a demain, je vais faire ci, je vais faire ¢a, tiens ¢a va me faire du
bien, ¢a va me changer les idées... pis des fois le lendemain je suis capable de le faire pis

d’autres journées je ne peux pas le faire. ».

La résignation 4 la situation semble étre associée & des stratégies visant la
modification de sa perception: « me semble qu’il y a plus rien... il y a plus rien de
dréle....c’est plus... me semble que la vie elle ne pourra pas jamais revenir comme avant...
c’est pas possible, ¢a peut pas revenir comme avant. Faque j’essaie du mieux que je peux,
de me dire faut que je m’y fasse a cette vie la, faut que je pense que c’est lui qui est le pire
la-bas la... ». Elle doit s’arréter et prendre le temps d’analyser ce qui se passe pour arriver
a rationaliser : « C’est pas encore assez, il y a des fois me semble que faudrait que je fasse
encore plus que ¢a, pis quand je m’arréte pour y penser, bien la je me dis si j'en fais plus
¢a sera pas mieux, c¢’est moi qui va finir par tomber. ». Elle arrive a fuir de temps en temps
en aidant sa bru dans son travail de traiteur : « Ah! moi j’aime ¢a la, aussitot qu’elle me
demande moi j’y vais, pis je le sais pas ¢a me fait du bien, ¢a change le mal de place. ». C6
est consciente de sa difficulté 3 gérer sa situation et utilise toutes les ressources de soutien
qui lui sont offertes. Elle rencontre une travailleuse sociale qui lui a été référée par une
infirmiére du CHSLD de son conjoint qui a réalis¢ que C6 n’avait pas un bon moral :
« Elle nous laisse parler beaucoup, beaucoup pis je pense que ¢a va aider ¢a. », Elle regoit
du soutien de sa cousine qui vit une situation similaire 4 la sienne et d’une amie « ...pis j ai

une amie aussi que je peux appeler 14, puis je vais parler beaucoup beaucoup avec pis tu
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sais elle essaie de m’encourager, ¢a fait du bien ». Par ailleurs, C6 se sent seule et a
I'impression d’étre en lufte devant les exigences de son conjoint, soutenu par les
intervenants du CHSLD « les autres, ils ont l'air a tout étre contre moi, sont plutét,
écoutez ce que mon mari dit, faque ¢a, ¢ca ne marche pas moi, ¢a prend quelqu’un de mon
bord, ok j’'ai les garcons sont de mon bord, mais ¢a prend quelqu’un la-bas aussi, pas

foujours écouter qu 'est-ce que c'est que lui il dit. ».

Contexte un an post AVC
La condition de Monsieur est peu changée. Il est particuliérement frustré de
I’impossibilité de reprendre certaines activités comme la conduite automobile. Il nie ses
incapacités et culpabilise C6 de sa situation. La relation de couple est tendue. C6 diminue
les sorties de fins de semaine. Elle a ’'impression d’avoir toutes les responsabilités sur son

dos a elle seule. Le réseau formel ne semble pas en mesure de lui apporter de I'aide.

Cé6 a I’impression que si son conjoint se résignait a sa situation, il serait plus facile
pour elle d’arriver a Paccepter. Elle jongle encore avec la possibilité d’un retour a domicile
permanent et doit se convaincre de cette impossibilité. Elle essaie tant bien que mal a se
résigner & cette situation peu modifiable en soi: « ... moi je trouve qu’il n’y en a pas de
solutions. Ca faque va falloir laisser aller le temps la.... pis eh... que j’apprenne a dire
non... ». En ce sens, elle essaie de mettre des limites devant les exigences de son conjoint
et a maintenant peur de sa réaction: « Quand ¢a fait presquement 50 ans que c’est
towjours oui, tu fais le petit mouton pis envoie.... Faut que tu écoutes, faut que ¢a passe
par la ... c’est pas parce qu’il était méchant, il n’était pas méchant dans ce temps la. ...l1a
Jj'ai peur qu’il va devenir méchant. ». De plus, elle doit lutter contre le discours des
intervenants du CHSLD. Selon eux, Monsieur a plus de capacités que ce que C6 observe :

« Elle me disait, il est capable de s habiller tout seul. Tu penses-tu les bas!?. Bien elle dit
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vous n’avez pas acheté les bons bas. ...oui mais on est trop pressé nous autres.... Bon, bien

la dites a C6 qu’elle le laisse faire tout seul pis la vous autres, vous I’aidez ».

La situation est toujours aussi envahissante, C6 arrive difficilement a fuir et &
penser & autre chose. Si elle écoute un bon film ou va voir une pi¢ce de théitre avec un de
ses fils, elle oubliera pour quelques heures seulement. Méme lorsqu’elle va prendre sa
marche, elle ne pense qu’a ¢a. La situation demeure omniprésente lorsqu’elle rencontre des

gens de son entourage : « C’est rien que de ¢a qu’on parle tout le temps... ».

Synthése du processus d’adaptation découlant des cas dont le conjoint a fait un AVC

Pour certains conjoints (ceux dont le conjoint — AVC demeure avec des séquelles
les empéchant de reprendre leurs activités courantes et roles sociaux), il semble que plus le
temps passe, plus la situation devient envahissante. Ils deviennent confrontés & la
persistance des séquelles et prennent conscience de séquelles insidieuses, non visibles en
période de crise. Par exemple la reprise des activités de loisirs habituelles est impossible
(voyages pour C7 et cartes et chalet pour C1). De plus, des complications médicales font

en sorte que I’état de leur conjoint se détériore plutdt que de s’améliorer.

Tout comme pour les participants — AVC, la modification de leur perception de la
situation semble étre une stratégie favorable a une résignation éventuelle. C6 persiste a
| espérer un avenir similaire & la période pré-AVC. Ses attentes irréalistes ne font
qu’alimenter son sentiment de désespoir et son refus de résignation a la situation telle

qu’elle se présente. Quant & C1, malgré la lourdeur de la tiche et la fatigue extréme, elle se
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résigne a sa situation et arrive & garder le moral. Elle percoit cette situation comme
temporaire (pour elle), se sent la capacité de remplir ce rdle d’aidante et s’ajuste aux
événements 4 mesure qu’ils se présentent. Par ailleurs, C6 et C7 se montrent inquites et
anxieuses quant a ce que I'avenir leur réserve. Toutes deux ne se sentent pas a I’aise dans
un role d’aidante et se sentent responsables et coupables de ne pas €tre a la hauteur de

I’exigence.

Pour toutes trois, le soutien formel est en général inadéquat. Il est totalement absent
pour C7 dont le conjoint, ne présentant pas de troubles physiques, est per¢u comme « sans
séquelle », le soutien formel contribue a culpabiliser C6 du placement de son conjoint (« I
ne devrait pas étre ici (CHSLD) ce monsieur-la ») et ne répond pas adéquatement et dans
les temps requis aux besoins de C1 (trop tard ou elle doit é&tre malade pour avoir droit & de

Iaide).
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3. DISCUSSION

Cette section de la thése vise a discuter les résultats obtenus toutes méthodologies
de recherche confondues (quantitatif et qualitatif) et a critiquer les forces et limites de
Pétude. Pour arriver a intégrer dans un tout cohérent et a discuter les résultats découlant du
dispositif de recherche mixte utilisé (quantitatif et qualitatif), les objectifs de la recherche
doivent ici étre reformulés pour adopter une vision davantage holistique. Globalement,
cette recherche avait deux objectifs principaux : 1) étudier ’effet du temps sur les facteurs
personnels et environnementaux, sur le processus d’adaptation ainsi que sur la participation
sociale et la présence de symptomes dépressifs suivant un AVC et 2) valider un modéle o
le processus d’adaptation constitue une variable intermédiaire, influencé par des facteurs
personnels et environnementaux, et déterminant du niveau de participation sociale et de

Phumeur dans un contexte précis.

5.1  Discussion des résultats : effet du temps

1.1 Tempset S personne

Tel qu’attendu, les résultats indiquent une réduction statistiquement et cliniquement
significative des déficiences et incapacités des participants — AVC. Cette récupération est
plus marquée dans les premiers trois mois suivant I’AVC pour se stabiliser par la suite.
Selon Mayo et ses collaborateurs (1999), la récupération post-AVC se situerait surtout dans
le premier mois. Cette amélioration est également confirmée par le volet qualitatif de

I’étude quoique pour plusieurs, la récupération complte est qualifiée d’extrémement lente.
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En effet, malgré que les participants notent quotidiennement des améliorations de leurs
capacités, la plupart manifestent un sentiment d’insatisfaction quant a leur récupération
partielle plut6t que compléte. Les catégories de la Mesure de I'Indépendance Fonctionnelle
(MIF) ou aucun changement dans le temps n’est obtenu sont en lien avec I'incontinence
(Contréle des sphincters) et avec les troubles de comportements (Comportement social).
Ceci peut s’expliquer par le fait que peu de participants de notre échantillon présentaient
des atteintes a4 ces niveaux (score moyen trés prés du score maximal) et que

malheureusement, ceux qui en présentaient ne se sont guére améliorés.

