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Résumeé

En raison des rituels compulsifs et des pensées obsédantes, les personnes
présentant des TOC sont préoccupées par leur niveau de fonctionnement
dans toutes les sphéres de la vie. Une impression de déséquilibre
occupationnel et une altération de la qualité de vie peuvent apparaitre chez

ces personnes lorsque leur routine est pergcue comme insatisfaisante.

Cette these vise trois objectifs principaux, soit : (1) déterminer les situations de
déséquilibre occupationnel des personnes présentant des TOC, (2) identifier
les stratégies d’adaptation utilisées a domicile et (3) développer et documenter
I'utilisation de dispositifs techniques/technologiques pour maintenir un

equilibre de vie a travers la promotion des occupations.

Une étude de la portée (scoping review) a été menée dans un premier temps
pour déterminer les données existantes dans les écrits scientifiques
internationaux en lien avec les indicateurs de la qualité de vie des personnes
présentant des TOC (chapitre 1). Les objectifs sont : (1) explorer les
composantes de la qualité de vie des personnes qui présentent des Troubles
Obsessionnels Compulsifs (TOC) ; (2) identifier les variables qui modifient leur
gualité de vie ; (3) analyser les retombées des TOC sur les activités de la vie
guotidienne. Parmi 1458 articles identifiés, la recension des écrits a permis de
sélectionner 22 publications pertinentes sur la qualité de vie des personnes

adultes présentant des TOC. Cette étude de la portée a permis de soulever
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des questions supplémentaires, encore peu explorées par les recherches
cliniques, telles que les retombées des TOC surla gestion du temps,
I'occupation de I'espace domiciliaire, le maintien des activités signifiantes, ou

encore 'augmentation des dépenses financiéres.

Le second chapitre présente une approche innovante et a fait I'objet un article
publié dans un ouvrage collectif. Celui-ci porte sur la description du devis de
recherche du projet Analyse du Handicap Associé aux Troubles
Obsessionnels Compulsifs [AHATOC] (Morgiéve et Briffault, 2015). Ce projet
est une recherche clinique participative qui a pour objectif d’identifier les
facteurs environnementaux liés aux TOC et de concevoir des dispositifs
techniques et technologiques de compensation des situations de handicap
(e.g. environnement domotique, Apps de relaxation de pleine conscience,
aides techniques personnalisées). L’article propose également deux outils
d’évaluation environnementaux : (1) un chrono-ergométre est un disque
circadien permettant de cartographier dans le temps les routines quotidiennes,
qui peuvent étre perturbées par la manifestation des TOC; (2) une
méthodologie a été développée pour cartographier en 2D et en 3D des rituels

compulsifs et des pensées obsédantes dans I'environnement domiciliaire.

Le troisieme chapitre concerne une étude qui identifie les stratégies
d’adaptation utilisées par les personnes présentant des TOC (chapitre 3) et
documente les dimensions altérées de I'équilibre de vie (chapitre 4). Pour
cela, des entretiens semi-dirigés ont été réalisés au domicile de huit

participants présentant des TOC pour explorer les retombées des obsessions
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et des compulsions dans les activités de la vie quotidienne. En outre, un
questionnaire intitulé inventaire de I'équilibre de vie [IEV] (Lariviere et
Levasseur, 2016, Matuska, 2012 ) a permis de documenter les atteintes ou
perturbation des occupations quotidiennes. Cette collecte d’informations a été
faite au domicile des participants a deux reprises (24 mois d’intervalle). Les
entretiens ont mis en évidence un degré d’insatisfaction des répondants vis-a-
vis du temps passé a réaliser leurs occupations (équivalence). Les résultats
indiquent également que la mise en ceuvre de stratégies pour faire face aux
difficultés de la vie quotidienne occupe une place importante dans la
démarche de compensation des troubles de la santé mentale et du processus
de rétablissement des personnes concernées. Les données de I'lEV ont
révélé une évolution favorable de I'équilibre de vie, bien que le niveau de
déséquilibre reste important pour I'ensemble des activités de la vie

guotidienne des participants.

Le chapitre 5 aborde une étude de cas qui a été menée aupres de deux
participantes présentant des TOC, qui ont expérimenté des dispositifs
techniques/technologiques proposés par le projet AHATOC. L’étude de cas a
analysé les occupations perturbées par les manifestations des TOC et leur
évolution sur une période de 30 mois. Trois outils ont été utilisés pour
documenter ces deux situations, soit : (1) des entretiens semi-dirigés a partir
de la matrice SWOT (Strengths Weaknesses Opportunities and Threats) ; (2)
I'Inventaire de I'Equilibre de Vie ; (3) la cartographie des TOC dans le temps.
Selon les observations faites, les occupations des deux participantes ont

évolué favorablement grace a [utilisation des dispositifs techniques et
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technologiques de compensation. De plus, leur participation active dans la
mise en place de ces dispositifs a été un élément favorable a leur acceptation

et & leur intégration.

En somme, la conception de dispositifs techniques et technologiques associée
a des stratégies d’adaptation semble favoriser le maintien de I'équilibre de vie.
Il importe de mener une recherche participative pour impliquer les personnes,
les cliniciens et les chercheurs. Ceci permet de formaliser le travail des
équipes communautaires de santé mentale et de développer un programme

de réadaptation spécifique aux personnes présentant des TOC.
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Abstract

Due to compulsive rituals and obsessive thoughts, people with OCD are
concerned about their level of functioning in all spheres of life. Occupational
imbalance and impaired quality of life may appear in these individuals when

their routine is perceived as unsatisfactory.

This thesis has three main objectives: (1) to determine the situations of
occupational imbalance of people with OCD, (2) to identify the adaptation
strategies used at home and (3) to develop and document the use of technical
and technological devices to maintain a life balance through the promotion of

occupations.

A scoping review was first conducted to determine existing data in
international scientific literature related to quality of life indicators for people
with OCD (Chapter 1). The objectives are: (1) to explore the quality of life
components of people with Obsessive Compulsive Disorders (OCD); (2)
identify the variables that modify their quality of life; (3) analyze the impact of
OCD on activities of daily living. Among 1458 articles identified, the literature
review selected 22 relevant publications on the quality of life of adults with
OCD. This scoping study raised additional questions that have not been fully
explored by clinical research, such as the impact of OCD on time
management, occupancy of residential space, the maintenance of meaningful

activities, or the increase in financial expenses.
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The second chapter presents an innovative approach and was the subject of
an article published in a collective work. This one deals with the description of
the research project of the project Disability Analysis Associated with
Compulsive Obsessive Disorders [AHATOC] (Morgiéve and Briffault, 2015).
This project is a participatory clinical research that aims to identify the
environmental factors related to OCD and to design technical and
technological devices for the compensation of disability situations (e.g. home
automation environment, Mindfulness relaxation Apps, personalized technical
aids) . The article also proposes two environmental assessment tools: (1) a
chrono-ergometer is a circadian disk for mapping the daily routines, which can
be disturbed by the manifestation of OCD; (2) a methodology has been
developed to map in 2D and 3D compulsive rituals and obsessive thoughts in

the home environment.

The third chapter concerns a study that identifies the coping strategies used
by people with OCD (Chapter 3) and documents the altered dimensions of life
balance (Chapter 4). For this, semi-directed interviews were conducted in the
homes of eight participants with OCD to explore the fallout of obsessions and
compulsions in activities of daily living. In addition, a questionnaire titled Life
Balance Inventory [LBI] (Lariviere and Levasseur, 2016, Matuska, 2012) has
documented the attacks or disruption of daily occupations. This collection of
information was done at the home of participants twice (24 months apart). The
interviews revealed a degree of dissatisfaction among the respondents with

respect to the time they spent in their occupations (equivalence). The results
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also indicate that the implementation of strategies to cope with the difficulties
of dalily life is an important part of the process of compensation for mental
health disorders and the recovery process of those concerned. The LBI data
revealed a favorable evolution of the life balance, although the level of

imbalance remains important for all activities of daily life of the participants.

Chapter 5 discusses a case study of two participants with OCD who have
experimented with technical / technological devices proposed by the AHATOC
project. The case study analyzed occupations disrupted by OCD
manifestations and their evolution over a period of 30 months. Three tools
were used to document these two situations: (1) semi-structured interviews
using the SWOT matrix (Strengths Weaknesses Opportunities and Threats);
(2) the Inventory of the Balance of Life; (3) mapping of OCDs over time.
According to the observations made, the occupations of the two participants
evolved favorably thanks to the use of technical and technological
compensation devices. In addition, their active participation in the
implementation of these devices was a favorable element for their acceptance

and integration.

In short, the design of technical and technological devices associated with
adaptation strategies seems to favor the maintenance of life balance. It is
important to conduct participatory research to involve people, clinicians and
researchers. This formalizes the work of community mental health teams and

develops a specific rehabilitation program for people with OCD.
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Avant-propos

La compréhension des activités humaines est un déterminant central dans les
recherches en sciences sociales. A ce titre, la situation des personnes
présentant des TOC est une préoccupation légitime en raison des rituels
compulsifs et des pensées obsédantes qui perturbent le fonctionnement de
toutes les spheres de la vie. Les TOC entrainent chez la personne une
altération de sa qualité de vie et provoquent une impression de déséquilibre
dans la gestion des occupations quotidiennes. C’est la raison pour laquelle, le
cadre conceptuel de cette thése doctorale s’appuie sur des concepts issus
des sciences de I'occupation (occupational science). Ce projet de thése fait
partie d’'un programme de recherche plus vaste porté par Xavier Briffault et
Margot Morgieve. Le projet AHATOC consiste a rechercher des solutions, non
thérapeutiques, pouvant améliorer la qualité de vie des personnes présentant

des troubles obsessionnels compulsifs (TOC).

En la qualité de second auteur (Morgiéve, Ung, Gehamy et Briffault), jai
contribué a la publication en 2016 d’un article intitulé : « Diminuer I'impact des
troubles obsessionnels compulsifs par des modifications de l'’environnement
physique » dans la revue Psychiatrie, Sciences sociales et Neurologie (PSN).
L’originalité du projet réside dans I’exploitation des potentiels fournis par les
innovations technologiques, en termes de télésanté, d’environnements
domiciliaires connectés et de capteurs actimétriques (i.e. capteurs de mesure
en continu et a distance) afin de concevoir et proposer des dispositifs

techniques /technologigues de compensation aux situations invalidatantes.
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Introduction générale

es troubles de la santé mentale générent des changements qui affectent la
pensée, 'humeur ou les comportements et entrainent des situations de
détresse importante vécues par les personnes concernées (Malard, Chastang
& Niedhammer, 2017). Dans les pays industrialisés, les troubles de la santé
mentale sont responsables de cing des dix principales causes d’incapacité au
cours de I'existence (Organisation Mondiale de la Santé [OMS], 2001). Parmi
ces dernieres, les troubles obsessionnels compulsifs (TOC) apparaissent au
guatrieme rang des pathologies psychiatriques les plus fréquentes en France
apres la dépression, les addictions et la schizophrénie (Haute Autorité de

Santé [HAS], 2005).

Les TOC sont caractérisés par I'envahissement de pensées récurrentes
(obsessions) et/ou [lapparition de gestes excessifs et irrépressibles
(compulsions) qui sont reconnus par la personne comme absurdes ou
inadaptés (Stengler-Wenzke, Kroll, Matschinger & Angermeyer, 2006). Les
caractéristiques liées aux obsessions-compulsions évoluent au cours du
temps (Bouvard, 2015). Les TOC concernent autant les femmes que les
hommes (Lochner & Stein, 2001). De plus, la prévalence des TOC demeure
relativement indépendante des composantes culturelles (Fontenelle,
Mendlowicz, Marques et Versiani, 2004). Lorsque les capacités d’adaptation

ne suffisent plus pour gérer les éléments déclencheurs de stress (stress
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triggers), elles conduisent la personne présentant un TOC a ressentir des
angoisses permanentes et insurmontables (Robinson & Sahakian, 2008).
Cette situation d’invalidité perturbe ainsi négativement le fonctionnement de
vie quotidienne (Bobes, Gonzales, Bascaran, Arango, Saiz & Bousofio, 2001).
Peu d’études sont actuellement disponibles concernant les retombées des
TOC sur la qualité de vie des personnes (Jacoby, Leonard, Riemann et
Abramowitz, 2014; Roopesh Gopal, Sudarshan & Kumar, 2014;
Subramaniam, Soh, Vaingankar, Picco & Chong, 2013). L’altération de la vie
sociale des obsessions-compulsions modifie par voie de conséquence
I'organisation familiale (Rosa, Diniz, Fossaluza, Torres, Fontenelle, De Mathis
& al., 2012). D’ailleurs, la personne présentant des TOC peut éprouver des
difficultés a gérer ses occupations quotidiennes et de l'isolement social, de la
privation des loisirs ou bien de la cessation des activités professionnelles

(Hou, Yen, Huang, Wang & Yeh, 2010).

Les TOC entrainent une baisse d’estime de soi, une anxiété importante voire
des idées suicidaires (Kamath, Reddy & Kandavel, 2007). C’est la raison pour
laquelle le soutien familial des personnes présentant des TOC tient un réle
majeur pour les aider a faire face aux perturbations importantes en ce qui
concerne le bien-étre psychologique et physique, la réalisation des taches
domestiques ainsi que la participation en société (Gomes, Van Noppen,

Braga, Meyer, Bortoncello & Cordioli, 2014).

Dans ce contexte de troubles chroniques de la santé mentale, le risque de

surmenage associé au fardeau familial représente un facteur de vulnérabilité
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pour I'entourage des personnes présentant des TOC (Gururaj, Bada Math,
Reddy & Chandrashekar, 2008). Il n’est pas rare que les individus présentant
des TOC attendent plusieurs années avant de consulter pour la premiere fois
des professionnels de santé (Sgrensen, Kirkeby & Thomsen, 2004). Durant
cette période, des stratégies d’évitement et de dissimulation des symptdémes
sont souvent mises en ceuvre, car ils se sentent souvent trop honteux pour les

reconnaitre (Wahl, Kordon, Kuelz, Voderholzer, Hohagen & Zurowski, 2010).

D’autre part, les dispositifs thérapeutiques, notamment les traitements
pharmacologiques de type inhibiteurs de recapture sélectifs de la sérotonine
(IRSS) et les thérapies cognitivo-comportementales (TCC) n’ont qu’une
efficacité relative face aux TOC seéveres (Riquier, 2004). Les situations de
résistance aux traitements montrent que les besoins visant la diminution des
symptéomes (obsessions de collection, de contamination ou les compulsions
de lavage, de comptage et de vérification) demeurent insatisfaits pour deux
tiers des personnes présentant des TOC seéveres (HAS, 2005). Ces
personnes manifestent une forte proportion de comorbités somato-
psychiatriques. Parmi celles-ci, la dépression, les crises de paniques, le
tempérament cyclothymique et le risque suicidaire sont les manifestations les

plus fréquemment rencontrées. (Hantouche & Demonfaucon, 2008).

En général, les retombées des TOC s’observent a travers la perturbation des
taches ménageres, des relations sociales, des activités professionnelles et
des loisirs (Schwartzman, Boisseau, Sibrava, Mancebo, Eisen & Rasmussen,

2017). La situation des personnes concernées est d’autant plus préoccupante
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que les facteurs environnementaux sont peu considérés dans les pratiques
professionnelles, voire négligées dans les écrits scientifiques (Abramowitz,
Taylor & McKay, 2009). Pourtant, les TOC se manifestent principalement dans
les environnements habituels de vie, ce qui complexifie 'engagement dans les

occupations quotidiennes (Matuska & Barrett, 2014).

L’objectif général de cette thése est de documenter les retombées des TOC
sur la réalisation des routines quotidiennes et d’explorer des stratégies
d’adaptation pour faire face aux situations de déséquilibre occupationnel. La

présente thése est divisée en cing chapitres a savoir :

Une premiére partie introductive explique le contexte des troubles de la santé
mentale et aborde plus précisément la définition des TOC. Cette partie dresse
le contexte de cette étude doctorale vis-a-vis du projet de recherche

pluridisciplinaire « AHATOC ».

Le chapitre 1 correspond a une étude de la portée (scoping review) relative
aux variables médiatrices et modératrices de la qualité de vie des personnes
présentant des TOC. Cet article a été publié en 2017 dans la Revue
Européenne de Recherche sur le Handicap — ALTER. Il explore également les
retombées des TOC sur les activités de la vie quotidienne (Source Normalized

Impact per Paper (SNIP) en 2017 : 0.510).

Le chapitre 2 décrit la méthodologie d’intervention du projet AHATOC dans

'environnement domiciliaire des participants. |l aborde également le
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processus participatif utilisé avec des personnes TOC pour concevoir des
dispositifs techniques/technologiques de compensation. Il a fait I'objet d'un
chapitre d’un ouvrage collectif dans le cadre du 28° Congrés francophone —

Expérience en ergothérapie (2015).

Le chapitre 3 porte sur une étude menée, a partir de huit entretiens semi-
directifs, dans le but de documenter les stratégies d’adaptation utilisées par
des personnes présentant des TOC pour maintenir un équilibre de vie. Ce
texte a été proposé en 2018 sous forme d’article a la revue canadienne

d’ergothérapie (RCE) (Impact Factor en 2017 : 1.162).

Puis, le chapitre 4 aborde une recherche exploratoire de I'évolution de
I’équilibre de vie de huit participants. Cette étude est basée sur un devis mixte
qui s’appuie sur I'analyse d’entretiens semi-dirigés (réalisés en 2015 et 2017)
et de l'analyse statistique (test non paramétrique de Wilcoxon) des scores de
I'lnventaire de I'’équilibre de vie. Cet article a été proposé dans le cadre du
colloque Occupation Humaine et Santé [OHS] (2018) et a été soumis a la
Revue Francophone de Recherche en Ergothérapie [RFRE] (revue en ligne et

a acces libre).

Le chapitre 5 comprend une étude de cas (n=2) qui porte sur les atouts, les
opportunités, les limites et les menaces des dispositifs
techniques/technologiques de compensation vis-a-vis des occupations des

participantes du projet AHATOC. Cet article présent dans cette these sera
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traduit en anglais, puis soumis a la fin de 2018 au Scandinavian Journal of

Occupational Therapy (SJOT) (Impact Factor en 2017 : 1.162).

La these s’achéve par une discussion sur I'ensemble des travaux et la
conclusion générale. Les annexes jointes en fin de thése contiennent : les
documents académiques validés par le comité d’évaluation éthique de
'INSERM, les instruments de mesure de la qualité de vie et de I'équilibre de
vie, les outils d’enquéte (guide d’entretien, chrono-ergomeétre, cartographie
des TOC) et les illustrations des dispositifs de recherche utilisés (réalité
virtuelle, aménagement personnalisé du domicile, aides techniques, objets

connectés).
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1). Les troubles de la santé mentale (TSM)

La population mondiale fait face aujourd’hui aux difficultés majeures
lites aux troubles de la santé mentale (TSM) (Lindert, Bilsen &
Jakubauskiene, 2017). Pres de 25% de la population serait concernée par un
TSM au cours de sa vie de fagon temporaire ou chronique (Organisation

Mondiale de la Santé [OMS], 2001).

Le Plan d’action global de 'OMS pour la santé mentale 2013-2020 confirme la
nécessité de mettre en ceuvre des stratégies d’action, de prévention et de
promotion de la santé et de coordonner un systeme complet de soins, de
réadaptation et de soutien lié spécifiquement a la santé mentale (OMS, 2013).
Ces actions sont définies comme « la création de conditions individuelles,
sociales et environnementales qui permettent un développement
psychologique et psychophysiologique optimal. De telles initiatives impliquent
les individus dans le processus visant : une santé mentale positive,
I'amélioration de la qualité de vie et la réduction de I'écart lié a I'espérance de

vie » : , p.17).
ie »? (OMS, 2004, p.17)

Ces questions sont également d’actualité en France ou les motifs de non-
recours aux soins (refus, reports, abandons, renoncements) mettent en
lumiere les enjeux liés aux personnes utilisatrices de soins en santé
mentale (Lamboy, Leon, & Guilbert, 2007). A cet effet, les troubles de la santé
mentale peuvent altérer les capacités cognitives et psychologiques de la

personne a repérer ses propres difficultés et a solliciter de I'aide (Ministere du

2 Traduction libre
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Travail, de 'Emploi et de la Santé, 2012).

Les TSM représentent un probléme important de santé publique et ont des
retombées sur la vie des personnes concernées, leur famille et leur
communauté (Gururaj et al., 2008). L'OMS (2001) estime que dans une famille
sur quatre, au moins une personne est atteinte d’'un trouble de la santé
mentale. De plus, les membres de la famille se voient, non seulement, dans
I'obligation d’apporter un soutien affectif, matériel et financier, mais ils peuvent
étre confrontés a l'ostracisme et la discrimination liés aux stigmates de la

psychiatrie et de la santé mentale (Haute Autorité de Santé, 2013).

Du point de vue de l'organisation des politiques de santé, la France présente
un retard conséquent en termes de services de soins face a la gestion des
troubles de la santé mentale (Boiral, 2015). Par exemple, la dépression est
'un des TSM les plus sévéres avec des retombées notamment sur le bien-étre
et la santé, le fonctionnement social ou la perte de productivité (Rouillon,

2008).

Dans le cadre de la dépression, il existe d’importantes disparités dans
’'adéquation des traitements recus en fonction des professionnels de santé
(Briffault, Morvan, Rouillon, Dardennes & Lamboy, 2010). Ceci est également
vrai dans le cadre des troubles obsessionnels compulsifs. Dans une étude
menée aupres de 2282 personnes répondant aux criteres de dépistage des
TOC, plus de 70% d’entre elles ne sont pas suivies par les services de soins
ambulatoires (Wahl, Kordon, Kuelz, Voderholzer, Hohagen & Zurowski, 2010).

Wahl & al., précisent que I'hétérogénéité de I'offre de soins conduit a des
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situations d’échec ou les personnes présentant des TOC ne bénéficient pas
de traitement approprié. Pourtant, les défis liés a la prévention des maladies
mentales, la mise en ceuvre de parcours de soins articulés ainsi que le soutien
a la recherche clinique, ont été identifiés en France comme faisant partie des
trois leviers potentiels pour : 1) réduire la sévérité des TSM ; 2) soutenir la
participation en société ; 3) améliorer la qualité de vie des personnes
concernées (Institut Montaigne, 2014). Par ailleurs, Lamboy (2005) explique
que l'utilisation des services de santé est moindre chez les personnes ayant
un TSM comparativement a la population générale, alors qu’a contrario, les
TSM occupent le premier poste de dépense des établissements hospitaliers

(Fleury & Acef, 2013).

Les colts importants liés a l'utilisation des services en santé mentale, a
'augmentation de I'absentéisme au travail, aux difficultés de maintien ou de
réinsertion professionnelle, entrainent souvent des conditions de vie précaire
(OMS, 2000). Or, Lindert & al. (2017) indiquent que le manque de ressources
financieres, mais aussi éducatives, sociales et émotionnelles contribue a
laugmentation et a la persistance des TSM. Ces constats présagent des
difficultés majeures quant a la mise en synergie progressive de I'action
publigue et des interventions de réhabilitation sociale qui tente
progressivement d’améliorer la performance organisationnelle et la continuité

des soins en santé mentale (Philippe, 2004).

A la lumiére de ces informations, cette étude doctorale vise & proposer une
alternative pertinente a I'organisation des soins actuellement accessibles aux

personnes présentant des TOC.
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2). Les TOC : Définitions, prévalence et

retombées cliniques

Les TOC sont un trouble de santé mentale, définit par deux

classifications internationales : le DSM-V (Diagnostic and Statistical of Mental
Disorders — Fifth Edition) actualisé en 2013 par I'’Association Américaine de
Psychiatrie (APA) et la CIM-10 (Classification Internationale des Maladies —
10¢ Edition) publiée par I'OMS en 2000. lls sont caractérisés par des
obsessions (i.e. pensées persistantes et intrusives) et des compulsions (i.e.
comportements intentionnels et répétitifs) visant a limiter 'anxiété (Kugler,
Lewin, Phares, Geffken, Murphy & Storch, 2013 ; Mancebo, Greenberg, Grant,
Pinto, Eisen & al., 2008 ; Rosa, Diniz, Fossaluza, Torres, Fontenelle & al.,
2012).
Les personnes présentant des TOC, contrairement a celles atteintes de
schizophrénie, ont majoritairement conscience (insight) de leurs
comportements qui peuvent étre percus comme absurdes et excessifs
(Bystritsky, Liberman, Hwang, Wallace, Vapnik, & al., 2001). L’insight des
personnes présentant des TOC correspond a un processus cognitif qui est
sensible aux troubles de I'humeur, tels que la dépression ou I'anxiété (Grenier,
O’Connor & Bélanger, 2006). Aucun lien évident n’a été démontré entre la
présence d'un faible insight et [lefficacité des interventions
psychothérapeutigues (O’Dwyer & Marks, 2000) ou des traitements
pharmacologiques (Eisen & al., 2001).

Les obsessions et les compulsions occupent beaucoup de temps et entravent
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en consequence le fonctionnement de la vie quotidienne (Association
américaine de psychiatrie [APA], 2015). Par exemple, I'étude de Frost,
Hristova, Stefketee & Tolin (2012) indiquent que les activités journalieres
peuvent étre perturbées par le désordre et 'accumulation d’objets (hoarding
problem). A l'aide de I'échelle de mesure ADL-H (Activities of daily living scale
in hoarding disorder), la préparation d’un repas, l'utilisation des toilettes ou
bien I'action de s’asseoir sur le canapé ont pu étre identifiées comme des
activités contraignantes qui déstabilisent I'équilibre de la vie familiale (Frost,
2012).

Bien que I'étiologie des TOC reste encore incertaine, plusieurs études ont
démontré I'implication des facteurs neurobiologiques, génétiques, cognitifs et
comportementaux (Amerio, Stubbs, Odone, Tonna, Marchesi & Ghaemi, 2015
; Martoni, Brombin, Nonis, Salgari, Buongiorno & al., 2015 ; Welter, Burbaud,
Fernandez-Vidal, Bardinet, Coste, Piallat & al., 2011).

D’aprés les données épidémiologiques, les TOC touchent 2 a 3% de la
population générale (HAS, 2005 ; Jacoby, Leonard, Riemann & Abramowitz,
2014). Ce trouble concerne plus d’'un milion de personnes en France
(Association Francaises de personnes souffrantes de Troubles Obsessionnels
Compulsifs [AFTOC], 2012). Les hommes sont autant concernés que les
femmes et la prévalence des TOC est sensiblement équivalente d’'un pays a
autre, quel que soit le contexte culturel (BjoRgvinsson, Hart & Heffelfinger,
2007).

Les principales obsessions englobent des pensées sur la contamination,
I'ordre, la symétrie et elles se caractérisent par la persistance pathologique de

situations de doute (Fullana, Vilagut, Rojas-Farrera, Mataix-Cols, de Graaf &
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al., 2010). Selon ces auteurs, les contraintes les plus courantes comprennent
la vérification, le lavage ou le comptage, le besoin d'avouer, I'accumulation, la
symétrie et la précision.

Sauteraud (2005) estime que les compulsions (rituels) sont une réponse
automatique et irrépressible a une pensée obsédante ou a un acces anxieux.
Pour autant, le sentiment de solitude et le manque d’espoir en l'avenir
favorisent les conduites d’évitement qui jouent un rdle majeur dans la
persistance de TOC et leur retentissement dans la vie sociale (Chabrol, 2012).
Selon les estimations de 'AFTOC (2008), prés de deux tiers des personnes
concernées pourraient vivre un épisode deépressif majeur au cours de leur

existence.
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3). Le contexte de l'offre de soins en santé

mentale

En France, depuis la promulgation de loi du 11 février 2005 pour
« I'égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des
personnes en situation de handicap », le contexte Iégislatif encourage la mise
en ceuvre des dispositifs d’accessibilité universelle afin de favoriser la pleine
participation en société et le pouvoir d’agir (empowerment) des personnes
utilisatrices de services de soins et de santé. Les politiques publiques en
matiere de santé mentale promeuvent donc la transformation d’un systéme de
santé historiquement institutionnel vers un modele de services ambulatoires

(Genard, 2007).

Dans une étude comparative des réformes du systeme de santé (Fleury &
Acef, 2013), les initiatives en santé mentale visant le virage ambulatoire
peinent a se multiplier en France, tout comme le développement quasi
inexistant des programmes de réadaptation dans la communauté de

I’Hexagone par rapport au Québec.

Fleury & Acef (2013) identifient le besoin commun d’améliorer le continuum
entre les établissements sanitaires et les services meédico-sociaux de
proximité ainsi que I'enjeu de diversifier en France les modalités d’intervention
en santé mentale, du fait de la grande minorité des programmes de
réhabilitation psychosociale. La complexité liee a la modification des
fonctionnements institutionnels, des habitudes socioculturelles et des

comportements individuels exige du temps et une harmonisation des
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dispositifs de santé (Gohet, 2007).

Dans ce contexte de transition, de nombreuses personnes présentant des
TOC retardent le moment de la premiere consultation (Hantouche &
Demonfaucon, 2008). L’étude de Sgrensen, Kirkeby & Thomsen (2004)
rapporte une période estimée a 13 ans, pendant laquelle elles tentent de
dissimuler les symptémes, car elles sont souvent trop honteuses pour les
reconnaitre (Campos, Yoshimi, Siméo, Torresan, & Torres, 2015 ; Wahl & al.,
2010). Cet intervalle de non-recours au soin s’achéve lorsque les stratégies
d’évitement, de contournement ou d’adaptation ne sont plus tenables ou
gu’elles deviennent inopérantes. Selon une étude menée aupres de 172
personnes présentant des TOC, 37% (n = 63) des participants ont mentionné
leurs symptdmes a leur médecin généraliste et seulement un cinquiéme
(n=34) ont eu recours a un professionnel spécialiste en santé mentale

(Mayerovitch, 2003).

Parmi les pratiques existantes de psychothérapie, la thérapie cognitivo-
comportementale (TCC) est lune des méthodes ayant démontré
scientifiquement un niveau d’efficacité, notamment pour les personnes
présentant des TOC (Whittal, Thordarson & McLean, 2005). Elle repose sur
une analyse des probléemes rencontrés et décrits par le patient, sur
l'identification des symptémes, sur le choix de traitements pharmacologiques

et sur la mise en ceuvre d’un suivi thérapeutique (Girault & Pélissolo, 2003).

En France, ce sont principalement des psychologues cliniciens et des

psychiatres spécialisés en thérapie cogntivo-comportementale qui
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accompagnent les patients présentant des TOC lors de séances de
psychothérapie (Association Francophone de FOrmation et de Recherche en
THérapie Comportementale et Cogntive [AFFORTHEC], 2017). Les solutions
thérapeutiques actuellement disponibles agissent uniquement sur le
fonctionnement intrapsychique de la personne, associées ou non a des

traitements pharmacologiques (Morgiéve, Ung, Gehamy & Briffault, 2016).

Cottraux (2004) recommande une association de la TCC et des
antidépresseurs inhibiteurs de la recapture de la sérotonine sélective (IRSS),
en particulier I'’Anafranil®, voire en seconde intention des antidépresseurs
imipraminique, tels que la Clomipramine® (Choi, 2009). Ces éléments ont
ainsi des conséquences sur I'assujettissement des patients a une observance
stricte des traitements pharmacologiques. C’est sans compter les effets
secondaires et indésirables de la prise des médicaments sur l'irritabilité, les

performances cognitives ou bien la prise de poids.

Les professionnels en libéral exercant en santé mentale, y compris aupres des
personnes présentant des TOC, n’interviennent que rarement a domicile (Hok,
Hoisnard, Simon-Vernier, Hauchecorne, Thomas & al., 2011). Il est donc
surprenant qu’en dépit des compétences spécifiques et une plus-value
reconnue au sein d’équipes interprofessionnelles visant a soutenir les
personnes anxieuses ou en proie a la dépression (Dahl-Popolizio, Muir, Davis,
Wade & Voysey, 2017 ; Dahl-Popolizio, Rogers, Muir, Carroll, & Manson,
2017), les ergothérapeutes francais en santé mentale ne travaillent pas dans

des services de soins primaires ou en pratiques indépendantes.
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En considérant cette situation, peu d'’initiatives visent a améliorer I'accés aux
services de proximité en santé mentale et & harmoniser I'offre de soins sur
'ensemble du territoire (HAS, 2007). Pourtant, Desseilles, Mikolajczak, Devue,
Muselle & Debabeche (2008) ont démontré que les situations de non-recours
aux soins augmentent la perception des personnes présentant des TOC de se

sentir démunies face a I'ampleur de leurs difficultés quotidiennes.
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4). Les limites des thérapies proposées aux

personnes présentant des TOC

Lorsque la personne présentant des TOC se retrouve engagée dans
une démarche de soins, les traitements pharmacologiques et les interventions
psychothérapeutiques existantes sont peu efficaces pour l'aider (HAS, 2005).
En effet, seuls deux tiers des patients peuvent étre soulagés et 20%
seulement ont un espoir d’en guérir (HAS, 2005). En dépit de la diversité des
interventions thérapeutiques et des solutions pharmacologiques, les TOC

restent une affection difficile a traiter (Hantouche & Demonfaucon, 2008).

Les techniques cognitivo-comportementales ont montré des preuves
d’efficacité persistante dans le temps lors de différentes études cliniques
menées aupres d’individus présentant des TOC (McKay, Sookman, Neziroglu,
Wilhelm, Stein & al., 2015 ; Olatunji, Cisler & Deacon, 2010 ; Tolin, Maltby,
Diefenbach, Hannan & Worhunsky, 2004 ; Whittal & al., 2005). Les méthodes
comportementales d’exposition avec prévention de la réponse (Bolton &
Perrin, 2008 ; Franklin, Abramowitz, Kozak, Levitt & Foa, 2000), le
guestionnement socratique (Abramowitz & Arch, 2014 ; Miller & Kraus, 2007)
et les thérapies cognitives basées sur la pleine conscience (Mindfullness)
(Kulz & al., 2014) sont les stratégies thérapeutiques qui rencontrent le plus de

succes (Dantin, 2007).

Ces difféerentes stratégies thérapeutiques permettent d’améliorer

significativement les symptdmes des deux tiers des patients, mais leur
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efficacité est a relativiser. En effet, la thérapie cognitivo-comportementale
(TCC) et les traitements médicamenteux ne ciblent pas des mécanismes
spécifiques des TOC et laissent de nombreux patients en échec thérapeutique
(HAS, 2005). Par ailleurs, certaines thérapies n'ont pas démontré d’efficacité
sur la diminution voire la disparition des compulsions et des obsessions. C’est
pourquoi la communauté scientifique internationale s’accorde a reconnaitre
linefficacité des tentatives simplistes d’exposition au phénoméne angoissant
(Bouvard & Dupont, 2006), des techniques de distraction focalisée
(Lamagnére, 2016) ainsi que des approches psychodynamiques ou

psychanalytiques (Jenike, 2001).