Ce niveau de déficiences et d’incapacités des participants — AVC contribue fort
probablement & alimenter la perception du fardeau du groupe conjoint. Tout comme la
réduction des déficiences et des incapacités des participants ~ AVC, la diminution de la
perception du fardeau des participants — conjoints est plus marquée dans les premiers trois
mois suivant ’AVC. Avec la récupération et la reprise des activités et des responsabilités
de la personne atteinte de I’ AVC, la contribution du conjoint est moins requise. Les quatre
énoncés du CSI (Caregiver Strain Index) ol une amélioration statistiquement significative
est notée sont en lien avec le sommeil, la situation qualifié¢e de dérangeante et une
adaptation tant sur le plan familial que des émotions. L’amélioration du sommeil dans les
premiers trois mois est également confirmée par I’énoncé Dormir de fagon satisfaisante de
la MHAVIE 3.0 (p = 0,009), outil de mesure de la participation sociale. La période initiale
suivant I’AVC, soit la situation de crise, constitue un moment ol les participants du volet

qualitatif ont spontanément manifesté ressentir de I’anxiété nuisant & leur sommeil.
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La diminution du sentiment de fardeau identifiée avec le CSI est également
confirmée par les propos des participants ~ conjoints aux entrevues qualitatives semi-
dirigées lorsque leur proche pouvait reprendre ses activités et responsabilités en raison
d’un AVC relativement léger. Cependant, lorsque PAVC est important, empéchant la
reprise des activités, la perception du fardeau du conjoint tend 4 augmenter avec le temps.
La lourdeur du rdle du conjoint — aidant s’accentue avec le passage du temps. Ce role est
souvent caractérisé par des problémes de sommeil, une surcharge de tiches et de
responsabilités ainsi qu’un sentiment de culpabilité, ce qui entraine graduellement les
conjoints — aidants vers I’épuisement et des problémes de santé. La méthodologie
qualitative permet ici d’apporter une nuance aux résultats en tenant compte du contexte des
participants. Cependant, la perception du fardeau demeure le résultat d*une combinaison de
facteurs, le niveau de déficiences et d’incapacités ne peut Uexpliquer & lui seul. En effet,
comme le rapporte Scholte Op Reimer et ses collaborateurs (1998), le sentiment de fardeau
serait davantage associé aux caractéristiques personnelles de Paidant (sentiment
d’efficacité, type de stratégie d’adaptation utilisé) et moins aux caractéristiques de la
personne atteinte de PAVC (gravité de I’atteinte, humeur et présence de problémes de
communication). Dans le méme ordre d’idée, les résultats d’une étude qualitative menée
auprés de sept aidants rapportent qu’un aidant qui a confiance que les soins qu’il prodigue
a son proche sont adéquats, a moins de craintes et d’inquiétudes que ses actions pourraient

contribuer & retarder la récupération de son proche (Brereton & Nolan, 2000).
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5.1.2 _Temps et facteurs environnementaux

La perception du soutien social se modifie dans le temps pour trois des quatre
sous-échelles de 'ISEL (Interpersonnal Support Evaluation List) chez le groupe AVC et
pour une chez le groupe conjoint. Pour les deux groupes, la perception de la disponibilité
du réseau en lien avec I’ Estime de soi diminue : dans les premiers trois mois pour le groupe
conjoint et entre trois et six mois post-AVC pour le groupe AVC. Les énoncés de cette
sous-échelle traitent, entre autres, du sentiment de satisfaction dans sa vie, de sa capacité &
faire des choses aussi bien que les autres ou a suivre le rythme des autres, de sa capacité
personnelle & venir en aide aux autres et de opinion que les autres se font de nous. Il
semble que les effets négatifs de ’AVC sur, la perception de la disponibilité du réseau en
lien avec P'estime de soi soient immédiats pour les conjoints alors qu’un délai est accordé
aux participants — AVC. Les conjoints sont plongés dans leur r8le de conjoint — aidant dans
les premiers jours suivant ’ AVC alors que les participants — AVC sont habituellement sous
le choc dans la période initiale et attendent avec espoir le retour a I’état pré-AVC, 11 est
possible que ce soit au moment ou les personnes ayant subi un AVC réalisent I’'ampleur
des séquelles persistantes que leur perception de la disponibilité du réseau en lien avec

Pestime de soi diminue.

Les deux autres sous-échelles de I'ISEL dans lesquelles une différence dans le
temps est obtenue chez les participants — AVC sont le Sentiment d’appartenance qui
diminue dans les premiers trois mois et la perception du Soutien tangible qui augmente
entre trois et six mois post-AVC. Il semble que rapidement aprés I’AVC, c¢es personnes se

sentent en quelque sorte exclues, en marge de leur cercle d’amis. Par ailleurs, leur
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perception du soutien tangible augmente a partir de trois mois post-AVC, ce qui suggére
que cette période est nécessaire pour organiser un réseau de soutien et d’aide
instrumentale. Il importe de mentionner que de par leur contenu, les énoncés formant la
sous-échelle Sentiment d’appartenance de PISEL quantifie une forme de soutien moral ou
émotif. Cette forme de soutien était trés grande dans la période initiale post-AVC pour
plusieurs participants du volet qualitatif. En effet, selon leur dire, le téléphone ne
dérougissait pas. L’entourage des personnes atteintes et des conjoints se montrait trés
présent, sensible, compréhensif et disponible. Avec le temps, il devenait plus difficile de
trouver quelqu’un avec qui partager ce qui était ressenti. L’entourage avait repris son train-
train quotidien et pour eux, ’AVC était de I’histoire ancienne alors que ce n’était pas
nécessairement le cas pour les personnes atteintes et les conjoints. Un sentiment
d’isolement se faisait alors sentir. Dans ce sens, la diminution dans le temps du score de la
sous-échelle Sentiment d’appartenance est en concordance avec le contenu des verbatims

du volet qualitatif.

5.1.3 Temps et processus d’adaptation — appréciation de la situation

Des différences statistiquement significatives ont ét€ obtenues pour deux sous-
échelles du SAM (Stress Appraisal Measure) pour le groupe AVC et pour une seulement
pour le groupe conjoint : une diminution de la perception de la situation comme un Défi
pour les deux groupes (diminution graduelle chez les participants — AVC et dans les
premiers trois mois chez les participants — conjoints) et une diminution graduelle de la
perception de la situation comme stressante (échelle Stressfulness du SAM) chez les

participants - AVC.,
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La perception de la situation comme ayant un impact positif ou donnant la
possibilité de devenir plus fort par la suite (énoncés de la sous-échelle Défi du SAM) ne
résiste pas a 'effet du temps. L’enthousiasme de faire face positivement a cette situation
méconnue s’estompe 4 mesure que la persistance des séquelles et la lourdeur de la tAche du

rdle conjoint — aidant se font sentir.

De la méme maniére, 4 mesure que les participants (AVC et conjoints) apprivoisent
leur situation, elle devient de moins en moins stressante et envahissante. La non-atteinte
du seuil de signification statistique pour la sous-échelle Stressfulness chez le groupe
conjoint (p = 0,06) est probablement causée par un manque de puissance statistique
associée 4 la taille de ’échantillon (n = 26). La perception d’améliorations quotidiennes
semble contribuer, chez les participants du volet qualitatif, a diminuer la perception de la

situation comme stressante et envahissante avec le temps.

Une diminution dans le temps de 1a perception de la situation comme menagante a
ét¢ manifestée lors des entrevues du volet qualitatif La peur d’une récidive est
omniprésente tant pour les personnes atteintes que pour les conjoints dans la période
initiale post-AVC pour s’estomper graduellement & mesure que le temps passe. Cette
tendance s’observe également dans les données quantitatives de I’étude o les valeurs p de
Iéchelle Menace du SAM sont prés du seuil de signification (0,06 pour le groupe AVC et
0,10 pour le groupe des conjoints). Cette peur de la récidive n’est pas unique aux
participants de la présente étude. En effet, lors d’une étude qualitative menée en Angleterre

auprés de neuf participants — AVC et de huit aidants naturels (Close & Procter, 1999), et
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d’une autre menée aux Etats-Unis auprés de 14 femmes aidantes (Bakas, Austin,
Okonkwo, Lewis, & Chadwick, 2002), la peur d’une récidive est omniprésente et est

associée a une recherche d’information pouvant expliquer la cause spécifique de PAVC,

La sous-échelle Contréle par soi-méme du SAM est celle ol les scores sont les plus
élevés et demeurent stables aux trois temps de mesures pour les deux groupes. Ces résultats
suggérent que les participants ont une grande confiance en leur capacité a surmonter cette
situation. La sous-échelle Contréle par les autres, quant & elle, fait référence 4 la
perception de P’aide disponible pour faire face a cette situation. Quoique la différence dans
le temps ne soit pas statistiquement significative (p = 0,07), on observe une tendance a la
baisse chez le groupe AVC. Il est probable qu’au moment de leur hospitalisation, les
participants —~AVC se sentent bien entourés et « pris en charge » alors que par la suite, ils
se retrouvent confrontés & des ressources souvent inadéquates. Lors du volet qualitatif, tant
les participants — AVC que conjoints ont manifesté une frustration en regard des ressources

formelles absentes, inadéquates ou associées A des délais peu raisonnables.

Un des thémes soulevés par les participants du volet qualitatif est la nature hors-
contrdle de Ia situation. Pour eux, cette situation avait un caractére imprévisible et
fluctuant. Ftonnamment, les scores de la sous-échelle Incontrélable du SAM sont
relativement faibles pour les deux groupes. Ceci peut s’expliquer par le contenu des
énoncés du SAM : Cette situation est-elle insurmontable? Les conséquences de cette
situation sont-elles hors du contréle de qui que ce soit? Est-ce hors du pouvoir de qui que
ce soit de faire quelque chose par rapport a cette situation? Ce probléme est-il sans

solution pour qui que ce soit? Un faible score a cette sous-échelle du SAM n’empéche pas
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la perception de la situation comme fluctuante ou imprévisible. Par ailleurs, la nature
imprévisible de la situation contribue a alimenter un sentiment d’étre hors contrdle chez 14
personnes ayant subi un AVC (temps médian post-AVC = 2 ans) et ayant participé & une

étude adoptant un dispositif existentiel — phénoménologique (Secrest & Thomas, 1999).

Parmi les thémes sortant de I’analyse des données qualitatives, Pacceptation —
résignation de la situation semble étre un théme prédominant et incontournable.
Malheureusement, ce concept ne faisait pas partie intégrante des instruments de mesure du
volet quantitatif. L acceptation (action d’accepter avec approbation, réception favorable)
de sa situation serait probablement le but ultime des participants a I'étude. Cela conduirait
chacun 3 un «état adapté » ou latteinte d’une qualité de vie optimale pourrait étre
envisagée. En effet, selon Molassiotis (1997), la satisfaction de vie serait fortement reliée
au degré d’adaptation. Cependant, ’acceptation de sa situation en tant que telle lors de la
survenue d’'un AVC semble phutét utopique. Comment recevoir favorablement les
séquelles de 'AVC? Une résignation (acceptation par dépit) serait probablement plus
réaliste. Le temps semble étre un facteur favorable au développement de la résignation.
Avec le passage du temps, de plus en plus de participants du volet qualitatif exprimaient

une attitude de résignation face a leur situation,

L’avenir, et la vision que chacun s’en fait, demeure un théme important tout au long
de Pétude. L’espoir‘ et son contraire, le désespoir, sont les deux indicateurs dominant la
vision de Pavenir. Ils sont évoqués sur un continuum allant de 'espoir au désespoir.
L’espoir fait aussi partic des thémes essentiels mentionnés par les participants — AVC de

Pétude qualitative de Burton (2000), particuliérement dans les premiéres semaines post-
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AVC ou deux participants notaient leur récupération initiale avec I’espoir d’une
récupération compléte dans I’avenir. Avoir de Pespoir en avenir indique une volonté de
changement et d’anticipation d’améliorations. Par le fait méme, Pespoir dénote une forme
d’insatisfaction avec la situation telle qu’elle se présente et un état adapté n’est donc pas
atteint. Le processus d’adaptation est en cours. Le désespoir quant 3 lui, est fort
probablement un indicateur d’un malaise. Cependant, avoir de Pespoir n’est pas
nécessairement un gage d’un sentiment de bien-étre. Un individu peut avoir de I’espoir en

Pavenir tout en étant déprimé.

Par ailleurs, Popovich et ses collaborateurs (2003) traitent ’espoir comme une
stratégie d’adaptation plutt que comme une appréciation de la situation dans I’avenir. En
ce sens, espoir serait une stratégie de compensation passive, une espéce de fuite par en
avant ot P'individu se projette dans ’avenir pour mieux fuir sa situation actuelle. A la
limite, ’espoir est une forme de foi (fait appel aux croyances) et en ce sens, se rapproche

de la priére qui est, avant tout, une stratégie relevant de la pensée magique.

5.1.4 _Temps et processus d’adaptation — stratégies d’adaptation

Quantitativement, les stratégies d’adaptation ot une diminution de leur utilisation
dans le temps est observée concernent les sous-échelles Résolution de problémes et Soutien
social du RWCQ (Revised Ways of Coping Questionnaire) et ce, pour les deux groupes
étudiés. Une différence statistiquement significative est aussi obtenue pour la sous-échelle

Prendre la responsabilité chez le groupe AVC mais cette différence est cliniquement
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dénuée de sens. Le score moyen indique une utilisation trés faible, pratiquement nulle, de

ce type de stratégie.

Lors du volet qualitatif de I’étude, les participants ~ AVC ont peu évoqué
P'utilisation de stratégies de résolution de problémes en raison du caractére peu
modifiable de leur situation. A P'inverse, ce type de stratégies était incontournable pour les
conjoints, particuliérement dans la période initiale post-AVC, qui devaient s’organiser et
planifier davantage en raison de la surcharge de tiches exigée en compensation de la
diminution de participation sociale de leur conjoint — AVC. Les scores moyens similaires
pour les deux groupes du volet quantitatif peuvent s’expliquer par le contenu de la sous-
échelle Résolution de problémes. Les énoncés formant cette sous-échelle réferent entre
autres, 4 une détermination (par exemple : je ne céde pas, je lutte; je redouble d’efforts)
faisant davantage appel 4 une volonté ferme de s’en sortir plutét qu’a des stratégies de

résolution de problémes en tant que telles.

L’utilisation de stratégies de Soutien social diminue de fagon statistiquement
significative dans les premiers trois mois pour le groupe AVC et de fagon graduelle entre
les trois temps de mesure chez les conjoints. Le pendant qualitatif de cette sous-échelle se
retrouve sous le théme utilisation des ressources. La diminution de I'utilisation de ce type
de stratégies peut s’expliquer de différentes fagons. La recherche d’information est

| probablement plus importante et active dans la période initiale post-AVC. Lorsque
Pinformation a été trouvée, il n’est plus nécessaire de la chercher, Ensuite, avec la
récupération des fonctions de la personne atteinte, I'aide instrumentale est potentiellement

moins nécessaire. Concernant le soutien émotif / moral, les besoins pour ce type de soutien
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sont peut-&tre tout aussi présents dans le temps mais la disponibilité de ’entourage pour ce
type de soutien semble diminuer graduellement. De la méme maniére, les besoins d’aide de
la part du soutien formel peuvent étre grands mais des obstacles (délais, services inadaptés
aux besoins, etc.) empéchent I’accessibilité optimale au moment opportun de ce type de
soutien. Dans une récente étude portant sur le soutien formel aux aidants de personnes
ayant subi un AVC, il ressort que la plupart des participants parvenaient a obtenir les
services requis mais avaient di faire face a des délais importants et avaient di déployer des
efforts considérables pour finalement avoir accés ces services (Simon & Kumar, 2002).
Cette diminution générale de I'utilisation des ressources ou du soutien social, lorsque
causée par des obstacles de I'environnement, peut contribuer & augmenter le sentiment
d’isolement et de captivité évoqué par plusieurs participants tant AVC que conjoint du

volet qualitatif de la présente étude.

De fagon générale, la quantité et I'intensité des stratégies d’adaptation (Score fotal
du RWCQ) diminuent dans les premiers trois mois chez les deux populations a I’étude. 11
est alors possible que la plus grande partie des efforts d’adaptation ait eu lieu lors de cette
période. La période de crise passée, seules les stratégies jugées les plus efficaces sont
maintenues. Cette diminution des efforts d’adaptation refléte probablement une avancée

dans le processus d’adaptation, un rapprochement vers un « état adapté ».

D’un autre c6té, l'appréciation de Ia situation guide le type de stratégies
d’adaptation utilisé 4 différents moments suivant I’AVC. Les résultats du volet qualitatif
indiquent que la situation était percue comme particuli¢rement envahissante et menagante

dans les premiéres semaines post-AVC. Cette perception de la situation entrainait les
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participants, AVC et conjoints, & utiliser des stratégies de fuite comme la pratique
d’activités soupapes, se changer les idées, se tenir occupé, utiliser I’humour, se retirer,
s’isoler, ignorer leur situation, penser & leur vie passée ou encore, faire des projets
d’avenir. Ces stratégies de fuite avaient pour effet de leur procurer quelques moments de
répit et un senﬁment de bien-étre momentané. Avec le temps, la situation devenait de
moins en moins envahissante et menagante et 'utilisation de la fuite comme stratégie était
moins appropriée. Il importe de souligner que du coté quantitatif, la sous-échelle Evitement
du RWCQ obtient des scores moyens plutdt bas indiquant une faible utilisation de ce type
de stratégie. Malgré ces scores faibles —qui peuvent s’expliquer par le contenu général des
énoncés, peu applicable a une situation telle que la survenue d’un AVC—, une tendance a la
baisse est observée entre les trois temps de mesure pour les deux groupes (AVC p=0,10 et

conjoints p =0,13).

Aucun changement dans le temps n’est obtenu pour la sous-échelle Réévaluation
positive du RWCQ et ce résultat concorde avec le volet qualitatif de I’étude si 'on
considére que le théme perception de sa situation aborde un concept similaire. Ce théme
du volet qualitatif fait référence a lutilisation de stratégies ot un effort est fait pour
modifier sa perception de la situation. Des exemples d’indicateurs de cette catégorie
incluent apprécier le positif, faire le bilan de sa vie, se comparer a pire que soi, se
considérer chanceux, rationaliser, minimiser I’état de la situation ou I’ampleur des
problémes, chercher des améliorations et chercher une explication ou une cause i la
situation. L’utilisation de ce type de stratégie semble étre nécessaire & une résignation

éventuelle a sa situation. En ce sens, elles se doivent d’étre utilisées tout au long du
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processus d’adaptation. Cela expliquerait la stabilité de l'utilisation de ce type de

stratégies.

Un autre type de stratégies utilisées de fagon apparemment constante dans les six
premiers mois suivant ’AVC se retrouvent sous le théme compensation active, Ces
stratégies sont probablement typiquement reliées 3 une situation telle que la survenue d’un
AVC et potenticllement a tout autre probléme de santé entrainant des séquelles. Ainsi, elles
ne font pas explicitement partie du volet quantitatif de I’étude. Elles se définissent par une
volonté d’action alors que la situation est peu modifiable ou difficile 4 résoudre. Autrement
dit, il n’est pas possible de résoudre le probléme ou de changer la situation, alors on essaie
autre chose. La compensation active permet de minimiser le risque de récidive, ce qui
explique son caractére stable dans le temps. Par exemple, on y retrouve des stratégies
comme diminution du rythme dans ses activités, diminution du nombre de ses activités,
remettre a plus tard, essai de médecines alternatives, adhérence a des « comportements
santé », se mettre des limites ou encore lester ses propres capacités. Ce type de stratégies
est davantage utilisé par les personnes atteintes de PAVC. Par ailleurs, les conjoints
agissent souvent comme un stimulant 4 Putilisation de ces stratégies. Ils encouragent

- fortement leur conjoint — AVC 4 mieux manger, 2 faire de Pexercice, & prendre leurs

médicaments, enfin, 3 devenir des exemples de « comportements santé ».