Peu d’études récentes portent sur I'évolution des TOC et lefficacité des
traitements au cours du temps. Dans une étude longitudinale sur cing ans,
Van Oppen, De Haan, Van Balkom, Hoodguin & Van Dyck (1995) notent qu’il
n'y a pas de différence entre lefficacité d'un traitement antidépresseur
comparativement a une TCC. De son c6té, Cottraux (2004) recommande une
combinaison de la TCC et des antidépresseurs inhibiteurs de la Recapture
Sélectifs de la Sérotonine (IRSS). Cette orientation requiert une observance
stricte, qui fait souvent défaut en santé mentale (Corruble & Hardy, 2003).
Hantouche (2006) préconise un suivi au long cours pour soutenir la prise du
traitement et un accompagnement de la personne et de sa famille en matiere
d’information et de conseil. La durée du traitement est variable en fonction des
situations, I’Association Francaise de personnes souffrant de Troubles
Obsessionnels et Compulsifs (AFTOC) conseille de suivre un traitement

pharmacologique adapté et efficace au minimum un a deux ans (2017).
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Les personnes présentant des TOC séveres (avec un score supérieur a 30 sur
42 a I'échelle diagnostique d’obsession-compulsion de Yale-Brown [Y-BOCS])
sont nombreuses a étre résistantes aux différents recours thérapeutiques
(Bouvard & Dupont, 2006). Pour celles-ci, la chirurgie Iésionnelle est parfois
proposée, mais elle demeure invasive et irréversible, laissant peu a peu sa
place aux stimulations cérébrales profondes ou aux stimulations magnétiques
transcraniennes (Polosan, Millet, Bougerol, Olié, & Devaux, 2003). Malgré des
résultats préliminaires prometteurs, des questions essentielles restent a
résoudre en ce qui concerne le processus irréversible de I'acte chirurgical

(HAS, 2005).

Pour I'Institut National de la Santé et de la Recherche Médicale (INSERM),
ces nouvelles possibilités thérapeutiques sont éthiguement discutables (2012).
Le recours a des techniques chirurgicales invasives et expérimentales illustre
des lacunes au plan des interventions actuellement disponible pour ces

personnes.
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5). Les nouvelles conceptions des TOC

Le défi de la santé mentale contemporaine est de prendre en compte
de maniéere systémique les données de la biologie génétique, des sciences
cognitives et des sciences humaines et sociales (SHS) pour améliorer la
fiabilité et la précision des évaluations cliniques (Insel, 2014). La France
connait une période de transformation du systéme de santé avec la volonté de
réduire les inégalités d'acceés aux soins et l'augmentation du suivi des
personnes dans leur milieu de vie, y compris dans le domaine santé mentale
(Fleury & uniformiser et ou & Acef, 2013). Toutefois, c’est avec prudence que
les pratiques professionnelles et I'offre de soin en santé mentale s’orientent

vers l'efficacité des interventions (des Fontaines & Ménard, 2011).

Depuis les années 80, la classification américaine du manuel diagnostique et
statistique des troubles mentaux (DSM) occupe une position d’hégémonie
dans le domaine de la psychiatrie (Demazeux, 2013). Néanmoins, I'évolution
des bases symptomatologiques pose des questionnements quant a la

réévaluation des versions du DSM (Marshall, Spitzer & Liebowitz, 1999).

Anciennement considérés dans le DSM-IV-TR (APA,2000) comme faisant
partie des troubles anxieux, les TOC constituent, depuis la parution du DSM-V
(APA, 2013), une catégorie nouvelle spécifique (Briffault, 2015). La description
clinigue des TOC reste identique a la quatrieme édition du DSM a I'exception

de quelques détails. Il s’agit notamment du niveau de prise de conscience
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(insight) correspondant a la pleine adhésion des croyances délirantes (a
discerner de la schizophrénie), de l'inclusion dans cette catégorie de la
jalousie obsessionnelle ou encore du trouble du comportement répétitif centré
sur le corps, comme se ronger les ongles ou se mordre les lévres. Ce trouble
est a distinguer de la trichotillomanie et I'excoriation, qui correspondent
respectivement a [l'arrachage compulsif des cheveux et au grattage

irrépressible des croutes ou boutons d’acné.

Robin et Rechtman (2014) soulévent I'hypothése d’'un changement de
paradigme au cours des versions successives du DSM. Ces auteurs identifient
un bouleversement nosographique entre les enjeux historiques de fidélité
interjuge des critéres diagnostiques et I'ambition plus récente du DSM en

matiere de visibilité accrue des nouvelles préoccupations cliniques.

Pour la méme raison, Berrios (2006) estime que les nosographies
internationales conditionnent I’élaboration des diagnostics médicaux ainsi que
les prestations de services de santé mentale moderne. Ce sentiment est
partagé par Bercherie (2012), qui fait le constat d’'une obsolescence des

fondements de la clinique psychiatrique.

De nouveaux cadres de recherche ont émergé afin d’étudier différemment les
troubles de la santé mentale. Cela est le cas du RDoC (Research Domain
Criteria) élaboré en 2009 par I'Institut National de Santé mentale (NIHM), qui
intégre un modeéle dynamique de compréhension des composantes de la

santé et de la gamme des comportements humains. Le RDoC s’appuie sur
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une description clinique évolutive et sur I'expérience subjective de la personne
pour proposer une matrice d’'informations en temps réel (Casey, Oliveri, &
Insel, 2014). Widakowich, Van Wettere, Jurysta, Linkowski & Hubain (2013)
soutiennent que la psychiatrie doit se défaire des nosographies diagnostiques
habituelles, car elles proposent une approche catégorielle de la

symptomatologie clinique.

Enfin, en dépit d’'un intérét grandissant au cours des derniéres années,
la situation des personnes présentant des TOC reste complexe et difficile a
appréhender (Hantouche & Demonfaucon, 2008). La compréhension des TOC
releve d’'un véritable enjeu de santé publique de par la sévérité des
symptomes et les retombées sur la qualité de vie des personnes et de leur
entourage (HAS, 2005). C’est la raison pour laquelle, le projet AHATOC s’est
intéressé aux dimensions et connexes des TOC a partir d'un modele de
compréhension « Personne-Toc-Environnement ». Ce postulat théorique, peu
étudié, repose sur la prise en compte des canaux perceptifs de la personne a
se saisir des opportunités d’inhibition de contréle des rituels, offertes par
’environnement péricorporel. Kalanthroff, Anholt, Keren & Henik (2013)
suggerent également que les personnes présentant des TOC éprouvent des

difficultés a inhiber des taches en raison de stimuli.

Le projet pilote AHATOC s’inscrit ainsi dans une conception dynamique de la
perception. L’hypothése de recherche concerne le fait que pour les personnes
présentant des TOC séveres, ce rapport au monde est organisé selon lequel

I'intégration de l'affordance se situe dans la boucle « perception - rituels
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compulsifs ». L’affordance est un concept de la psychologie cognitive
(Gibson, 1977), qui se traduit par la mise en relation de I'ensemble des
possibilités d’actions fournies par un objet, placé dans un environnement, et
les dispositions volontaires ou non de la personne a agir (Makris, Hadar &

Yarrow, 2011)
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6). Du concept de qualité de vie a celui

d’équilibre de vie

La qualité de vie est un concept complexe et multidimensionnel, qui
reflete le bien-étre physique et mental de la personne (Bobes, Gonzélez,
Bascaran, Arango, Séiz & Bousofio, 2001). Toutefois, il s’avére que le concept
de qualité de vie ne donne qu’une photographie a un instant donné de la
situation d’'une personne et de sa maladie (Klein, 2012). La recension des
ecrits montre que le concept de qualité de vie est souvent confondu avec la
notion plus restreinte de « qualité de vie liée a la santé » (Bruchon-Schweitzer,
2003). La dimension biomédicale implique d’utiliser le concept de qualité de
vie liee a la santé (health related quality of life) a la fois en présence et en

'absence de maladie (Lourel, 2007).

En outre, le concept anglo-saxon de « quality of life » inclut les domaines
connexes de la santé, tels que le fonctionnement physique, mental,
émotionnel et social (Office of Disease Prevention and Health Promotion
[ODPHP], 2017). Dans les écrits francais, la « qualité de vie » est davantage
centrée sur les indicateurs liés au bien-étre et a la maladie (Formarier, 2007).
De ce fait, la prise en compte des composantes de la participation sociale,
telles que les habitudes de vie et les facteurs environnementaux,
permettraient de couvrir les dimensions liées au développement social,
absentes du concept de « qualité de vie » (Sénécal, Collin, Hamel & Huot,

2008).
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Parmi les principales recherches sur la qualité des personnes présentant des
TOC (Albert, Salvi, Saracco, Bogetto & Maina, 2007 ; Lochner & al., 2003 ;
Moritz & al., 2005), nombreuses sont celles qui n’abordent que partiellement le
concept de « quality of life» (Ung, Tétreault, Morgiéve, & Briffault, 2017).
Malgré l'identification de plusieurs échelles d’évaluation de la qualité de vie
(SF-36 : McHorney, Ware & Raczek, 1993 ; WHOQOL : WHO, 1994 ; Q-LES-
Q : Endicott, Nee, Harrison & Blumenthal, 1993 et le COLI : Frisch, Cornell,
Villanueva, & Retzlaff, 1992), il n’existe aucun d’outil adapté aux TOC (Ung,

Tétreault, Morgieve, & Briffault, 2017).

Ces difficultés lacunes s’expliquent par I'approche biomédicale des études sur
la qualité de vie des personnes présentant des TOC, menées majoritairement
par des psychiatres (Albert, Salvi, Saracco, Bogetto & Maina, 2007 ; Cassin,
Richter, Zhang & Rector, 2009 ; Hertenstein, Thiel, Herbst, Freyer, Nissen &
al., 2013). Le concept de qualité de vie peine ainsi a répondre aux
particularités des TOC qui perturbent le fonctionnement de vie dans toutes les
sphéres d’activités. Ces activités peuvent concerner, la gestion du temps lié
aux rituels, la réalisation des taches domestiques, le maintien des loisirs et
des situations de repos ou bien I'exercice de responsabilités professionnelles

(Ung, Tétreault, Morgieve, & Briffault, 2014).

La gestion de ses occupations est une faculté importante chez un individu
pour garantir sa santé (Townsend & Polatajko, 2013). Dans le cadre des TOC,

'organisation des occupations signifiantes est particulierement perturbée et
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elle peut étre percue comme insatisfaisante (Matuska & Barrett, 2014). Le
concept d’équilibre de vie (life balance) offre alors une possibilité d’étudier les
routines quotidiennes et de documenter les stratégies d’adaptation utilisée
pour faire face aux situations de déséquilibre dans les occupations
(occupational imbalance). C’est pourquoi, au cours de I'élaboration de cette
thése doctorale, I'utilisation du concept de qualité de vie a laissé place a celui
d’équilibre de vie afin de poursuivre I'exploration des occupations des

personnes présentant des TOC.
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7). L'utilisation de dispositions

technologiques en santé mentale

La recension des écrits identifie peu d’articles consacrés aux approches
complémentaires. Les écrits abordent surtout les solutions qui sont d’ores et
déja proposées aux personnes présentant des TOC, comme la
pharmacologie, les psychothérapies ou parfois les chirurgies Iésionnelles. En
outre, il s’avére que ces stratégies thérapeutiques offrent peu de solutions
personnalisées pour répondre aux besoins des personnes présentant des

TOC (Pelloux & Baunez, 2015).

Avec I'émergence des dispositifs technologiques, la e-santé ouvre désormais
le champ des possibles dans le domaine de la recherche, y compris en santé
mentale (Pitrat, 2016). Ces technologies permettent a présent de concevoir
des environnements domotiques intelligents et de favoriser la communication
entre les objets connectés du domicile (Lachapelle, Lussier-Desrochers,
Caouette & Therrien-Bélec, 2013). Ces innovations offrent également des
capacités technologiques d’enregistrement a distance et en continu
(actimétrie), de mesures physiologiques ou bien de détection précoce de

I'apparition de symptémes cliniques (Sushunova, 2016).

Par ailleurs, le développement exponentiel des applications (Apps) dans le
domaine de la santé connectée fournit des solutions pour pallier les difficultés

cognitives et facilite la gestion des activités de la vie quotidienne des
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personnes présentant des TSM (Charbonneau, 2015). Plusieurs études
auprés de personnes présentant un TSM rapportent que des dispositifs
technologiques permettent de réduire les situations d’anxiété (Anderson,
Jacobs & Rothbaum, 2004), diminuer I'isolement social (Terzian, Tognoni,
Bracco, De Ruggieri, Ficociello & al., 2013), soutenir I'observance des
traitements (Wolters, Op de Beek, Weidle & Skokauskas, 2017) et accroitre

I'’engagement occupationnel (Gillen & Watkins, 2011).

Par contre, tres peu dinformations sont disponibles concernant l'intégration
des smartphones et des autres dispositifs technologies dans les interventions
en santé mentale (Luxton, McCann, Bush, Mishkind & Reger, 2011). En outre,
Scott, Valley & Simecka (2017) appellent a la vigilance quant a 'usage des
technologies, dont les dérives peuvent avoir des retombées négatives sur la

santé mentale des utilisateurs.

Dans le cadre de ce projet de recherche, l'utilisation et la conception de

dispositifs  techniques/technologiques  représentent une  perspective

audacieuse pour répondre aux besoins des personnes présentant des TOC.
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8). L'inscription du projet doctoral dans
I’étude pilote « AHATOC »

La présente recherche doctorale est incluse dans un projet de
recherche plus vaste : le projet AHATOC (Analyse du Handicap Psychique
Associé aux Troubles Obsessionnels Compulsifs) mené sous la supervision
de Margot Morgiéve et Xavier Briffault (2014 - 2017). Le projet AHATOC vise a
exploiter les composantes environnementales liees aux TOC et a concevoir
des dispositifs techniques/technologiques pour compenser les situations de

limitation d’activité.

Ce projet est une recherche participative qui réunit une équipe
pluriprofessionnelle, des personnes présentant des TOC et leurs proches
(Gehamy, Morgieve & Briffault, 2017). Il s’agit de concevoir de fagon
collaborative des dispositifs technologiques personnalisés et/ou utiliser des
aides techniques adaptés pour diminuer les retombées de leurs troubles au
quotidien, mais également d’évaluer leur efficacité dans I'environnement

domiciliaire de la personne (Morgieve, Ung & Briffault, 2015).

En France, les recherches menées dans le champ du handicap sont
insuffisamment développées, et plus particulierement en sciences humaines
et sociales (Observatoire National sur la Formation, la Recherche et
'lnnovation sur le Handicap [ONFRIH], 2008). Delbecq, Weber, Milano,

Henckes, Eideliman & al. (2009) expliguent que la santé mentale est un
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domaine de recherche tres peu développé en France.

C’est pourquoi le projet AHATOC a relevé le défi de mener une recherche

pluridisciplinaire selon trois objectifs :

» Comprendre le fonctionnement de vie des personnes présentant des
TOC et identifier les déterminants situationnels du handicap psychique.

» Promouvoir I'implication des personnes dans le processus de recherche
participative et prendre en compte leurs savoirs expérientiels.

» Concevoir des dispositifs techniques/technologiques sur mesure et

évaluer leur efficacité a domicile.

Pour atteindre ces objectifs, les membres du projet AHATOC ont élaboré des
stratégies de compensation des situations de handicap en santé mentale afin
d’apporter des réponses individualisées au besoin de participer aux activités

de la société (taches domestiques, travalil, loisirs, etc.).

La premiere phase comprend les étapes de recrutement des participants,
notamment grace a la participation de I'’Association Francaise de personnes
souffrant de Troubles Obessionnels Compulsifs (AFTOC) a I'Institut hospitalo-
universitaire (IHU), qui est le centre de recherche principal de I'’équipe
AHATOC. Il s’agit de I'équipe BEBG (Behavior, Emotion & Basal Ganglia) de
I'Institut du Cerveau et de la Moelle épiniére (ICM) de I'hdpital de la Pitié-
Salpétriere a Paris. Pour chaque participante, l'instauration d’une relation

confiance avec les professionnels de I'’équipe de recherche a été une
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condition nécessaire afin de poursuivre le projet. Des entretiens
ethnographiques associés a la passation de plusieurs échelles d’évaluation

clinique ont été menés au domicile de chaque participante.

La deuxiéme phase concerne la mise en oceuvre participative liee a: 1)
I'identification des besoins au domicile des participantes ; 2) la co-conception
des dispositifs techniques et technologiques ; 3) la modalisation numérique
des prototypes envisagés; 4) la fabrication ou Il'achat des solutions
spécifiques. A ce stade, le projet AHATOC a fait appel a une équipe
d’'ingénieurs pour participer a la création d’'une application open source de
domotique afin d’agir sur I'environnement. Pour sa part, une designer

industrielle a modélisé et imprimé en 3D plusieurs dispositifs dans le

laboratoire de fabrication numérique (Fab lab).

Compte tenu de la multiplicité des intervenants, le statut de « participant-
expert-chercheur » a été créé dés l'origine du projet de recherche dans le but
de faciliter le pouvoir d’agir de chaque participante. Durant les phases
d’interventions au domicile, les participantes étaient associées aux projets de

co-conception en se rendant notamment directement au centre de recherche.

La derniere phase vise la validation des essais des dispositifs dans
I'environnement contrélé de I'ICM. Une fois 'accord obtenu par les personnes,
un essai du dispositif technique/technique a été réalisé directement dans
I'environnement habituel de vie, selon les conditions d’'usage et d’intervention

de chaque participante. Un suivi a long terme par les membres de I'équipe de

56



recherche a été instauré pour mesurer [lefficacité des dispositifs et
documenter la satisfaction des utilisateurs. Chaque participante pouvait
conserver gratuitement les solutions techniques/technologiques installées au
domicile. Enfin, lorsqu’elles étaient suivies par un thérapeute, ce dernier était
contacté afin de ne pas perturber le suivi psychothérapique. Chaque invitation
a participer a des actions du projet de recherche a été recue favorablement

par les psychiatres qui suivaient les personnes présentant des TOC.

Le projet AHATOC a regu I'approbation du Comité d’évaluation et d’éthique de
I'lInstitut National de la Santé et de la Recherche Médicale : INSERM (CEEI,
avis n°14-161) (Annexe 1). La déclaration de la recherche clinique a
également recu la validation de la Commission Nationale de I'Informatique et

des Libertés : CNIL (déclaration n°1761415v0) (Annexe 2).
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9). Outils d’enquéte du projet AHATOC

En vue d’explorer les occupations des personnes présentant des TOC
et de proposer une alternative aux traitements thérapeutiques habituels, le
projet AHATOC a évolué au cours du temps. En effet, a I'origine du projet, un
laboratoire de vie (living lab) était prévu comme terrain d’enquéte au sein du
centre de recherche. La raison de l'adaptation du design de recherche
s’explique par le fait que le living lab offre des paramétres standardisés, mais
certains professionnels estiment que les études menées dans ces conditions
artificielles (bien qu’ayant une visée écologique) ne représentent pas la

complexité des problemes rencontrés dans la vie réelle (Kihlstrom, 2006).

L’originalité du projet AHATOC a donc été d’intervenir directement dans
'environnement habituel de vie de la personne pour améliorer sa qualité de
vie a l'aide de dispositifs techniques/technologiques personnalisés pour

chaque situation.

En raison de la charge émotionnelle de chaque intrusion et de la composante
anxieuse des TOC, le domicile des personnes demeure un terrain de
recherche difficile d’accés. Ces informations expliquent le faible nombre de
participants (n=4) et la durée de 30 mois du projet de recherche. Pour limiter
le nombre d’interventions a domicile, l'utilisation de la réalité virtuelle en
ergothérapie a permis d’analyser les occupations perturbées au domicile des
participantes et de proposer une modélisation 3D des solutions

technologiques avant les étapes de prototypage.
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Le choix du domicile comme terrain d’intervention et de recherche repose sur
les données provenant de plusieurs études utilisant les évaluations
écologiques (Ecological momentary assessment [EMA]) ou les interventions
momentanées dans I'’environnement de la personne (Ecological momentary
intervention [EMI]). Celles-ci ont montré des preuves d’efficacité en santé
mentale (Heron & Smyth, 2010; Trull & Ebner-Priemer, 2009). Les possibilités
technologiques d’EMA/EMI permettent d’évaluer des événements particuliers
dans la vie et/ou denregistrer des données physiologiques ou
environnementales, en utilisant notamment des applications smartphone ou

des capteurs de mesure (Shiffman, Stone, & Hufford, 2008).

Plusieurs échelles d’évaluation cliniques ont été utilisées par Margot Morgiéve
pour la phase de recueil de données. Celle-ci est psychologue et post-
doctorante en sociologie rattachée au Laboratoire de recherche du CERMES3
et a I'Institut du Cerveau et de la Moelle épiniere (ICM). Voici le nom et une

bréve description de chacune de ces échelles :

e L’échelle des troubles obsessionnels-compulsions Yale-Brown
(Goodman, Price, Rasmussen, Mazure, Fleischmann & al., 1989) :
I'objectif est de mesurer la sévérité et le type des symptdomes décrits

par la personne en proie a des compulsions et des obsessions.

e L’échelle Montgomery-Asberg d’évaluation de la dépression

[MADRS] (Montgomery & Asberg, 1979) : I'objectif est de mesurer la
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séverité des symptébmes liés a 'humeur, le sommeil, 'appétit, la fatigue

physique et psychique et les idées suicidaires.

L’inventaire d’anxiété était-trait Forme Y [STAY-Y] (Micallef,
McGlangeaud-Freudenthal, Aurran, & Julian-Reynier, 1998) : I'objectif

est d’évaluer le niveau d’anxiété au cours des derniéres semaines.

Echelle d’invalidité de Sheehan [SDS] (Sheehan, 1983) : I'objectif est

de mesurer la capacité fonctionnelle de la personne dans le domaine

professionnel, social et familial.
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10). Preuve de concept du projet AHATOC

Le projet AHATOC est une étude pilote ayant pour objectif de diminuer
'impact des troubles obsessionnels compulsifs par des modifications de
I'environnement physique. Morgiéve & al., (2016) ont publié un article dans la
revue « Psychiatrie, Sciences Humaines et Neurosciences » pour fins de
preuve du concept. Il s’agit d’'une notion utilisée dans le domaine de la santé
qui est empruntée au domaine du développement informatique. La preuve de
concept correspond a une démonstration de faisabilité portée sur échantillon

de petite taille (Cornuéjols & Miclet, 2011).

Le projet AHATOC a testé « I'hypothése théorique qu’il était possible de
modifier I'impact des TOC sévéres par des dispositifs techniques ou
technologiques congus spécifiquement (...) en complément des approches

thérapeutiques usuelles » (Morgiéve & al., 2016, p. 23).

Les résultats préliminaires rapportent une diminution significative du temps
passé pour les rituels, qui ont été I'objet d’'une stratégie d’adaptation technique
ou technologique. Les dispositifs de compensation ont participé a réduire
progressivement le niveau d’anxiété au cours du projet AHATOC (STAI-Y).
Enfin, les membres de I'’équipe ainsi que les participantes ont identifié une
diminution de la charge cognitive associée a I'amélioration du sentiment de
contréle autant sur les rituels compulsifs que sur I'environnement domiciliaire.

La participation de la personne au sein des activités de I'’équipe de recherche

est une composante importante évoquée par elles quant au soutien du pouvoir
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d’agir (empowerment) et a I'espoir d’'améliorer le fonctionnement de leur vie

guotidienne.

Il faut tenir compte du fait que les participantes ont fait face a de nombreuses
sources d’anxiété en raison de la sévérité des TOC. Plusieurs facteurs ont
participé a écourter ou a espacer les interventions a domicile. Par exemple, le
temps passé pour réaliser les rituels compulsifs, lisolement social, le
chémage, le célibat et le stress au travail ont participé a bouleverser le

calendrier de mise en oeuvre du projet de recherche.

Enfin, les disponibilités respectives des professionnels de I'équipe de

recherche ont été une limite a l'instauration des interventions plus régulieres

et/ou au recrutement d’'un nombre plus important de participants.
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11). Les spécificités du projet doctoral

Identification du projet doctoral relatif & « Etude de I’équilibre de vie des
personnes présentant des troubles obsessionnels compulsifs : Utilisation
de stratégies d’adaptation pour faire face aux situations de déséquilibre

occupationnel ».

Ma contribution a cette premiére étape du projet AHATOC visait a compléter la
collecte de données afin d’explorer les occupations des personnes présentant
des TOC et les retombées des TOC sur le fonctionnement de la vie

guotidienne. Pour cela, jai utilisé les échelles suivantes:

» de deux échelles de la qualité de vie: la SF-36 [Medical Outcome
Study Form-36] (Ware, John & Sherbourne, 1992) et la WHOQOL [The

World Health Organization Quality of Life] (OMS,1995).

» de la mesure des habitudes de vie [MHAVIE] (Fougeyrollas & Noreau,
2003) et celle de la qualité de I'environnement [MQE] (Fougeyrollas,

Noreau, St-Michel & Boschen, 2008).

Il faut noter que les informations provenant de ces outils de mesures ont été
présentées dans un article avec Margot Morgieve comme premier auteur
(Morgieve, Ung, Gehamy, & Briffault, 2016) et par conséquent elles n'ont pas

été introduites a la présente thése.
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Lors de la seconde étape liée a la mise en ceuvre du projet AHATOC, jai
mené une étude de la portée pour identifier les indicateurs de la qualité de vie
des personnes présentant des TOC. En outre, jai congu ou adapté trois outils
d’évaluation pour spécifier dans le temps et dans I'espace les retombées des
TOC sur les activités de la vie quotidienne :
o [lidentification des routines quotidiennes [chrono-ergomeétre] (Ung & al.,
2015) (Annexe 3),
e la cartographie du réseau de soutien social [éco-carte] et celle des TOC
dans I'environnement domiciliaire (annexe 4)

e ['éco-carte pour documenter le réseau de soutien social (annexe 5)

Enfin, lors de la derniére étape du processus d’évaluation, deux études ont été
menees :

1). la premiére implique huit personnes présentant des TOC et recrutées via
I’Association Frangaise des personnes souffrant des Troubles Obsessionnels
Compulsifs (AFTOC). Deux objectifs étaient visés, soit d’explorer leurs
stratégies d’adaptation et d’analyser I'’évolution de leur équilibre de vie sur une
période de 24 mois. Dans ce contexte, I'inventaire de I'équilibre de vie [IEV]

(Lariviere & Levasseur, 2016 ; Matuska, 2012) a été utilisé.

3) la deuxieme étude (sous forme d’étude de cas) concerne les occupations
des deux participantes du projet AHATOC ainsi les retombées de ['utilisation
des dispositifs techniques/technologiques grace la matrice SWOT

(Ghazinoory, Abdi & Azadegan-Mehr, 2011) pour évaluer :
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» les atouts (Strengths)

» les limites (Weaknesses)

» les opportunités (Opportunities)

» et les menaces (Threats) des dispositifs techniques/technologiques

proposés dans le cadre du projet AHATOC.

Il faut préciser que tout au long de ma participation au projet AHATOC, jai pu
accompagner deux participantes de facon plus personnalisée en les amenant
a discuter des dispositifs techniques/technologiques proposés ; a explorer les
zones de malaises qu’elles sont prétes a dépasser ; a formuler leurs besoins
occupationnels ; a identifier des stratégies d’adaptation qu’elles sont prétes a
appliquer et a évoquer les changements dans leurs routines quotidiennes
gu’elles envisagent a faire. Toute cette démarche est liée au processus

d’intervention mis a place par les ergothérapeutes.
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Chapitre 1

Indicateur de la qualité de vie des personnes
présentant des troubles obsessionnels compulsifs : Une

étude de la portée

Quality of Life Indicators for people with Obsessive

Compulsive Disorders: A Scoping review

Article soumis et accepté a la European Journal of Disability Research
/ Revue Européenne de Recherche sur le Handicap

Ung, Y., Tétreault, S., Morgi¢ve, M., & Briffault, X., (2017), Indicateurs de la qualité de vie des personnes

présentant des troubles obsessionnels compulsifs : Une étude de la portée, Alter — European Journal of Disability
Research, DOI: 10.1016/j.alter.2017.06.004
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Résumé

Les objectifs de cette étude de la portée sont: (1) mettre en évidence
les composantes de la qualité de vie des personnes qui présentent des
Troubles Obsessionnels Compulsifs (TOC) ; (2) identifier les variables qui
modifient leur qualité de vie ; (3) analyser les retombées des TOC sur les
activités de la vie quotidienne. A partir de cinq bases de données (CINAHL,
Cochrane, MEDLINE, PsycINFO, Scopus), une recherche électronique au
moyen de mots-clés a permis de cerner 1458 articles sur la qualité de vie des
personnes adultes présentant des TOC. Des critéres d’inclusion ont servi a
réduire la liste a un ensemble de 22 articles publiés en anglais, entre 2001 et
2015, présentant les dimensions physiques, sociales, occupationnelles,
environnementales et psychologiques de la qualité de vie des personnes
présentant des TOC. Ces études sont en quantité restreinte et s’appuient sur
des devis de recherche principalement quantitatifs. Les retombées des TOC
en termes de colts temporels, spatiaux, occupationnels et financiers restent
peu documentées dans les études retenues. L’évaluation des variables de la
gualité de vie devrait étre davantage explorée dans [I'environnement

écologique de la personne.

Mots-clés : troubles obsessionnels compulsifs, qualité de vie,

indicateurs, étude de la portée.
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Abstract

The objectives of the scoping review are : (1) to identify the quality of
life components of people with Obsessive Compulsive Disorder (OCD) ; (2) to
Identify the variables that affect their quality of life; (3) to analyze the impact of
OCD on activities of daily life. From five databases (CINAHL, Cochrane,
MEDLINE, PsycINFO, Scopus) an electronic search using keywords has
identified 1458 items on adults' quality of life with OCD. Inclusion criteria were
used to reduce the list to a set of 22 articles published in English between
2001 and 2015, with the physical, social, occupational, environmental and
psychological quality of life of people with OCD. This research is in restricted
guantity and relies mainly on quantitative research design. The impact of
OCD in spatial, occupational and financial terms are poorly documented in
the included studies. Evaluation of the the quality of life variables should be

further explored in the ecological environment of the person.

Keywords: obsessive compulsive disorder, quality of life, indicators,

scoping review.
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Introduction

Définis dans le manuel diagnostic et statistiques des troubles mentaux
(DSM-5) par deux séries de symptdmes (American Psychological Association
[APA], 2013), les Troubles Obsessionnels Compulsifs (TOC) comprennent des
manifestations  obsessionnelles et compulsives. Les  obsessions
correspondent aux idées ou images angoissantes qui font irruption dans la
pensée (Markarian, Larson, Aldea, Baldwin, Good, Berkeljon & McKay, 2010)
tandis que les compulsions se manifestent par des comportements excessifs
reconnus par la personne comme absurdes ou inadaptés (Strengler-Wenzke,

Kroll, Matschinger & Angermeyer, 2006).

Avec une prévalence entre 2 et 3% (Jacoby, Leonard, Riemann &
Abramowitz, 2014), les TOC sont au quatrieme rang des pathologies
psychiatriques les plus fréquentes (Haute Autorité de Santé [HAS], 2005). Ils
sont par ailleurs considérés comme l'une des dix principales causes
d’invalidité dans les pays industrialisés (Organisation Mondiale de la Santé
[OMS], 2001). En dépit de cette situation, les données liées a la qualité de vie
et au niveau d’invalidité ont fait I'objet de peu d’études concernant les
personnes présentant des TOC (Albert, Salvi, Saracco, Bogetto & Maina,

2007 ; Hou, Yen, Huang, Wang & Yeh, 2010).

La qualité de vie (quality of life) est un concept multidimensionnel qui refléte le

bien-étre physique et mental de la personne (Bobes, Gonzélez, Bascaran,
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Arango, Saiz & Bousofio, 2001). Elle a donné lieu a des recherches dans des
champs disciplinaires variés (Formarier, 2007). L’'OMS [World Health
Organization, WHO], (1995) définit la qualité de vie comme le résultat de
l'interaction entre « la santé physique de la personne, son état psychologique,
son niveau d’indépendance, ses relations sociales, ses croyances
personnelles et sa relation avec les spécificités de son environnement »
(p.1405). Cette définition holiste est cependant controversée en France et
marque une rupture avec la conception classique de la santé centrée sur la

personne et sa maladie (Klein, 2012).

Pour autant, I’évolution des recherches sur la qualité de vie a contribué a
I’émergence d’indicateurs dépassant les seuls niveaux de la santé et de la
maladie qui documentent plus finement la situation des personnes (Bognar,
2005). Souvent confondue avec le concept de « qualité de vie liée a la santé »
(health-related quality of life), I'’évaluation de la « qualité de vie » patit de cette
dimension exclusivement biomédicale, réduisant ainsi la portée des
instruments de mesure (Terwee, Wakelkamp, Tan, Dekker, Prummel &

Wiersinga, 2002).

Cet article propose une étude de la portée pour mettre en évidence les
indicateurs de la qualité de vie des personnes présentant des TOC, identifier
les variables de la qualité de vie et analyser les retombées du TOC en
situation de vie quotidienne. Il est a noter que I'expression « variables
médiatrices et modératrices » utilisée dans cet article vise a considérer avant

tout le potentiel d’effet médiateur ou modérateur des variables retenues.
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La méthodologie de recherche étant principalement qualitative, la
caractérisation des données recueilies en variables médiatrices et
modératrices sera a relativiser par rapport a leur acception habituelle et

utilisation statistique.

Méthodologie

Peu d’études ont évalué les effets des TOC sur la qualité de vie et
plus précisément leurs retombées dans les activités de la vie quotidienne.
L’étude de la portée (scoping review) est un outil pertinent pour délimiter
’étendue d’'une thématique de recherche encore peu explorée. Cet outil
méthodologique cartographie les éléments de preuves existantes dans les
ecrits scientifiques et la littérature grise (Coughlan & Cronin, 2016 ; Rumrill,
Fitzgerald & Merchant, 2010). Comme elle n’évalue pas précisément la qualité
des études incluses, I'étude de la portée differe formellement des revues
systématiques (Arksey & O’Malley, 2005). En fait, I'étude de la portée permet
de clarifier un phénoméne complexe et d’affiner les enquétes subséquentes
d’'une recherche (Davis & Carter, 2009). Une étude de la portée est ainsi un
moyen d'examiner le large spectre dans les écrits d’'un théme en un seul

examen (Davis et al., 2009).