Un dernier type de stratégies, tout aussi stable dans le temps, concerne la
compensation passive, correspondant 4 la sous-échelle Pensée magique du RWCQ.
Comme son nom !’indique, ces stratégies relévent de la passivité 1a plus pure faisant méme

appel a 'imaginaire des individus. Elles consistent essentiellement 3 attendre, a s'en
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remettre au temps ou a un autre. Le caractére peu modifiable de la situation qu’est PAVC

incite tant les participants —~ AVC que conjoints a utiliser ce type de stratégie.

5.1.5 Temps et variables de résultat — participation sociale

Chez les participants — AVC, une amélioration statistiquement significative est
observée dans les premiers trois mois post-AVC pour toutes les catégories des activités
courantes a 'exception de Nutrition et Condition corporelle. Malgré ces améliorations de
la participation sociale dans les activités courantes, seule la catégoriec communication
présente un score, 3 six mois post-AVC, comparable au score pré-AVC. Ces résultats sont
troublants si ’on considére que les participants — AVC de notre échantillon ont subi des
AVC relativement 1égers, leur permettant de retourner vivre dans leur milieu de vie pré-
AVC (sauf pour trois participants sur les 49). Ainsi, ces individus parviennent & réaliser
leurs activités courantes mais différemment. Ils doivent composer quotidiennement avec de
la difficulté, utiliser des aides techniques, prendre plus de temps pour réaliser leur tache ou
avoir recours a des ressources humaines lorsque disponibles. Le retour a I’état pré-AVC
pour la catégoric Communication peut s’expliquer par Pexclusion systématique des
personnes présentant des troubles phasiques importants (celles ne pouvant répondre a des

questionnaires),

Les participants — AVC du volet qualitatif ont insisté sur certaines activités
courantes pour lesquelles ils éprouvaient des difficultés et qu’ils considéraient essentielles
a leur survie et A leur épanouissement. Il s’agit, entre autres, de leur sommeil, de leurs

déplacements particuliérement a Pextérieur du domicile, et de la conduite automobile,
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symbole de liberté, Concernant le sommeil, les résultats quantitatifs et qualitatifs ne sont
pas concluants. En effet, les participants au volet qualitatif ont exprimé avoir de la
difficulté a dormir, se réveiller souvent ou dormir davantage. Cependant, I’énoncé Dormir
de fagon satisfaisante de la catégorie Condition corporelle de la MHAVIE demeure stable
entre tous les temps de mesure (incluant le score pré-AVC). Les participants du volet
qualitatif avaient tendance a associer leur manque de sommeil 4 de Panxiété et leur excés
de sommeil & une fatigue extréme. Il est possible que "absence de changement observé lors
du volet quantitatif de ’étude soit due & I'échelle de cotation pour cet énoncé. En effet, le
sommeil est une activité qui ne peut pas se réaliser par substitution. Alors, I’étendue des
scores potentiels pour cet énoncé est considérablement réduite (sans difficulté, avec
difficulté, aide technique habituellement médicamenteuse) ce qui pourrait avoir empéché la

détection d’une différence.

Par ailleurs, les scores de la catégorie Déplacements de la MHAVIE reflétent bien
les préoccupations et difficultés évoquées par les participants — AVC du volet qualitatif. La
réalisation de ces activités courantes (se déplacer dans la rue ou sur le trottoir, sur une
surface inégale ou glissante, utiliser un moyen de transport comme conducteur ou comme
passager) est un préalable 4 une intégration sociale optimale puisque la réalisation de
plusieurs rbles sociaux nécessitent une sortie hors du domicile. Les difficultés rencontrées
dans ces activités courantes contribuent fort probablement a I'isolement et aux scores
faibles des catégories Education / travail et Loisirs, ou un déplacement & Pextérieur est
souvent requis. La conduite automobile constitue un théme essentiel émergeant des
données qualitatives. Pour plusieurs, la possibilité de conduire leur voiture procure un

sentiment de contrdle énorme dans leur vie en représentant la liberté d’agir quand bon leur
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semble. Avoir besoin de se faire conduire a pour effet de limiter les sorties méme lorsqu’il
y a quelqu’un de disponible dans I’entourage. « On ne veut pas déranger, ils en font assez

de méme ».

En ce qui a trait aux rdles sociaux des participants — AVC, une amélioration dans
les premier trois mois est obtenue pour seulement deux catégories sur cing de la MHAVIE
(Vie communautaire et Education / travail). Ici encore, cette amélioration demeure
insuffisante a Patteinte d’un score & six mois post-AVC comparable a celui pré-AVC. Une
partie de la difficulté & réaliser ces rbles sociaux pourrait étre attribuée aux problémes
rencontrés lors des déplacements hors du domicile. Tel que mentionné précédemment,
Jfaire ses achats, aller au restaurant, utiliser les services publics, faire son travail ou ses
loisirs nécessitent souvent une sortic & I'extérieur du domicile. A titre d’exemple, la
corrélation bivariée entre les catégories Déplacements et Vie communautaire est, six mois
post-AVC, de 0,85 (p < 0,001). Il importe également de mentionner que tous les
participants du volet qualitatif ont exprim¢ des insatisfactions en regard de la réalisation de
leurs activités de loisirs. Pour plusieurs, les activités de loisirs; nécessaires au bien-étre,
étaient laissées pour compte par manque de capacités, de golt ou d’énergie. Cette
diminution de la pratique des activités de loisirs par les personnes ayant subi un AVC est
bien documentée. Pour plusieurs, les loisirs « actifs » sont remplacés par des activités
passives comme le day dreaming ou regarder la télévision (Drummond, 1990; Holbrook &
Skilbeck, 1983). La pratique de ces activités passives au détriment de loisirs « actifs »
pratiqués hors du domicile, entraine inévitablement une diminution des contacts sociaux

contribuant ainsi a isolement social et au sentiment de solitude.
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Cependant, deux catégories ne semblent pas subir les effets de ’AVC. 11 s’agit des
catégories Responsabilités et Relations interpersonnelles pour lesquelles aucun
changement statistiquement significatif n’est obtenu entre les trois temps de mesure et ot
le score & six mois post-AVC est comparable & celui pré-AVC. Les changements pergus
dans ces deux catégories sont peut-étre trop subtils pour étre détectés par un instrument de
mesure quantitatif. Par exemple, certains participants ont mentionné avoir de bonnes
relations interpersonnelles mais recevaient davantage la visite plutét que 'inverse. Aussi,
ce genre d’instrument ne peut pas étre sensible aux conflits générés par la situation
(stressante). Ces personnes ont ou ont eu besoin de I'aide des autres, elles ne seront pas
enclines & manifester leur conflit lorsque questionnées sur leurs relations interpersonnelles.
Elles auront plut6t tendance & minimiser et & répondre de fagcon générale (comme le

questionnaire I’exige) que tout va bien,

En résumé, malgré une amélioration de la participation sociale dans les premiers
trois mois chez les participants — AVC, cette récupération demeure insuffisante a P’atteinte
d’une fonction comparable & celle pré-AVC et exige des efforts d’adaptation de la part de
ces personnes. Cette diminution de la participation sociale a un effet certain sur celle de

leur conjoint,

En ce sens, chez les conjoints, une catégorie des activités courantes (Habitation) et
deux des roles sociaux (Relations interpersonnelles et Loisirs) sont particuliérement
touchées par les effets de PAVC. Les scores obtenus six mois post-AVC sont
statistiquement différents de ceux pré-AVC. Malgré ces différences, il importe de souligner

qu’aucune des catégories de la MHAVIE 3.0 ne présente de changement statistiquement
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significatif entre les trois temps de mesure post-AVC. Cependant, la valeur p de la
catégorie Condition corporelle, incluant I’énoncé Dormir de fagon satisfaisante, est prés
du seuil de signification (p = 0,08). Une différence de 0,9 entre les scores aux temps 1 et 3
est cliniquement significative. Un manque de puissance statistique associée & la petite taille
de I’échantillon pourrait expliquer la non-atteinte du seuil de signification. Les participants
— conjoints au volet qualitatif ont évoqué des troubles de sommeil évidents dans la période
initiale post-AVC qu’ils ont associé a I’inquiétude et P'anxiété omniprésentes & cette
période. La peur d’une récidive, I’anticipation des séquelles, la séparation involontaire
causée par 1’hospitalisation de leur conjoint — AVC constituaient des thémes expliquant
leur difficulté & dormir. Avec le temps, plusieurs conjoints disaient mieux dormir.
Cependant, lors d’une étude quantitative portant sur le fardeau psychosocial de conjoints
de personnes ayant subi un AVC (n = 36), présentant une démence (n = 92) ou du
Parkinson (n = 58), 42 % des conjoints des personnes ayant subi un AVC ont rapporté que
leur sommeil était dérangé par leur proche, et 30 % ont rapporté avoir peur qu’un accident

survienne, et ce six mois post-AVC (Thommessen et al., 2002).