La révision de la Classification Internationale du Fonctionnement, du Handicap
et de la Santé (OMS [WHO], 2001) s’inscrit dans un contexte d’évolution

profonde des représentations du handicap (Barral & Roussel, 2002). En
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conséquence, une recension a été menée a travers cinq bases de données
(CINAHL, Cochrane, MEDLINE, PsycINFO, Scopus). Pour étre retenus, les
articles devaient avoir été publiés entre 2001 et 2015. Ces sources
documentaires ont été choisies pour la pertinence de leur contenu ainsi que
pour leur importance dans les écrits scientifiques (Goodridge, Hawranik,

Duncan & Turner, 2012 ; McColl, Shortt, Godwin, Smith, Rowe & al., 2009).

Plusieurs mots clés du thésaurus MeSH (Medical Subject Headings) ont été
mobilisés et associés ensemble afin d’optimiser les résultats d’'indexation et de
catalogage des bases de données : [« Quality of Life » AND « OCD » NOT
« Child*, adoles* »] OR [« Qualité de vie » AND « TOC » NOT « adoles*,
enfan* »]. Afin de se concentrer sur la thématique visée, les études portant sur
les enfants et les adolescents ont été exclues. L’interrogation des bases de

données a ainsi permis de recenser 1458 articles (Fig. 1.1).
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Bases de données Résultats 1er tri 2a tri

N=14s8 N=§0  N=22
544 21 4
» ....... 12 ..... :
. ....... 1.;3 ..... :
150 ) ...... 1 1 ''''' 4
23 0 .... 0

...................

Fig. 1.1 : Résultat des articles sélectionnés a l'aide des cinq bases de données.

Résultats

Etendue des recherches retenues

La recherche a permis de recenser 22 écrits scientifiques en anglais qui
portent spécifiquement sur la qualité de vie des personnes adultes présentant
des TOC (Tab. 3.1). Seules trois publications ont plus de 10 ans (Bobes, &
al., 2001 ; Lochner, Mogotsi, du Toit, Kaminer, Niehaus & Stein, Lochner & al.,
2003 ; Masellis, Rector & Richter, 2003), alors que 87% des articles (n=19) ont
été publiés entre 2005 et 2015. Bien que la répartition géographique des

études soit variée, les Etats-Unis (n=6) ainsi que [I'Allemagne (n=4)
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représentent prés de 46% des articles retenus.

La collecte des données n’a fait mention d’aucune recherche en France
menée sur ce sujet et I'exploration de la littérature grise francophone n’a
abouti & aucun document relatif a la qualité de vie des personnes présentant

des TOC.

Les études sélectionnées sont principalement des recherches quantitatives
(n=19, 86%) réalisées aupres de patients ou de leur famille (Subramaniam,

Soh, Vaingankar, Picco, & Chong, 2013).

La collecte des données s’est basée sur I'administration d'échelles
psychomeétriques (Beck Depression Inventory — BDI ; Hamilton Rating Scale
for Anxiety - HAM-A ; Sheehan Disability Scale - SDS) post traitement (N=15),
sur l'utilisation d’hétéro-questionnaires (n=11), d’auto-questionnaires (n=4),
d’entretiens (n=18), une recension des écrits (n=3), des enquétes
téléphoniques ou électroniques (n=2) ainsi que de la Yale Brown Obsessive
Compulsive Scale (Y-BOCS) pour le diagnostic de I'ensemble des patients

présentant des TOC.
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Tab. 1.1. Description des 22 articles scientifiques retenus

Auteurs

Albert et al.

Bobes et al.

Cicek et al.

Diefenbach et al.

Eisen et al.

Fontenelle et al.

Goracci et al.

Hauschildt et al.

Hertenstein et al.

Hou et al.

Huppert et al.

Kivircik et al.

Kugler et al.

Kumar et al.

Lochner et al.

Macy et al.

Masellis et al.

Moritz et al.

Norberg et al.

Srivastava et al.

Stengler-Wenzke et al.

Subramaniam et al.

Année de
publication

2010

2001

2013

2007

2006

2010

2007

2010

2013

2010

2009

2005

2013

2012

2003

2013

2003

2005

2008

20Mm

2007

2013

Lieu de
I'étude

Italie

Espagne

Turquie

Etats-Unis

Etats-Unis

Brésil

Italie

Allemagne

Allemagne

Taiwan

Etats-Unis

Turguie

Etats-Unis

Inde

Afrique du
Sud

Etats-Unis

Canada

Allemagne

Etats-Unis

Inde

Allemagne

Singapour

151

70

197

53

220

123

73

57

66

23

102

31

337

58

43

79

188

65

24

Quantitatif :

Quantitatif :

Quantitatif :

Quantitatif :

Quantitatif :

Quantitatif :

Quantitatif :

Quantitatif

Quantitatif :

Quantitatif :

Quantitatif :

Quantitatif :

Quantitatif :

Quantitatif :

Quantitatif :

Devis de recherche

Tests - questionnaires - entretiens
semi-structurés

Tests - questionnaires - entretiens
semi-structurés

Tests - questionnaires - entretiens
semi-structurés

Tests post traitement - entretiens
semi-structurés

Auto-questionnaires - entretiens
semi-structurés

Tests post traitement - entretiens
semi-structurés

Auto-questionnaires - entretiens
semi-structurés

: Auto-questionnaires - enquéte électronigue

Tests post traitement - entretiens
non-structurés

Tests post traitement - entretiens
semi-structurés

questionnaire - enquéte téléphonique

Tests - questionnaires - entretiens
semi-structurés

Tests - questionnaires - entretiens
non-structurés

Tests - questionnaires - entretiens
semi-structurés

Tests - questionnaires - entretiens structurés

Qualitatif : recension des écrits - recommandations

Quantitatif :

Quantitatif

Quantitatif :

Tests - questionnaires - entretiens structurés

: Tests pré/post traitement - entretiens

structurés

Tests - questionnaires - entretiens
semi-structurés

Opinion : recension des écrits

Quantitatif : Auto-questionnaires - entretiens

semi-structurés

Qualitatif : recension des écrits

Tests et outils
d'évaluation

SF-36

SF-36

WHOQOL

Q-LES-Q

SF-36

Q-LES-Q

WHOQOL

WHOQOL

WHOQOL

Q-LES-Q

WHOQOL

SF-36

WHOQOL

SF-36

QoL

SF-36
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Composantes de la qualité de vie des personnes

présentant des TOC

L’évaluation de Yale-Brown (Y-BOCS), développée par Goodman, Price et
Rasmussen (1989), fait autorité pour I'évaluation diagnostique de la séveérité
des TOC. Pour autant, il n’existe pour le moment aucun instrument qui fasse
consensus pour évaluer précisément la qualité de vie des personnes
présentant des TOC (Bobes & al., 2001). Parmi les 22 articles sélectionnés,
seuls quatre outils génériques de mesure de la qualitée de vie (36-ltem Health
Survey, SF-36 ; World Health Organization Quality-of-Life Scale, WHOQOL ;

Q-LES-Q, COLI) ont été recenseés (Tab. 1.2).
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Tab. 1.2. Indicateurs des outils de mesure de la qualité de vie

SF 36 : The 36 - Item Short Form Health Survey Critéres
1 Activité physique
2 Limitations dues a I'état physique PHYSIQUE
3  Douleurs physiques
4  Santé percue
5 Evolution de la santé pergue
PSYCHOLOGIQUE
6 Santé psychique
7 Limitations dues a I'état psychique
8 Vie et relation avec les autres SOCIAL
WHOQOL : The World Health Organization Quality of Life Critéres
1 Santé physique PHYSIQUE
2  Psychologie PSYCHOLOGIQUE
3 Relations sociales SOCIAL
4  Environnement ENVIRONNEMENTAL
Q LES Q: Quality of Life Enjoyment and Satisfaction Questionnaire Critéres
1 Santé physique - activités PHYSIQUE
2  Sentiments PSYCHOLOGIQUE
3 Relations sociales SOCIAL
4 Travail
5 Taches ménageéres
6  Scolarité - Charge de travail OCCUPATIONNEL
7 Activités lors des temps libres
8 Activités générales
QOLI : Quality of Life Inventory Critéres
1 Santé physique et mentale PHYSIQUE
2 Vie en général PSYCHOLOGIQUE
3 Relations familiales
SOCIAL
4 Relations sociales
5 Temps libre OCCUPATIONNEL
6 Résidence
7  Sécurité personnelle ENVIRONNEMENTAL

8 Revenu disponible
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» LaSF-36 (N=6, 27%) est une échelle qui a été créée en 1992 par la
RAND (Research ANd Development) Corporation (Ware, John &
Sherbourne, 1992). Cet instrument est largement utilisé en santé
mentale et physique pour mesurer la « qualité de vie liée a la santé »
(McHorney, Ware et Raczek, 1993). Nombreuses sont les recherches
cliniques qui persistent & mesurer la qualité de vie d’'un point de vue
strictement biomédical (Cicek, Cicek, Esra, Kayhan, Uguz et Kaya,
2013). En effet, les criteres de la grille SF-36 (the 36 — Item Short form
Health Survey) ne prennent en compte que les criteres physiques,
psychologiques et sociaux de la qualité de vie. Elle évalue huit
composantes : 'activité physique, les limitations dues a I'état physique,
les douleurs physiques, la santé percue, la vitalité, la vie et les relations

sociales, le role des émotions et la santé psychique (Annexe 6).

» La WHOQOL (N=6, 27%) a été déeveloppée par 'OMS [WHO] en
1994 en se basant sur une approche bio-psycho-sociale de la qualité de
vie. Elle permet d’explorer quatre domaines : la santé physique, le bien-
étre psychique, les relations sociales et le rapport de la personne a son
environnement. Hertenstein, Thiel, Herbst, Freyer, Nissen et al. (2013)
précisent que la dimension environnementale de la qualité de vie est
couverte par la WHOQOL (the World Health Organization Quality of Life),

mais pas par la SF-36, davantage centrée sur la personne (Annexe 7).

» Le questionnaire Q-LES-Q (Endicott, Nee, Harrison & Blumenthal,

1993) prend en compte spécifiquement la dimension occupationnelle,



mais cette échelle reste peu utilisée dans les études en santé mentale y
compris dans celles sur la qualité de vie des personnes présentant des
TOC (Subramaniam & al., 2013). A I'évidence, peu d’études (N=3, 14%)
ont utilisé le Quality of Life Enjoyment and Satisfaction Questionnaire

(Q-LES-Q).

» Le questionnaire : QOLI (Quality of Life Inventory) est une évaluation
psychologique qui mesure le bien-étre et la satisfaction de vie. Créée par
Frisch, Cornell, Villanueva & Retzlaff (1992), cette échelle réunit un
ensemble complet de criteres d’évaluation de la qualité de la vie, a
savoir : les critéres physiques, psychologiques, sociaux, occupationnels
et environnementaux. A linstar du Q-LES-Q, cet outil de mesure évalue
différents degrés d’appréciation et de satisfaction de la qualité de vie que
d'autres instruments ne peuvent pas détecter facilement (Endicott, & al.,
1993). Ce questionnaire se caractérise par la prise en compte des
activités de la vie quotidienne a travers des criteres, tels que la charge
de travalil, les loisirs, les taches ménageres ou encore les occupations

lors des temps libres.

Chaque composante de ces grilles d’évaluation (Tab.1.2) a été associée a I'un
des cing criteres qui composent la qualité de vie (physique, psychologique,
social, occupationnel et environnemental). Plus de la moitié des recherches
(n=12, 55%) ont utilisé soit I'échelle WHOQOL soit la SF-36 pourtant identifiée

comme une échelle biomédicale.
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Une seule équipe de recherche a utilisé le questionnaire QOLI pour évaluer la
qualité de vie des personnes présentant un TOC (Norberg, Calamari, Cohen &
Riemann, 2008). Par ailleurs, la répartition des indicateurs de qualité de vie
semble montrer une variation pondérée des domaines évalués en fonction des

instruments de mesure mobilisés.

A l'exception de la WHOQOL, les critéres d’évaluation ne sont pas
proportionnels au sein d'un méme outil d’évaluation. Par exemple, les
dimensions physiques et psychologiques sont prédominantes par rapport aux
criteres sociaux pour I’échelle SF-36, alors que le domaine lié aux occupations
est le plus diversifié dans le questionnaire Q-LES-Q. En effet, cet outil vise
principalement la dimension occupationnelle (travail, tdches ménageres,
scolarité et charges de travail, activités lors des temps libres et les activités
générales) de la qualit¢ de vie au détriment des criteres physiques,

psychologiques et sociaux.

A travers I'étude de ces 22 articles, il résulte une grande hétérogénéité tant
dans l'utilisation des différentes échelles de mesure de la qualité de vie que

pour les criteres qui les composent.

Concept de variables médiatrices et modératrices

Depuis des années, des publications scientifiques visent a montrer I'intérét
tant conceptuel que méthodologique de bien distinguer les variables
médiatrices des variables modératrices (Taylor & Aspinwall, 1996 ; Vollrath,

Torgersen & Alnaes, 1998). Une variable médiatrice (fig.1.2.) participe au
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processus a travers lequel une variable indépendante est susceptible
d’'influencer une variable dépendante (Rascle & Irachabal, 2001). Un
médiateur répond a la question « comment et pourquoi » un effet se produit.
Par exemple, le sommeil agit positivement et directement sur la sévérité du
TOC, son absence modifierait, de facto, négativement lintensité de ses

manifestations.

Variable
médiatrice

Variable Effet direct > Variable
indépendante dépendante

Fig. 1.2. Principe de I'effet médiateur d’'une variable
A contrario, une variable modératrice (fig.1.3.) est une variable
nécessairement indépendante, qui influence la direction et/ou la force de la
relation entre une variable indépendante ou prédictive et une variable
dépendante (Baron & Kenny, 1986). Un modérateur module ainsi l'intensité
d’'une relation entre deux variables associées, il contribue a répondre a la

guestion « quand ou dans quelle circonstance » une variation se produit.

Variable » Variable
1 Arye P , 2
indépendante dépendante

Variable
modératrice

Fig. 1.3. Principe de I'effet médiateur d’'une variable
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A titre d’'exemple, la vie en couple module l'intensité de la composante sociale
de la qualité de vie sur le TOC. En effet, la vie maritale n'est pas
nécessairement positive vis-a-vis de la diminution des troubles. Elle peut
aggraver la situation, car la vie commune peut provoquer 'augmentation des
rituels ou a l'inverse soulager la personne en raison du soutien affectif apporté

par le conjoint.

Selon Holmbeck (1997), des auteurs confondent et utilisent a tort et de
maniére équivalente les variables mediatrices et modératrices. Plusieurs
modeéles d’analyse statistique sont utilisés pour vérifier méthodiquement les
relations ou maitriser I'incertitude, néanmoins une approche qualitative peut
gualifier la nature et les effets de plusieurs relations interdépendantes. Le
point fondamental est que les données sont entachées d’incertitudes en raison
du choix des instruments de mesure, de I'hétérogénéité des échantillons ou
encore des différences inter-évaluateurs. C’est pourquoi, en s’appuyant sur ce
modéele théorique, les facteurs et variables identifiés par les auteurs retenus
dans cette étude de la portée ont été catégorisés empiriquement. A partir de
’'analyse compréhensive des résultats des 22 études, les variables ont été
réparties selon leur potentiel d’effet médiateur ou modérateur. Cette démarche
vise a identifier et mettre en exergue les relations causales ou de variation
entre les composantes de la qualité de vie et les manifestations des TOC afin
de les exploiter de fagon opérationnelle comme des possibles leviers d’action

thérapeutique.
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Variables de la qualité de vie des personnes sur les

manifestations des TOC

Les études sélectionnées (Tab.3) ont permis d’identifier 22 variables
significatives affectant la qualité de vie des personnes présentant des TOC.
Avec prés de 15 modérateurs (68%) et 7 médiateurs (32%), les catégories
identifiées de variables sont trés hétérogénes en fonction de la fréquence des

résultats.

Comme en témoignent les données présentées au tableau 4, les variables
médiatrices mettent en évidence les interactions directes entre les
composantes de la qualité de vie et les dimensions occupationnelles (qualité
du sommeil), environnementales (suivi thérapeutique, traitement
pharmacologique et chirurgical) et psychologiques (visibilité des rituels,

troubles anxieux ou dépressifs).

Il s’agit, par exemple, des effets positifs de la qualité du sommeil et du suivi
thérapeutique (Macy, Theo, Kaufmann, Ghazzaoui, Pawlowski, Fakhry &
IsHak, 2013 ; Masellis & al., 2003) ou des effets déléteres d’'un trouble
dépressif ou anxieux (Fontenelle, Fontenelle, Borges, Prazeres, Rangé,
Mendlowicz, & Versiani, 2010 ; Kumar, Sharma, Kandavel & Janardhan
Reddy, 2012; Lochner & al., 2003 ; Subramaniam & al., 2013) sur la qualité de
vie des personnes présentant des TOC. Suivant le niveau de sévérité du TOC

ou de sa visibilité en société (n=1) les personnes parviendront ou non a
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trouver des accommodations nécessaires pour garantir une qualité de vie

satisfaisante.

Quant aux variables modératrices, leur répartition inclut les caractéristiques
physiques de la personne (age, sexe) et concerne I'ensemble des variables
identifiées dans le champ social (état matrimonial, relation familiale et qualité
du soutien social). Par ailleurs, les variables modératrices de la qualité de vie
sont également classées dans les catégories occupationnelles (niveau de
responsabilité dans les activitées de la vie quotidienne), environnementales
(conditions de travail et normes communautaires) et psychologiques (capacité
cognitive, sentiment de sécurité, estime de soi et résistances aux
changements). En absence de criteres spécifiques d’évaluation des variables

modératrices, peu d’auteurs font ressortir leur importance.

Toutefois, Storch, Wu, Small, Crawford, Lewin, Horng & Murphy (2014)
attestent néanmoins de I'étendue des variables de la qualité de vie qui
participent & moduler la sévérité des TOC. Dans cette étude de la portée,
lanalyse des modérateurs permet de décrire les degrés de force ou
d’atténuation entre différentes composantes de la qualité de vie et les
variables liées aux spécificités du soutien social de la personne (Hertenstein &
al., 2013 ; Hou & al.,, 2010 ; Macy & al.,, 2013), de la qualité de
'environnement (Kugler, Lewin, Phares, Geffken, Murphy & Storch, 2013 ;
Norberg & al., 2008) ainsi que des domaines d’occupations (Stengler-Wenzke,

Kroll, Riedel-Heller, Matschinger & Angermeyer, 2007).
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Par exemple, la culture (n=3 : Hou et al., 2010 ; Srivastava, Bhatia, Thawani &
Jhanjee, 2011 ; Subramaniam & al., 2013) ou les normes sociales (n=2:
Albert & al., 2010 ; Macy & al., 2013) peuvent ainsi faire varier le vécu

subjectif de la personne, voire le résultat clinique de I'’évaluation du TOC.
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Tab. 1.3. Synthése des variables médiatrices et modératrices des composantes de la qualité de vie des personnes présentant des TOC

Anxiété
Dépression

®
Variables médiatrices (%) et ratr (o) ) ~ .| B3| d
: 2 = i = & -]
des composantes de la qualité de vie N T 2 = 5 2 2 b . . ® 4 /89 g E
; 3% 5|59 /2% |5 |8 |5/ 2/3|8 /5|45 |/3d|/s|/g/E|F
des personnes présentant des TOC 5 (% | w855 = g |% [ |2 3 5 5 5/ 2% 28§58
/8 x| 5 |s |8 § ;:; g © g 8 & & g > 3§ & g 8 ©
£ 218215/ |s|8|E|&|8/8|2I5 $ /22 £ 88
< s/la /8|8 | 2|2 |28 |3 ]|F|=F 2o lala
Ag o
PHYSIQUE
L ®
at at -
Relation | | L]
SOCIAL ¢
Soutien socia o ® e
Fonctionnement et vie ciale ° L <
at ©
Activ )
OCCUPATIONNEL
Qualité du sommeil ®
....... U ( Dilite L
Er e de >} -] o
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Visibilité des rituels
an - Y o
E (5]
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Résistance aux changement [}
® »® »® ® ® X x
X X x x X X X X X X x x x x x
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Retombées des TOC sur la qualité de vie

Les TOC provoquent une dégradation importante de la qualité de vie (Eisen,
Mancebo, Pinto, Coles, Pagano & al., 2006 ; Masellis & al., 2003 ; Rodriguez-
Salgado, Dolengevich-Segal, Arrojo-Romero, Castelli-Candia & al., 2006 ;
Stengler-Wenzke, Kroll, Matschinger & Angermeyer, (Stengler-Wenzke & al.,
2006). Les personnes présentant des TOC ont un niveau de qualité de vie plus
faible que celui de la population générale (Rapaport, Clary, Fayyad & Endicott,
2005 ; Stengle-Wenzke & al., 2006). En outre, ces personnes sont exposées a
des facteurs de stress qui menacent significativement leur qualité de vie (Bobes &
al., 2001 ; Fontenelle & al., 2010 ; Hertenstein & al., 2013 ; Huppert & al., 2009 ;

Kugler & al., 2013 ; Kumar & al., 2012 ; Lochner & al., 2003).

Plusieurs études ont trouvé une corrélation entre la qualité de vie et la gravité des
symptémes liés aux TOC ainsi que la séveérité de leurs états dépressifs (Kivircik
Akdede, Alptekin, Akvardar & Kitis, 2005 ; Moritz & al., 2005 ; Storch & al., 2014).
L’étude de Rapaport & al. (2005) a rapporté que la baisse de la qualité de vie des
personnes présentant des TOC affectait leur rapport vis-a-vis des normes de vie
en société. Ainsi, les personnes présentant des TOC peuvent avoir des difficultés
pour s’inscrire dans leur environnement social, pour nouer des relations affectives
ou encore pour participer a la réalisation de leurs occupations (Cicek & al., 2013).

D’autre part, les TOC affectent, non seulement, les capacités fonctionnelles et

sociales de la personne (rapidité, ponctualité, isolement), mais aussi la qualité des
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relations (conflits, coercition, empietement) avec les membres de sa famille

(Moritz, Rufer, Fricke, Karow, Morfeld & al., 2005).

A la demande du proche présentant des TOC, I'entourage peut, par exemple, étre
amené a prendre en charge un nombre important de tdches domestiques (Cicek &
al., 2013; Grover & Dutt, 2011). Bien que cela réduise I'anxiété de la personne
présentant des TOC, ce changement des habitudes de vie peut affecter
négativement son statut social (Hertenstein & al., 2013 ; Hou & al., 2010), le
fonctionnement familial (Stengler-Wenzke & al., 2007) et augmenter

conséquemment le fardeau de I'entourage (Moritz & al., 2005).

Malgré de nombreuses difficultés liées aux TOC qui se manifestent au quotidien
(Tab. 3.4), peu de recherches ont spécifiquement abordé la qualité de vie de
'entourage (Cicek & al., 2013) ou bien les retombées socio-économiques des

TOC (Rodriguez-Salgado & al., 2006).
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Tab. 1.4. Synthése des retombées des TOC sur la qualité de vie des personnes

Retombées des TOC (m)
sur la qualité de vie des personnes

Vitalité
Santé physique, douleur et intégrité

PHYSIQUE
corporelle

Participation et vie sociale
Fardeau de la famille (rituels)
SOCIAL
Vie de famille et liens d’amitié

Vie affective et relations intimes

Accomplissement des activités
ménageres et de la vie quotidienne

Temps consacré aux loisirs, aux
activités culturelles et a la spiritualité

OCCUPATIONNEL
Rendement au travail et avancement
de carriere

Qualité de sommeil et fatigue

ENVIRONNEMENTAL Dépenses et ressources financiéres
Sentiment (subjectif) de la santé
Bien étre mental et psychique

Gestion des émotions

PSYCHOLOGIQUE
Sentiment de honte (dissimulation)

Degré de satisfaction de vie

B Abert ot al.

B Bobes et 4

Cicek et 4,

Diefenbach etal.

Eisen et a,

B | Fontengyle etal

Goracc et 4,

Hauschildt etal.

Hertenstein etal

Hou et 4/,

Huppert etal.

Kivirgik etal

B | Kugler gt al.

kumar etal,

Lochner gt al.

Macy et 4,

Maseﬂis etal.

B Moritz et 5/

Norberg et 1

Svivastava etal

Stengler-Wenzke et af

Subramaniam etal
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Discussion

Les recherches traitant de la qualité de vie des personnes présentant
des TOC sont en guantité restreinte et s’appuient sur des devis de recherche
principalement quantitatifs. Les échelles d’évaluation génériques utilisées a ce
jour ne répondent que partiellement a la pluralité des facteurs identifiés et

n’évaluent que certains aspects de la qualité de vie.

Les effets des TOC affectent prioritairement les dimensions psychologiques et
physiques. Parfois négligées ou non évaluées dans les recherches cliniques,
les dimensions sociales, occupationnelles et environnementales
correspondent pourtant a 13 variables (59%) sur les 22 médiateurs et

modérateurs identifiés (Tab.1.3).

La participation sociale est également peu documentée dans les écrits
scientifiques alors qu’elle constitue le domaine le plus affecté par les
retombées des TOC (n=15). Le bien-étre psychologique (n=12) et physique
(n=9), le temps consacré aux loisirs, aux activités culturelles et a la spiritualité
(n=8), le rendement au travail et 'avancement de carriére (n=8) tiennent aussi

une place primordiale parmi les résultats obtenus (Tab.1.4).

Les retombées les moins fréquentes de cette étude de la portée pourront faire
I'objet de recherches qualitatives afin de préciser le contexte de vie et le vécu

subjectif de la qualité de vie des personnes concernées. Il peut s’agir du
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fardeau familial et I'implication de I'entourage dans les rituels (n=3), de la
nature des relations affectives et intimes (n=2), des ressources financiéres
(n=2), du degré de satisfaction de vie (n=2), de la dissimulation des TOC et le
sentiment de honte (n=1) ou de la qualité du sommeil et du niveau de fatigue

des personnes (n=1)

Conclusion

Cette étude de la portée présente le spectre des indicateurs de la qualité de
vie des personnes présentant des TOC. L’'analyse des composantes de la
qualité de vie a permis d’identifier des domaines peu explorés relatifs aux
retombées des TOC sur: la gestion du temps, les interactions avec
'environnement, I'engagement dans les activités, ainsi que les ressources

financiéres.

L’utilisation d’instruments de mesure du temps et la conception d’outils
d’évaluation des rituels obsessionnels et compulsifs en milieu écologique
pourront ainsi consolider les méthodes d’analyse située des facteurs
facilitateurs ou faisant obstacle a la qualité de vie. Ces innovations
meéthodologiques ouvriront le champ émergent de I'évaluation écologique des

programmes d’intervention personnalisés en santé mentale.
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Messages clés.

e Le déséquilibre occupationnel des personnes présentant des TOC

concerne une situation temporaire, transitoire et parfois prolongée.

e L'utilisation de stratégies comportementales, occupationnelles,
émotionnelles, sociales, cognitives et environnementales favorise

I'adaptation du rythme des routines quotidiennes.
e Les ergothérapeutes sont des intervenants pertinents pour intervenir a

domicile en santé mentale et proposer un plan d’intervention personnalisé

aux personnes présentant des TOC.
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Le métier d’ergothérapeute et I’émergence en France des

sciences de I'occupation

En Europe, I'ergothérapie est une discipline académique plutdt nouvelle. Ce
n’est qu’au cours des derniéres années que les écoles ont été remplacées par
des universités dans la majorité des pays de I'Union Européenne (Van
Bruggen, 2000). En France, le processus d’universitarisation de la formation
d’ergothérapeute a été initie en 2008 dans le cadre des accords de Bologne et
du projet TUNING afin d’harmoniser des structures éducatives en Europe

(European Higher Education Area [EHEA], 2002).

La profession d'ergothérapeute centre ses interventions sur la maniére dont
les gens utilisent ou «occupent» leur temps (Boyt Schell, Scaffa, Gillen &
Cohn, 2014). L’occupation est 'ensemble d’activités et de taches de la vie
guotidienne qui permettent aux individus d’améliorer ou de favoriser la
participation aux réles, habitudes et routines au domicile, a I'école, au travail,
dans la communauté et dans dautres contextes de vie (American
Occupational Therapists Association [AOTA], 2017). L’'occupation est |'objet
d’expertise et le médium thérapeutique de [I'ergothérapie (Association

Canadienne des Ergothérapeutes, 2002).

Au Canada, l'adoption de [Il'occupation comme concept fondamental
représente une évolution, depuis les années 90, de I'utilisation de pratiques

thérapeutiques, voire récréatives vers la démarche de promotion (i.e
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habilitation) des occupations des clients (Polatajko, 2001). En France, cette
transition professionnelle a été plus tardive. L’Arrété du 5 juillet 2010 précise
que l'ergothérapeute « évalue les intégrités, les déficiences, les limitations
d’activité et les restrictions de participation des personnes ou des groupes de
personnes, en prenant en compte les ages, les données pathologiques, les
environnements humains et matériels, et les habitudes de vie. Il élabore ainsi
un diagnostic ergothérapique ». Ce document Iégislatif ne fait pas mention du
terme « occupation ». Il faut attendre les 3¢ assises de l'ergothérapie de
I’Association Nationale Francaise des Ergothérapeutes (ANFE), en 2015, pour
que l'occupation et les sciences de I'occupation soient réhabilitées en France

(Morel-Bracq, Trouve, Offenstein, Quevillon, Riguet & al., 2015).

L'ergothérapie s'appuie sur le réle central de l'occupation dans la vie
quotidienne. Il s’agit d’aider les individus a s’engager dans toutes les activités
qui occupent leur temps, leur permettent de se construire une identité et de
donner un sens a leur vie (Zemke, 2004). Polatajko & al. (2004) proposent une
taxonomie qui précise les niveaux de complexités des occupations. Ainsi, les
taches sont constituées d’une série de mouvements volontaires, les activités
sont composées de taches simples ou complexes, tandis que les occupations
se définissent comme un ensemble d’activités signifiantes, effectuées de

maniere réguliere.

Les sciences de l'occupation reposent sur I'’étude de I'homme comme un étre

pY

occupationnel, doué de capacités a orchestrer ses occupations et de s’y
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engager dans son environnement, tout au long de sa vie (Yerxa, 1990).
Pionniére américaine des sciences de I'occupation, Yerxa précise en 1993
que les occupations sont les éléments essentiels de la qualité de vie et
possédent la capacité d’'influencer la santé. Elles se caractérisent aussi bien
par le fait qu’elles puissent s’auto-initier vers un but, qu’elles résultent de
'expérience comportementale, qu’elles soient socialement estimées ou
reconnues, qu’elles soient organisées ou encore qu’elles soient constituées de

compétences adaptatives.

Ainsi, les occupations ne sont pas des activités isolées, mais elles sont
connectées a un réseau d’activités quotidiennes qui aident les personnes a
satisfaire leurs besoins fondamentaux et a contribuer a leur vie de famille, au
réseau de soutien social et a la communauté en général (Hasselkus, 2006).
La pratique centrée sur l'occupation porte sur des occupations significatives
choisies par les personnes concernées et exécutées dans leurs contextes
habituels (Fisher, 1998 ; Pierce, 1998). Dans cette présente these doctorale,
les interventions centrées sur les occupations permettent d’appréhender de
facon inédite le contexte de vie de personnes présentant des TOC et de mieux
comprendre les retombées des rituels obsessionnels-compulsifs sur les

habitudes de vie ou routines quotidiennes (i.e. occupational pattern).
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Chapitre 2

Conception d’outils d’évaluation environnementaux :
Application expérimentale auprés de personnes
présentant des Troubles Obsessionnels Compulsifs
(TOC)

Quiality of Life Indicators for people with Obsessive

Compulsive Disorders: A Scoping review

Article publié en 2014 dans I'ouvrage collectif

« Expériences en ergothérapie »

Ung, Y., Morgieve, M., Briffault, X., & Tétreault, S., (2015), Conception d’outils d’évaluation
environnementaux : Application expérimentale aupres de personnes présentant des Troubles
Obsessionnels Compulsifs (TOC), in M.-H. Izard (Ed.), Expériences en ergothérapie. Montpellier,
France : Sauramp Médical, p.267-275
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Introduction

S’appuyant sur l'approche du rétablissement en santé mentale, de
nouvelles perspectives d’intervention visant spécifiquement la promotion de la
santé et laccés a la pleine citoyenneté des personnes dans leurs

environnements de vie se développent depuis plusieurs années

L’organisation actuelle des services de santé mentale, dont I'approche est
principalement centrée sur la personne et sur sa maladie, n’a pas a ce jour
suffisamment développé [I'utilisation de modeéles écologiques visant

I’évaluation de la qualité de vie et de la participation sociale.

L’analyse des occupations et I'évaluation de la qualité de I'environnement
peuvent parfois étre ou non considérées par les professionnels, car ils ont
souvent une pratique essentiellement institutionnelle ou psychothérapique,
particuliéerement en France (Green, 1997). Ce type d’analyse est davantage
réalisé par les ergothérapeutes. Par ailleurs, I'analyse de I'activité humaine,
avec des modeles intégrés, dont le modele Personne-Environnement-

Occupation (Law & al. 1996) est un exemple typique.

Ces modeles théoriques permettent de mieux comprendre les interactions
complexes de la personne avec ses environnements de vie, sous l'influence
des déterminants occupationnels, et viennent compléter et enrichir les

approches strictement thérapeutiques.
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Les ergothérapeutes integrent généralement une analyse in situ, a domicile,
pour évaluer les conséquences occupationnelles d’'un ensemble de situations

de handicap (Désormeaux-Moreaux et al, 2015)

La situation vécue par les personnes ayant des Troubles Obsessionnels
Compulsifs (TOC), qui fait I'objet de cet article, est une illustration des limites
actuelles dans I'utilisation de ces modéles. Ces troubles sont particulierement

invalidants, et peuvent toucher jusqu’a 3% de la population (Macy & al., 2013).

Les solutions thérapeutiques disponibles (Thérapies Cognitives et
Comportementales [TCC], pharmacothérapie, stimulation cérébrale profonde
pour les cas les plus séveres) ne sont parfois que partiellement efficaces (par

ex. 25% des personnes présentent un TOC sont résistant aux traitements).