Parmi les activités courantes, une augmentation de la participation sociale entre la
période pré-AVC et six mois post-AVC est observée pour la catégorie Habitation. Ce
résultat confirme une des hypothéses de départ voulant que les conjoints subissent une
surcharge de tiches en compensation de la diminution de la participation sociale de leur
conjoint — AVC. Les énoncés de cette catégorie couvrent entre autres, les aspects liés a
D’entretien intérieur du domicile (ménage, lavage, réparations mineures), & Uentretien
extérieur (gazon, jardin, neige) et A la réalisation des travaux lourds (grand ménage,

peinture, réparations majeures). Quoique la différence ne soit que de 0,4 (score pré — AVC
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= 6,7 et score au temps 3 = 7,1) et cliniquement peu significative, les participants —
conjoints du volet qualitatif ont exprimé ressentir une surcharge de tiches et de
responsabilités, particuliérement dans la période initiale post-AVC. Cette faible différence
dans les scores obtenus peut s’expliquer par le fait que plusieurs conjoints ont recours a
une aide externe pour la réalisation de ces tdches. Ainsi, la cotation a Pinstrument de
mesure demeure potentiellement la méme, Pactivité est réalisée avec de Paide humaine
extérieure pour remplacer celle du conjoint. Cependant, le partage des tdches avec leur
conjoint étant interrompu, ils ont maintenant la responsabilité de trouver quelqu’un pour
prendre Pactivité a sa charge s’ils ne peuvent 'assumer eux-mémes. Avec la récupération
partielle de la personne atteinte, le sentiment de surcharge ou de fardeau s’atténuait. Une
autre dimension des activités courantes pour laquelle les conjoints ont exprimé une
surcharge non confirmée par le volet quantitatif de P’étude, est en lien avec les
déplacements. Particuliérement dans la période initiale post-AVC, les déplacements
quotidiens au centre hospitalier pour rendre visite & leur conjoint — AVC étaient
éprouvants. A plus long terme, ils sont remplacés par les déplacements pour répondre aux
multiples rendez-vous médicaux de suivi. Ce type de surcharge dans I'augmentation de la
fréquence de Pactivité ne pouvait pas étre détecté par P'instrument de mesure quantitatif
qui s’ intéresse surtout au niveau de réalisation. Les déplacements peuvent étre effectués de
la méme fagon qu’avant I’AVC mais I’'augmentation de leur fréquence fait en sorte qu’ils

deviennent une source de fatigue et de surcharge.

Les deux autres catégories de la MHAVIE pour lesquelles une différence
statistiquement significative est obtenue entre la mesure pré-AVC et celle six mois post-

AVC concernent les roles sociaux. Une diminution de la participation sociale pour les
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catégories Relations interpersonnelles et Loisirs est observée. Cependant, la différence
pour la catégorie Relations interpersonnelles est peu significative au plan clinique et
Patteinte du seuil de signification statistique est potentiellement attribuable au peu de
variabilité dans les données (écart-type variant de 0,3 & 0,6 selon les temps de mesure). Par
ailleurs, certains conjoints participant au volet qualitatif ont manifesté ressentir un
changement important dans leur relation avec leur conjoint ~ AVC. L’AVC les a précipité,
a leur insu, dans un r6le de conjoint — aidant ot leur relation devenait a sens unique. Ils
avaient I'impression de continuellement se donner alors que leur proche se trouvait dans
une situation de réception. De plus, cette situation servait parfois de prétexte a des conflits.
Pour deux participantes entre autres, la relation avec leur conjoint était devenue
conflictuelle, en partie due a I'impression de continuellement se donner tout en n’étant

jamais a la hauteur.

Quant aux Loisirs, les résultats sont troublants. L’ampleur de la diminution (écart
de 1,4) entre le niveau de réalisation pré-AVC et six mois post-AVC peut s’expliquer par
le fait que plusieurs réalisent leurs activités de loisirs en compagnie de leur conjoint. Le
conjoint — AVC présentant des incapacités 'empéchant de réaliser ses loisirs, ces
incapacités affectent également le conjoint. D’autre part, pour certains conjoints plongés
dans un rble d’aidant, la pratique de loisirs n’est plus possible. Ils sont captifs de leur

proche et doivent se planifier des temps libres simplement pour se reposer.

Une surcharge évoquée par les conjoints lors du volet qualitatif, plus
spécifiquement les conjoints — aidants, mais non confirmée empiriquement, est en lien avec

les Responsabilités. Plusieurs ont manifesté ressentir un fardeau a I'idée d’avoir toutes les
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responsabilités & leur charge. Ce sentiment ne semblait malheurecusement pas s’atténuer
avec le temps. 11 semble que ce soit principalement cette surdose de responsabilités qui

dirige les conjoints — aidants vers I’épuisement et des problémes de santé.

Ce réle d’aidant est un théme essentiel évoqué par les participants — conjoints lors
du volet qualitatif mais ne faisant pas explicitement partie de I’instrument de mesure de la
participation sociale. Pour certains, ce r8le a été assumé temporairement, le temps que leur
proche atteint récupére suffisamment pour reprendre la majorité de ses activités courantes
et rdle sociaux. Cependant, lorsque ce retour & une participation sociale acceptable de la
personne atteinte n’était pas possible, le role d’aidant perdurait et ce, bien souvent
involontairement. Dans ce cas-ci, le temps ne semblait pas arranger les choses. En effet,
avec le temps, les conjoints — aidants avaient toujours autant de craintes & I'idée de laisser
leur proche seul, ne se sentaient pas nécessairement plus capables de remplir adéquatement
ce role, ne percevaient pas de diminution de surcharge de la tiche, et a la longue,

développaient une fatigue extréme, de I'épuisement et des problémes de santé.

Enfin, les effets de AVC sur la participation sociale se font également sentir a
long terme sur les conjoints. Dans une perspective ol les facteurs environnementaux
(physique et social) sont considérés comme ayant une influence potentielle sur la
participation sociale des personnes atteintes, il ne faut pas perdre de vue que les conjoints
subissent aussi les effets de ’AVC et constituent une part importante du soutien social
auprés des personnes atteintes. En ce sens, I'intervention post-AVC devrait inclure les
besoins du conjoint et non pas simplement I'utiliser comme aide humaine potentielle sans

considération du contexte environnemental.
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5.1.6 Temps et variables de résultat — sentiments négatifs

En ce qui a trait au volet quantitatif de P’étude, chez les deux groupes, les scores
moyens indiquant la présence de symptomes dépressifs (mesurés avec I'Inventaire de
dépression de Beck) sont relativement faibles, en deca du score seuil, permettant de douter
de la présence d’une humeur dépressive. Cependant, la fréquence de conjoints ayant
obtenu un score supérieur au score seuil demeure stable entre les trois temps de mesure et
se situe & 19,2 %. La fréquence des participants — AVC présentant une humeur dépressive
est supéricure & celle des conjoints et tend a augmenter dans le temps (T1 =22 %; T2 =27
% et T3 =29 %), quoique cette augmentation ne soit pas statistiquement significative. Ces
pourcentages sont nettement supérieurs A ceux estimés pour la population en générale. La
prévalence de la dépression dans la population québécoise se situe autour de 6 % (Stewart,
Guegiardi, & Grace, 1999). Par ailleurs, pour les personnes atteintes, elle est comparable

au 27 % retrouvé chez les participants de I’étude de Beekman et ses collaborateurs (1998).

L’augmentation dans le temps de ’humeur dépressive chez les personnes ayant
subi un AVC demeure un sujet controversé. Kauhanen et ses collaborateurs (1999) ont
observé une augmentation de la fréquence de la dépression majeure chez 106 participants ~
AVC entre trois mois et un an post-AVC mais une diminution de la dépression mineure.
Les symptomes dépressifs s’aggraveraient-ils avec le temps? Par ailleurs, la fréquence de
dépression demeurait stable entre ces deux méme temps de mesure chez un autre
échantillon de 150 personnes ayant subi un AVC (Herrmann, Black, Lawrence, Szekely, &
Szalai, 1998). Lors d’une étude qualitative, une augmentation de I’humeur dépressive est

observée avec le temps (Sisson, 1998). Il est possible que la présence de symptdmes
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dépressifs soit le résultat d’une non-adaptation & sa situation. Le fait que le temps, 4 lui
seul, ne parvienne pas a résoudre la situation, pourrait contribuer a augmenter I’humeur
dépressive et viendrait appuyer la relation entre utilisation de pensée magique (attendre,
prier, espoir en un miracle) comme stratégie d’adaptation et la présence de symptomes

dépressifs.

Mis a part la présence de symptomes dépressifs, la présence d’autres sentiments
négatifs importants, non mesurés empiriquement, ont été soulevés par les participants au
volet qualitatif de I’étude. L’anxiété était particuliérement omniprésente chez les deux
groupes dans la période initiale post-AVC et semblait associée a la menace d’une récidive.
Lors d’une étude auprés de 44 personnes ayant subi un AVC depuis moins de sept mois, la
prévalence de l'anxiété cliniquement significative (score de neuf ou plus & 'Hospital
Anxiety and Depression Scale) a été estimée a 25 % (Gillespie, 1997). La méthodologie
qualitative ne permet pas d’estimer objectivement la prévalence de I’anxiété mais il ressort
que, du point de vue des participants tant AVC que conjoint, ’anxiété constitue un

important sentiment négatif auquel ils associent, entre autres, des troubles du sommeil.

Un autre sentiment négatif digne de mention et surtout spécifique aux participants —
AVC est Ia frustration. Quoiqu’une tendance dans le temps ne puisse pas étre déduite
clairement de I’analyse des données qualitatives, les participants ont tendance & 1’associer a

une confrontation quotidienne a leurs séquelles.

Chez les conjoints, c’est un sentiment de culpabilité qui les différencie des

participants — AVC. Malheureusement, lorsque présent, ce sentiment de culpabilité ne
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semble pas s’atténuer avec le temps. Les conjoints I’associent fortement a leur role
d’aidant, 3 leur sentiment d’efficacité (ou plutét d’inefficacité) a remplir ce rble et & leur
sentiment d’étre responsable du bien-étre de leur proche. La nécessité d’un placement de la
personne atteinte provoque une source particulitrement intense de culpabilité chez les
conjoints. Il est possible que ce sentiment de culpabilité soit associé a la présence de
sentiments dépressifs. Cela étant, la présence de ce sentiment est un indicateur certain
d’insatisfaction, d’une non-acceptation de la situation telle qu’elle se présente et d’un état

non-adapté.

5.1.7 Temps et variables de résultat — qualité de vie

La qualité de vie ne faisait pas explicitement partie de 1’étude mais a été abordée
spontanément par les participants du volet qualitatif. Ce théme n’a probablement pas été
approfondi 4 sa juste valeur en raison de contraintes temporelles. Cependant, les
indicateurs de la qualité de vie (possibilité de faire ce que I’on veut, bien-étre, estime de soi
et retour & un état antérieur) se rapprochent étrangement d’un état adapté. Par le fait
méme, le temps joue en faveur de 'amélioration de la qualité de vie chez la majorité des
participants. Avec le passage du temps, plus de personnes arrivent a traverser leur
processus d’adaptation et & atteindre un état adapté. La qualité de vie, mesure de résultat
par excellence, demeure un concept subjectif, vague malgré son importance tant en
clinique qu’en recherche (O'Boyle C, 1997). Une analyse de ces deux concepts, qualité de

vie et état adapté, permettrait la clarification de leurs similitudes et différences.
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5.2  Discussion des résultats: processus d’adaptation en tant que variable
intermédiaire

5.2.1 Processus d’adaptation en tant que déterminant des variables de résultat

Chez les participants — AVC, les variables du processus d’adaptation expliquent,
selon les temps de mesure, entre 27 % et 54 % de la variation des données du niveau de
participation sociale et de la présence de symptdmes dépressifs, alors que chez les
conjoints, elles expliquent jusqu’a 46 %. Parmi les sous-échelles du SAM, I’appréciation
de la situation comme un Défi est positivement associée & une meilleure participation
sociale alors que la perception de la situation comme ayant un impact important sur sa vie
(Centralité) et comme particulitrement stressante (Stressfulness) sont associées a une
participation sociale moindre. Ces résultats sont surtout spécifiques aux participants —
AVC. Pour les conjoints, Pappréciation de la situation n’est 3 peu prés pas associée au

niveau de participation sociale.

Dans cette étude, Phypothése de départ sous-tend que c’est le processus
d’adaptation qui influence le niveau de participation sociale. Cependant, il serait possible
d’argumenter que c’est le niveau de réalisation dans les activités courantes et les roles
sociaux (participation sociale) qui détermine la perception qu’un individu se fait de sa
situation. Est-ce vraiment le fait d’avoir une vision positive de sa situation, d’avoir
Pimpression de pouvoir en sortir plus fort (Défi), qui fait en sorte que le niveau de
participation sociale est augmenté, ou P'inverse, serait-ce de subir peu de séquelles de
PAVC qui permettrait d’en retirer une motivation et d’en percevoir un impact positif ?
Dans le méme ordre d’idées, est-ce le fait de percevoir la situation comme stressante et

comme ayant un impact important sur notre vie qui fait en sorte que le niveau de
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participation sociale est moindre ou plutdt seraient-ce les limites quotidiennes vécues lors
de P'impossibilité ou de la difficulté a réaliser ses activités courantes et ses roles sociaux
qui feraient en sorte que la situation est pergue comme telle ? Il importe de souligner que
dans les deux modeles conceptuels sous-jacents a 'étude, toutes les fléches indiquant des
relations sont bidirectionnelles. Le sens réel de la relation est donc difficile & déterminer.
D’un pbint de vue clinique, Pessentiel est de connaitre ot se situent les relations. Ainsi, il
est possible de prétendre qu’un changement d’un cté ou de Pautre de la relation
(appréciation de la situation ou participation sociale) entrainera inévitablement une

modification de I’autre composante.

Le peu de relation entre ’appréciation de la situation et le niveau de participation
sociale des conjoints est difficile & expliquer. Il est possible que ce soit simplement le
résultat d’un manque de puissance statistique. Une taille d’échantillon de 26 est

relativement petite pour entreprendre des analyses de régression linéaire multiple.

Quant aux stratégies d’adaptation utilisées, il semble que pour les participants —
AVC, la Distanciation, la Confrontation et le Contréle de soi soient positivement associés
au niveau de participation sociale. Ici encore, il serait légitime de questionner le sens des
relations. Globalement, ces stratégies ont pour but de prendre ses distances, de faire face a
la situation et de reprendre le contrdle sur soi. I1 est possible que ces attitudes permettent
plus facilement la reprise des activités courantes et des roles sociaux. Sinon, ce serait une
participation sociale plus grande qui permettrait de minimiser le caractére envahissant de la
situation en utilisant ces types de stratégies. Les participants au volet qualitatif ont

d’ailleurs insisté sur la nature envahissante de la situation, plus particuli¢rement dans la
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période initiale suivant ’AVC. Ces relations statistiquement significatives se situent

également majoritairement a cette période (temps 1).

Les relations statistiquement significatives entre les différents types de stratégies
d’adaptation et le niveau de participation sociale des conjoints sont, quant 3 elles, en lien
avec la réévaluation positive, la résolution de problémes et le soutien social. La situation
vécue par les conjoints est différente de celle des participants — AVC et nécessite ainsi
Putilisation de stratégies adaptées a la situation. Ainsi, une plus grande utilisation de ces
trois types de stratégies d’adaptation est positivement associée au niveau de participation
sociale. D’un autre cdté, la surcharge de tiches (augmentation de la participation sociale
des conjoints) en compensation a la diminution de participation sociale du participant —
AVC, les oblige & s’organiser, 3 planifier davantage et a utiliser toutes les ressources
disponibles pour leur venir en aide. En ce sens, une sur-utilisation de ces stratégies est

potentiellement le reflet du fardeau vécu par les conjoints — aidants.

Toujours chez les conjoints, P'utilisation de la Pensée magique comme stratégie
d’adaptation semble étre favorable 3 la réalisation des activités courantes mais néfaste a
celle des rbles sociaux... est-ce une réelle relation significative ou plutdt un résultat
aléatoire associé & une multitude de tests statistiques? Par ailleurs, il importe de souligner
que tant chez les participants — AVC que conjoints, I'utilisation de la Pensée magique est
négativement associée au niveau de réalisation des rdles sociaux (sous score Réles sociaux
de la MHAVIE). Une attitude de pensée magique (attendre, espérer un miracle, prier, etc.)

n’est effectivement pas trés pro-active. En ce sens, il n’est pas éonnant que les personnes
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adoptant ce genre d’attitude prennent moins de responsabilités, sortent moins ou diminuent

leurs activités de loisirs.

Cependant, la sous-échelle Pensée magique est aussi associée a la présence de
symptomes dépressifs chez les deux groupes. En effet, les adeptes de ce type de stratégies
présentent davantage de symptomes dépressifs. Est-ce I'utilisation de ce type de stratégies
qui provoquent I’apparition de symptomes dépressifs ou plutdt la présence de ces
symptomes qui alimentent ce genre d’attitude ? Lors d’une étude antérieure, une
corrélation de 0,33 (p = 0,004) avait été obtenue entre la présence de symptomes dépressifs
et utilisation de la pensée magique mesurés six mois suivant le congé de la réadaptation
auprés d’un échantillon de 76 participants — AVC (Rochette et al., 2002). La réplication de
I’association dans deux recherches indépendantes, entre utilisation de la pensée magique
comme stratégie d’adaptation et la présence de symptdmes dépressifs plus importants
permet de confirmer ce lien, Les stratégies de pensée magique sont totalement passives, ce

qui cadre bien avec un état dépressif.

Concernant les relations statistiquement significatives entre I’appréciation de la
.situation et la présence de symptomes dépressifs, les résultats vont relativement dans le
méme sens pour les deux groupes. En effet, une situation pergue comme particuliérement
stressante (Stressfulness), menagante (Menace) ou ayant un impact important sur sa vie
(Centralité) tend a étre associ¢e a davantage de symptomes dépressifs. L’intensité du stress
ressenti avec Pampleur des séquelles qui perdurent contribuent trés certainement a
alimenter la présence de sentiments négatifs. La sous-échelle Menace est positivement

associée 4 davantage de symptOmes dépressifs au temps 3 seulement (six mois post-AVC)
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chez les participants — AVC. Lors du volet qualitatif, les participants ont évoqué que la
menace d’une récidive était particuliérement omniprésente dans la période initiale post-
AVC et tendait a s’estomper avec le temps. Ce résultat laisse entrevoir qu’un sentiment de
menace encore présent a six mois post-AVC pourrait contribuer au développement de

sentiments dépressifs.

5.2.2 Déterminants du processus d’adaptation

Chez les participants — AVC, plus I’AVC est important (score faible au Canadian
Neurological Scale — CNS), plus la situation est qualifiée de Menacante six mois post-
AVC. Les séquelles de I’AVC ont vraisemblablement plus d’envergure pour ces personnes
six mois post-AVC, contribuant ainsi & faire perdurer le sentiment de menace
principalement manifeste lors de la période initiale post-AVC. Cette appréciation de la
situation comme Menagante six mois post-AVC, avec 'utilisation de la Pensée magique
comme stratégies d’adaptation, sont positivement associées 4 davantage de symptomes
dépressifs et expliquent 40 % de la variation des données de I'Inventaire de dépression de

Beck.