Les traitements laissent persister des conséquences fonctionnelles parfois
graves. Pourtant, ces troubles n'ont fait I'objet que de trés peu d’études
spécifiques concernant la compensation des situations de handicap qu'ils
génerent. Ce manquement se distingue de I'attention dont ont pu bénéficier a
juste titre d’autres troubles mentaux, tels que les dépressions, les troubles

anxieux ou la schizophrénie (Moritz & al., 2005).
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Problématique

Selon la nosographie psychiatrique internationale de référence (le
DSM-5, 2013), le TOC se définit par deux séries de symptdomes: 1) les
obsessions qui correspondent a l'irruption dans la pensée d’'une idée, d’'une
pensée ou d’'une image angoissante ou déplaisante que la personne reconnait
comme provenant de sa propre activité psychique et qu’elle tente de rejeter
sans y parvenir ; 2) les compulsions qui correspondent a des comportements
excessifs que la personne se sent obligée d’accomplir, méme si elle en
reconnait le caractere absurde ou excessif, dont le but est de prévenir ou

diminuer la souffrance et I’'anxiété dues aux obsessions.

Les fonctionnements associés aux TOC entrainent un envahissement de la
pensée, une perte de temps (au moins une heure par jour, souvent beaucoup
plus), une souffrance (American Psychiatric Association, 2000) et un
retentissement significatif dans la vie quotidienne qui peuvent conduire a une
importante détresse et a des conséquences invalidantes dans le

fonctionnement psychosocial (Leonard, Goldberger & al., 1990).

Le retentissement fonctionnel d’'un TOC est souvent considérable (Hollander,
1997 ; Ruscio, Stein & al., 2010) avec des répercussions, encore peu
mesurées, sur les relations familiales, la vie sociale, la capacité a travailler
(Hollander, Kwon & al., 1996). Enfin, des conséquences négatives des TOC
sur la vie des membres de la famille ou des proches sont observées dans plus

de la moitié des cas (O’Kearney, Anstey & al., 2010).
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Or, peu d’études se sont intéressées aux retombées des TOC sur les
déterminants de la qualité de vie & domicile (Lorrin & Koran, 2000). En effet,
alors que le pouvoir d’agir (empowerment ) de la personne et ses habitudes
de vie sont considérés comme essentiels pour leur participation sociale, la
qualité de I'environnement est rarement mesurée en santé mentale (Goulet,
Rousseau & al., 2007). France, professionnels en santé mentale mobilisent
majoritairement  une  approche  psychodynamique ou  cognitivo-
comportementale. lls fondent respectivement leur pratique sur une approche
de la réalité psychique et des mécanismes de défense, sur des techniques de
restructuration cognitive, ou sur des approches comportementales par

exposition et prévention de la réponse (Chaloult, Goulet & al., 2014).

Dans tous les cas, ces approches restent centrées sur les facteurs
personnels et psychopathologiques de la personne et non sur les
caractéristiques de ses activités et de ses environnements. En conséquence,
il existe un nombre limité d’outils permettant d’évaluer les déterminants de la

personne dans leur globalité.

Dans le cadre d’'un projet de recherche pluridisciplinaire visant a développer
des solutions techniques et technologiques de compensation du handicap
associé aux TOC, intégrant sciences sociales, sciences de l'occupation,
psychologie clinique et psychiatrie, deux instruments ont été élaborés pour
évaluer la qualité de vie et le niveau de participation sociale des personnes qui

présentent des TOC.
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Il s’agit d’'un outil de cartographie des TOC et d’un « chrono-ergometre » des
habitudes de vie de la personne. Ces outils permettent de spécifier dans le
temps et dans l'espace lincidence de la manifestation des TOC sur les
activités occupationnelles de la personne. En 2014, ce projet de recherche a
été validé par le Comité d’Evaluation et d’Ethique de I'INSERM (CEEI)
(Annexe 1). Il a fait I'objet d’'une déclaration a la Commission Nationale de

I'Information et des Libertés (CNIL) (Annexe 2).

Les objectifs principaux de cet article sont de présenter la mise en application
de ces outils d’évaluation environnementale auprés d’individus présentant un
TOC et de proposer leur intégration dans un modele d’intervention a domicile

par des ergothérapeutes expérimentés.
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Cadre théorique

La situation de handicap est aujourd’hui congue comme le résultat de
linteraction dynamique entre les problemes de santé d’une personne, les
facteurs environnementaux humains et matériels associés aux dimensions

sociales du handicap (World Health Organization, 2001).

La participation sociale est désormais au centre des interventions concernant
les personnes en situation de handicap (Fougeyrollas, 1998). Bien que la loi
du 11 février 2005 ait participé a faire évoluer en ce sens la maniére de
concevoir le handicap, les troubles de la santé mentale, en particulier les
TOC, ont été négligés dans les réflexions et dans les pratiques concernant les

situations de restriction de participation sociale.

Les recherches biomédicales sont certes nombreuses a documenter les
retombées importantes des TOC sur la santé et la qualité de vie de la
personne (Macy, Theo & al., 2013 ; Kugler, Lewin & al., 2013 ; Cicek, Cicek &
al.,, 2013 ; Grover & Dutt, 2011 ; Hauschildt, Jelinek & al., 2010 ; Stengler-
Wenzke, Kroll & al., 2007 ; Rodriguez-Salgado, Dolengevich-Segal & al.,
2006), mais I'approche systémique d’évaluation des déterminants du handicap

psychique associé aux TOC reste encore insuffisamment connue et utilisée.

La présente recherche s’inscrit dans le cadre théorique proposé par
Fougeyrollas & al. (1998) sous le nom de Processus de Production de
Handicap, actualisé en 2013. Elle vise a soutenir la réalisation des activités

courantes des personnes présentant des TOC et a assurer leurs roles sociaux
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au quotidien (PPH, 1998 ; MDH-PPH2, 2010), afin d’améliorer leur qualité de

vie.

Dans ce modele conceptuel, le handicap est le résultat d'une interaction entre
les caractéristiques de la personne et les caractéristiques de I'environnement.
Le handicap y est défini comme (Fougeyrollas & Saint-Michel, 1991, p.11) :
« Une perturbation dans la réalisation des habitudes de vie d'une personne,
compte tenu de son age, de son sexe et de son identité socioculturelle
résultant d'une part de déficiences ou d'incapacités et d'autre part d'obstacles
découlant de facteurs environnementaux ». Une démarche ethnographique,
qui s’appuie sur les sciences de l'occupation, permettra d’explorer la
dimension complexe et écologique (i.e. dans I'’environnement habituel de vie

de la personne) de la participation de la personne en société.
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Méthodologie d’intervention

En termes de « posture », I'approche proposée replace le « patient »
dans une position de « participant-chercheur-expert », membre a part entiere
d'une équipe qui comprend aussi des sociologues, ergothérapeutes,
psychologues, psychiatres, neuroscientifiques, ingénieurs et représentants

associatifs des personnes concernées par les TOC (AFTOC)

S’inscrivant dans un paradigme de « conception participative » (Fleury &
Denis, 2000), I'objectif de cette recherche est de concevoir ensemble des
solutions techniques et technologiques innovantes et personnalisées pour
evaluer le retentissement des TOC au quotidien et de doter les personnes de

stratégies efficaces d’amélioration de leur qualité de vie.

La démarche est la suivante : apres avoir réalisé une revue ciblée de la
littérature (scoping review) relative a la qualité de vie des personnes
présentant des TOC, une étude de cas multiple est menée sur une période de
30 mois, comprenant 6 étapes d’interventions pluridisciplinaires de recherche

(Fig. 2.1).
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Fig. 2.1 : Design de recherche du projet AHATOC
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T1 : A l'occasion d’une premiére intervention a domicile, deux membres de
I'équipe de recherche, un sociologue et une psychologue, réalisent un
entretien ethnographique approfondi. Cette premiere étape consiste a
comprendre le fonctionnement obsessionnel-compulsif dans I'histoire de

vie de la personne.

BN

Le temps consacré a cet entretien préliminaire, entre 2 et 3 heures,
permet de laisser toute leur place aux associations d'idées de la
personne, a I'expression de son vécu subijectif, et de nouer une relation

de confiance avec les deux premiers membres de I'équipe.

T2 : Afin d’éviter que ces visites a domicile ne soient trop anxiogénes pour
des personnes présentant un trouble a forte composante anxieuse, la
deuxieme intervention est planifiee quelques semaines apres la
premiere. Garante du cadre du projet de recherche, mais aussi de la
relation de confiance nouée lors de la phase d’inclusion de I'ensemble
des participants, la psychologue joue le rble de « passeur» afin
d’introduire I'ergothérapeute et de permettre une nouvelle intervention en

binbme au domicile.

Deux outils d’évaluation permettant de cartographier les situations
« tocogenes » dans l'appartement ont été développés (Fig.2.2 et 2.3).
Ces supports sont utilisés en complément aux échelles de mesure
standardisées (Fougeyrollas, Noreau & al., 2014) qui permettent de
caractériser et de mesurer les habitudes de vie (MHAVIE) et la qualité de

I'environnement (MQE).
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Représentation graphique des retombées des TOC
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Fig. 2.2 : Chrono-ergometres (versions simplifiées)

Le « chrono-ergometre » (Ung, 2014) est une évaluation visuelle sous
forme de deux diagrammes circulaires sur lesquels sont identifiés et
répertoriés, d’'un coté, les habitudes de la personne sur la base d’'un cycle
nycthéméral habituel (24h) et de 'autre la correspondance entre les situations
d’activité et de sommeil par rapport a la manifestation des TOC. S’agissant
d’'une évaluation compléte des occupations journaliéres d’une personne, seule

la version simplifiée sera illustrée dans cet article (Fig.2.2).

Cette évaluation graphique du temps permet, dans I'exemple fourni, de
prendre conscience que les activités, comme la préparation des repas ainsi
gue les taches ménageres, sont systématiquement associées aux TOC alors

gue les situations sociales et professionnelles ne le sont que ponctuellement.

Par ailleurs, il est possible de constater que la personne ne bénéficie ni d’'une

qualité ni d’'une quantité de sommeil suffisante pour répondre a la charge
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attentionnelle requise par ses obsessions ainsi qu'aux efforts physiques

générés par ses compulsions, et assurer ses activités et réles sociaux.

La « cartographie des TOC a domicile » (Ung, 2014) compléte I'évaluation des
retombées des TOC dans le temps, par lidentification de la topographie
spatiale des manifestations des TOC au sein de I'environnement domiciliaire

(Fig.2.3).

Cet outil permet d’identifier la nature des fonctionnements obsessionnels ou
compulsifs directement en lien avec la situation écologique dans laquelle la

personne peut étre limitée dans la réalisation de ses occupations.
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Fig.2.3 : Cartographie des TOC au sein de I'’environnement domiciliaire
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A titre d’exemple, un rituel obligeait I'une des participantes & passer
'aspirateur plus de 4 heures par jour. L'utilisation d’'un aspirateur robot
autonome a réduit ce temps a quelques minutes, et le retour d’expérience de
plusieurs mois sur cette expérimentation a permis de constater qu’aucun rituel
substitutif n’est venu prendre la place du précédent pour, par exemple, vérifier

le travail de I'aspirateur.

L’analyse approfondie a montré qu’il ne s’agissait pas dun TOC de
contamination ou de lavage, mais d’alignement: elle devait suivre
scrupuleusement chaque latte de parquet et recommencer si elle en « ratait »
une. En l'occurrence, la compulsion d’'usage était donc liée a I'alignement et
non au nettoyage. L’aspirateur robot évite I'exposition a la situation
« tocogene » sans restriction de I'espace des possibles pour la personne, et

s’avere donc ici pertinent.

Conformément aux préconisations du modéle de I'équilibre occupationnel
(Anaby, Backman & al., 2010), I'équipe d’intervention doit en paralléle
accompagner la personne dans son acces a de nouvelles activités afin de
valoriser ce gain de temps et qu’il ne demeure pas comme un espace

inoccupé en lui-méme anxiogéne et tocogene.

En outre, le niveau de personnalisation des plans de I'appartement et les
possibilités de modélisation dynamique en 3D (via un logiciel d’architecture)
sont de précieux outils pour permettre a la personne d’investir le projet et de

se projeter dés la phase de conception participative des solutions.
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L’attention continue portée a la présentation des modélisations des dispositifs
ainsi que la présentation des supports visuels d’évaluation, favorisent un
espace de rencontre entre I'expertise de la personne pour sa situation et la
posture réflexive de I'équipe de recherche, ce qui facilite le travail collaboratif

au long court.

T3 : Formé a I'analyse de l'activité, I'ergothérapeute intervient, seul, lors
d’un troisieme rendez-vous a domicile afin d’évaluer finement les rituels
de la personne en situation écologique et de mesurer sa perception de
sa qualité de vie en utilisant un entretien semi-directif et deux échelles
d’évaluations validées : la Medical Outcome Study Short Form- 36 (MOS
SF-36 et la World Health Organization Quality of Life (WHOQOL). Lors
de cette intervention, les besoins de la personne sont identifies et
évalués ce qui permet a la personne d’évoquer et de prioriser des pistes

de solution.

T4 : L’ensemble du recueil de données est organisé sous la forme d'un
« rapport d’intervention » spécifique a chaque participant. Soutenue lors
de cette étape par le sociologue, la psychologue ou I'ergothérapeute,
’équipe d’ingénieur, qui développe les outils techniques et
technologiques, peut également étre amenée a se rendre au domicile de
la personne pour préciser la faisabilité des dispositifs technologiques co-

développés.
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Par exemple, des éléments pouvaient étre identifiés pour le besoin
d’'interopérabilité des dispositifs domotiques, en vue d’assurer les
possibilités de communication du réseau cablé ou sans-fil, mais aussi le
niveau de I'acceptabilité et des changements impliqués pour la personne
par l'intégration de ces dispositifs dans son environnement habituel de

vie.

T5 : Ce projet de recherche s’inscrit dans une démarche de soutien des
habitudes de vie. L’engagement de la personne et sa participation active
permettent de ne pas centrer les responsabilités uniquement sur I'équipe
de recherche, ce qui permet un accommodement progressif et laisse a la

personne une importante latitude d’adaptation aux changements.

Durant cette étape, I'ensemble des acteurs est mis a contribution au sein
de I'Institut du Cerveau et de la Moelle épiniere (ICM), située au sein de
’hopital de la Pitié-Salpétriere. Les participants sont invités a venir au
laboratoire, ce qui permet de les acculturer a I'environnement et au
fonctionnement d’'une équipe de recherche et de les intégrer

symboliguement comme « chercheurs ».

Entre conceptions collaboratives, création des dispositifs au laboratoire
ou dans un atelier de fabrication numérique (fablab), puis mis en test
durant plusieurs semaines en appartement-témoin, les solutions sont
passées au crible de plusieurs niveaux de validation avant l'installation

au domicile de la personne, ou elles continueront d’évoluer si nécessaire.
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T6 : Le lancement de cette période est donné par la personne participant au
projet de recherche. Durant les phases précédentes, plusieurs éléments
des dispositifs ont pu faire I'objet de modifications majeures voire de
retraits définitifs afin de répondre au plus pres aux attentes de la

personne.

A ce stade, prés de six mois se sont écoulés depuis la premiére

intervention menée au domicile.

136



Discussion et limites

L’objectif de cet article était de présenter un nouveau dispositif
méthodologique assorti d’'un outillage spécifique permettant de comprendre la
situation a domicile des personnes présentant des troubles de santé mentale,

plus spécifiguement celles présentant des troubles obsessionnels compulsifs.

Innovante en France, cette étude s’intéresse spécifiguement aux besoins des
individus suivis par des ergothérapeutes dans le domaine de la santé mentale.
Peu d'études cliniques sont disponibles sur I'intervention a domicile en santé
mentale et présentent le point de vue des ergothérapeutes en psychiatrie

(Calsaferri & Jongbloed, 1999; Sumsion & Smyth, 2000).

En raison de la diversité des méthodologies utilisées (étude descriptive, étude
gualitative) et du choix des instruments d'évaluation (spécifiquement choisis et
adaptés pour chaque étude), il est difficile de comparer les études entre elles,
et la présente étude demeure exploratoire. Elle suggere cependant que
I’'approche puisse répondre a des situations de handicap associé aux troubles
mentaux dans lesquelles I'approche biomédicale strictement thérapeutique

rencontre ses limites (Moritz, Rufer & al., 2005).

Le dispositif s’avére pertinent pour évaluer les retombées des TOC sur la
gualité de vie des personnes, appréhender le trouble de santé mentale d’un
point de vue écosystémique, c’est-a-dire en prenant en compte les facteurs
personnels, les environnements d’'usage ainsi que la nature et la fréquence

des habitudes de vie.
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La dimension visuelle et la valeur esthétique des outils congus permettent de
mobiliser des supports pédagogiques intéressants pour mettre en place un

modéle d’intervention participatif.

En permettant la mobilisation de compétences pluridimensionnelles et
complémentaires, I'expertise des ergothérapeutes dans le domaine des
sciences de I'occupation apporte une plus-value importante pour l'intervention
des professionnels en santé mentale dans le milieu écologique de la

personne, bénéficiaire et acteur de soin.

Ce constat invite a réfléchir sur la formalisation d’'un modéle d’intervention a
domicile en santé mentale pour les ergothérapeutes, et sur la conception du

dispositif de formation dans la continuité du parcours de soins institutionnel.
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Stratégies d’adaptation en santé mentale

Les stratégies d’adaptation sont des efforts conscients pour diminuer le stress
et 'anxiété (Zeidner & Endler, 1996). Ce concept se fonde sur une théorie
socio-cognitive, selon laquelle le fonctionnement et le développement
psychologique sont le résultat de linteraction entre le comportement,

I'environnement et la personne (Bandura, 1977).

Par ailleurs, Law & al. (1996) proposent en ergothérapie le modele Personne-
Environnement-Occupation (PEO) qui résulte de la relation dynamique entre
la personne, ses occupations et ses roles, ainsi que les environnements dans
lesquelles elle vit, travaille et joue. En 2007, Townsend et Polatajko
recommandent de mener des interventions a I'aide de stratégies d’adaptation
adéquates (de I'environnement afin de promouvoir I'engagement dans les
occupations et d’améliorer la qualité de vie des personnes suivies en

ergothérapie.

Peu d’études documentent les stratégies d’adaptation des personnes
présentant des TOC (Marcks, Douglas & Woods, 2012 ; Stengler-Wenzke,
Trosbach, Dietrich & Angermeyer, 2004), alors que la composante anxieuse
est prédominante dans le cadre des troubles obsessionnels compulsifs.
Toutefois, Lazarus & Folkman (1984) ont catégorisé les stratégies
d'adaptation axées sur le probléme (ex. recherche de soutien social, résolution

de problémes liés a des situations stressantes) et celles axées sur les
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émotions (ex. distanciation, maitrise de soi, stratégies d’évitement-fuite,

réévaluation positive).

Le sentiment d’efficacité et le niveau de contrdle percu sont des ressources
importantes pour faire face a des situations d’anxiété (Chesney, Neilands,
Chambers, Taylor & Folkman, 2006 ; Skinner & Zimmer-Gembeck, 2011).
Folkman (1984) a estimé que [|'évaluation ou la perception d'un événement
dépend a la fois de la situation et de I'environnement et des caractéristiques
uniques d'une personne. En psychologie cognitive et comportementale,
Folkman & Lazarus (1980) ont identifié que dans les situations percues
comme modifiables, les stratégies d’adaptation axées sur les problemes (ex.
évaluation des menaces, des pertes, ou des défis) sont les plus souvent
utilisées. En revanche, dans des situations percues comme immuables, la
personne utilise des stratégies d’adaptation axées sur les émotions (ex.
gestion des sentiments d’anxiété, de peur, restauration de I'estime de soi et

des relations interpersonnelles)

La prochaine étude s’appuie sur un devis de recherche qualitatif et vise a
documenter spécifiquement les stratégies d’adaptation de huit participants

présentant des TOC pour maintenir un équilibre de vie.
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Résumeé

Description. Une impression de déséquilibre occupationnel peut apparaitre
chez la personne ayant des troubles obsessionnels compulsifs (TOC), lorsque
leur routine est percue comme insatisfaisante. But. L’étude documente les
dimensions altérées de I'équilibre de vie et identifie les stratégies d’adaptation
utilisées quotidiennement. Méthodologie. Cette recherche qualitative et
exploratoire se base sur des entrevues semi-dirigées réalisées a domicile
aupres de huit participants. L’approche de I'analyse inductive sert a traiter les
données. Résultats. Considérant la variété de situations de déséquilibre
occupationnel, les stratégies d’adaptation recensées dépendent de la nature
des manifestations des TOC, de I'environnement ainsi que des occupations
faites par la personne. Conséquences. Le déseéquilibre occupationnel des
personnes présentant des TOC est lié une situation temporaire, parfois
transitoire. Celle-ci peut se prolonger, lorsque la routine est perturbée par
'envahissement des pensées obsédantes, la pénibilité des rituels compulsifs

ainsi que par 'augmentation de I'anxiété.

Mots-clés : troubles obsessionnels compulsifs - équilibre de vie — équilibre

occupationnel - stratégies d’adaptation
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Abstract

Background. An impression of occupational imbalance may appear in the
person with Obsessive compulsive Disorder (OCD) when their routine is
perceived as unsatisfactory. Purpose. The study documents the altered
dimensions of life balance and identifies the coping mechanisms used dalily.
Method. This qualitative and exploratory research is based on semi-directed
interviews conducted at home with eight participants. The inductive analysis
approach is used to process the data. Finding. Considering the variety of
situations of occupational imbalance, the coping strategies used depend on
the nature of the OCD manifestations, the environment and the occupations
made by the person. Consequences. The occupational imbalance of people
with OCD involves a temporary, sometimes transient, situation. It can be
prolonged, when the routine is disturbed by the invasion of obsessive

thoughts, the painful compulsive rituals and increased anxiety.

Keywords : obsessive compulsive disorder - life balance - occupational

balance - coping mecanism
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Introduction.

Malgré les exigences de la vie moderne et les horaires chargés, les
personnes tendent habituellement a atteindre un équilibre de vie (life balance)
satisfaisant. Ce concept, utilisé en ergothérapie (Dur, Unger, Stoffer, Drégoi,
Kautzky-Willer, Fialka-Moser & al., 2015), permet de comprendre comment les
occupations répondent aux besoins d’interactions sociales, de défis, de santé

et d’identité positive (Matuska, 2012).

Pour leur part, Matuska et Christiansen (2008) affirment que I'’équilibre de vie
se rapporte a la perception entre la congruence et I'équivalence dans les
occupations. Selon eux, la congruence est le rapport entre le temps désiré et
le temps réellement consacré aux activités. Tandis que I'équivalence
correspond a la répartition homogéne de l'utilisation suffisante du temps dans
les activités qui répondent aux quatre dimensions requises de la santé

(Matuska, 2010).

Ces dimensions sont identifiées dans le modéle de I'équilibre de vie proposé
par Matuska (2010). Elles correspondent au développement de relations, au

go(t du défi, a I'affirmation de l'identité et au sentiment de satisfaction.

L’équilibre complexe entre les occupations, qui produisent une routine
(occupational patterns) rassurante, peut amener une réduction du stress,

améliorer la santé et augmenter le niveau de satisfaction de la vie (Matuska &
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Barrett, 2014).

A ce propos, Bendixen, Kroksmark, Magnus, Jakobsen, Alsaker & Nordell
(2006) précisent que les routines permettent d’agir de fagon réguliére et
prévisible. En fait, les caractéristiques des routines et celles de I'’équilibre de
vie sont liés a une meilleure santé et un sentiment accru de bien-étre (Eklund,

Orban, Argentzell, Bejerholm, Tjérnstrand, Erlandsson & al., 2017).

Or, gu’arrive-t-il lorsque les routines occupent une place importante dans la
vie de la personne, qu’elles guident leurs moindres gestes ou qu’elles les
empéchent de participer a la société ? Ces situations préoccupantes se
retrouvent souvent lorsque la personne présente des troubles obsessionnels

compulsifs.

Le trouble obsessionnel-compulsif (TOC) est caractérisé par des phénoménes
a deux dimensions : des obsessions récurrentes qui correspondent a des
pensées intrusives, des images ou des impulsions et/ou des compulsions qui
sont des actions répétitives cachées ou manifestes qui sont menées pour

diminuer I'anxiété (Subramaniam, Soh, Vaingankar, Picco, & Chong, 2013)

Pour cause, les retombées des TOC sont dévastatrices et affectent
négativement leur vie quotidienne et celle de leur entourage (Gomes, Van
Noppen, Pato, Tusi Braga, Meyer, Fléres Bortoncello & al., 2014). L’étude de
Cicek, Cicek, Kayhan, Uguz & Kayal (2013) précise que les personnes
présentant des TOC éprouvent des difficultés majeures pour maintenir leur
participation sociale, conserver des relations affectives ou encore s’engager

dans des occupations.
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En dépit des recherches sur I'équilibre du temps de travail et de la vie
personnelle (work life balance) des personnes dites « bourreaux de travail »
(Matuska, 2010), aucune recherche recensée en ergothérapie n’aborde
I’équilibre occupationnel des personnes présentant des TOC. Matuska et
Barrett (2014) signalent que I'équilibre de vie est souvent confondu avec
I’équilibre occupationnel. Pour des auteurs, I'équilibre occupationnel est une
composante importante de [I'équilibre de vie (Wagman, Hakansson,

Jacobsson, Falkmer, & Bjorklund, 2012).

Dans le cadre de la présente étude, I'équilibre de vie sera étudié distinctement
de I'équilibre occupationnel. En fait, ces concepts renvoient a deux niveaux de
considérations personnelles. L’équilibre de vie se référe aux valeurs
personnelles de lindividu par rapport au sens de son existence (Pentland &
McColl, 2008), alors que I'équilibre occupationnel correspond a la «perception
individuelle d'avoir la bonne quantité d’occupation et la bonne la variation

entre les occupations» (Wagman, Hakansson, & Bjorklund, 2012, p. 322)3.

Lorsque les routines limitent ou compromettent la participation a des relations
privilégiées ou une identité satisfaisante, cela peut engendrer un déséquilibre
lors de la gestion de ses occupations. Le déséquilibre occupationnel
correspond ainsi a 'agencement inadapté du temps consacré aux occupations
en fonction du rythme quotidien (Leufstadius & Eklund, 2008). Il se manifeste
lorsque la personne n’éprouve pas de valorisation dans la correspondance

entre la planification des occupations souhaitées et 'engagement dans celles

8 Traduction libre
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réalisées (Bejerholm, 2010).

En relation avec les caractéristiques des occupations et l'utilisation du temps,
Bejerholm définit I'équilibre occupationnel selon trois situations distinctes : les
situations d’inertie, d’équilibre de vie et de surmenage (2010). Ces trois
situations répondent particulierement aux manifestations des troubles

obsessionnels compulsifs (TOC).

Les personnes présentant des TOC peuvent signaler avoir passé peu de
temps (situations d’inertie) ou trop de temps (surmenage) dans la plupart des
activités de la vie quotidienne par rapport a ce qu’elles désiraient. Dans le
modeéle de I'équilibre de vie (Matuska, 2010), ce cas de figure illustre le
manque de congruence déploré par ces personnes. Le deéséquilibre
occupationnel peut se prolonger lorsque la routine est perturbée par
’envahissement des pensées obsédantes, la pénibilité des rituels compulsifs

ainsi que par 'augmentation de I'anxiété.

Les corolaires du manque de congruence des personnes présentant des TOC,
visés dans cette étude, sont le rendement et I'engagement occupationnels
(Polatajko, Townsend & Craik, 2013). Définis dans le Modéle Canadien du
Rendement et de 'Engagement Occupationnel ([MCREOQO], ces deux concepts
résultent de linteraction dynamique entre la personne, I'occupation et
’'environnement (Polatajko & al., 2013). lls se révelent pertinents pour
comprendre la signification de participer ou de s’engager dans une

occupation.

En effet, « le rendement occupationnel évoque la capacité d’'une personne de
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choisir, d’organiser et de s’adonner a des occupations signifiantes qui lui
procure de la satisfaction » (Association Canadienne des Ergothérapeutes
[ACE], 2002, p.180). Il ne suffit pas de participer a une occupation significative
pour atteindre I'’engagement occupationnel, mais il faut prendre en
considération les prérequis nécessaires a savoir : étre en capacité a se
mobiliser, développer un réseau de soutien, avoir la capacité cognitive
nécessaire, étre confronté a un défi accessible et rester motivé. En absence
de ces conditions préalables, une personne peut difficilement s’engager dans

une occupation (Kennedy & Davis, 2017).

Ceci est particulierement vrai pour les individus présentant des TOC, car ils
ont des difficultés a faire des occupations épanouissantes et a assurer un
rendement occupationnel efficient. Ills sont contraints de manifester des
comportements excessifs et irrépressibles, tels que des compulsions de
lavage et nettoyage, des rituels de vérification ou une propension au
comptage (Martoni, Brombin, Nonis, Salgari, Buongiorno, Cavallini & al.,

2015).

~

Les personnes présentant des TOC, contrairement a celles atteintes de
schizophrénie, ont conscience (insight) de leurs comportements, percus
parfois comme absurdes et excessifs (Bystritsky, Liberman, Hwang, Wallace,
Maindmen, Saxena & al., 2001). Par ailleurs, les TOC entrainent des
difficultés d’adaptation psychologique, comportementale et cognitive

(Thobaben, 2012).

lls provoquent une détresse marquée en occupant beaucoup de temps et en
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entravant le fonctionnement de la vie quotidienne (Association américaine de
psychiatrie [APA], 2015). Schwartzman, Boisseau, Sibrava, Mancebo, Eisen &
Rasmussen (2017) expliquent que les personnes présentant des TOC sont
préoccupées par leur niveau de fonctionnement dans toutes les sphéres de la

vie.

D’autres études dévoilent que ces préoccupations concernent les activités de
la vie quotidienne (Vivan, Rodrigues, Wendt, Bicca, & Cordioli, 2013), la vie
domestique (Bystritsky & al., 2001), le domaine professionnel (Sgrensen,
Kirkeby, & Thomsen, 2004), les loisirs (Rosa, Diniz, Fossaluza, Torres,
Fontenelle, De Mathis, & al., 2012) ainsi que les relations sociales (Gomes,
Van Noppen, Pato, Braga, Meyer, Bortoncello & al., 2014). La sévérité des
symptéomes et le manque de diversité des occupations, voire la rigidité des
routines, dominent ainsi la vie quotidienne des personnes présentant des TOC

(Matuska & Barrett, 2014).

La culpabilité et le sentiment de honte sont des composantes importantes
dans l'étiologie des TOC (Shapiro & Stewart, 2011 ; Valentiner & Smith,
2008). Ces éléments peuvent expliquer l'intervalle conséquent de temps entre
lapparition des symptbmes durant l'adolescence et I'établissement du

diagnostic de TOC a I'age adulte (Hantouche & Demonfaucon, 2008).

Bien que les traitements psychologiqgues (thérapies cognitives et
comportementales) et pharmacologiques (inhibiteurs sélectifs de recapture de
la sérotonine : ISRS) existent, de nombreuses personnes présentant des TOC

retardent le moment de la premiere consultation. L’étude de Sgrensen,

154



Kirkeby & Thomsen (2004) rapporte une période estimée a 13 ans, pendant
laquelle les personnes présentant des TOC tentent de dissimuler les
symptomes et elles sont souvent trop honteuses pour les reconnaitre
(Campos, Yoshimi, Sim&o, Torresan, & Torres, 2015 ; Wahl, Kordon, Kuelz,

Voderholzer, Hohagen & Zurowski, 2010).

Cet intervalle de non-recours au soin s’achéve lorsque les stratégies
d’évitement, de contournement ou d’adaptation ne sont plus tenables ou
gu’elles deviennent inopérantes. D’'une maniere générale, les stratégies
d’adaptation sont définies comme des « efforts conscients et volontaires pour
réguler I'’émotion, la cognition, le comportement, la physiologie et
lenvironnement, en réponse a des évenements ou circonstances

stressantes » (Boyt Schell, Gillen, Scaffa & Cohn, 2013, p. 1232)%.

Ces éléements sont peu abordés dans les écrits scientifiques consultés. En
somme, les objectifs de la présente étude sont de documenter les dimensions
altérées de I'équilibre de vie et d’identifier les stratégies d’adaptation utilisées
guotidiennement par les personnes présentant des TOC pour atteindre un

équilibre de vie satisfaisant.

4 Traduction libre
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Méthodologie.

Sélection des participants.

La population cible de la présente étude concerne des personnes
adultes présentant des TOC. Les participants ont été sélectionnés a partir des
criteres d’inclusion suivants : 1) présenter un diagnostic de TOC (i.e. obtenir
un score supérieur a 16 sur I'échelle Y-Bocs) ; 2) avoir plus de 18 ans au
moment de la participation a I'étude ; 3) demeurer dans la région lle-de-
France et vivre a domicile au moment de I'étude ; 4) parler et comprendre le
francais ; 5) étre volontaire pour accueillir a son domicile un chercheur ; 6)
comprendre et accepter les contraintes de [I'étude; 7) donner son

consentement écrit pour participer a I'étude.

Les personnes ayant un TOC ont été recrutées par le biais de 'AFTOC
(Association Francaise des personnes atteintes de Troubles Obsessionnels
Compulsifs) par voie d’annonce diffusée via I'association d’'usagers et par le
réseau de praticiens exercant en santé mentale dans le domaine public ou en

pratique indépendante.

Comme l'anxiété occupe une place importante dans la vie quotidienne des
personnes présentant des TOC, plusieurs rencontres aupres des participants
potentiels ont eu lieu pour leur expliquer la recherche. Ceci a permis de
rassurer les personnes les plus anxieuses et de créer une relation de

confiance avec elles.
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Collecte des données.

Des entretiens individuels semi-dirigés ont permis d’explorer les dimensions
altérées de I'équilibre de vie et de documenter les stratégies d’adaptation
utilisées par les personnes présentant des TOC en lien avec leur engagement
occupationnel. Tous les entretiens ont été réalisés au domicile des
participants. Conformément aux méthodes basées sur I'analyse inductive, les

entrevues ont été faites suivant un mode conversationnel (Thomas, 2006).

La question d’introduction permet de saisir leur compréhension des TOC.
Puis, le guide d’entretien (Annexe 8) aborde les retombées des TOC sur leur
santé, sur les occupations, sur les environnements d’activités, sur les

ressources financieres ainsi que sur la gestion du temps. Toutefois,

Le recrutement s’est terminé aprés que huit participants ont été interviewés et
gue le niveau de saturation des données ait été atteint (Ashworth, 2000).

Chacun a été informé de I'étude verbalement et par écrit.

Les entrevues, d’'une durée variant de 90 a 120 minutes, ont été enregistrées

suite a leur consentement. Elles ont été transcrites textuellement.