Chez les deux groupes, la « lourdeur » de la situation, c’est-a-dire la gravité de
I’AVC pour les participants ~ AVC et la perception d’un fardeau élevé pour les
participants — conjoints, contribue & rendre 1’appréciation de la situation comme ayant
d’importantes conséquences sur sa vie (sous-échelle Centralité du SAM). Dans le méme
ordre d’idée, chez les deux groupes, un trait de Ia personnalité caractérisé par un lieu de

contrble externe (associé au hasard chez les participants — AVC et au pouvoir chez les
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participants — conjoints) est associé & une perception de la situation comme
particuliérement stressante (sous-échelle Stressfulness du SAM). Ces résultats sont
plausibles. En effet, 'importance de la situation, que ce soit la gravité de ’AVC ou le
fardeau qui y est relié, est inévitablement associée a la perception de conséquences
importantes et & long terme sur sa vie. Un lieu de conirble externe élevé implique que

Pindividu a peu de contrdle sur sa situation, favorisant la perception d’un stress intense.

Par ailleurs, les participants au volet qualitatif de I’étude ont mentionné que leur
expérience antérieure, c’est-a-dire avoir déja vécu et passé a travers une épreuve au courant
de leur vie, contribuait a leur donner confiance en I’avenir et en leur potentiel d’adaptation.
Cette réussite préalable permettrait probablement de contrer les effets d’un lieu de contrdle
externe (associé au développement de stress) ou favoriserait peut-étre un lieu de contrdle

interne élevé.

Chez les participants — conjoints, un Lieu de contrile externe (associé au pouvoir)
élevé est également significativement corrélé a une plus grande utilisation de stratégies
d’adaptation en lien avec la Pensée magique et V' Evitement. 11 est logique qu’une faible
perception de contrdle sur la situation entraine P'utilisation de stratégies passives
permettant de s’en remettre au temps ou & un autre et de fuir, passivement ou activement la

situation, afin de I’éviter autant que possible.

Toujours chez les participants — conjoints, en plus d’étre positivement associée a la
sous-échelle Centralité du SAM, la perception d’un fardeau élevé est également relice a

une appréciation de la situation comme particulitrement stressante (Stressfulness) aux
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temps 1 et 2 de P’étude et & une plus grande utilisation de la Pensée magique comme
stratégie d’adaptation six mois post-AVC. En ce sens, 4 court et moyen termes (période
initiale et trois mois post-AVC), la perception d’un fardeau élevé contribuerait au
développement du stress alors qu’a plus long terme (six mois post-AVC), la persistance de
la perception d’un fardeau élevé favoriserait I'utilisation de stratégies d’adaptation
passives, caractérisées par un laisser-aller. Ces personnes ont probablement essayé diverses
stratégies pour amenuiser la lourdeur de leur fardeau. Confrontées & une impossibilité de
réduire cette lourdeur, ¢lles choisissent de s’en remettre au temps ou 3 un autre (Pensée

magique).

Dans le méme ordre d’idées, les résultats qualitatifs indiquent que la perception que
les conjoints ont de leur capacité personnelle & remplir le role d’aidant est un déterminant
important de la présence de sentiments négatifs comme la dépression et I'anxiété. Cette
perception de capacité personnelle peut en partic dépendre de la présence ou non de
ressources adéquates (soutien tangible) et de I'efficacité de leur stratégie de résolution de
problémes. L’étude de Grant et collaborateurs (2000) abondent également dans ce sens. En
effet, chez les 52 aidants de personnes ayant subi un AVC, la perception du soutien
tangible (mesurée avec I'ISEL), la satisfaction envers la vie (mesurée avec le Life
Satisfaction Index — Z) et le fonctionnement physique (sous-échelle du SF36) consituent
les trois meilleurs prédicteurs d’un état dépressif. Dans notre volet quantitatif, la perception
du fardeau est positivement associée aux sous-échelles Centralité et Stressfulness du SAM
et 3 une plus grande utilisation de la Pensée magique du RWCQ qui sont toutes trois
positivement associées 3 une présence plus importante de symptomes dépressifs, Il serait

intéressant et pertinent de faire une analyse de modélisation d’équations structurales
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permettant de valider un modéle ol les variables du processus d’adaptation agissent & titre
de variables intermédiaires entre la perception du fardeau et la présence de symptomes
dépressifs. Cependant, la taille d’échantillon de la présente étude ne permet pas ce type
d’analyse.

5.3  Forces et limites de P’étude

L’une des principales forces de cette étude est sans contredit I'utilisation d’un
dispositif de recherche mixte, tant quantitatif que qualitatif. Cette triangulation des
méthodes permet ’analyse d’une problématique complexe en profondeur, selon différentes
perspectives. Ces deux approches peuvent étre utilisées pour produire des connaissances
complémentaires (Levy, 1994; Gendron, 1996). Cependant, il ne suffit pas de mener deux
études, 'une quantitative et ’autre qualitative, en paralléle. L’articulation des résultats et
surtout leur discussion en un tout cohérent, demeurent un défi de taille. Pour y arriver, il est
important de reconnaitre les limites respectives des deux approches. Par exemple, &
Pinverse du dispositif qualitatif, un dispositif quantitatif ne permet pas de tenir compte du
contexte des participants. Cependant, I'utilisation d’un dispositif qualitatif ne vise pas la
vérification d’hypothéses alors que le dispositif quantitatif est tout & fait indiqué pour
arriver A cette fin. Dans la présente étude, la richesse du contenu découlant des résultats
qualitatifs a été mise 4 profit pour compléter et interpréter les résultats quantitatifs. En
effet, la prise en compte du contexte et du sens accordé par les participants eux-mémes a
I’objet de P’étude apportent des pistes nouvelles, non négligeables, d’interprétations des

résultats.
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Un second point fort de cette étude est son aspect longitudinal, incluant le
recrutement et le début de la collecte des données dés la période initiale (période de crise)
post-AVC. Dans I’étude du processus d’adaptation, I’aspect longitudinal de la collecte des
données est essentiel puisque la situation évolue d’elle-méme dans le temps et en ce sens,
le temps en soi est jugé comme un facteur déterminant de la perception de la situation. A
titre d’exemple, la perception qu’une personne se fait de ses séquelles post-AVC est
habituellement différente lors de la période initiale en comparaison a plus long terme. La
présence de séquelles immédiatement post-AVC est souvent considérée « normale », mais
la persistance de¢ ces mémes séquelles 4 plus long terme peut &tre pergue bien
différemment. Ainsi, malgré certaines contraintes associées & 1’aspect longitudinal d’une
étude comme un cofit élevé, une collecte des données réalisée sur une longue période et

une possibilité d’abandons en cours de route, cet avantage en vaut la peine.

D’autre part, les mesures répétées entrainent une multiplicité des tests statistiques,
nécessaires 3 chacun des temps de mesure, pouvant contribuer 3 mettre en doute la validité
des résultats. Par exemple, les résultats des analyses de régression linéaire multiple sont
rapportés sur un méme tableau pour les trois temps de mesure de fagon 4 offrir un portrait
global des résultats tout en limitant le nombre de tableaux. La non-constance sur un méme
tableau entre les résultats des différents temps de mesure pourrait faire douter de la validité
des résultats. Cependant, le lecteur doit garder en téte qu’il s’agit ici de Pétude du
processus d’adaptation, et comme mentionné précédemment, la situation évolue dans le
temps, ce qui entraine des résultats potenticllement différents d’un temps de mesure 4

’autre, n’empéchant toutefois pas la présence de similitudes.
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Les analyses des données tant quantitatives que qualitatives ont été réalisées avec
rigueur. Lors des tests statistiques pour mesures répétées, la valeur p la plus conservatrice a
été retenue. De plus, les données qualitatives ont ét€ analysées avec la contribution de tous
les membres de Péquipe, provenant de disciplines différentes. Cette diversité des
perspectives, associée a la discipline de chacun, apporte un autre type de triangulation,
celle des chercheurs, Par ailleurs, pour Pensemble des tests statistiques effectués, Perreur
de type 1 a été fixée 3 5 % plutdt qu'a 1 %. Ce choix a permis d’accentuer la nature
exploratoire de I'étude tout en demeurant vigilant et critique quant a Pinterprétation des
résultats. Ce seuil de signification se justifie aussi par les tailles relativement petites des
~ deux échantillons. Certes, la taille des échantillons constitue une limite de cette recherche.
Le nombre de participants par groupe est insuffisant pour justifier des analyses de
modélisation d’équations structurales quoique ce type d’analyse aurait été fort pertinent
pour tester ’hypothése voulant que le processus d’adaptation agisse 4 titre de variable
intermédiaire entre des facteurs influengants et des variables de résultat comme la

dépression ou le niveau de participation sociale.

Une des forces de cette étude, le recrutement des participants dés la période initiale
post-AVC, peut également devenir la sburce d’une limite. Ce choix judicieux permettant
d’étudier le processus d’adaptation au moment méme ou il s’enclenche, c’est-a-dire
immédiatement post-AVC, entraine inévitablement des problémes de représentativité des
échantillons aux populations étudiées. Le recrutement des participants a cette période est
extrémement difficile. Les personnes qui ont subi un AVC sont souvent trop atteintes pour
étre en mesure de participer a une recherche. Seuls ceux ayant subi un AVC relativement

léger, sans trop de séquelles, sont admissibles et se montrent disponibles et réceptifs a
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participer & une recherche dans les premiéres semaines suivant leur AVC. De plus, les
personnes ayant subi un AVC vraiment léger, sans séquelle apparente lors de la période
initiale, ne voient pas la pertinence de leur participation 4 une étude sur le processus
d’adaptation. Ces individus prennent seulement conscience a plus long terme, lors d’un
retour & leurs activités courantes et de la reprise de leurs roles sociaux, des séquelles
insidieuses découlant de I’AVC. En ce qui concerne les conjoints, c’est justement & cette
période que la surcharge de la tiche, ’anxiété et I’inqui€tude sont omniprésentes. Il n’est
donc pas étonnant que la participation & une recherche, aussi pertinente et intéressante soit-

elle, ne fasse pas partie des priorités des conjoints.