Pour des raisons de lenteur obsessionnelle, une seule participante a ressenti

le besoin d’écourter la rencontre et de planifier un deuxiéme rendez-vous.
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Analyse des données.

A partir des transcriptions d’entretiens, la méthode d’analyse
thématique inductive a été appliquée (Miles & Huberman, 2003). Elle a permis
d’extraire les stratégies d’adaptation déployées par les participants et de faire

émerger des catégories a partir de données brutes (Mucchielli & Paillé, 2003).

Comme le soulignent Blais et Martineau (2006, p. 4) : « L'analyse inductive se
préte particulierement bien a I'analyse de données portant sur des objets de
recherche a caractéres exploratoire, pour lesquels le chercheur n’a pas acces

a des catégories déja existantes dans la littérature ».

Les trois objectifs liés a I'utilisation de la méthode d’analyse inductive sont : 1)
synthétiser le corpus de données brutes ; 2) établir des liens clairs entre les
objectifs de la recherche et les résultats récapitulatifs : 3) développer un cadre

de référence a partir des données émergentes (Thomas, 2006).

Le processus de I'analyse inductive consiste a aboutir a la généralisation
d'une idée a partir de la spécificité d’expériences individuelles (Blais &

Martineau, 2006).

Mesure pour assurer la crédibilité scientifique.

Un journal de bord a été tenu tout au long de I'étude, afin de consigner des
notes de terrain qui ont servi a documenter les questions de recherche. De

plus, un processus minutieux et cohérent a été utilisé pour interviewer,
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transcrire et analyser les données brutes de chaque participant.

Cela a permis de formaliser le suivi des pistes de décisions (audit trail) et a
nécessité de considérer plusieurs points de vue dans linterprétation et de
classer toutes les données recueillies lors du processus de recherche

(Carreau & Vallée, 2014).

Validation des entretiens par les participants.

Tous les participants ont eu l'opportunité de veérifier leur transcription
d'entrevue et aucun n'a demandeé de modifications. Par des itérations
successives, un dialogue soutenu a été maintenu de la collecte des données a
'analyse des résultats (Hays & Singh, 2011). La possibilité de transférabilité a
eté augmentée grace a l'utilisation d'un échantillonnage dirigé selon une parité
homme-femme et des descriptions détaillées de I'expérience vécue pour faire

face aux situations de déséquilibre occupationnel.

Considérations éthiques.

Cette étude fait partie d’un projet recherche plus vaste, sous la
responsabilité de Morgieve et Briffault (2017). Elle a recu un avis favorable par
le Comité d’Evaluation et d’Ethique de I'Institut Nationale de la Santé et de la
Recherche Médicale : INSERM (CEEI, avis n°14-161)) et une validation de
déclaration de recherche clinique aupres de la Commission Nationale de

I'Informatique et des Libertés (CNIL, déclaration n°1761415v0).

159



Résultats.

Caractéristiques des participants.

Huit participants ont été recrutés, soit autant de femmes (n=4) que d’hommes
(n=4). Cet échantillon correspond aux constats de Lochner et Stein (2001) qui
indiquent que les TOC différent de la plupart des troubles anxieux en ayant un

sex ratio homme/femme a peu pres égal (1:1).

lls étaient &gés de 21 ans a 63 ans avec un age moyen de 42,1 ans (écart-
type : 13,4 ans). Il faut préciser qu’'un ensemble de rituels (lavage des mains,
vétements de protection antibactériens, entrevue sans contact avec le
mobilier) a été respecté par I'équipe de recherche afin de pouvoir les

rencontrer au domicile.

En effet, en raison des obsessions de contamination ou des compulsions de
lavage, le domicile était parfois un endroit difficile & accéder. Par exemple,
pour quatre participants, aucun membre de leur entourage (famille, amis,
voisins) n’avait pu entrer a l'intérieur de la maison ou de I'appartement depuis

une longue période (de 3,5 a 6 ans).

Le tableau 3.1. présente les informations démographiques de I’échantillon.
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Tab.3.1. : Informations sociodémographiques des huit répondants

Genre et Age Vie Situation Situation Titre Employeur Niveau
nom des matitale familiale professionnelle  Professionnel d'études
participants (années)

Mr. L 21 célibataire s=ans enfant atudiant etudlant_en - Maitrise
mathématiques

Post-doctorant
en biologie et

Mr. J 26 union libre  sans enfant salarié chargé Université  Doctorat
d'enseignement
Mr. G 34 célibataire sans enfant salarié Informaticien Privé Maitrise
. . . Inspecteur des ) .
Mme. V 38 célibataire sans enfant salariée comptes Public Maitrise
. " pas de garde Technicien de
Mr. Z 43 union libre des 2 enfants chémage maintenance - Bachelor
Mme. P 45 célibataire sans enfant Invalidité styliste - Bachelor
Mme. N 63  célibataire sans enfant Retraite Enseignante - Maitrise
) anticipée 9
Mme. C 57 mariée 2 enfa_n?s a Ra_tr_all_s Infirmiére - Bachelor
domicile anticipée

Traitements Suivien TCC

pharmaco-
logiques

MNon

Non

Oui

Oui

Oui

{au moment
des
entrevues)

Mon

Non

Mon

Oui

Non

Oui

Non

Mon

Durée totale du
suivi en TGC
{au cours de

I'existence

{en mois)

15

12

26

38

33

10

Durée
d'absence de
visite &
domicile

(en mois}

12

72

36
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En plus de leurs TOC, plusieurs participants (n=6) ont un traitement
pharmacologique comprenant des antidépresseurs sérotoninergiques. Au
cours de leur existence, I'ensemble des participants ont suivi au moins une
fois une thérapie cognitive et comportementale (TCC) d'une durée

moyenne de 18,4 mois (ét : 11,5 mois).

Cing participants résident dans un appartement tandis que trois vivent dans
une maison individuelle. Seules trois personnes sont en couple, une habite
avec ses parents et les cing autres sont seuls depuis de nombreuses années.
Tous les participants ont obtenu des diplédmes universitaires (Bachelor : n=3,

Maitrise : n=4 et Doctorat : n=1).

Trois participants ont maintenu leur activité professionnelle, deux autres sont
au chémage et le plus jeune est étudiant. Deux individus ont pris une retraite

anticipée (en raison de la sévérité des TOC).

Les sentiments (expression d’anxiété, rituels compulsifs, lenteur d’'idéation)
exprimés lors des rencontres, le contenu des données narratives et les
résultats de I'inventaire de I’équilibre de vie ont permis d’obtenir une variété de

données concernant les retombées des TOC sur les routines quotidiennes.

Compréhension de l'origine des TOC.

Le tableau 3.2. présente la synthese des représentations pour chaque
participant de l'origine des TOC. Huit sources a l'origine de leur TOC
ressortent du discours des participants : 1) les facteurs environnementaux ; 2)

les causes méritoires : 3) un déséquilibre physiologique ; 4) une cause
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neurologique ; 5) des situations non-sécures 6) des pensées ésotériques ; 7)
une transmission héréditaire ; 8) des mécanismes de défense. Le niveau de
connaissances scientifiques liées aux TOC est trés hétérogéne au sein de

I’échantillon.
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Tab.3.2. : Compréhension des huit répondants de 'origine des TOC

Participant

M.J

Mme V

M.Z

Mme P

Mme C

Mme M

Facteurs potentiels
de causalité

Facteurs environnementaux
(salissures, souillures)

Causes méritoires
(culpabilité, bienséance)

Equilibre physiologique
(substances biologigues)

Origine neurologique
(responsabilité, imputabilité)

Situations insécuritaires
(doute, angoisse)

pensées ésotériques
(déformation de la perception)

Transmission héréditaire
(héradité familiale)

Mécanismes défensifs
(violence, éducation stricte)

Situations inaugurales
emblématiques

« mes TOC sont apparus lors gue j'étais malade. En vomissant sur moi, J'al
souillé ma peau ef zali mes vétements, c'était horribla 1=

« j'éfals un gamement, Jusqu'au jour ou j'ai blessé accidentellement ma soeur.
Dapuis, & chague faule, je prie pour conjurer le sart »

« je fais attention a ce gua je mange car j ai limpression que mes TOC sont
apparus depuls que j'ai une alimentation déséquilibrée

w fai lu plusieurs livres et ['ai demandé a plusiewrs psychiatras longing de mas
TOC, c'estle cerveau en fail, ce n'est pas moi ! »

wj@ conduwisais en voiture et mon frére venait de m'annancer au téléphone sa
rupture avec sa femme. J'ai évité de pew un accidents

« d 'dcole, mes camarades jouaient & dire que des monstres pouvaient sortir
des flagues d'eau, cela m'avaift beaucoup angoissée »

« les TOC c'est dans les génas, ma grand-mére ef ma mére avalen! auss des
TOC, c'ast effrayant, on est toutes maniaques! »

« man péra atait vielent, il fait éfre droife et bien élevée comme ma méra nous le

disait & chaque fois, an pius j'étais 'ainéa »

Nature des TOC et caractéristiques des Obsessions et des Compulsion
(critéres descriptifs de la Y-BOCS)

Obsessions : sexuelles, cbsessions-compulsions somatique

Compulsions : de lavage, da nettoyaga

Obsessions : religisuses, de symétrie, d'exactitude

Compulsions : da vérification, da comptage, d'ordre, de rangement

Obsessions : de contamination, de syméfrie, d'exactitude

Compulsions : de vérification, de comptage, d'ordre. de rangement

Obsessions : de contamination, a théme agressif, de symétrie, dexactitude

Compulsions : de lavage, de nettoyage, de répétition. de vérification, de comptage, d'ordre

Obsassions : da symétria, d'exactitude, & théme agressif, obsession-compulsion somatiques

Compulsions : de vérification. de comptage

Obsassions : religinuzes, de contamination, obsession-compulsion somatigue

Compulsions : de lavage, de neftoyage, de collection

Obsessions : de symétrie, d'exactitude

Compulsions : de vérification, de comptage

Obsessions : Obsessions de contamination, d'exactitude

Compulsions : de lavage, de nettoyage, de syméfrie, de répétifion
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Stratégies d’adaptation.

La plupart des participants affirment mettre en ceuvre des stratégies
d’adaptation dans les activités de la vie quotidienne. lls ont élaboré des
stratégies d’adaptation selon les manifestations des obsessions

envahissantes et/ou des rituels compulsifs.

Ces stratégies s’influencent mutuellement et d’autres peuvent étre exécutées
de facon isolée. Selon les propos des participants, six types de stratégies
d’adaptation ressortent pour faire face aux TOC, soit : (1) comportementale ;
(2) occupationnelle ; (3) émotionnelle ; (4) sociale; (5) cognitive; (6)

environnementale (Tab. 3.3.). Chacune de ces catégories sera présentee.
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Tab. 3.3 : Stratégies d’adaptation des huit répondant pour faire face aux TOC

Catégories d’adaptation Dimensions

¢ Réduction du contréle des rituels

» Dissimulation des rituels visibles
Comportementales i = = ;

» Délégation de certains rituels a la famille

¢ Acquisition d’habitudes saines de sommeil

* Ajustement les roles occupationnels
) ¢ Adaptation du rythme des routines quotidienne
Occupationnelles
» Résistance & I’avancement de carriére

¢ Réalisation d’activités épanouissantes

. o Exercices de relaxation et observance des traitements
Emotionnelles

 Sentiment d’efficacité personnelle et identité occupationnelle

» Adaptation des relations sentimentales
. o Protection du fonctionnement de la vie familiale
Sociales o ) ]
* Maintien des relations amicales

¢ Recours 4 une communauté de pratique

» Résistance aux rituels compulsifs
Cognitives ¢ Détournement de I’attention

» Gestion siire de la fatigue

¢ Aménagement de I’environnement domiciliaire
Environnementales o Utilisation d’aides techniques

¢ Expérimentation de dispositifs technologiques
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(1) Stratégies d’adaptation comportementale.

Les stratégies d’adaptation comportementale développées par la plupart des
participants visent a réduire le contrble des rituels ou dissimuler leurs
compulsions lorsqu’ils sont au travail ou dans des lieux publics. S’ils habitent
avec leur famille, des répondants parviennent a déléguer certains rituels a leur

entourage.

Cette facon de faire soulage la personne de la gestion des compulsions
gu’elle ne peut réprimer, mais elle provoque un fardeau supporté par les
proches. Des participants sont parvenus a modifier le comportement

perturbateur afin d’adopter des habitudes saines de sommeil.

e Réduction du contrble des rituels

Lorsque les personnes présentant des TOC sont submergées par des rituels,
la recherche de solutions constitue une source de fatigue importante. Parmi
les participants, la réduction du contrdle des rituels (vérification, comptage,
rangement, lavage, répétition) est un défi quotidien comme I'évoque cet
individu : « Avant de me coucher, le fait de résister au besoin de veérifier la
serrure de la porte de mon domicile est toujours trés colteux en énergie » (M.

2).

Le besoin en information s’avére essentiel pour améliorer |'efficacité des
stratégies, souvent mise en place par essai-erreur. Une autre participante

expligue comment les informations disponibles lui ont permis de réduire ses
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compulsions de lavage de main : « Avec internet, j’ai appris qu’il y avait des
bonnes et des mauvaises bactéries, cela m’a aidé a relativiser mes problémes

et j'ai pu espacer dans la journée mes lavages de mains » (Mme. P).

e Dissimulation des rituels visibles

Sortir du domicile est un besoin exprimé, notamment pour demeurer
connectés avec les autres et le monde environnant. Néanmoins, certaines
personnes interrogées peuvent rester recluses a leur domicile, considéré
comme sécurisant. La honte, la culpabilité et les situations d’exposition au

regard des autres provoquent de I'anxiété, qui majore le risque d’évitement.

Nombreuses sont celles qui dissimulent leurs troubles a leur famille, leurs
amis, leurs collégues ou donnent de I'importance au jugement de personnes
inconnues. La stratégie de dissimulation des rituels lorsqu’ils sont visibles
permet en priorité de maintenir leur activité professionnelle, comme pour cet

étudiant qui travaille aussi a temps partiel pour financer ses études:

« Sans pouvoir m’arréter, je gratte ma peau et mes boutons
[dermatillomanie] (...) vu que je suis serveur au service du Soir,
Je porte systématiquement une chemise boutonnée jusqu’au cou
et jarrive a contrbler les grattages en fonction des parties de
mon corps [préférentiellement sur les cuisses et avant-bras] pour

gue les plaies ne soient pas visibles lorsque je sers les repas des

clients au restaurant » (M.L).
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e Délégation de certains rituels a la famille

En raison de la sévérité des troubles associés (anxiété, apragmatisme), du
temps prolongé des rituels méticuleux (rangement) ou les dépenses
importantes liées aux compulsions de lavage (factures d'eau, achats de
lingettes), les personnes interrogées expriment avoir une qualité de vie

insatisfaisante.

Lorsqu’elles vivent en couple, certaines imposent au fonctionnement familial
des regles liées a la gestion de leurs obsessions et compulsions. Elles
indiquent que les membres de la famille ressentent alors un fardeau important
(colére, frustration, fatigue) di a leur implication vis-a-vis des spécificités de la

symptomatologie des TOC.

Cette situation inconfortable pour la vie familiale peut étre néanmoins percue
par les participants comme un recours justifié pour vivre plus sereinement
avec leurs TOC. Une répondante a décrit comment ses TOC se sont

interposés dans la relation avec les membres de sa famille :

« A la maison, je ne faisais plus rien, le temps de nettoyage
occupait tellement de place dans ma journée, que j'ai été contrainte
de prendre ma retraite anticipée (...) depuis que j'ai demandé a
mon mari et a mes enfants de prendre la responsabilité et la gestion
des taches domestiques, je me sens plus sereine et en méme

temps jai I'impression d’avoir perdu dans ma place dans ma propre
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famille » (Mme C).

e Acquisition d’habitudes saines de sommeil

Ce facteur met en lumiere les retombées des TOC sur la gestion de la fatigue
et les difficultés pour s’adonner a des occupations divertissantes. Une
participante souligne l'attention qu’elle porte a son sommeil et la gestion de

ses efforts :

« Quand le temps de nettoyage est équivalent ou dépasse le temps
de plaisir ou de repos, je m’arréte, car je suis épuisée (...). Je suis
contrainte de dormir dés la tombée de la nuit afin d’avoir
suffisamment d’énergie le lendemain pour affronter mes rituels »

(Mme N).

Cette accommodation reste néanmoins un défi quand I'individu partage une
vie de couple :
« Mes rituels prennent de plus en plus de temps sur mes activités en fin
de journée (...). Je suis a bout physiqguement et moralement, cette
situation devient intenable avec ma compagne, car cela a des

répercussions sur notre couple » (M. 2).

(2) Stratégies d’adaptation occupationnelle.

Les stratégies d’adaptation identifiées par les participants consistent a assurer
un équilibre dans les occupations quotidiennes, telles que le maintien des
activités professionnelles, la gestion des activités du milieu de vie, le

développement d’activités de socialisation et la pratique de loisirs. Les
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personnes interrogées ont deécrit plusieurs phénomenes qui modifient
I’équilibre occupationnel : I'ajustement des réles occupationnels, I'adaptation
du rythme des routines quotidiennes, les freins a 'avancement de carriere et

la réalisation d’activités épanouissantes.

e Ajustement des réles occupationnels
Dans un contexte d’anxiété et de situations d’évitement, les répondants
estiment que l'ajustement des rbles occupationnels s’avere étre un soutien
nécessaire. Trouver un équilibre dans ses occupations est une volonté
exprimée par tous, mais peu se disent préparés a mettre en oeuvre des

changements significatifs dans leurs routines quotidiennes.

Une personne explique que les facteurs qui agissent positivement sur sa
santé et son bien-étre sont «un bon compromis entre sa réussite
professionnelle, ses activités sociales et ses loisirs ». Elle ajoute que la
stabilité des rdles occupationnels est précaire et elle dépend pleinement de
son niveau anxiété :
« En période de stress, je n’écoute pas ni mes besoins
physiologiques ni ma santé, je reste focalisé sur I'épreuve que je
dois surmonter, méme Ss’il faut que je me coupe du monde durant

plusieurs semaines » (M.J).

e Adaptation du rythme des routines quotidiennes
Tous les participants identifient la gestion du temps comme un élément

important dans leur vie quotidienne, comme le souligne cette dame : « Je ne
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supporte plus le rythme de mes activités (...), ma vie est conditionnée par mes
rituels et mes temps de repos » (Mme P). Plus précisément, la quantité de
temps consacrés aux TOC semble étre un facteur caractérisant une qualité de
vie altérée, tel qu’exprimé par cet homme :
« Ma famille ne s’en rend pas compte, mais entre mes rituels et les
angoisses qui apparaissent dans mes pensées, je pense que mes
TOC occupent au moins la moitié de ma journée (...). Je dois
mener deux vies avec la méme durée d’une journée de 24 heures,
du coup ce sont mes sorties avec mes amis qui en patissent »

(M.G).

e Résistance a I'avancement professionnel

Certains comportements, comme les vérifications, le souci de [Iordre,
’attention soutenue pour I'exactitude des faits, sont tres valorisés dans la
société. Avant que I'expression des symptdomes obsessionnels et compulsifs
ne devienne présente, les personnes concernées peuvent profiter
temporairement des caractéristiques infracliniques des TOC pour poursuivre
des parcours universitaires exemplaires ou mettre a profit leur plein
engagement dans les activités de la sphere professionnelle. Ces bénéfices
secondaires a durée limitée s’estompent lorsque la congruence et
I’équivalence dans les occupations ne sont plus vécues avec satisfaction. Une
participante résume cette situation comme suit :

« Ma rigueur et mon souci du détail ont toujours été bien percus par

mes employeurs et je me suis longtemps attachée a avoir un parcours

professionnel exemplaire (...). Mon travail est I'un des principaux freins
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a mon bien-étre. Mes activités de vérification comptable sont une
source de stress et je consacre un temps considérable qui n’a pas lieu
d’étre sur des détails (...). A présent, mon seul objectif est de changer
la nature de mes activités quitte a rétrograder mon échelon dans

I'administration» (Mme V).

e Réalisation dans des occupations épanouissantes
Alors que les loisirs et les divertissements sont les principales sources de
privation occupationnelle lorsque les personnes présentent des TOC séveres,
les participants ont expliqué que I'accés aux loisirs est une priorité, dés que la
gestion de l'anxiété leur permet de s’adonner a des occupations diversifiées.
La reprise d’au moins une activité épanouissante s’avére aidante et leur
permet « de souffler, de se dépenser physiquement ou d’exprimer tout leur

potentiel créatif » (Mme C).

(3) Stratégies d’adaptation émotionnelle.
Le processus d’adaptation émotionnelle joue un réle majeur au plan de la
gestion de I'angoisse et du stress. Source de majoration de la sévérité et de la
chronicité des TOC, l'anxiété est une préoccupation importante pour les
participants. Avec I'appui d’un service de soin ou 'accompagnement par un
thérapeute, certains canalisent I'anxiété a l'aide de différents dispositifs
thérapeutiques. D’autres parviennent a élaborer des stratégies par des actions
quotidiennes pour éprouver le sentiment d’efficacité personnelle. Le maintien
de lidentité occupationnelle est percu comme le déterminant crucial du

sentiment d’existence de vie.
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e Exercices de relation et observances des traitements

La mise en oeuvre dun plan d’intervention thérapeutique, parfois
incontournable, constitue un enjeu pour maintenir une qualité de vie
satisfaisante.
La thérapie cognitive et comportementale (exposition avec prévention de la
réponse) associée a des exercices de relaxation, tels que la méditation de la
pleine conscience (Mindfulness) et/ou [I'observance d'un traitement
pharmacologique (ISRS) font partie des possibilités thérapeutiques
pertinentes pouvant étre proposées aux personnes présentant des TOC. Si
des solutions thérapeutiques existent, 'accompagnement au long cours reste
hétérogene et inégal. Un répondant rapporte ceci :

« Je ne connaissais pas l'ergothérapie, jai toujours eu un suivi a

I'hépital ou en consultation privée (...) c’est vraiment une prouesse

de venir chez moi, mais ca peut vraiment nous aider si nous

sommes accompagnés la ou les TOC apparaissent » (M.G).

e Sentiment d’efficacité personnelle et identité occupationnelle
Les personnes rencontrées soulignent l'importance de démontrer une
rentabilité dans les occupations a leurs proches, leurs amis, leurs collegues.
Les expériences, qui favorisent la performance dans les occupations
guotidiennes, permettent de générer et de maintenir une identité

occupationnelle.

En fait, le sentiment d’efficacité personnelle répond au souhait de devenir des
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étres occupationnels, doués de compétences spécifiques. Une participante
décrit avec précision ce processus :
« J’aime tricoter, j'y passe la majorité de mon temps (...) étant a la
retraite, je n’ai plus de petits enfants a qui offrir mes tricots. C’est
pourquoi je participe a une association de seniors et maintenant, j’ai
l'objectif ambitieux d’apporter du plaisir aux enfants les moins

favorisés de mon quartier » (Mme N).

(4) Stratégies d’adaptation sociale.
Les répondants estiment vivre une situation inégale face aux stratégies
d’adaptation sociale. Par exemple, tous n’ont pas la possibilité d’étre en

couple et/ou d’avoir des enfants.

A l'unanimité, ils souhaitent préserver de fagon prépondérante le
fonctionnement de vie familiale. Par ailleurs, le réseau de soutien est percu
comme primordial. Ainsi, certains ont eu recours a une communauté de

pratique pour se documenter ou échanger entre pairs.

e Adaptation des relations sentimentales et protection du
fonctionnement familial
Quelques personnes vivent en couple, alors que d’autres sont célibataires
depuis de nombreuses années, notamment en raison des obsessions de
contamination et des difficultés de contact avec autrui. Parfois, 'absence de
relations affectives et sentimentales altére leur qualité de vie ainsi que leur

bien-étre. Ainsi, plusieurs personnes présentant des TOC sont souvent
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contraintes de vivre seules. Néanmoins, la prise de conscience du fardeau
familial provoque des sentiments de culpabilité et d’injustice. Un pére de
famille explique :
« En ayant perdu mon emploi a cause de I'’envahissement de mes
TOC, je n’ai plus assez de ressources pour conserver la garde de

mes enfants (...). Je suis démuni face a cette situation

inextricable » (M.Z).

e Maintien des relations amicales

Méme si la plupart disent recevoir du soutien de leur famille et de leurs amis
les plus proches, lisolement social est mis en évidence par plusieurs.
Toutefois, le manque d’information et la minimisation des troubles par
'entourage sont des freins pour faciliter une écoute active. Une personne
interrogée expliqgue comment le réseau de soutien peut étre fragile dans le
temps :

« J’ai des amis formidables, ils comprennent mes TOC et ils ne me

Jjugent pas (...), mais a force d’annuler ma présence aux

évenements importants de leurs vies, jai peur de les décevoir »

(M.J).

e Recours aune communauté de pratique
Les participants membres d’'une association d’'usagers fréquentent un
groupe de soutien, ce qui répond a leur besoin et leur permet d’accéder a
une communauté de pratique. lls affirment tirer des bénéfices du partage

d’expérience entre pairs. Pour Mme N : « /I s’agit d’un rendez-vous a ne
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pas manquer ».

(5) Stratégies d’adaptation cognitive.
Comme les répondants ont suivi un programme d’intervention en TCC,

plusieurs mettent en place au quotidien des stratégies d’adaptation cognitive.

e Résistance aux rituels compulsifs

La thérapie cognitive et comportementale ressort comme importante dans la
gestion de la santé. L’application des techniques d’exposition avec prévention
de la réponse n’est pas toujours respectée avec assiduité, car cela exige du
temps et des efforts cognitifs, comme le souligne ce participant :

« En séance, on a choisi des situations a la maison ou je dois me

confronter a mes TOC, mais quand je suis seule chez moi, jai

tendance a repousser, car la charge d’anxiété a ce moment-la est

trop forte » (Mme V).

e Diversion de I’attention
La frontiere entre les stratégies d’évitement, de contournement et
d’adaptation, le fait de détourner volontairement [lattention est un
apprentissage ardu. Certains se laissent guider par des pensées
« magiques » pour éviter ou interrompre un long rituel, d’autres vont tenter de
distraire leur attention le temps que l'impulsivité de la compulsion s’estompe.
Cette personne témoigne :
« Quand je suis en pause a l'université, je profite pour appeler mes

proches pour ne pas penser a me laver les mains. J'ai besoin
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d’avoir I'esprit occupé et l'envie s’efface des la reprise des cours »

(M.L).

e Gestion sdre de la fatigue
Plusieurs participants ont expliqué étre attentifs a I'apparition de la fatigue.
Cette attention favorise la prise de conscience, lorsque le temps réellement
consacré aux occupations dépasse le temps souhaité pour les réaliser

(congruence des occupations).

Des individus confirment qu’'une répartition harmonieuse du temps pour les
activites domestique, de travail, de repos et de loisirs (équivalence des
occupations) nécessite une gestion sdre de la fatigue :
« Si je dois finaliser un rapport a rendre, je prévois toujours de
dormir plus tét la veille pour avoir le temps d’exécuter en toute

guiétude mes rituels a mon lever du lit » (M.J).

(6) Stratégies d’adaptation environnementale.
Les stratégies d’adaptation de I’environnement de vie ne sont pas évoquées
par tous les participants. Certains répondants ont été informés par leur
thérapeute, d’autres ont essayé intuitivement de trouver des solutions
compensatoires. C’est pourquoi, il s’agit d’étudier les stratégies utilisées pour
aménager 'agencement du domicile, pour compenser certaines compulsions

par I'utilisation d’aides techniques ou technologiques.

e Ameénagement de I’environnement domiciliaire
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L’aménagement du domicile identifié par trois répondants se définit comme
une stratégie efficace, mais peu accessible si la personne n’est pas
accompagnée par une équipe spécialiste, comme I'affirme cette personne :
« C’est difficile de prendre du recul sur les gestions des rituels, mais
effectivement parfois il suffit que j'ouvre mon panier de courses
dans le garage pour supprimer l'envie irrésistible de tout laver. C’est
pour cette raison que jai installé un plan de travail dans mon

garage pour poser mes courses avant de les ranger » (M.G).

o Utilisation d’aides techniques

Des participants utilisent des aides techniques simples ou détournent des
objets de leur utilisation premiere pour réaliser leur occupation quotidienne, tel
est le cas de Mme P :

« Des spécialistes m’ont donné une pince a long manche pour que

je puisse ramasser des objets qui sont tombés par terre dans mon

studio (...). Avant d’avoir cette pince, je pouvais laisser plus de

deux ans des objets au sol (...). Je faisais en sorte de ne plus leur

trouver d’utilité » (Mme P).

Une autre participante souligne I'importance d’avoir retrouvé une situation de
repos :
« Cela faisait six ans que je ne m’étais pas assise sur mon canapé
a cause des plis que cela faisait sur le tissu [obsessions de
symeétrie, d’ordre, d’exactitude], j'étais découragée, en utilisant a

présent un sur-siege, cela a atténué les plis sur mon canapé (...).
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Je retrouve enfin une position de confort et de repos ! » (Mme V).

e Expérimentation de dispositifs technologiques
Avec le déploiement des technologies, de nouvelles perspectives se sont
offertes aux participants pour compenser leurs compulsions de lavage et de

vérification, comme dans I’exemple suivant:

« Jutilise une caméra connectée bon marché qui me permet de
vérifier a distance si mes fenétres sont fermées (...) il y a encore
quelque temps, ces systémes coltaient une fortune, aujourd’hui,

c’est a la portée de toutes les bourses » (M.G).

Discussion.

Les résultats de I'étude décrivent les stratégies déployées par des
personnes présentant des TOC. Les répondants ont évoqué le besoin de
s’informer, de se confronter a des situations réelles, de partager leur
expérience, de trouver du sens a leur existence et de se sentir utile. Par
ailleurs, I'analyse des propos illustre comment ils parviennent difficlement a

gérer leur stress. lIs se disent accablés par les TOC.

Ces observations sont similaires a celles d’autres chercheurs (Stengler-

Wenzke, Trosbach, Dietrich, & Angermeyer, 2004). De plus, les solutions

thérapeutiques sont peu diversifiées et montrent une efficacité relative, telle
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gue documentée par la Haute autorité en santé de France (HAS, 2005). En ce
qui concerne les stratégies d’adaptation, elles sont peu connues et leur

utilisation reste encore intuitive.

En I'absence de formalisation du processus d’adaptation, le changement des
réles occupationnels perturbe les relations au sein de la famille (Cicek, & al.,
2013). Les sentiments de honte et de culpabilité sont aussi décrits dans
plusieurs études (Shapiro & Stewart, 2011 ; Valentiner & Smith, 2008), ils sont
aussi associés aux situations d’anxiété et/ou a un état dépressif (Quilty, Van

Ameringen, Mancini, Oakman & Farvolden, 2003).

Cette situation représente un frein a la mise en ceuvre de stratégies
d’adaptation pour faire face aux situations de déséquilibre occupationnel. Les
données recueillies indiquent plusieurs possibilités d’agir sur les retombées

des TOC et d’'améliorer I'équilibre de vie.

A cet effet, les entretiens auprés des huit participants mettent en évidence six
stratégies d’adaptation (comportementales, occupationnelles, émotionnelles,
sociales, cognitives et environnementales) avec des utilisations variables. Par
exemple, l'ajustement des réles occupationnels favorise la participation
sociale, mais nécessite des accommodations des membres de la famille qui
peuvent les vivre comme une contrainte, constat qui ressort d’'une autre étude

(Albert, Bogetto, Maina, Saracco, Brunatto & Mataix-Cols, 2010).
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Cette étude illustre la complexité d’organiser et importance d’adaptation du

rythme et de la nature des routines quotidiennes (Larson & Zemke, 2003).

Peu d’ergothérapeutes interviennent au domicile des personnes présentant
des TOC, les résultats indiquent plusieurs possibilités d’agir sur I'’équilibre de
leur occupation et d’améliorer ainsi leur équilibre de vie (Matuska & Barrett,

2014).

Forces et limites.

Cette étude est complexe, car elle documente les situations
guotidiennes de déseéquilibre occupationnel chez des personnes présentant
des TOC. Cette situation peut contribuer a rendre le participant mal a l'aise de

recevoir le chercheur chez soi et d’expliquer ses compulsions ou obsessions.

La sensibilité de ces personnes et les particularités de leur situation de vie
peuvent expliquer le nombre restreint de participants et la possibilité d’avoir
introduit un biais de désirabilité sociale. De plus, il faut considérer que le
recrutement par l'intermédiaire d’une association d’'usagers a amené des
participants qui utilisent déja une communauté de pratique pour partager leurs

expériences entre pairs, sont donc possiblement plus informeés.

La transférabilité des résultats avec d’autres clientéles ou méme a d’autres
personnes vivant des TOC demeure limitée en raison de la restriction

géographique de I'’échantillon (ile de France).

182



Conclusion.

Les répondants soulignent que la mise en ceuvre de stratégies pour
faire face aux difficultés de la vie quotidienne occupe une place importante
dans le processus de compensation des troubles de la santé mentale et de

leur rétablissement.

Les personnes rencontrées ont des expériences variées dans la gestion de
I’équilibre occupationnel, tout en ayant des similitudes en ce qui a trait a
'incompréhension des proches ou aux doutes en leurs propres capacités. En
somme, les TOC bouleversent les habitudes de vie, créent des rituels

pathologiques et modifient le fonctionnement de la vie familiale.

Toute réduction des rituels compulsifs doit s’accompagner de stratégies
d’adaptation vis-a-vis du niveau d’insécurité pergue, des caractéristiques
environnementales et de la variation des occupations. Les technologies et
’environnement numérique ouvrent désormais le champ des possibles dans
'élaboration de dispositifs d’assistance aux situations de limitation

d’engagement occupationnel.
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Messages clés.

e Le déséquilibre occupationnel des personnes présentant des TOC est lié

a une situation temporaire, transitoire et parfois prolongée.

e [ 'utilisation de stratégies comportementales, occupationnelles,
émotionnelles, sociales, cognitives et environnementales favorise
'adaptation de la personne et permet de retrouver un rythme plus
equilibré pour les routines quotidiennes.

e Les ergothérapeutes doivent intervenir a domicile des personnes
présentant des TOC, afin d’analyser le rendement occupationnel et
proposer diverses stratégies pour atteindre et maintenir un équilibre

occupationnel satisfaisant.
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Concept d’équilibre de vie

L’équilibre de vie est un concept polysémique qui peut étre impliqué dans la
gestion des occupations. Matuska et Christiansen (2008) définissent I’équilibre
de vie comme « une configuration satisfaisante d'activités quotidiennes qui
est saine, significative et durable pour un individu dans le contexte des
circonstances de sa vie actuelle»® (p.11). Le concept d’équilibre de vie
s’intéresse a la maniere dont les individus et leur famille font face aux facteurs
lies au stress afin de créer une vie saine et satisfaisante (Mastuka, 2010). En
complément, cet auteur souligne que plusieurs facteurs influencent I'équilibre
de vie, par exemple I'exercice physique, les apports nutritionnels, les relations
interpersonnelles, une durée adéquate de sommeil, une attitude positive ou
encore la satisfaction au travail. Wagman, Hakansson, & Bjorklund (2012)
précisent que I'équilibre de vie fait suite a I'apparition d’autres concepts
encore utilisés en ergothérapie, tels que I'équilibre occupationnel (i.e.

occupational balance) et I'équilibre de style de vie (i.e. lifestyle balance).

L’équilibre occupationnel a fait I'objet de plusieurs études réalisées par
des ergothérapeutes (Bejerholm, 2010 ; Christiansen, Zemke, & Clark, 1996;
Wagman, Hakansson, & Bjorklund, 2012 ; Wilcock, Chelin, Hall, Hamley,
Morrisson, & al., 1997). Rarement défini avec précision, il s’agit d’'un concept
abstrait et évolutif, qui vise a comprendre comment les individus allouent leur
temps et organisent leurs occupations (Backman, 2004). Bejerholm (2010)

indique que I'équilibre occupationnel fait référence a I'accommodation du

5 Traduction libre
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temps passé dans différents domaines d’occupations (le travail, les soins
personnels et les loisirs). Cet auteur note qu'’il s’agit du rythme journalier entre
les occupations dites actives et celles considérées comme reposantes (i.e.
active and restful occupations). En outre, il précise que le concept d’équilibre
occupationnel, et plus précisément I'engagement dans les occupations,
dépend de linteraction entre les capacités personnelles intrinséques de
individu et les défis occupationnels offerts par les environnements d’activités.
L’équilibre occupationnel est également définit par Wagman, & al. (2012)
comme la «perception individuelle d'avoir la bonne quantité d’occupation et la

bonne la variation entre les occupations» ¢ (p. 322).

L’équilibre du style de vie (Matuska & Christiansen, 2008 ; Matuska et
Erickson, 2008 ; Wagman, Hakansson, Matuska, Bjorklund, & Falkmer, 2012)
se fonde sur I'importance d’'un mode de vie sain et équilibré d’'une population,
concept répandu dans les pays industrialisés (Christiansen & Matuska, 2006).
Matuska (2010) souligne le manque de publications scientifiques pour
« identifier les modes de vie optimaux » (p.3). Malgré cela, I'une des
hypothéses sous-jacentes au modele de I'équilibre du style de vie réside dans
la compréhension qu’une vie se conforme a des valeurs, a des compétences
personnelles ainsi qu’a des intéréts spécifiques, composée d’habitudes de vie
saines et peu stressantes. Ceci contribue a des résultats positifs sur la
satisfaction de vie et a une meilleure qualité de vie (Christiansen & Matuska,
2006). Une deuxieme hypothése concerne lidentification des indicateurs

(activités malsaines, stressantes, incongrues) de déséquilibre pour mieux
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documenter les modes de vie sains d’une population (Christiansen & Matuska,

2006).

L'utilisation du temps est un défi occupationnel important au cours de
I'existence (Pierce, 2014). Plusieurs participants présentant des Troubles
obsessionnels compulsifs (TOC) ont fourni des données écologiques sur la
facon dont elles utilisaient leurs temps dans les occupations quotidiennes
(Ung, Tétreault, Morgieve & Briffault, 2017). Il parait alors pertinent d’explorer
’équilibre de vie de personnes présentant des TOC et d’identifier des
situations de déséquilibre occupationnel qui correspondent au manque de
correspondance entre I'engagement désiré et réel dans les occupations

signifiantes (Leufstadius & Eklund, 2008).
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Résumé

Introduction. La réalisation des occupations des personnes présentant des
Troubles obsessionnels compulsifs (TOC) est souvent altérée par des
pensées intrusives (obsessions) et des comportements répétitifs
(compulsions). Les TOC perturbent le rapport entre le temps désiré pour

réaliser des occupations et le temps consacreé a celles-ci (congruence).

Objectifs. Cette étude qualitative exploratoire documente I'équilibre de vie de

personnes vivant avec des TOC.

Méthode. Huit personnes présentant un TOC grave ont répondu a I'lnventaire
de l'équilibre de vie (IEV) (Lariviere et Levasseur, 2016 ; Matuska, 2012).
D’autre part, des données qualitatives sur la relation entre les TOC, les
occupations quotidiennes et la satisfaction a I'égard de la vie ont été
recueillies lors d’entrevues semi-dirigées faites a leur domicile a deux reprises

dans un intervalle de deux ans.

Résultats. Les résultats de I'lEV révélent un déséquilibre important pour les
quatre domaines de I'équivalence des routines quotidiennes. Les besoins de
santé et de sécurité (p = 0,002) et la capacité a donner du sens et une identité
positive (p =0,02) sont les dimensions qui indiquent une ameélioration
significative grace a [l'application fortuites et/ou planifiées de stratégies
d’adaptations. Toutefois, les capacités a avoir des relations et a se sentir

engagé sont restées stables. Les entretiens mettent en évidence une
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insatisfaction chez les huit répondants en ce qui concerne le temps consacré

a leurs occupations.

Perspectives. Des études supplémentaires aupreés de cette population sont
nécessaires pour développer des interventions en ergothérapie visant le

maintien d’'un équilibre de vie satisfaisant et pour en évaluer les retombées.

Conclusion. Les TOC compromettent la gestion des occupations de la

personne a domicile et dans la communauté. Ce probleme de santé perturbe

le sommeil et augmente le risque d’isolement social.

Mots-clés : troubles obsessionnels compulsifs - équilibre de vie — équilibre

occupationnel
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Abstract

Introduction. Occupational performance of people with Obsessive
Compulsive Disorders (OCD) is often altered by intrusive thoughts
(obsessions) and repetitive behaviors (compulsions). Obsessive Compulsive
Disorders disrupt the congruence between the desired time and the time spent

on occupations.

Objectives. This exploratory qualitative study documents the life balance of

people living with OCD.

Method. Eight people with severe OCD completed the Life Balance Inventory
(LBI) (Lariviere and Levasseur, 2016; Matuska, 2012). Qualitative data on the
relationship between OCD, daily occupations and life satisfaction were
collected through semi-structured home interviews on two occasions in a two

years interval.

Results. The results of the LBI reveal an important imbalance in the four
domains of equivalence of activity configurations. Health and safety needs
(p = 0.002) and the ability to find meaning and a positive identity (p = 0.02) are
the dimensions that indicate a significant improvement through the application
of fortuitous and/or planned coping strategies. However, the ability to have
relationships and feel engaged has remained stable. The interviews reveal a
level of dissatisfaction among the respondents with respect to the time spent

doing their occupations.
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Perspectives. Further studies with this population are needed to develop
interventions in occupational therapy aimed at maintaining a satisfactory life

balance and assess their outcomes.

Conclusion. OCD jeopardize the management of a person's occupations both

at home and in the community. This health challenge disturbs sleep and

increases the risk of social isolation.

Keywords : obsessive compulsive disorder - life balance — occupational

balance
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Introduction

Les troubles obsessionnels compulsifs (TOC) sont définis comme un
trouble de santé mentale chronique caractérisé par des pensées récurrentes
(idées intrusives, images ou impulsions) (Julien, O’Connor et Aardema, 2007)
et/ou des compulsions (comportements stéréotypés) effectuées selon des
régles rigides et congues pour réduire ou éviter les conséquences
désagréables (Fineberg et al., 2018). Les obsessions peuvent concerner des
pensées intrusives liées a 'accumulation d’objets, a la peur de contamination,
au souci de symétrie, a la pratique d’actes agressifs ou sexuels, au scrupule
religieux, ou encore au doute pathologique (Cottraux, 1998). Les compulsions
sont diverses, comme les gestes irrépressibles de lavage, de comptage, de
vérification, de répétition ou d’accumulation (Bouvard, 2010). Dans
'ensemble, il s’agit du contréle ou de la conduite de rituels mentaux récurrents

(Rajagopalan, 2018).

Anciennement répertoriés comme un trouble anxieux dans la quatrieme édition
du Manuel diagnostic et statistiques des troubles mentaux (DSM-IV) (American
Psychological Association [APA], 1996), les TOC constituent une nouvelle
catégorie spécifique, celle des troubles obsessionnels compulsifs et connexes

dans le DSM-5 (APA, 2015).

La prévalence du trouble varie entre 2 et 3% dans la population générale
(Jacoby, Leonard, Riemann et Abramowitz, 2014). En 2001, I'Organisation

mondiale de la santé (World Health Organization — WHO, 2001) identifie les TOC
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comme l'une des dix principales causes d’invalidité dans les pays industrialisés.
Pourtant, les personnes concernées recoivent peu de services de santé
communautaires et de soins ambulatoires (Wahl et al., 2010). Plusieurs études
révelent que les TOC sont fréquemment dissimulés aux membres de I'entourage
du fait des sentiments de honte et de culpabilité (Campos, Yoshimi, Simao,
Torresan et Torres, 2015 ; Weingarden et Renshaw, 2015). Pour ces raisons, les
personnes éprouvent des difficultés importantes a révéler leurs symptdmes aux
professionnels de la santé (Stengler-Wenzke, Trosbach, Dietrich et Angermeyer,

2004).

Les obsessions et les compulsions demandent un investissement considérable
de temps et entravent de facon importante le fonctionnement de la vie
guotidienne (Association américaine de psychiatrie [APA], 2015). Elles
entrainent des problémes a mettre en oeuvre des stratégies d’adaptation
psychologique, comportementale et cognitive (Thobaben, 2012). En outre, les
TOC provoguent une dégradation importante de la gestion des activités de la
vie quotidienne (Eisen et al., 2006 ; Masellis, Rector et Richter, 2003 ;
Rodriguez-Salgado et al.,, 2006 ; Stengler-Wenzke, Kroll, Matschinger et
Angermeyer, 2006). Les personnes présentant des TOC ont conscience
(insight) de leurs comportements, percus parfois comme absurdes et excessifs
(Bystritsky et al., 2001). Elles sont exposées a des facteurs de stress qui
menacent considérablement leur qualité de vie, tels que les obsessions
intrusives et les compulsions irrépressibles (Kugler et al., 2013). Rapaport,
Clary, Fayyad et Endicott (2005) indiquent une baisse de la qualité de vie des

personnes présentant des TOC qui affectent leur rapport aux normes de vie en
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société. C’est la raison pour laquelle elles peuvent parfois présenter des
difficultés a s’inscrire dans leur environnement social, a nouer des relations
affectives ou a participer a la réalisation de leurs occupations (Cicek, Esra

Cicek, Kayhan et Kaya, 2013).

En somme, les TOC ont des répercussions non seulement sur les capacités
fonctionnelles et sociales de la personne (par exemple : rapidité d’exécution,
ponctualité, isolement social), mais aussi sur la qualité des relations
interpersonnelles (par exemple : conflits, coercition, empietement) avec les
membres de son entourage (Moritz et al., 2005). Les TOC perturbent la
gestion des routines (ou configuration d’activités) quotidiennes en raison des
nombreux rituels pathologiques (Brooks, 2011). L’entourage peut d’ailleurs
étre amené a prendre en charge un nombre important de taches domestiques
(Cicek et al., 2013 ; Grover et Dutt, 2011). Bien que cela réduise I'anxiété de
la personne présentant des TOC, ce changement des habitudes de vie affecte
son statut social (Hertenstein et al., 2013 ; Hou et al., 2010), ainsi que le
fonctionnement familial (Stengler-Wenzke, Kroll, Riedel-Heller, Matschinger et
Angermeyer, 2007) en augmentant notamment le fardeau pour les autres
membres de la famille (Moritz et al., 2005). Dunn (2000) explique que les
personnes ayant un TOC peuvent avoir besoin de réaliser des routines
particuliéres avant d’entreprendre une nouvelle tache. Lorsque les rituels ou
les habitudes sont percus comme inconfortables et interferent avec la vie
guotidienne, ils sont considérés comme des habitudes prédominantes (habits

domination). Matuska et Barrett (2014) ajoutent que l'ancrage d’habitudes
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rigides et inflexibles, notamment chez les personnes présentant des TOC,

peut entraver une performance satisfaisante dans les occupations.

A ce jour, les données dans les écrits scientifiques documentent rarement les
liens entre la réalisation des occupations et les dimensions de la vie, tels que
le bonheur, la qualité de vie ou la satisfaction a I'égard de sa propre vie
(Matuska, 2010). Bien que des études montrent que les personnes vivant
avec des TOC présentent une qualité de vie significativement inférieure a celle
de personnes vivant d’autres problémes de santé mentale (Eisen et al., 2006 ;
Rodriguez-Salgado et al., 2006 ; Stengler-Wenzke et al., 2006), I'’équilibre de

vie n’a pas été étudié aupres de cette population.

Selon Matuska (2010), I'équilibre de vie est un processus dynamique et
interdépendant qui correspond: (1) a la congruence (c'est-a-dire a
’'adéquation) entre le temps que consacre un individu a la réalisation des
activités et le temps qu’il souhaite y consacrer ; (2) au choix et a la gestion
d’'un ensemble d’activités qui contribuent au maintien de la santé physique,
mentale et sociale ; (3) a la satisfaction concernant le temps passé a réaliser
des activités routiniéres, jugées importantes et signifiantes par l'individu ; (4) a
la durabilit¢ de la configuration d’activités sur le long terme. Le concept
d’équilibre de vie s’intéresse aussi a la maniére dont les individus et leur famille
font face aux facteurs liés au stress afin d’avoir une vie saine et satisfaisante

(Mastuka, 2010).

Pour répondre au nombre restreint d’études consacrées aux personnes
présentant des TOC, le premier objectif de cet article est d’explorer I'évolution

dans le temps de leur équilibre de vie. Le second obijectif est d’examiner les
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liens entre les caractéristiques sociodémographiques et les dimensions de

I’équilibre de vie perturbées chez des personnes présentant des TOC.

Méthodologie

Type de recherche

Cette étude a utilisé un devis de recherche mixte de nature exploratoire avec
un échantillon de convenance. Des données quantitatives et qualitatives ont
eté recueillies et une stratégie par triangulation a été utilisée (Creswell et
Plano Clark, 2007). Le recours a la triangulation est pertinent lorsque les
chercheurs tentent d’utiliser plusieurs sources distinctes d’information pour

approfondir la compréhension d’un phénomene (Tétreault et Guillez, 2014).

Pour la partie quantitative, des données ont été collectées a I'aide de I'Inventaire
de I'équilibre de vie (IEV) (Lariviere et Levasseur, 2016 ; Matuska, 2012) et
analysées statistiquement pour obtenir une évaluation lors de deux temps de
mesure (TO et T1). Les participants présentant des TOC ont ainsi répondu a deux
reprises (aolt 2015 et aolt 2017) a 'IEV, un questionnaire validé. La passation
de I'lEV s’est déroulée au domicile des participants, elle a été suivie pour chaque
participant d'un entretien semi-dirigé complémentaire. Ces entretiens ont
documenté la relation entre les TOC, les occupations quotidiennes et la satisfaction
a I'égard de la vie. Afin de limiter 'anxiété des participants, une rencontre préalable

a permis de les rassurer et d'instaurer une relation de confiance avec eux.

Pour la partie qualitative, les analyses sont secondaires a I'’étude doctorale

principale, qui s’appuie sur I'analyse thématique approfondie des entretiens
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semi-directifs (Bardin, 2013). Elle avait pour objectif de documenter les

catégories d’adaptation utilisées par les huit participants présentant des TOC.

Les analyses de la présente étude visent a préciser I'importance des difficultés

et & identifier les besoins insatisfaits dans un contexte de déséquilibre de vie.

Recrutement des participants

La population cible concerne des personnes adultes vivant avec des TOC. Les
répondants ont été contactés par téléphone. lls ont été sélectionnés a partir
des criteres d’inclusion suivants : (1) présenter un diagnostic de TOC (c’est-a-
dire obtenir un score supérieur a 16 sur I'échelle validée Y-BOCS : Goodman et
al., 1989) ; (2) avoir plus de 18 ans au moment de la participation a I'étude ; (3)
demeurer dans la région Tle-de-France et vivre & domicile au moment de
I'étude ; (4) parler et comprendre le francais ; (5) étre d’accord d’accueillir a son
domicile un chercheur ; (6) comprendre et accepter les contraintes de I'étude ;

(7) donner son consentement écrit pour participer a I'étude.

Pour recruter des participants, une annonce a été diffusée a I'occasion de
groupes de parole organisés par I'Association frangaise de personnes

souffrant de troubles obsessionnels et compulsifs (AFTOC).
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Instruments de recueil de données

Un court questionnaire a permis de recueillir des données descriptives
pour chaque participant: age, sexe, vie maritale, situation familiale et
professionnelle, niveau de scolarité, traitement pharmacologique (au moment

des entrevues) et/ou suivi d’une thérapie cognitive et comportementale (TCC).

L’équilibre de vie a été évalué a l'aide de I'lnventaire de I'équilibre de
vie (IEV) (Lariviere et Levasseur, 2016), soit la traduction frangaise du Life
Balance Inventory (LBI) (Matuska, 2012). Il s’agit d’'un outil validé, sous forme
de questionnaire autoadministré, qui mesure I'équilibre de vie subjectif a
travers la satisfaction quant temps consacré a 53 activités de la vie
guotidienne. Il est centré sur les routines habituelles de la personne qui sont
déterminées par le temps consacré aux activités et a quatre capacités
contribuant au maintien de I'’équilibre de vie, a savoir: (1) satisfaire ses
besoins de santé et de sécurité ; (2) avoir des relations satisfaisantes ; (3) se
sentir engagé, étre mis au défi ; (4) donner du sens et une identité positive.
Lors de la passation de I'lEV, la personne doit indiquer si elle réalise ou non
I'activité proposée. Pour chaque réponse positive, elle doit ensuite qualifier son
engagement dans les occupations selon sa perception du temps qui y est
consacré, au moyen d’'une échelle de Likert (1 = « toujours plus ou toujours
moins qu’elle le voudrait » ; 2 = « parfois plus ou parfois moins qu’elle le
voudrait » ; 3 = « autant qu’elle le voudrait ou prés de ce qu’elle voudrait »).

Ainsi, la personne documente une grande variété d’activités et évalue a l'aide

d’'une échelle numérique le temps qu’elle y consacre dans son emploi du temps.
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Des entretiens individuels complémentaires ont été réalisés a l'aide d’'un guide
d’entretien semi-dirigé. Ces entretiens visent la description des routines
quotidiennes, I'explication des menaces sur les occupations (occupational threat)
ainsi que lidentification des besoins insatisfaits. Les questions sont
principalement ouvertes (par exemple : « Parlez-moi des occupations que vous
avez dans une journée habituelle ? Quels rituels manifestez-vous lorsque vous
réalisez des occupations a domicile ? Quelles ressources utilisez-vous pour vous

engager dans des occupations qui ont de I'importance ? »).

Procédure de recueil de données

Le renseignement du questionnaire sociodémographique et la réalisation des
entretiens semi-dirigés ont précédé la passation de I'lnventaire de I'équilibre
de vie. Le recueil de données s’est déroulé systématiquement au domicile des
participants et a été assuré par un seul membre de I'équipe de recherche,
accompagné par un interne en psychiatrie pour la passation de I'échelle Y-
BOCS (Yale Brown Obsessive-Compulsive Scale) et de I'échelle HADS
(Hospital Anxiety and Depression Scale) dans le cadre d’'une recherche
croisée. Le temps d’administration de I'lEV auprés de personnes présentant
des TOC est de 45 a 90 minutes, du fait de compulsions de vérification et
d’'une lenteur obsessionnelle. Il a été administré a deux reprises, soit en ao(t
2015 (TO) et en aodt 2017 (T1), ce qui paraissait constituer un délai suffisant
(24 mois) pour que les participants puissent avoir suffisamment d’opportunités
occupationnelles et mettre en oceuvre des stratégies d’adaptation pour

maintenir un équilibre de vie.

221



Analyse des données

Quantitatives

Le calcul du score global de I'lEV correspond a la somme des points attribués
a la qualification du temps accordé aux activités divisée par le nombre
d’activités réalisées. L'obtention des cotes des quatre dimensions de

I’équivalence des routines quotidiennes suit la méme procédure de calcul.

Le test non paramétrique de Wilcoxon a ensuite été utilisé pour comparer les
résultats liés aux quatre dimensions et au score global de I'Inventaire de
I’'équilibre de vie d’échantillons appariés (n=8) a TO et T1 pour chaque
personne individuellement, puis pour I'ensemble de I'échantillon. Les analyses
ont été effectuées a I'aide du logiciel statistique MATLAB (matrix laboratory)
par un chercheur indépendant. La taille de I'effet a été calculée suivant la
difference de médianes divisée par I'écart-type généré sur la médiane du
groupe (McGill, Tukey et Larsen, 1978). Les seuils de Cohen (Cohen, 1988 ;
Sawilowsky, 2009) pour la classification de la taille de I'effet ont été utilisés
pour interpréter les résultats : une taille de d > 1,2 équivalait a tres grand ; de

d=0,5a0,8 amodéreé ; etde d < 0,5 a petit.
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Qualitative

Les données qualitatives ont été recueillies par le biais d’entretiens individuels
semi-dirigés réalisés par le premier auteur. Les entretiens ont eu lieu au
domicile des participants en respectant les précautions et regles qui ont été
fournies au préalable par téléphone (par exemple : port de gants, impossibilité
de s’asseoir ou de toucher un objet dans I'appartement). Un guide d’entretien
a été élaboré et peaufiné au fur et a mesure de I'étude. Tous les entretiens ont
été enregistrés numériquement et retranscrits sous forme tapuscrite. L'analyse
thématique a suivi les étapes proposées par Bardin (2013) : chaque
enregistrement a été eécouté en entier par un seul auditeur, puis une lecture
flottante a permis d’identifier les éléments récurrents. Un journal de bord a été
utilisé apres chaque entretien pour identifier les éléments saillants. Le codage
ouvert et axial (Glaser, 1992 ; Strauss et Corbin, 1998) a conduit a identifier
quatre catégories d’activités, a savoir: (1) les activités productives, (2) les
activités de loisirs, (3) les activités de soins personnels et (4) les activités de
repos. Le codage axial consiste ainsi a assembler les données fragmentées
selon une logique de synthese, centrée sur les occupations (Strauss et Corbin,
1998). Ces catégories d’'activités sélectionnées se sont avérées étre une source

guotidienne de difficultés avec des retombées sur la gestion des routines.
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Considérations éthiques

Cette étude fait partie d’un projet recherche plus vaste, sous la responsabilité
de Morgiéve et Briffault. Elle a regu un avis favorable du Comité d’évaluation
éthique de I'Institut national de la santé et de la recherche médicale — INSERM
(CEEI, avis n°14-161) et une validation de déclaration de recherche clinique
auprés de la Commission nationale de linformatique et des libertés (CNIL,

déclaration n° 1761415v0).

Résultats

Caractéristiques des participants

Prés de 30 personnes ont été sollicitées a I'occasion d’'une réunion de groupe
de parole, a la fin de laquelle le projet de recherche a été présenté. En raison
des conditions d’évaluation en milieu écologique de vie, seulement huit
personnes ont accepté de participer a I'étude (tableau 1). Il y avait autant de
femmes que d’hommes. Cet échantillon correspond a I'’étude de Lochner et
Stein (2001), qui indiquent que le ratio homme/femme dans le cadre des TOC
est a peu prés égal (1:1). L’age moyen de I'échantillon était de 40, 9 ans (écart-
type [ET]: 13,4 ans; étendue [min-max]: 21 ans - 63 ans). La majorité des
participants étaient célibataires (n =5, 62,5%), sans enfants a charge
(n =6,75 %). Concernant I'évaluation avec la HADS (score total : 23,9 [+ 5,9]),

tous les participants avaient déja présenté au moins un épisode dépressif
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majeur. Avec une note moyenne supérieure (moy. 13,9 ; £ 2,6) obtenue dans la
sous-catégorie « anxiété » de 'HADS, la symptomatologie liée a l'anxiété est
certaine pour l'ensemble des participants. Tous avaient une activité
professionnelle modifiée (temps partiel, chdmage, invalidité, retraite anticipée).
lls avaient obtenu un dipldme équivalant a une licence (baccalauréat), trois
personnes étaient titulaires d’'une maitrise et une personne était docteur en
biologie. Six participants (75 %) suivaient un traitement pharmacologique de
type inhibiteur de la recapture de la sérotonine (antidépresseurs) et trois
(37,5 %) etaient engagés dans une thérapie cognitive et comportementale
(TCC), depuis 40 mois en moyenne (soit 3,33 ans, ET : 24,7 mois), avec des
séances hebdomadaires proposées en consultation externe par des

psychiatres, praticiens hospitaliers.
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Tab 4.1. Présentation des huit réponds présentant des TOC

Participants Age Vie Situation familiale Situation professionnelle Traitement Durée de la Thérapie
(années) maritale pharmacologiques Cognitivo-
(antidépresseurs : inhibiteurs Comportementale
de recapture de la (en mois au moment des
sérotonine) entrevues)
M. L 21 célibataire sans enfant etudiant en ”,‘a't”.se en non -
mathématiques
M.J . . . .
26 union libre sans enfant post-doctorant en biologie non -
M.G 34 célibataire sans enfant informaticien oui 12
Mme. V 38 célibataire sans enfant inspecteur des comptes oui 72
refus de la garde technicien de maintenance
M. Z 43 union libre des deux au chémade oui -
enfants 9
Mme. P 45 célibataire sans enfant styhste —_ oui 36
en invalidité
Mme. N 63 célibataire sans enfant enseignante . oui -
en retraite anticipée
Mme. C 57 mariée deux enfants a charge infirmiere oui -

en retraite anticipée
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Equilibre de vie

La figure 1 présente I'évolution du score global de I'équilibre de vie de chaque
participant. En raison d’'un TOC grave (score supérieur a 16 sur I'échelle Y-
BOCS) et des caractéristiques prédominantes des obsessions-compulsions,
les profils de M. J (obsessions de symétrie et compulsions de vérification),
Mme P (obsessions de contamination et compulsions de lavage) et Mme C
(obsessions de symétrie et compulsions de vérification) montrent lors de la
premiére passation (aolt 2015) un niveau trés perturbé de I'équilibre de vie
(< 1,50). Lors de la 2¢ passation de I'lEV (aolt 2017), Mme P a été la seule
participante a ne pas obtenir un score moyen équivalant au niveau
déséquilibre (1,50-1,99), malgré un accroissement du score global de 'lEV de
1 a 1,27. Trois profils présentent la plus forte progression, il s’agit de
Mme C (+73,11 %), de M. Z (+42,58 %) et de M. L (+33,77 %).Au bout de
deux ans, ils sont parvenus a ameliorer leur score global pour atteindre un
niveau de vie moyennement équilibré (Mme C: 2,06, M. Z: 2,21 et M. L:

2,06).
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Fig. 4.1 : Evolution du score total de I'lnventaire de I'équilibre de vie des huit participants 4 TO et T1
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Dans le tableau 2, les résultats obtenus lors de la premiere passation (aolt
2015) indiquent un niveau trés déséquilibré (1,00-1,49) en ce qui concerne le
score global de I'lEV (moy. 1,41) et les quatre dimensions de I'équivalence
des routines quotidiennes des huit participants. Les participants ont vécu un
déséquilibre important concernant [I'utilisation du temps passé a des
occupations pour satisfaire : (1) les besoins de santé et de sécurité (moy.
1,19), (2) avoir des relations satisfaisantes (moy. 1,39), (3) se sentir engagé,
étre mis au défi (moy. 1,47) ; (4) donner du sens ainsi qu’une identité positive
(moy. 1,28). Au cours des deux ans qui ont séparé les deux périodes de
passation de I'lEV, la mise en ceuvre fortuite, au hasard et/ou planifiée de
stratégies d’adaptation a contribué inégalement a I'amélioration de I'équilibre

de vie des huit participants.

Les résultats de la deuxieme passation (aolt 2017) indiquent une évolution
favorable de I'équilibre de vie concernant 'ensemble des dimensions de
I’équivalence des routines quotidiennes ainsi que le score global significatif de
PIEV (p = 0,0046). L'utilisation des stratégies d’adaptation s’avére plus efficace
sur la capacité a satisfaire les besoins de santé et de sécurité (sous-échelle
1: moy. 2,15 ; p =0,0019) et celle de donner du sens et une identité positive
(sous-échelle 4 : moy. 1,69 ; p=0,0186). A contrario, les participants sont
parvenus difficilement & agir sur la capacité a avoir des relations satisfaisantes
(sous-échelle 2 : moy. 1,70 ; p = 0,1585) et celle a se sentir étre mis au défi

(sous-échelle 3 : moy. 1,78 ; p = 0,0186).
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Tab. 4.2 : Mesure de I'lEV selon les 4 dimensions de I'équivalence et résultats du test de Wilcoxon

Sous-échelles de Moyenne en Interprétation des Moyenne en Interprétation des p-valeur Taille des
I’équivalence Aot 2015 scores IEV Aodt 2017 scores IEV effets
(n=8) (étendue) (2015) (étendue) (2017)
(1) Capacité a satisfaire les besoins 1,19 Tres déséquilibré 2,15 Moyennement équilibré 0,0019 1,67
de santé et de sécurité (2,00-0,00) (2,80-1,60)
(2) Capacité a avoir des relations 1,39 Tres déséquilibré 1,70 Déséquilibré 0,1585 0,69
satisfaisantes (2,00-1,00) (2,29-1,00)
(3) Capacité a se sentir engagé, étre 1,47 Tres déséquilibré 1,78 Déséquilibré 0,1340 0,91
mis au défi (1,90-1,00) (2,30-1,00)
(4) Capacité a donner du sens et 1,28 Tres déséquilibré 1,69 Déséquilibré 0,0186 1,54
une identité positive (1,70-1,00) (2,50-1,14)
Score moyen de I'lEV 1,41 Trés déséquilibré 1,83 Déséquilibré 0,0046 2,02
(1,56 — 1) (2,21-1,24)
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De plus, l'analyse thématique des entretiens semi-dirigés montre que les
principales difficultés éprouvées par les participants concernent les activités

fortement perturbées par les TOC, a savoir :

o assurer les soins personnels, avoir des habitudes saines de sommeil et
maintenir de I'exercice physique (sous-échelle 1 de I'lEV) comme suit :

« A cause de mes TOC, je néglige ma santé, je néglige mon

bien-étre, je néglige ma vie de famille, car ma vie est dictée

par mon anxiété et tous mes rituels » (Mme N).

o avoir des activités sociales avec son entourage et avoir nouer relations
sentimentales et intimes (sous-échelle 2), comme I'explique M. Z, pére de
famille qui n’a pas obtenu la garde de ses enfants :

« Au quotidien, je fais face a beaucoup de difficultés pour
gérer mes TOC (...) quand je parviens a trouver assez de
ressources pour me sentir mieux, je suis encore trop éprouve
physiquement et mentalement pour avoir une vie sociale et

personnelle suffisamment épanouie » (M. Z).

o acquérir des compétences au travail, planifier des événements et
s’adonner a des loisirs (sous-échelle 3). Une participante décrit ses
difficultés :

« Je suis prisonniére dans... non de... mon domicile, mes
Jjournées se ressemblent (... entre dépoussiérage des

meubles, nettoyage des sols et alignement des bibelots (...).
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Mon réve est de pouvoir me reposer, ne serait-ce qu’une
simple sieste, car les conditions de vie durant ma retraite

anticipée sont désastreuses et éreintantes ! » (Mme C).

o prendre soin de son apparence, réaliser les taches domestiques et partir
en vacances (sous-échelle 4).
« Je suis honteuse de le dire, mais a cause de la simple
angoisse de toucher la poignée de ma porte d’entrée, je peux
rester prostrée chez moi plusieurs jours (...) une fois jusqu’a
guatre jours, sans voir du monde, sans me laver et parfois, en
mangeant uniquement du riz blanc (...), car chaque sortie
[pour faire ses courses] dans mon quartier me sont

insurmontables » (Mme P).

L’analyse thématique des entretiens fait voir que les limitations d’activités font
fréquemment suite a une prise de poids, liée au manque d’activité physique et a
la prise de traitements antidépresseurs. Une personne interrogée indique
comment I'isolement social et la prise de médication participent a un cercle

vicieux :

« Au fil des années, mes obsessions de contamination m’ont
isolée (...) aujourd’hui j’ai 38 ans, je n’ai pas de vie conjugale,
mon travail n’est plus tenable et je ne parviens plus a
m’épanouir (...) ce sont les raisons pour lesquelles mon

psychiatre m’a prescrit des antidépresseurs (...) sauf que la
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prise de poids consécutive au traitement, m’empéche
differemment, mais tout autant, d’avoir une vie amoureuse, de
faire du sport ou encore de me présenter en public, y compris

au travail (...) » Mme V.

La chronicité des TOC et le degré important d’anxiété favorisent I'ancrage
d’habitudes rigides et diminuent les capacités a planifier sereinement des
projets dans I'avenir (par exemple : suivi thérapeutique, reprise ou reconversion
professionnelle, création artistique, activités sociales et sportives). C’est
pourquoi I'évolution favorable dans le temps de [I'équilibre de vie est
possiblement due au fait que les huit participants occupaient leur temps seuls,
dans des taches plutbét simples, ritualisées, chronophages et exclusivement au
domicile plutét que dans des activités plus signifiantes, en dehors de
I'environnement familial et comportant une dépense physique plus importante.

Une répondante, en situation de retraite anticipée, fait ce témoignage :

« Depuis que je participe au groupe de soutien de
I'association, je peux exprimer mes craintes, mes difficultés,
mais aussi rencontrer d’autres personnes qui souffrent
autrement des TOC. (...) Aprés plusieurs mois, nous nous
connaissons tous (...) lorsque nous nous donnons rendez-vous
pour nous promener, il arrive qu’il s’agisse du seul jour du mois
ou je m’appréte pour la sortie (...) avec ces sorties, nous
apprenons ensemble a vivre dans un monde qui ne nous

comprend pas toujours » Mme V.
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Discussion

L’objectif de cette étude exploratoire était de documenter I'équilibre de
vie de personnes vivant avec des TOC sous l'angle de la satisfaction
concernant l'usage du temps dans diverses activités. Les résultats de
I'Inventaire de I’équilibre de vie rapportent une évolution favorable de I'équilibre
de vie global aprés deux ans, passant d’un degré tres déséquilibré a un degré
déséquilibré. En dépit de I'amélioration significative de I'équilibre de vie, la
majorité des participants manifestent toujours une situation de déséquilibre
dans les occupations, telles que les relations interpersonnelles gratifiantes ; les
défis, 'engagement et la compétence ; ainsi que trouver un sens a sa vie et une

identité positive.