L’inclusion des deux groupes de personnes concernées par ’AVC, soit des
personnes ayant subi un AVC et des conjoints, contribue a ’originalité de cette recherche.
Lors d’études de phénoménes complexes, comme peut 1’étre le processus d’adaptation, la
multiplicité des perspectives (triangulation des échantillons?) apporte une richesse aux
résultats obtenus. La comparaison des similitudes et des différences dans les résultats entre
les deux groupes favorise I’émergence de nouvelles pistes (hypothéses de recherche).
Certes, quoique que I’AVC constitue un événement commun vécu par les participants des
deux groupes, leur position et leur rble respectif face a cette situation différent, ce qui
explique les analyses réalisées de fagon paralléle. Dans cette ligne de pensée, une limite
potentielle de cette recherche serait qu’une partie des entrevues semi-dirigées du volet
qualitatif ont été réalisées en couple. Cette pratique peut certainement apporter de la
richesse au contenu en procurant une autre perspective, celle du couple, mais elle peut
également avoir eu pour effet d’inhiber certains participants & partager leur expérience en

présence de leur conjoint. En effet, la situation étant parfois tendue, méme si le temps de
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parole accordée a chacun était contrdlé, la présence du conjoint pouvait empécher
d’approfondir des sujets délicats, étant potenticllement une source de conflits dans le

couple.

Finalement, ’originalité de cette étude découle aussi du choix des variables
étudiées (particuliérement la participation sociale) et du respect de I’aspect holistique du
processus d’adaptation. Dans cette recherche, ’ensemble des composantes du processus
d’adaptation de méme que I'ensemble des composantes des cadres théoriques sous-jacents
sont pris en compte. Une des principales faiblesses des rares études sur le processus
d’adaptation est qu’elles ne considérent que quelques stratégies d’adaptation ou décrivent
qualitativement que la perception de la situation. De plus, & notre connaissance, a
I’exception d’une étude exploratoire menée par quelques membres de notre équipe
(Rochette et al., 2002), c’est la premiére fois que le niveau de participation sociale est mis
en relation avec les variables du processus d’adaptation, et ce, & 'aide d’un dispositif
longitudinal. La participation sociale est un concept qui gagne en popularité, entre autres,
par son inclusion des réles sociaux dans [I’évaluation du fonctionnement global d’un

individu.

5.4 Retombées de I’étude

Les retombées de cette étude touchent tant la pratique clinique que le monde de la
recherche. Dans une optique ou les services offerts se doivent d’étre centrés sur les besoins
des clients, lorsqu’un AVC survient, il importe de se questionner sur qui est le client. Est-
ce exclusivement la persomne qui a subi 'AVC ? Les résultats de la présente recherche

viennent confirmer I'impact de ’AVC, non seulement pour la personne atteinte, mais
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également pour son entourage, plus particuliérement le conjoint. Actuellement, dans les
milieux de réadaptation, les besoins du conjoint sont souvent négligés et laissés pour
compte. Au mieux, le conjoint est sollicité pour de I'aide et du soutien sans égard A ses
capacités et 4 sa volonté d’assumer un rdle de conjoint — aidant. L’évaluation et les
interventions des professionnels de la réadaptation auprés de personnes ayant subi un AVC
devraient idéalement adopter une vision élargie. Cette vision élargie permettrait des
interventions qui se situeraient au-deld du niveau de réalisation des activités courantes de la
personne atteinte, en favorisant une intégration sociale plus importante en tenant compte de
Paccomplissement des réles sociaux. Elle permettrait I’instauration d’interventions ciblées
vers les besoins de 'environnement social de la personne atteinte, c’est-a-dire les besoins
du conjoint. Le conjoint ne devrait pas étre considéré simplement comme une ressource
pouvant procurer de I'aide si nécessaire, mais davantage comme un partenaire dans le
processus de la réadaptation. En ce sens, ses capacités d’interventions et de soutien, sa
facon de percevoir la situation doivent étre tout autant considérées que celles de la

personne atteinte,

Les retombées cliniques de cette étude sont directement en lien avec le processus
d’adaptation et son absence de considération dans la pratique. A notre connaissance, Jes
différentes composantes du processus d’adaptation ne font pas partie de I’évaluation et des
interventions des professionnels de la réadaptation, et ce, méme si dans le mot
réadaptation, le concept d’adaptation y est bien présent. Les résultats de cette étude
indiquent la présence d’importantes relations entre différentes composantes du processus
d’adaptation et tant le niveau de participation sociale que la présence de symptdmes

dépressifs. L appréciation de la situation et les types de stratégies d’adaptation utilisés
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constituent des cibles futures d’interventions potentielles, d’autant plus si on considére
Pimportance que les participants accordent au fait d’arriver 4 s’adapter 3 cette situation.
Comme Burton (2000) et Bendz (2003) P'ont si bien rapporté, pour les personnes ayant
subi un AVC, la récupération de capacités spécifiques n’est pas aussi importante que

d’arriver & s’adapter 4 cette nouvelle situation de vie.

Un dernier aspect a considérer dans la pratique et découlant des résultats de cette
étude est en lien avec le soutien formel offert aux personnes atteintes et aux conjoints. Il
semble que ce soutien offert par le réseau de la santé ne réponde pas toujours adéquatement
aux besoins de ceux qui le requiert. Plusieurs participants ont mentionné que I'aide offerte
par le réseau formel était inadéquate (systéme trop rigide), tardive (délais importants reliés
a des listés d’attente) ou tout simplement, se questionnaient sur la disponibilité et
I’accessibilité de ’aide : « on peux-tu en avoir de I’aide? ». Une évaluation des besoins en
terme de soutien formel de la part de ces personnes, de son efficacité et du niveau de
satisfaction en regard de P’aide regue permettraient sirement d’améliorer grandement les

services offerts auprés de ces clientéles.

Quant aux retombées de P’étude pour la recherche, les résultats n’apportent pas que
des réponses mais soulévent bien des questions. En effet, les similitudes et différences
entre les concepts adaptation et qualité de vie devraient faire I’objet d’une analyse de
concept, Ce genre d’analyse permettrait de clarifier les différentes composantes de ces
deux concepts ﬁouvant mener éventuellement & P’élaboration d’instruments de mesure
valides. Le développement d’un instrument de mesure du niveau d’adaptation serait fort

pertinent tant en recherche que dans les milieux de pratique clinique. Si I'on considére que
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Patteinte d’un « état adapté » constitue un des buts principaux des personnes ayant subi un
AVC, sa mesure devient un résultat incontournable a prendre en compte. De plus, la
disponibilité d’.un instrument de mesure du niveau d’adaptation 2 la suite d’'un AVC,
permettrait éventuellement P’évaluation de Iefficacité de différents types de stratégies

d’adaptation utilisés selon I’appréciation de la situation.

Par ailleurs, des thémes importants traitant de I’appréciation de la situation et des
stratégies d’adaptation, émergeant des résultats du volet qualitatif, ne font pas partie des
instruments de mesure disponibles. Cette situation est tout & fait compréhensible puisque
aucun instrument de mesure du processus d’adaptation spécifique & une situation telle que
la survenue d’'un AVC n’existe. L’ajout de sous-échelles 4 ces instruments (comme
abceptation — résignation ou stratégies de compensation passive) pourrait les rendre plus
précis, leur permettant de quantifier 'ensemble des thémes essentiels manifestés par les

personnes concernées par ’AVC.

Finalement, il serait intéressant de poursuivre I’étude et d’augmenter la taille des
échantillons. Les résultats de cette étude pourraient ainsi étre validés auprés d’un plus
grand nombre de personnes et surtout, des analyses de modélisation d’équations
structurales (type LISREL — LInear Structural RELationships) pourraient étre réalisées. Ce
genre d’analyses permettrait de tester 'hypothése voulant que les composantes du
processus d’adaptation agissent & titre de variables intermédiaires, influencées par des
facteurs personnels et environnementaux et déterminantes du niveau de participation

sociale et de la présence de symptomes dépressifs.
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CONCLUSION

Cette recherche avait pour but d’améliorer les connaissances en lien avec le
processus d’adaptation suivant un AVC chez les personnes les plus touchées par cet
événement : les personnes atteintes et leur conjoint. La nature soudaine, imprévisible et
inattendue de ’AVC associée a ses conséquences sur toutes les sphéres de la vie de la
personne atteinte, oblige inévitablement un processus d’adaptation. Le temps demeure un
facteur essentiel 4 considérer dans I’étude de ce phénoméne. En effet, le passage du temps
a lui seul, semble contribuer & modifier la perception que les individus se font de la
situation dans laquelle ils se trouvent. Dans la présente recherche, malgré que les
participants ont subi en moyenne des AVC relativement légers, ses effets sur la
participation sociale et sur la présence de sentiments négatifs des participants des deux
groupes étaient notables. De fortes associations ont été obtenues entre différentes
composantes du processus d’adaptation et la participation sociale ainsi que la présence de
symptomes dépressifs. Une meilleure compréhension de ses associations constitue un

premier pas vers des interventions ciblées visant 4 faciliter ’adaptation de ces personnes.
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