En outre, les TOC affectent la vie sentimentale, en entrainant notamment des
situations de célibat prolongé, mais aussi le statut professionnel, comme le
montre la fréquence des situations de chdémage, d’invalidité et de retraite
anticipée. Les scores obtenus a I'aide de I’échelle HADS (scores > 11) attestent
de la manifestation de troubles anxieux. Des études ont identifié I'isolement
social comme un facteur important d’anxiété des personnes présentant des
TOC (Haaland et al., 2011 ; Kim, Lee et Lee, 2014 ; Olson, Vera et Perez,
2006). Ces éléments convergent avec les résultats de I'étude de Hakansson et
Ahlborg (2017) qui indiquent que les dimensions du déséquilibre dans les
occupations sont des prédicteurs des troubles liés au stress. Il serait ainsi

pertinent d’entreprendre une étude clinique sur les relations entre la fréquence et
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les caractéristiques des TOC, I'équilibre de vie et la gravité du stress auprés de

cette population.

Le contenu des entretiens semi-dirigés révéle que la gestion de I'anxiété et
'accés aux services de santé demeurent des besoins insatisfaits. En outre, les
répondants rapportent la nécessité d’obtenir des ressources pour mettre en
ceuvre des stratégies d’adaptation efficaces lorsqu’ils s’engagent dans des
occupations a domicile. Cela s’accorde avec I'étude de Stengler-Wenzke, Kroll,
Matschinger et Angermeyer (2006), qui précise que les TOC perturbent la
santé, le sommeil, la douleur et les adaptations dans la vie quotidienne. Il
semble important de considérer davantage I'équilibre des rdles occupationnels,
le continuum des habitudes, le sens des routines ou encore la domination de

certains rituels (Dunn, 2000).
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Force et limites de I’étude

La limitation géographique & un territoire périurbain en France ne favorise pas
la généralisation des résultats a I'ensemble des personnes présentant des
TOC. Une autre limite concerne le nombre restreint de participants de I'étude
(n=8). De plus, il faut considérer qu’il existe un biais de sélection par
I'intermédiaire d’'une association d’'usagers (AFTOC) qui a facilité le recrutement
des participants. Ceci a sans doute contribué a ce que les personnes
répondantes soient mieux informées et qu’elles aient accés a des services de
santé spécialisés. La modalité de passation de I'lEV a TO puis T1 (24 mois) a
participé a induire un biais de désirabilité sociale qui a pu diminuer la fiabilité

des résultats lors du second temps de passation.

Les forces de I'étude résident dans I'utilisation d’'un outil d’évaluation francophone,
validé et opportun pour mesurer I'équilibre de vie d’'une population, comme le
montre I'étude en santé mentale de Lariviére et coll. (2016). Cet outil est d’autant
plus pertinents que Lariviere et Levasseur (2016) ont démontré la validation

transculturelle des items de I'lEV auprés d’'une population s’exprimant en frangais.
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Recommandations

Comme cela a été fait avec succeés auprés de personnes vivant avec un trouble
de la personnalité (Lariviere, Desrosiers, Tousignant et Boyer, 2010),
I'utilisation de I'lEV peut guider les ergothérapeutes a planifier des interventions
visant la réalisation d’activités signifiantes en tenant compte des facilitateurs et
des obstacles (Lariviére et al., 2016). Ainsi, pour répondre aux enjeux majeurs
de I'environnement domiciliaire des personnes présentant des TOC, la
passation de I'lEV dans [I'environnement habituel de vie a permis aux
répondants d’identifier les situations d’invalidité et d’ajuster leurs réponses a la

gestion réelle de leurs occupations.

Des études complémentaires sur I'équilibre de vie pourraient étre réalisées afin
de documenter les stratégies d’adaptation utilisées par d’autres usagers dans
des contextes diversifiés, tels que le lieu de travail, les endroits publics, les

moments de repos ou les espaces de loisirs.
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Conclusion

En conclusion, I'lEV est un outil pertinent pour évaluer I'agencement des
occupations entre la congruence (rapport temps désiré et temps consacré aux
activités) et I'équivalence (répartition homogéne) des routines quotidiennes. Les
résultats de la présente étude portent a croire qu'une évolution favorable de
I'équilibre de vie concernant les quatre dimensions de I'équivalence est possible.
Néanmoins, les TOC affectent gravement la gestion des occupations réalisées
tant au domicile que dans la communauté. Les effets des TOC sur I'équilibre de
vie limitent I'engagement des personnes concernées dans des activités
productives ou des loisirs ou leur capacité a faire de nouvelles rencontres. Les
participants ont indiqué des difficultés de gestion du temps pour réaliser
guotidiennement leurs soins personnels, pour dormir suffisamment et pour
participer aux activités communautaires. |l est donc recommandé d’utiliser des
outils comme l'Inventaire de I'’équilibre de vie pour promouvoir des interventions
en santé mentale, centrées sur la personne et ses occupations. Afin de soutenir
l'équilibre de vie des personnes présentant des TOC, il importe aux
ergothérapeutes de permettre 'accomplissement d’'une bonne quantité et d’'une
bonne variété d’occupations, de favoriser des activités signifiantes et de créer
des situations quotidiennes qui impliquent des interactions sociales pour

satisfaire les quatre dimensions de I'équivalence.
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Concept d’occupation en santé mentale
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Le concept d’occupation en santé mentale

La santé mentale est un concept moderne qui permet d’organiser des
connaissances contextualisées et d’associer les perceptions personnelles selon
un processus d’objectivation et de partage d’expérience. Cette dualité entre
réalité clinique et vécu personnel de la santé dépend de facteurs prédominants,
comme les normes établies, le contexte sociohistorique, la conjoncture
économique ou encore la culture, la religion et I'’éducation (Kleinman & Benson,
2006). En 2013, 'OMS définit la santé mentale comme « /'état de bien-étre
dans lequel une personne peut se réaliser, faire face au stress normal de la vie,

accomplir un travail productif et contribuer a la vie de sa communauté » (p.7).

Les actes de conférences, du VI® congres international de santé mentale,
organisée a la Sorbonne le 5 septembre 1961 (Duron & Thornton, 1961)
apparaissent comme l'une des premiéres publications faisant mention de la
santé mentale. Toutefois, le concept de « santé mentale » en France n’a pas eu
la méme progression que dans les pays anglo-saxons et nord-américains.
Durant cette période, la France connait une « politique asilaire », telle que
décrite par Goffman (Goffman, 1975) ou le discours médical évoque la maladie
mentale et I'institution psychiatrique traite la folie (Foucault, 1961). En 1986, le
sociologue Robert Castel expliquait déja que le terme de « santé mentale »
marque une rupture avec le paradigme biomédical de la psychiatrie : « La

santé mentale rompt, par conséquent, avec le modele de « réparation » de la
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psychiatrie classique, qui repose sur le traitement des pathologies mentales »

(Castel, 1986, p. 6).

Toutefois, cette rupture nécessite et nécessitera encore plusieurs années pour
engager des changements de politiques publiques de
« désinstitutionnalisation » et des modifications des pratiques professionnelles
en santé mentale, davantage centrée sur le bien-étre de la personne et sa

participation sociale (Ministére du Travail, de 'Emploi et de la Santé, 2012).

Dans ce contexte de mutations, les ergothérapeutes francais tentent
progressivement de modifier le « processus de soins » en psychiatrie, qui reste
historiguement et majoritairement ancré dans un courant psycho-dynamique,
voire psychanalytique. Des résistances professionnelles en ergothérapie
persistent a encourager et soutenir « le potentiel créatif du sujet en
I'accompagnant dans une prise de conscience de ses capacités » (ANFE,
2016, p.24), néanmoins une transition est engagée pour viser des actions
communautaires en santé mentale afin de soutenir la participation sociale des
personnes bénéficiaires. Cette approche, centrée sur les occupations, soutient
I’élaboration par la personne de projets de vie, a travers son engagement dans
les occupations et I'adaptation d’activités dans ses environnements de vie

(ACE, 1997).

Ce projet doctoral s’inscrit dans cette perspective nouvelle, préconisée en 2009

par I'Ordre des Ergothérapeutes du Québec (OEQ), vis-a-vis de laquelle
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I'ergothérapie apparait comme incontournable dans la mise en ceuvre de
services orientés vers la réappropriation de : (1) 'empowerment ou « pouvoir
d’agir » et (2) la promotion du rétablissement. Pour les personnes suivies en
santé mentale, les retombées concernent par exemple : (1) le fait de connaitre
ses capacités et ses intéréts, se mettre en action, faire de choix ainsi que (2)
donner un sens a sa vie, batir un futur satisfaisant, participer socialement

(Gruhl, Crowe, & Oades, 2013).

Il s’agit ainsi de comprendre comment I'approche ergothérapique, centrée sur la
personne et ses occupations, peut a l'aide de stratégies d’adaptation faciliter le
développement de I'empowerment et le cheminement vers un rétablissement
personnel des personnes présentant des TOC afin de maintenir un équilibre de

vie satisfaisant.
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Chapitre 5

Occupations des personnes présentant des troubles
obsessionnels compulsifs : Etude de cas utilisant un

dispositif de compensation technologique a domicile

Occupation of persons with obsessive-compulsive disorder:
A case study using a home-based compensory

technological appliance

Article soumis en 2018 au Scandinavian Journal of Occupational Therapy

(revue scientifigue a comité de lecture)
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Résumé

Contexte. Les personnes présentant des troubles obsessionnels compulsifs
(TOC) vivent plusieurs difficultés qui affectent la qualité de vie et contribuent a
un désequilibre occupationnel. But. Le but de cette étude de cas est de
documenter les processus de changement des occupations chez deux
personnes présentant des TOC lies a la mise en place a domicile de
dispositifs de compensation technologiques et techniques. Méthode. Pour
faire une analyse stratégique de la situation des deux participantes, la
méthode SWOT (Strenghs, Weaknesses, Opportunities, Threats) a éte utilisée
lors d’entretiens semi-dirigés. Résultats. Les dispositifs techniques et
technologiques proposés ont amélioré [I'équilibre de vie. Selon les
participantes, ils ont facilité la reprise de plusieurs occupations signifiantes et
'utilisation de stratégies d’adaptation liées a la vie professionnelle.
Conclusion. L'apport de I'ergothérapeute auprés des personnes présentant
des TOC permet d’accompagner les changements et de maintenir un équilibre
de vie. Messages clés. Pour faciliter 'engagement occupationnel des
personnes présentant un TOC, il importe d’opter pour une approche
participative, qui facilite la mise en place des dispositifs de compensation

techniques et technologiques a domicile.

Mots clés : engagement occupationnel, troubles obsessionnels compulsifs,
stratégies d’adaptation, intervention a domicile, étude de cas, dispositifs

technologiques

Keywords: occupational engagement, obsessive compulsive disorder, coping

mecanism; home based intervention, case study, technology appliance
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Introduction’

L’ergothérapie est une profession qui permet a la personne de s’engager
pleinement dans ses occupations [1]. Les personnes présentant des troubles
obsessionnels compulsifs (TOC) sont confrontées a des perturbations de leurs
occupations quotidiennes [2]. En conséquence, elles peuvent ressentir de
linconfort [3]. Les TOC sont régulierement associés a une composante
anxieuse invalidante et chronique, qui compromet le fonctionnement et le

bien-étre de la personne et de sa famille [4].

La prévalence des TOC varie entre 2 et 3% dans la population générale [5].
Wahl, Kordon, Kilz & al. [6] font le constat qu’en dépit du taux de prévalence
elevé, les personnes présentant des TOC recoivent peu de services de santé
communautaires et de soins ambulatoires. En raison des risques de
stigmatisation et de discrimination, elles dissimulent souvent leurs troubles
aux membres de leur entourage [7,8]. Elles ont souvent trop honte de révéler
leurs symptémes aux professionnels de santé [9]. De plus, le manque de
reconnaissance des symptdmes caracteéristiques des TOC par les intervenants
peut retarder de plusieurs années I'annonce du diagnostic médical [10].
L’étude de Sgrensen, Kirkeby & Thomsen [11] estime cette période de non-
recours aux soins a 13 ans apres la survenue des premiers symptémes, plus

freguemment a la fin de I'adolescence.

Selon le DSM-V [13], le TOC est défini par la présence d’obsessions ou de

" Afin de répondre aux recommandations de la Revue Scandinave d’Ergothérapie, la
numeérotation des références a été modifiée.
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compulsions, le plus souvent les deux manifestations sont présentes [14]. Les
obsessions correspondent & des pensées récurrentes ou persistantes, qui
provoquent une anxiété marquée ou un état de détresse [15]. Par ailleurs, les
compulsions sont définies par des comportements répétitifs ou des actes
mentaux qui visent a réduire I'anxiété ou bien prévenir une situation redoutée
[16]. Fullana [17] affirme que les compulsions de vérification sont les plus
répandues, suivies des obsessions de contamination et des compulsions de

lavage, puis de collection.

Les obsessions et les compulsions demandent un investissement
considérable de temps et entravent significativement le fonctionnement de la
vie quotidienne [13]. Les TOC peuvent ainsi amener les personnes
concernées a trouver le temps long (situations d’inertie) ou au contraire a
ressentir un manque de temps pour réaliser leurs occupations quotidiennes
(surmenage) comparativement a ce qu’elles désireraient initialement (Veale,
2001). Ces situations étant fréquentes en santé mentale, Bejerholm [18] a
identifié trois conditions distinctes : linertie, le surmenage et I'équilibre
occupationnel.

Les personnes présentant des TOC sont souvent démunies face au maintien
d’'une routine hebdomadaire équilibrée [19]. Les perturbations liées aux TOC
restreignent I'engagement et les performances de la personne dans ses
occupations [2]. De telles retombées entrainent de nombreuses difficultés au
domicile qui affectent les activités quotidiennes [20] et altérent leur équilibre

occupationnel [21].
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Suite a une recension des écrits, aucun programme n’est documenté pour
intervenir au domicile des personnes présentant des TOC. Or, en I'absence
d'un tel programme, les dysfonctionnements cognitifs et les troubles
psychologiques sont majorés par le manque de stratégies organisationnelles
efficaces [22]. Eklund & Argentzell [23] proposent de mener davantage
d’études pour explorer I'équilibre occupationnel des personnes présentant des

problémes de santé mentale.

Cette étude de cas a été menée dans le but de documenter les occupations
de deux personnes présentant des TOC et d’étudier la démarche d’installation
de dispositifs techniques/technologiques a domicile afin d’améliorer
’engagement occupationnel. Diverses recherches mettent en évidence
lintégration réussie de la technologie mobile dans les processus de
réadaptation et de rétablissement en santé mentale [24,25]. Trois objectifs de
recherche sont visés : (1) identifier les besoins occupationnels de deux
personnes présentant des TOC ; (2) décrire le processus de changement lié a
la mise en place de dispositifs de compensation technologiques et techniques;
(83) déterminer [l'apport de [I'ergothérapie au sein d'une équipe
pluriprofessionnelle pour maintenir I’équilibre de vie des personnes présentant

des TOC.

254



Matériels et méthode

Devis de recherche et contexte de I'étude

Cette étude de cas a été réalisée dans le cadre d'un projet de recherche plus
vaste, intitulé Analyse du Handicap Associé au Troubles Obsessionnels
Compulsifs ou AHATOC, sous la supervision de Morgiéve & Briffault (2013-
2016). Le projet AHATOC est une recherche-action participative qui
documente les facteurs environnementaux liés aux TOC et concoit des
dispositifs technologiques/techniques de compensation (open/close sensor,
connected objects, technical aids). Ceux-ci sont personnalisés et élaborés en
collaboration avec les participants. Ils sont expérimentés en laboratoire, puis
installés a domicile avant d’étre réévalués jusqu’a leur utilisation au domicile.
Les dispositifs technologiques/techniques étaient offerts gratuitement et les
deux participantes pouvaient les conserver pour utilisation personnelle.

L’étude de cas est une méthode d’enquéte qui permet I'analyse détaillée d’'un
phénomene dans son contexte réel [26]. Elle permet d'explorer au fil du temps
une situation impliqguant une ou plusieurs personnes afin de confronter divers
points de vue [27]. L’étude de cas offre un moyen d’approfondir et de
développer les bases de connaissances empiriques sur I'occupation et sur le

bien-étre [28].
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Participants

Au moment de I'étude, le projet AHATOC comprenait quatre participantes.
Deux d’entre elles ont été contactées par téléphone pour donner des
informations sur la présente étude. Suite a leur acceptation, elles ont signé le
formulaire de consentement. Les deux participantes devaient avoir un
diagnostic de TOC selon les modalités du DSM-1V [29], soit un score supérieur
a 16 sur la Yale Brown Obsessive-Compulsive Scale (Ybocs) [30]. Elles
étaient volontaires au moment de I'étude ; dgées de plus de 18 ans et
habitaient dans leur domicile en région parisienne (France). Pour le besoin de
cette étude, elles se nomment respectivement, Mme P et Mme V, afin de

garantir leur anonymat.

Procédure et collecte de données

L’étude de cas se base sur un entretien semi-dirigé. L'entretien permet
d’aborder des sujets sensibles [31]. Il comprend quatre questions ouvertes,
qui visent soit les habitudes de vie et les caractéristiques de I'environnement
(i.e. le mobilier, les électroménagers), soit le dispositif
technologique/technique proposé, selon [I'état d’avancement. Le guide
d’entretien se base sur la matrice Strenghs, Weaknesses, Opportunities,
Threats : SWOT [32]. La matrice SWOT permet a la personne de décrire les
atouts et d’identifier les limites de sa situation. Elle aide a la prise de décision
concernant le maintien ou non du dispositif, le changement a apporter ou non
au domicile, tout en favorisant la réflexion sur les opportunités offertes et les

menaces qui peuvent se présenter [33,34]. Une question supplémentaire a été
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posée pour recueillir les propositions d’amélioration de ces dispositifs.
L’entretien dure une heure, il se déroule au domicile des participantes. Avec
leur accord, I'entretien est enregistré. Il y a eu un entretien initial, suivi d’'un

autre entretien annuel, et ce, pendant trois ans.

Analyse des données qualitatives

L’analyse Strenghs, Weaknesses, Opportunities, Threats (SWOT) est un outil
stratégique qui améne la personne a s’impliquer dans le processus de
résolution de problemes. Elle lui permet de nommer et de décrire ses
comportements obsessionnels et compulsifs, et de prendre conscience de
leurs retombées sur son fonctionnement quotidien [35]. Les entretiens ont été
retranscrits intégralement au fur et a mesure qu'ils se sont déroulés. L’analyse
thématigue a suivi les étapes proposées par Bardin [36]: chaque
enregistrement a été ecouté en entier par un seul auditeur, puis une lecture
flottante a permis d’identifier les éléments récurrents. En se basant sur les
guatre themes de matrice SWOT, les données ont été classées selon la
fréquence d’apparition des sous-thémes les plus représentatifs. Une carte
SWOT a été élaborée pour les entretiens initiaux de chacune des
participantes. Par la suite, une synthese des trois autres entretiens a été faite
au fur et a mesure que des dispositifs technologiques et techniques étaient
proposés et mis en place. Ces catégories SWOT ont été validées avec I'un
des co-auteurs afin de s’assurer de leur conformité avec les propos recueillis.
Un journal de bord a permis de documenter tous les éléments significatifs qui
sont survenus au cours des trois années de participation de Mme V et Mme P.

Ces informations ont été considérées et intégrées lors de I'analyse.
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Considérations éthiques

Cette étude de cas fait partie du projet AHATOC, qui a recu un avis favorable
du Comité d’Evaluation et d’Ethique de I'Institut Nationale de la Santé et de la
Recherche Médicale : INSERM (CEEI, avis n°14-161). Il a également eu une
validation de déclaration de recherche clinique en France auprés de la
Commission Nationale de I'Informatique et des Libertés (CNIL, déclaration

n°1761415v0).

Résultats

Les entretiens SWOT indiquent que les deux participantes souhaitent une
organisation plus efficace des routines quotidiennes et désirent reprendre une
activité sportive pour perdre du poids. Ce contexte a favorisé leur implication
tout au long de la recherche. Il faut préciser qu'en raison des pensées
obsédantes (ex. obsessions de contamination) ou des rituels compulsifs (ex.
compulsions de lavage, de vérification, de rangement), le domicile s’est avéré
un milieu de vie difficile d’accés pour I'’équipe de recherche. Cette situation a
rallongé le temps d’intervention et a espacé les périodes d’'implication de I'une
ou l'autre des deux participantes. Les caractéristiques liées aux facteurs
personnels, environnementaux et occupationnels sont présentées dans le
tableau 4.1. Une description des réponses sera présentée dans les sections

suivantes pour chaque participante.
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Tab 5.1 : Caractéristiques des deux participantes

Facteurs Mme P Mme V

Age (ans) a7 40

Age d’apparition 37 8
Personnels Durée de la maladie (ans) 12 32

Y-BOCS (score / 40) 29 23

Etat civil Célibataire Célibataire

Situation familiale Vie seule Vie seule
Environnementaux Nombre d’enfants - -

Type de domicile Studio Studio

Situation professionnelle En invalidité En activité professionnelle

(Recours pour changer de poste)

Occupationnels

Travalil

Occupations a l'intérieur du
domicile

Occupations a I'extérieur du
domicile

Loisirs principaux
Occupations souhaitées

Obijectifs prioritaires liés aux TOC

Styliste indépendante
Régulierement avec difficultés
Rarement
Sorties avec des amis
Danse, piscine et infographie

Perdre moins de temps (TOC lavage)
Perdre du poids
Reprendre le travail rémunéré

Contréleur de fonction publique
Rarement
Régulierement sans difficulté
Sorties avec des amis
Sports de combat, balades
photographiques

Adapter son poste de travail
Perdre du poids
Perdre moins de temps (TOC
vérification)
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Description du fonctionnement de Madame P

Mme P, célibataire sans enfant, est agée de 47 ans. Elle demeure dans un
petit appartement. Elle a travaillé comme styliste. En raison de la sévérité de
ses TOC, Mme P est en invalidité. Elle a un score 23/40 au Ybocs, ce qui
représente un cas modéré de TOC. Elle manifeste des TOC de vérification, de
lavage, de contamination et de rangement. Elle percoit son domicile comme
hostile. La présence de moquette au sol, la disposition de la cabine de douche
dans la cuisine ou encore la localisation des toilettes communes sur le palier

provoquent des situations d’angoisse et d’anxiéte.

Le tableau 4.2 présente a la fois les éléments qui proviennent de I'entretien
initial de Madame P et la synthese des autres entretiens SWOT. Au tableau
4.2, une description des themes abordés par la participante pour documenter
les atouts, les faiblesses, les opportunités et les menaces liés au projet de
recherche. Suivant la fréquence de mention des différents types de réponses,
trois catégories ont été identifiées, a savoir. les habitudes de vie, les
caractéristiques de I'environnement et les spécificités liées aux dispositifs
technologiques/techniques. Mme P a souligné la capacité de personnalisation
des dispositifs technologiques. Par ailleurs, elle a soulevé des doutes quant a
la fiabilité des capteurs et elle a exprimé ses craintes quant au

bouleversement trop héatif de ses habitudes de vie.
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Tab 5.2 : Synthése des entretiens SWOT de Mme P

Synthése de I'entretien initial

Synthése des entretiens SWOT

Habitudes de vie

-Dlspnsltim technologiquesitechniques

A Utilise un ordinateur portable et un Utilise facilement les dispositifs techniques
T smartphone Accepte de personnaliser son smariphone en
0 fonction de son besoin de diminuer son anxigté
u Caractéristiqgues de I'environnement Participe & la réorganisation de routines
T Accés a internet haut vitesse quotidiennes
5 Proximité de commerces, des services de Utilise graduellement les adaptations pour l'aider
santé, de centres sportifs et de loisirs & mieux dormir et & réaliser ses soins personnels
Habitudes de vie -Dlspnsltim technologiquesitechniques
Aucune activité professionnelle Trouve difficile de recevoir 4 domicile les
F Peu de ressources financiéres intervenants
A Peu d'activités sociales, culturelles et Eprouve des difficultés a identifier et & choisir
| sportives seule une solution technologique adaptée 4 sa
B Difficultés & recevoir & domicile son entourage  situation
L Lenteur dans la réalisation des activités de la Mécessite I'acquisition de nouvelles compétences
E vie quotidienne techniques/ technologiques
5 Doute de la fiabilité des capteurs d'actimétrie
5 Caractéristiques de I'environnement Exige un temps d'essai et d'utilisation avant
E Appartement exigu d'accepter une mise en place & domicile
5 En attente d'un logement social
Eloignement géographigue des membres de
la famille
Peu de services médico-sociaux assurant des
interventions & domicile
0 Habitudes de vie -Dlspnsltim technologiquesitechniques
P Intérét & participer au choix des dispositifs Apprécie la personnalisation des dispositifs
P technologiquesftechnigues pProposés
0 Désir d'améliorer les relations avec la famille Facilité de I'appariement des objets connectés
R entre eux
T Caractéristiques de I'environnement : Possibilité de contrdle des conditions du domicile
u Possibilité d'adapter I'environnement & distance grace & une application smartphone
N domiciliaire Mesure du rythme du sommeil permet de prendre
| Adhésion de I'entourage au projet de connaissance des améliorations
T recherche Possibilité de programmer des scénarii d’utilisation
E en fonction des routines guotidiennes
5
Habitudes de vie -Dlspnsltim technologiquesitechniques
Crainte d'une catastrophe lors des Risgue de surveillance
interventions & domicile Possibilité de perte des données numériques
Peur d'un bouleversement trop hatif des collectées
M habitudes de vie Risgue d'erreur du systéme technologigue
E Crainte du jugement en lien avec les TOC
N Estime que les périodes d'anxiété et de
A dépression peuvent perturber sa collaboration
C au projet
E
5 Caractéristiques de I'environnement

Crainte que des cbjets tombent au sol
Peur de I'accumulation des saletés



Besoins exprimés par Madame P

Activités de productivité : Mme P ne travaille pas actuellement. Ses

ressources financiéres sont limitées et comblent uniquement ses besoins
vitaux. Par ailleurs, la cherté de vie, la hausse des loyers et le colt des loisirs
restreignent son engagement dans des occupations signifiantes. Lors de
I'entretien initial, elle a exprimé un besoin pour réorganiser son appartement.
Elle souligne la nécessité de protéger son intimité par rapport a son voisinage.
Parmi les situations qui nuisent a son bien-étre, Mme P rapporte une phobie
relative au contact de ses propres pieds ou ceux des autres (podophobie), ce
qui perturbe I'activité de douche. Elle met alors en ceuvre des stratégies de

contournement et se douche a la piscine municipale, plutdt que chez elle.

Activités de loisirs : Mme P est souvent recluse a son domicile et elle limite

ses déplacements dans son quartier. Seule exception, elle prend le métro une
fois par semaine pour se rendre a ses séances de thérapie cognitivo-
comportementale avec un psychiatre et rendre visite a des amis. Pourtant,
Mme P souhaite pratiquer la danse contemporaine, reprendre la natation et
aller au cinéma. Néanmoins, sa situation financiére ne lui permet pas d’allouer

un somme pour ces loisirs.

Activités de soins personnels : Mme P s’habille et se chausse lentement a

cause des obsessions de contamination liées au contact avec le sol. Elle
présente des compulsions de lavage de main et de nettoyages minutieux. En
raison de la nécessité pour elle d’avoir un sol propre, elle exprime un besoin

de passer trés souvent I'aspirateur.
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Activités de repos : Mme P présente une perturbation du rythme de sommeil

(heure moyenne du coucher a 04:00 AM et heure de lever du lit a 01:30 PM).
Mme P mentionne également le besoin d’améliorer la qualité de son sommeil,

qui est perturbé par des pensées angoissantes.

Dispositifs et ajustements proposés pour Madame P

Activité de productivité : Plusieurs projets personnalisés d’aménagement en

3D du milieu de vie lui ont été proposés. L'utilisation de la réalité virtuelle au
centre de recherche a permis d’envisager les modifications liées a
'agencement du mobilier et de limiter les interventions I'équipe de recherche a
domicile. Avec l'objectif de favoriser I'activit¢ de douche, une brosse a
ventouse a éteé fixée dans le receveur de douche (shower basin) pour lever la
contrainte de savonner ses pieds. Des démarches auprés des services
sociaux ont également été amorcées pour obtenir un logement plus adapté a
sa situation (par ex: avoir la salle de bain et les toilettes a l'intérieur du
logement). Enfin, pour faciliter la reprise professionnelle et augmenter ses
ressources financieres, un programme de soutien pour la recherche d’emploi a
débuté. Des entretiens ont permis d’aborder I'ajustement de son projet
professionnel a sa condition et de mobiliser des stratégies d’adaptation. Ce
dispositif d’'accompagnement permet d’établir des étapes qui correspondent
au rythme de progression et d’engagement de Mme P. Par exemple, elle doit

entreprendre des démarches administratives, rechercher des partenaires
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financiers et concevoir un site internet pour promouvoir son activité

professionnelle de styliste en Freelance.

Activités de loisirs : En raison de compulsions de collection, Mme P loue
depuis plusieurs années un garde-meuble pour stocker ses affaires
anciennes. Un dispositif d’accompagnement par I'ergothérapeute lui a permis
d’envisager le tri de ses objets afin de réduire I'espace de rangement et ainsi
diminuer les colts de location. Un programme personnalisé (Mobile Mental
Health) de relaxation de pleine conscience (Mindfullness) a été congu par
I’équipe de recherche et le psychiatre de Mme P. Le programme se présente
sous forme d’un fichier audio attaché a une application open source (Apps)
sur le smartphone de Mme P. Ce dispositif lui permet d’anticiper les stimuli ou
pensées obsédantes qui généerent des situations d’angoisse dans les
transports en commun. Il favorise ainsi les promenades a I'extérieur du

domicile et aide a maintenir les contacts sociaux.

Activités de soins personnels : Pour faciliter sa routine, I'utilisation d’un

enfile bas (stocking aid), comme dispositif technique, s’est avérée efficace. Il a
permis de compenser la situation qui engendrait de I'anxiété et qui mobilisait
des efforts attentionnels. En réponse au principal besoin exprimé par Mme P,
un robot aspirateur intelligent associé a une centrale de guidage a été proposé
comme dispositif technologique de compensation. Ceci lui a permis de réduire

le temps consacré a cette activité contraignante et ritualisée.
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Activités de repos : Dans le but d’améliorer son repos et son sommeil, un

réveil connecté, doté d'un variateur de lumiere et d’'une nappe de mesure
actimétrique, permet d’optimiser le moment du réveil et créer des scénarii
intelligents (e.g. luminosité progressive, bande sonore) selon le rythme de

sommeil et le temps d’occupation au lit.

Lors des entretiens semi-dirigés, la seconde participante, Madame V a
€galement exprimé ses réponses suivant la matrice SWOT. Les inquiétudes
professionnelles et la complexité des dispositifs technologiques ont été
respectivement identifiées comme une faiblesse et une menace a l'atteinte

et/ou le maintien de I'’équilibre de vie.

Description du fonctionnement de Madame V
Mme V, ageée de 40 ans, habite seule dans un appartement. Elle a un score de
29/40 au Ybocs, ce qui signifie qu’il s’agit d’'un cas sévere de TOC. Les
nombreuses compulsions d’alignement, de rangement et de vérification lui
demandent un contréle permanent des conditions dans lesquelles elle réalise
ses activités au domicile. Par exemple, I'ensemble du mobilier et des objets
présents dans le domicile sont sujets a la manifestation des rituels compulsifs
et des idées obsédantes, sans exception. Parmi les situations d’évitement,
Mme V n’utilise pas son four en raison du manque de congruence entre le
temps de cuisson d’un plat et celui que lui demande le nettoyage minutieux du
four. Cette situation modifie son régime alimentaire et favorise sa prise de
poids, car elle privilégie I'achat de repas industriels pouvant étre réchauffés au

micro-ondes (a microwave). Une synthése est détaillée au tableau 4.3.
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Tab. 5.3 : Synthése des entretiens SWOT de Mme V

Synthese de I'entretien initial

Synthése des entretiens SWOT

Habitudes de vie
Travaille et a des responsabilités professionnelles
importantes

Dispositifs technologiquesitechniques
Participe & la réorganisation de routines
quotidiennes

A Ressources financiéres suffisantes Propose des solufions technigquesltechnologigues
T Propridtaire de son appartement Accepte d'utiliser les dispositifs technigues &
o Participe occasionnellement 4 des activités sociales et domicile pour diminuer le temps consacré & ses
u culturelles rituals
T
5 Caractéristiques de I"environnement
Proximité des membres de la famille
Fréguenie des amis de longue date
Proximité de commerces, des services de santé, de centres
sportifs et de loisira
Habitudes de vie Dispositifs technologiquesitechniques
Arrive souvent en retard sur son lieu de travail Exige un temps d'essai et d'utilisation avant
Lenteur dans la réalisation des activités de la vie quotidienne d'accepter une mise en place 4 domicile
F Nombreux rituels & faire durant la journée Trouve difficile de recevoir & domicile les
A Fatigue importante et sommeil non-réparataur intervenants
| Peu d'activités sporiives Doute de la fiabilité des dispositifs technologigues
B Difficultés & recevoir & domicile son entourage Limite 'utilization & domicile de ces dispositifs
L Utilise uniquement un téléphone portable avec des fonctions
E de base
5
5
E Caractéristiques de l'environnement Caractéristiques de l'environnement
5 Feu de services médico-sociaux assurant des interventions & Inguiétudes lides 4 un déclassement professicnnel
domicile possible en raison du niveau trep important de
Absence d'une connexion internet responsabilités
Complexité des dédmarches administratives pour adapter son
poste de travail
o Habitudes de vie Dispositifs technologiguesi/technigues
P Intérét & participer au choix des dispositifs Accepte les démarches de changement de poste
P technologigues/technigues de travail
o Possibilité d'arriver sans retard & son travail
R Caractéristiques de I"environnement Améliore ses relations professionnelles
T Possibilité d'adapter le demicile Apprécie pleinement les situations de repos &
u domicile gréce au disposilif technigue
N Planifie & nouveau des promenades
I photographiques
T
E
5
Habitudes de vie Habitudes de vie
Crainte d'une catastrophe lors des interventions & demicile Peur d'um bouleversement trop hatif des habiludes
M Peur d'um bouleversement trop hatif des habitudes de vie de wie
E Crainte du jugement en lien avec les TOC
N Estime que les périodes d'anxiété et de dépression peuvent
A perturber sa collaboration au projet
c
E Caractéristiques de I"environnement Dispositifs technologiquesitechniques
5 Crainte que les intervenants ne respectent pas les consignes Augmentation de 'angoisse par I'utilisation

lides aux rituals

complexe des dispoesitifs technelogiques
Risque d'erreur du systéme technologigue
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Besoins exprimés par Madame V

Activité de productivité : A domicile, la majorité des TOC ne demande que

quelques secondes d’exécution a Mme V. En effet, elle manifeste de
nombreux rituels de vérification qui limitent le fonctionnement de sa vie
guotidienne et professionnelle. Par exemple, elle arrive rarement a I’heure sur
son lieu de travail, souvent avec un retard de deux heures et plus.
L’envahissement progressif de ses TOC dans la sphére professionnelle limite
son rendement au travail. La minutie de ses vérifications par rapport a son
travail professionnel comme inspectrice des comptes est une source de
détresse importante. Parmi les besoins identifiés par Mme V, la vérification du
contenu de sa boite aux lettres est jugée comme des plus prioritaires. Cette
activité est réalisée dans les parties communes de la copropriété, ce qui
expose et rend visible les TOC sous le regard du voisinage. Il s’agit pour Mme

V d’une activité anxieuse et chronophage (45 minutes par jour).

Activités de loisirs : Les obsessions de contamination et les compulsions de

lavage restreignent tout contact avec les membres de I'’entourage. Cette
situation est vécue douloureusement par Mme V d’autant plus qu’elle limite les
opportunités de débuter une vie de couple. A la différence des routines
guotidiennes a domicile, Mme V parvient a avoir des activités sociales et une
pratique sportive. Elle exprime le souhait de reprendre la photographie, méme

si cette occupation demeure difficile a faire en raison du TOC de nettoyage.
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Activités de soins personnels : Les activités de soins personnels sont

effectuées avec lenteur (par exemple, elle prend quotidiennement deux heures
pour se laver, puis nettoyer sa douche). Cette situation provoque des retards
fréquents dans la réalisation de ses occupations. Mme V présente aussi des
TOC de vérification liée notamment a la perte de cheveux restés dans les
draps. L'inspection des draps lui demande un temps important au moment de
son coucher et de son réveil. Un dispositif technique a été proposé en
associant un aspirateur a main et une adjonction (ou adaptation) pour réduire
les nuisances sonores pour le voisinage et faciliter I'utilisation de I'aspirateur a

des heures tres matinales ou tardives.

Activités de repos : Mme V ne s’est plus assise sur son canapé depuis plus

de six ans en raison des obsessions liées au plissage du tissu. En I'absence
d’'un meuble pour s’asseoir, elle ressent une importante fatigue qui augmente

la manifestation des TOC et I'apparition de crise d’angoisse.

Dispositifs et ajustements proposeés

Activité de productivité : Une modélisation 3D des parois intérieures de la

boite aux lettres a été concue afin de faciliter la fabrication des contreforts en
bois a la découpe laser dans un Fab Lab partenaire du centre de recherche.
Ce procédé a permis de combler les espaces intérieurs et difficiles d’accés de
la boite aux lettres. Le temps de vérification a été significativement réduit par
trois, ce qui lui permet de limiter ses retards au travail et de diminuer
significativement son niveau d’angoisse. Mme V a bénéficié d’'un

accompagnement dans ses démarches pour défendre ses droits de travailleur.
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Elle souhaite demander un changement de poste au sein de son institution et
modifier ses taches professionnelles pour ne plus étre soumise a une cadence

trop rapide de travail et I'atteinte d’objectifs élevés de productivite.

Activité de loisirs : Pour pallier les moments consacrés au nettoyage de son

appareil photo (par exemple, deux heures de nettoyage de l'appareil photo
pour 30 minutes de promenade photographique), une protection hermétique

en toile a été congue sur mesure.

Activités de soins personnels : Un dispositif technologique muni de capteurs

d’humidité a été proposé dans la salle a Mme V, mais le projet d’installation a

été interrompu par I'absence d’une connexion internet dans le logement.

Activité de repos : Un sursiege, a la fois rigide et matelassé, lui a été suggeré

afin de répartir de facon homogéne le poids du tronc et aplanir ainsi les plis
sur le tissu du canapé. Ce dispositif technique lui permet de s’asseoir sur son
canapé et de se détendre. Cette solution s’est montrée efficace et peu

onéreuse.

Discussion

L'analyse SWOT a permis de guider la mise en ceuvre d’un programme de
recherche exploratoire. Cette étude, plus largement le projet AHATOC,
s’inscrit selon une approche participative ou I'implication des personnes est

intégrée au cceur du dispositif de recherche. L’aspect novateur de cette étude
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consiste a proposer une démarche d’intervention a domicile, fondée sur la

personne et ses occupations.

Des écrits scientifiques indiquent des associations entre un équilibre dans les
occupations et I'amélioration de la santé [37] ainsi que le maintien d’un faible
niveau de stress [38]. A partir de son étude, Bejerholm [18] fait ressortir des
relations entre la compréhension et I'évaluation des routines ainsi que
'engagement dans les occupations. Parmi les facteurs qui influencent
I’équilibre occupationnel, les roles liés a la vie sociale, au travail et aux loisirs

sont déterminants pour agir sur la gestion et 'utilisation du temps [18].

La présente étude réalisée aupres des deux participantes présentant des TOC
documente la gestion de leurs occupations. Les activités de productivité, de
loisirs, de soins personnels et de repos ont été identifiees comme quatre
domaines de l'occupation humaine pouvant favorablement intégrer des
dispositifs techniques et technologiques de compensation. Ces catégories
correspondent a celles décrites par Leufstadius et Eklund [39]. Tout au long
de l'étude, les deux participantes ont fait des changements positifs sur la
gestion de leur occupation afin de maintenir un équilibre de vie plus
satisfaisant. Malgré un niveau d’anxiété fluctuant, elles ont cherché a avoir
une bonne quantité et une diversité d’occupations, comme décrit par

Wagman, Hakansson, et Bjorklund [40].

Le soutien a la vie professionnelle a été identifié comme un objectif majeur
pour avoir des ressources financiéres suffisantes et s’adonner a des

occupations épanouissantes. Les stratégies d’adaptation proposées favorisent
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la gestion de I'anxiété et peuvent parfois étre une condition indispensable pour

répondre aux besoins de santé et d’amélioration de la qualité de vie.

Limites identifiées par les deux participantes

Cette étude de cas a permis d’explorer les atouts, les faiblesses, les
opportunités et les menaces (matrice SWOT) que percoivent deux personnes
présentant des TOC. De maniére générale, il ressort que la qualité de vie,
I'utilisation de dispositifs de compensation, le statut des participantes pour
défendre leurs droits, la création d’'une communauté de pratique sont des
déterminants positifs du projet (Atouts). lls ont contribué a la personnalisation
de nouvelles stratégies d’adaptation, a la possibilité d’engagement dans des
démarches de changement, a I'amélioration des relations avec les membres
de l'entourage et leur accueil au domicile des participantes aprés de

nombreuses années de refus (Opportunités).

En revanche, le manque de régularité des rencontres avec les deux
participantes, les exigences liées a leurs implications (ex. modification des
routines, identification des besoins), les difficultés d’aller a leur domicile et la
lenteur des démarches institutionnelles (ex. changement de poste de travail,
adaptation du mode de vie) pour apporter des changements ont été des freins
a la poursuite de la présente étude (faiblesses). Pour les participantes, ces
éléments ont majoré les craintes d’une catastrophe ou d’'un accident lors des
interventions, d’'un bouleversement trop hatif de leurs habitudes de vie et les
appréhensions d’'un jugement de valeur pour certains rituels (menaces) de la

part des membres de I'équipe de recherche.
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Cette étude de cas se base sur deux participantes. Il serait pertinent de
documenter la situation vécue par plus d’individus vivant avec des TOC.
Comme Butori & Parguel [41] le mentionnent, il est envisageable qu’il y ait un
biais de désirabilité sociale lors des échanges et entretiens avec ces
participantes. Une autre limite réside dans le fait que seulement deux femmes
ont été recrutées, ce qui differe des recommandations de Lochner et Stein
[42], qui proposent une répartition équitable entre les hommes et les femmes.
Il faut préciser que plusieurs précautions ont di étre mises en place pour
répondre aux caractéristigues particulieres de certains TOC des deux
participantes. Par exemple, avant la visite au domicile, chacune a donné des
consignes devant étre obligatoirement respectées afin de tenir compte des
rituels liés aux TOC. L’observation de ces consignes était une condition
essentielle afin d’'intervenir au domicile des participantes. Enfin, une limite se
rapporte au fait qu’une seule personne a codifié les entretiens et déterminé les
catégories. Il aurait pu étre intéressant de les faire valider par les deux

participants ainsi que par I'’ensemble des membres de I’équipe.

Développement du projet AHATOC ?

Les perspectives d’amélioration du projet de recherche concernent la
conception d’un protocole de suivi plus régulier, d’'un programme de
spécialisation universitaire centré sur les besoins occupationnels des
personnes présentant des TOC pour les professionnels de santé, dont les
ergothérapeutes, et la constitution d’'une « technotheque » pour faciliter les

essais des dispositifs techniques et technologiques de compensation.
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Kennedy & Davis [43] rapportent que les ergothérapeutes sont des
professionnels creéatifs et ingénieux. lls prennent en compte la motivation, les
choix ainsi que les intéréts de la personne dans le but de promouvoir son
engagement dans les occupations signifiantes. La mise en oceuvre de I'étude a
plus grande échelle auprés de personnes présentant un TOC permettrait

d’améliorer leur engagement occupationnel et de maintenir un équilibre de vie.

Enfin, la démarche d’interventions a domicile s’est montrée pertinente pour
répondre aux besoins de santé des deux personnes présentant un TOC. Ces
besoins sont encore peu explorés dans les écrits scientifiques et encore moins
par les ergothérapeutes en France exercant en santé mentale. A la lumiére
des résultats obtenus, il faudrait envisage une plus grande cohésion et
coordination des interventions entre les différents professionnels de la santé
mentale (psychiatres, psychologues, ergothérapeutes, infirmiers). De plus, les
intervenants sociaux (travailleurs sociaux, services communautaires) ainsi que
la personne et les membres de son entourage (famille, amis, collegues)
doivent étre davantage impligués. La mise en place d’un carrefour
communautaire-institutionnel-usager [44] associée a une évaluation de
programme serait une approche originale pour améliorer la continuité du

parcours de vie des personnes présentant des TOC.

273



Conclusion

Les principaux résultats obtenus indiquent deux choses :

» 1) limplication de  l'ergothérapeute @ dans une  équipe
pluriprofessionnelle offre une orientation prometteuse pour [I'atteinte ou

le maintien de I’équilibre de vie des personnes présentant des TOC ;

» 2) les dispositifs de compensation techniques et technologiques
représentent une approche innovante en santé mentale et montrent des

retombées favorables sur I'évolution des routines quotidiennes.

Parmi les catégories d’occupations humaines, les activités de productivité et
plus précisément le travail ressortent comme I'occupation qui demeure la plus
complexe a changer. Les loisirs sont des occupations signifiantes, qui restent
négligées par les deux participantes. Elles privilégient les actions visant le
repos et la réduction de I'anxiété associée aux TOC. Plusieurs études
rapportent que le sous-engagement occupationnel est une condition
préjudiciable au bien-étre des personnes présentant un trouble de la santé
mentale [18,45]. En somme, I'équilibre de vie peut étre un indicateur pertinent
pour documenter les routines quotidiennes des personnes présentant des
TOC et permet de mesurer I'efficience des interventions des ergothérapeutes

au domicile des personnes ayant un trouble de la santé mentale.
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Discussion générale

La discussion abordera quatre thémes, soit : un retour sur les constats a la
lumiére des écrits scientifiques ; des énoncés de recommandations pour la
recherche et les milieux cliniques ; l'identification des limites inhérentes a

d’autres recherches ; et différentes perspectives de développement.

Constats

L’étude doctorale a permis de ressortir six constats qui seront explorés a I'aide
de différents écrits scientifiques. Cette analyse permettra de les discuter et

d’argumenter leur pertinence ainsi que de voir leur portée.

Le premier constat concerne la complexité de la situation des personnes
présentant des TOC séveéres. A ce propos, Harrington et al. (2014) décrivent
la diversité des symptdmes et les difficultés éprouvées par ces personnes
pour s’engager dans une démarche de suivi thérapeutique. Eisen et al. (2006)
indiguent que les TOC affectent toutes les dimensions de la qualité de vie,
surtout celles qui obtiennent un score YBOCS supérieur a 20 (correspond a
une situation de détresse). Tout au long de la présente recherche, les
participants ont manifesté des difficultés liees aux TOC, par exemple des
compulsions de lavage, de vérification, de comptage ou de répétition, mais
également des obsessions de contamination, de collection ou encore des

obsessions-compulsions somatiques. Ce constat correspond aux explications

281



de Martoni et al. (2015), qui précisent que ces personnes vivent des
contraintes les amenant a présenter des comportements excessifs et
irrépressibles. Ainsi, les TOC sont caractérisés par deux types de
manifestations, d’'une part les rituels compulsifs et d’autres part, les pensées
obsédantes (Grenier et al., 2006), qui perturbent les habitudes de vie et
nuisent a la réalisation des soins personnels (Goracci et al., 2007). De plus,
elles ont des difficultés a accomplir des activités ménagéres et de la vie
quotidienne (Huppert et al., 2009), telle qu’il a été observé dans I'étude de
cas. Egalement, elles ont des problémes a répartir équitablement le temps
entre les loisirs, les activités culturelles et la spiritualité (Kugler et al., 2013).
Cette observation a aussi été documentée dans la présente étude a I'aide du
chrono-ergometre, tout comme la difficulté a maintenir une qualité de sommeil

satisfaisante (Kumar et al., 2012).

Le deuxiéme constat porte sur l'altération des relations sociales liée aux TOC.
Les outils d’évaluation utilisés ont documenté des retombées significatives des
TOC sur les relations interpersonnelles, tout comme I'a montré Pertusa et al.,
(2018). Ces auteurs expliquent que les compulsions d’accumulation, plus
globalement les TOC, entrainent un état d’invalidité important et contribuent a
isolement social de la personne. Dans le cadre du projet de thése, des
difficultés similaires ont été observées dans la sphére privée. Par exemple, les
deux participantes a I'étude de cas étaient célibataires depuis une longue
période. Selon leurs propos, I'établissement d’une relation sentimentale
semblait presque impossible, considérant la présence des TOC. D’autre part,
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elles ont mentionné des conflits familiaux qui amenent de I'épuisement, des
sentiments de colére et de l'incompréhension. Cicek et al. (2013) précisent
que l'entourage de ces personnes est souvent amené a modifier
complétement leurs activités quotidiennes pour s’adapter aux symptémes de
la maladie, ce qui peut entrainer des tensions au sein de la famille. Ce constat
correspond a ce qui a été documenté a l'aide des éco-cartes. En effet, les
deux participantes ont rompu leurs relations avec leurs amis. Elles ont aussi
limité leurs interactions avec I'entourage que ce soit les voisins, les collegues
ou encore les vendeurs des commerces de proximité. Egalement, elles ont
exprimé des difficultés majeures a maintenir une activité professionnelle et un
engagement au travail a cause de la présence des TOC. Plusieurs auteurs
confirment ce constat et soulignent comment les TOC perturbent le rendement
au travail et 'avancement de carriére (Bobes et al, 2001; Hauschildt et al.,

2010; Subramaniam et al., 2013).

Le troisieme constat a pour objet les situations de déséquilibre occupationnel
découlant des manifestations des TOC. Par exemple, les quatre domaines de
I’équivalence de I'équilibre de vie sont déséquilibrés pour les huit répondants
présentant des TOC a savoir : (1) les besoins de santé et de sécurité, (2) la
capacité a avoir des relations satisfaisantes, (3) la capacité a se sentir
engagé, étre mis au défi et (4) la capacité a donner du sens et une identité
positive. Santos et al. (2015) observent que les TOC modifient les routines
guotidiennes et perturbent complétement la gestion du temps. D’ailleurs,

Matuska et Barrett (2014) observent que les TOC se manifestent
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principalement au domicile, ce qui affecte 'engagement dans les occupations

guotidiennes.

Le quatrieme constat s’attarde a I'utilisation parfois non efficace de stratégies
d’adaptation. C’est ainsi que des participants a I'’étude, qui habitent avec leur
famille, ont tendance a déléguer des taches domestiques ou a les obliger a
faire des rituels afin de répondre aux exigences des TOC, comme l|'ont
souligné Cicek et al. (2013). Cette stratégie d’évitement soulage la personne,
'aide a gérer les compulsions qu’elle ne peut pas réprimer, mais de l'autre
c6té améne un fardeau aux proches, tel que rapporté par I'étude de Gururaj et
al. (2008). Les résultats montrent que les stratégies de dissimulation des
symptémes sont souvent utilisées par les personnes présentant des TOC.
Pour Wahl et al. (2010), elles se sentent souvent trop honteuses pour les
reconnaitre et envisager des changements de peur d’augmenter le niveau
d’angoisse. Souvent, les personnes manquent d’opportunités pour étre
accompagneées dans la gestion de la vie quotidienne (Westphal, 1999). A
contrario, cette recherche rapporte que lidentification des besoins, des
situations invalidantes, des ressources disponibles associée a un
accompagnement dans l'environnement domicile est aidante. De plus, Il
ressort des résultats que [lutilisation efficiente des stratégies
comportementales, occupationnelles, émotionnelles, sociales, cognitives et

environnementales, favorise I'adaptation du rythme des routines quotidiennes.
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Le cinquieme constat correspond au potentiel des dispositifs
techniques/technologiques et de I'accompagnement personnalisé. Dans le
cadre de cette présente étude, plusieurs dispositifs techniques/technologiques
ont fait I'objet d’'une préconisation et d’'une conception spécifigue aux
caractéristiques des TOC de la personne. Dés le départ, les participants ont
été associés au processus de co-conception des dispositifs d’adaptation.
Comme l'expliquent Morgiéve et al. (2016), cette démarche a nécessité
lintervention d’'une équipe pluri-professionnelle et la mobilisation de
compétences diversifiées pour prendre en compte les troubles psycho-
pathologiques, I'environnement domiciliaire, 'analyse des occupations. Pour
sa part, Verpeaux (2016) aborde le theme de la santé mentale connectée (e-
psychiatrie) et décrit les bénéfices de la télé-psychiatrie. Il observe sur une
réduction des consultations non nécessaires et du temps pour le transport.
Cette technologie permet de diminuer les colts des soins et d’atténuer les
effets de [lisolement géographique, tout en favorisant une meilleure
organisation du parcours de santé (Verpeaux, 2016). De leur coté, Stip ET al.
(2005) documentent les nombreuses possibilitts des dispositifs
techniques/technologiques comme la réalisation des activités de la vie
quotidienne, la distribution de médicaments, I'adhésion au traitement ou

encore la participation aux activités thérapeutiques.

Le dernier constat vise les contributions possibles de I'ergothérapie pour
faciliter I'équilibre occupationnel des personnes présentant des TOC. Dans le

présent projet, la formation d’ergothérapeute du candidat a favorisé le
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développement de deux outils de mesure (chrono-ergometre, cartographie
spatiale des TOC) et a introduit le concept d’équilibre de vie, tel que proposé
par Matuska (2010). Il faut souligner que le travail des ergothérapeutes en
France s’intéresse a la prise en compte des interventions centrées sur les
occupations dans I'environnement de la personne (Morel-Bracg, 2017). A ce
propos, Aubin et al. (2002) notent que les individus présentant des troubles de
la santé mentale ont des restrictions pour réaliser de fagon satisfaisante leurs
activités de base, comme dormir, prendre des repas et avoir des activités de
loisirs. Ces auteurs soulignent que les ergothérapeutes sont préoccupeés par la
gestion des routines quotidiennes des personnes suivies en santé mentale.
Ce constat est appuyé par I'’American Occupational Therapy Association
[AOTA] (2017). Cette association (2013) indique que les ergothérapeutes
doivent participer activement a la transition de services hospitaliers en santé
mentale vers des interventions directement dans la communauté. D’ailleurs,
aux Etats-Unis, les ergothérapeutes travaillent en santé mentale
communautaire afin de répondre aux besoins concrets des personnes

atteintes de troubles de santé mentale (Scheinholtz, 2010).

Recommandations

Suite a 'analyse des différents résultats obtenus lors de cette étude doctorale,
des recommandations pour la recherche et d’autres destinées au milieu

clinigue peuvent étre énoncées.
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Pour larecherche

D’abord, considérant les particularités des personnes présentant des TOC et
les limites des thérapeutiques existantes, il importe de prioriser les recherches
participatives et collaboratives, comme le souligne Roelandt (2010). Par
exemple, l'utilisation de la matrice SWOT pour réaliser des entretiens avec les
deux participantes a facilité leur engagement et a contribué a I'ajustement des
modalités d’interventions tout au long de I'expérimentation des dispositifs.
Charlebois et ses collegues (2013) soulignent les avantages d’'impliquer des
personnes vulnérables au sein de recherches, entre autres, le fait que les
chercheurs développent de nouvelles compétences ou encore que des projets

novateurs peuvent émerger de cette dynamique.

Deuxiéemement, les résultats obtenus confirment [lintérét d’utiliser des
technologies en santé mentale. Selon Sablier, Stip et Franck (2010), les
recours aux assistants numériques personnels en santé mentale améliorent
les relations interpersonnelles tout en apportant aux utilisateurs une plus
grande autonomie et une meilleure confiance en soi. Il faut aussi souligner
'apport des communautés de pratique numérique et le potentiel des activités
en santé Web 2.0, qui ont des retombées favorables sur le réseautage en
santé des professionnels (Michaud, Briand, Thibault et Charbonneau, 2015). A
ce propos, Charbonneau et al. (2015) observent que les dispositifs
techniques/technologiques facilitent la gestion des symptébmes, aident a

compenser les difficultés cognitives, améliorent la réalisation des taches
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quotidiennes et la socialisation. En fait, les possibilités des technologies

restent & explorer et a expérimenter dans le domaine de la santé mentale.

La derniere recommandation vise a faciliter la participation sociale des
individus présentant des TOC. Ainsi, Lariviere (2008) précise qu’il s’agit d’'un
déterminant fondamental de la vie humaine et qu’il représente I'un des
objectifs majeurs de la réadaptation en santé mentale. Pourtant, le concept de
participation sociale reste a définir de maniére consensuelle et peu d’outils
parviennent a la mesurer de facon objective (Jespersen et al., 2018). Or, il
importe de proposer des recherches abordant cette notion en lien avec la
santé mentale, particulierement pour les personnes présentant des troubles

séveres et persistants.

Pour le milieu clinique

La premiere recommandation pour le milieu clinique vise a impliquer
'entourage le plus précocement possible. D’ailleurs, Cutrona et Cole (2000)
suggerent que les interventions de soutien devraient inclure systématiquement
les membres du réseau naturel. En effet, ces personnes fournissent souvent
une aide informelle a l'individu présentant un trouble de santé mentale et
peuvent étre a risque de surcharge. La participation de la famille aux différents
entretiens permet aussi de saisir comme elle s’Taccommode des différents
rituels liés au TOC et d’évaluer les différentes facons de les soutenir (Albert et
al., 2010) .
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La deuxieme recommandation porte sur une sensibilisation accrue des
organismes (employeur, organisme financeur de prestations sociales, bailleurs
sociaux) qui ont des contacts avec les personnes présentant des TOC. De
plus, les intervenants professionnels (médicaux, sociaux et médico-sociaux)
peuvent aussi recevoir davantage d’informations sur la situation de ces
personnes et les conséquences sur leur vie de tous les jours, comme le
proposent Laflamme et Bégin-Robitaille (2013). Les retombées des TOC sur

la qualité de vie doivent aussi étre diffusées (Eisen et al., 2006).

La troisieme recommandation a pour cible d’encourager le partage
d’expérience, que ce soit par la promotion des groupes d’entraide mutuelle
entre pairs (Troisoeufs & Eyraud, 2015); par I'engagement dans des
associations d'usagers (AFTOC, 2018); par l'utilisation d’'une communauté de
partage qu’elle soit locale ou virtuelle (Eysenbach et al., 2004). Par exemple,
Tremblay et ses collégues (2017) suggerent que I'adaptation du projet d’un
carrefour « communautaire-institutionnel-usagers » pourrait améliorer la
continuité du parcours de vie des personnes présentant des TOC et répondrait

aux nombreuses limites de la présente étude.

Accompagner les personnes concernées par le TOC représente la quatrieme
recommandation, et ceci est particulierement important lors des périodes de
changement ou de transition (Jeykins et al., 2011). Pour les aider, il faut
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qgu’elles puissent identifier leurs besoins, leurs ressources et les difficultés
rencontrées. L'intervenant pourra ainsi leur apporter un soutien concret et les
aider a modifier les routines quotidiennes, a I'aide notamment des quatre

dimensions de I'équilibre de vie (Matuska, 2012).

La derniere recommandation pour le milieu clinique concerne le
développement et la mise en ceuvre d’'un programme d’intervention spécifique
aupres des personnes ayant des TOC (Hiss, Foa & Kozak, 1994). Ce
programme pourrait avoir pour objectif d’assurer le suivi des préconisations
des dispositifs techniques/technologiques, de contribuer a I'observance des
traitements  pharmacologiques et/ou des séances de thérapie
cognitivocomportementale. De plus, il pourra faciliter I'utilisation des solutions

ou de stratégies d’adaptation pour la gestion des occupations quotidiennes.

Limites

Comme tout travail de recherche, cette these comporte des limites, qui sont
de six types. La premiére limite se rapporte au nombre restreint de
participants, soit deux personnes pour I'étude de cas et huit individus pour les
entretiens semi-dirigés, ainsi que I'lEV. Cette situation s’explique par les
difficultés de recrutement d’'une population qui présente de I'anxiété séveére et
possiblement des états dépressifs, comme le confirme I'étude de Masellis et
al. (2003). Par ailleurs, le sentiment de honte documenté par Weingarden et al

(2015) et le fait de cacher sa maladie sur une longue période (Wahl et al.,
290



2010) complexifient et limitent la participation d’'une personne présentant un
TOC a une recherche ouverte et active. De plus, la prévalence du TOC fait
que ce groupe est peu nombreux comparativement a d’autres problémes de

santé mentale et ce qui rend le recrutement de participants plus ardu.

Deuxiemement, les contraintes liées aux caractéristiques des personnes
présentant des TOC ont pu restreindre leur intérét a collaborer ainsi que
diminuer les possibilités a participer a une recherche clinique demandant un
investissement sur une longue période. De surcroit, les participants ont di
expliquer a I'équipe les différentes facons de fonctionner au domicile, ainsi
gue les précautions a prendre. Les contraintes de cette démarche (qui
implique une introduction dans la zone privée) ont pu amoindrir leur volonté de
s’engager dans ce projet de recherche, et peut-étre contribuer a la perte
expérimentale (abandon) pour quelques-uns. En effet, malgré I'accord écrit et
le consentement éclairé pour participer au projet de recherche, 'anxiété de
certains participants a retardé de plusieurs mois la premiére rencontre ou

encore a espacer de plusieurs semaines les interventions a domicile. Ces

contraintes liées au TOC n’avaient pas clairement été anticipées au départ.

Une troisieme limite concerne la complexité des concepts mobilisés dans
'étude, par exemple la qualité de vie, I'équilibre de vie, I'équilibre
occupationnel, les stratégies d’adaptation. Pour bien les saisir, une
exploration importante des écrits scientifiques fut nécessaire, que ce soit dans
le domaine de la santé mentale ou de I'ergothérapie. En fait, les auteurs

consultés ne s’accordent pas sur la définition des termes et tres peu ont
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abordé la qualité de vie et le concept d’équilibre de vie des personnes
présentant des TOC. Ce constat théorique a demandé a faire des choix, qui

ont évolué dans le temps.

Une quatriéme limite se rapporte aux instruments de mesure utilisés dans
cette thése doctorale tant pour documenter la qualité de vie, I'évolution des
routines quotidiennes que I'équilibre de vie des participants. En effet, certains
outils proviennent des écrits américains et n’ont pas d’adaptation culturelle,
méme s’ils sont disponibles en frangais (IEV, Lariviére et Levasseur, 2016 ;
Matuska, 2012). D’autres (ex. chrono-ergometre, cartographie 3D) ont été
développés pour les besoins de I'étude, sans aucune documentation sur leurs

gualités métrologiques ou encore leur sensibilité aux changements.

La cinquieme limite vise les procédures liees au développement des
dispositifs techniques/technologiques et a leur expérimentation (invention a
domicile, entretiens semi-dirigés, passation longue des échelles de mesure,
processus de co-conception participative) sur une longue période. La lourdeur
de la démarche méthodologique a pu limiter son application a un échantillon
plus important. Il ne faut pas négliger les codts autant humains que financiers

pour concevoir ces dispositifs et les applications numériques personnalisées.

La derniere limite correspond a un biais potentiel de désirabilité sociale de la
part des participants durant I'étude. En effet, les contacts réguliers, les

échanges sur des sujets intimes et le désir de donner une image positive de
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soi ont pu influencer les résultats obtenus et amenent a les considérer avec

prudence.

Malgré toutes ces limites, ce projet de thése original apporte de nouvelles
connaissances pour une meilleure compréhension du contexte de vie a

domicile des personnes présentant des TOC.

Perspective de développement

Cette these porte sur un sujet novateur et peu traité dans les écrits
scientifiques, soit : I'étude de I'équilibre de vie des personnes présentant des
troubles obsessionnels compulsifs et I'utilisation de stratégies d’adaptation

pour faire face aux situations de déséquilibre occupationnel.

Les perspectives de développement offrent des pistes prometteuses pour
soutenir les personnes présentant un trouble de la santé mentale et plus
précisément des TOC. Par exemple, le développement d’une techno-theque
(banque d’informations relatives aux aides techniques/technologiques) en
santé mentale favoriserait le partage d’expérience des professionnels et des
personnes bénéficiaires ainsi que leur entourage. Dans le cadre du projet
AHATOQC, l'initiative de Morgiéve et Briffault (2014) a permis la mise en place
d’'une plateforme numérique participative « altotoc » pour créer un espace
d’échange et une communauté de pratique liée aux TOC. Michaud et al.

(2018) ont identifié des retombées favorables du Web 2.0 pour soutenir le
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réseautage des professionnels en santé mentale au Québec. De méme
I’émergence en santé mentale d’applications smartphone comme RéAdapps©
offre un portail d’applications mobiles pour les personnes atteintes de troubles
mentaux graves en processus de réadaptation et d’insertion sociale (Institut
Universitaire en santé mentale de Montréal, 2015). L’utilisation accrue de
pratiques fondées sur les données probantes dans ce domaine d’intervention
nécessite l'apport de [I'expertise du praticien et la mobilisation dun
raisonnement clinique dans le travail quotidien auprés de bénéficiaires
(Sackett et al, 1996, cité par Tyrell et Poussin, 2005). Ces auteurs soulignent
les efforts qui devront étre faits a I'avenir pour lever les attitudes négatives et
les malentendus fondamentaux des professionnels qui interviennent
empiriguement auprés des personnes utilisatrices de service de santé
mentale. C’est pourquoi la constitution d’'une communauté francophone de
recherche en santé mentale favoriserait une compréhension transculturelle
des problématiques de santé dans sa plus large acceptation et contribuerait a
I'utilisation de données probantes ainsi que I'expérimentation d’approches

novatrices (Long, Cronin-Davis, et Cotterill, 2017).

D’autre part, des questions restent peu explorées en recherche, comme les
retombées des TOC sur I'organisation du temps, I'occupation de l'espace
domiciliaire, le maintien des activités signifiantes, ou encore la gestion des
dépenses financieres. En documentant les routines quotidiennes dans le
milieu écologique des personnes présentant des TOC, il apparait que cette

thése aborde un théme d’actualité et répond aux enjeux des pratiques
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efficientes en santé mentale (OMS, 2013). Par ailleurs, avec I'’émergence des
actions de développement durable en ergothérapie en France (Thiébaut,
2017), le développement de la télé-ergothérapie, et plus généralement de la e-
santé (visiophonie, réalité virtuelle, domotique) permettrait de répondre en
premiére intention aux besoins grandissant de la santé mentale. Ces enjeux
concernent les situations de non-recours aux soins (Sgrensen et al., 2004),
I'isolement social en raison de I'éloignement géographique ou la désertification
des professionnels de santé (Pancrazi et al, 2015), mais aussi a limiter les
déplacements et les couts de transport pour intervenir au domicile des

bénéficiaires (ACE, 2011).

D’aprés les résultats obtenus dans cette étude doctorale, il ressort qu’'une
approche méthodologique de l'aide a la décision et le déploiement de
processus d’intervention dans I’environnement écologique favoriseraient un
accompagnement efficient des personnes présentant des TOC. Les
prochaines avenues a explorer concernent la formalisation d’un curriculum de
formation spécifique en ergothérapie, a la sensibilisation des professionnels
de santé et au déploiement des interventions au domicile des personnes. En
somme, I'émergence des technologies en santé facilite désormais
'exploitation des possibilités de santé connectée, y compris de la santé

mentale (Laforest et al, 2016 ; Ramsey et Montgomery, 2014).
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CONCLUSION GENERALE
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Conclusion générale

Cette these vise trois objectifs principaux, soit : (1) déterminer les situations de
déséquilibre occupationnel des personnes présentant des TOC, (2) identifier
les stratégies d’adaptation utilisées a domicile et (3) développer des dispositifs
techniques/technologiques pour maintenir un équilibre de vie a travers la

promotion des occupations.

Cette étude a fait ressortir que les personnes présentant des TOC éprouvent
des difficultés a domicile dans la réalisation des routines quotidiennes. En
outre, les TOC altérent les relations sociales et perturbent le maintien d’'une
activité professionnelle dans des conditions satisfaisantes. Ce constat
correspond a lidentification de situations de déseéquilibre occupationnel qui
limitent les capacités des individus a répondre aux besoins de santé, a
s’engager dans des occupations épanouissantes ou encore se donner une
identité positive. Dans ce contexte, les personnes présentant des TOC utilisent
peu de services de santé mentale, que cela soit par méconnaissance ou en

raison du sentiment de honte.

D’autre part, elles sont amenées a mobiliser quotidiennement des stratégies
d’adaptation souvent inefficaces, telles que les stratégies d’évitement. Enfin, la
formalisation d’'un processus d’intervention en ergothérapie dans
'environnement domiciliaire des personnes présentant des TOC répondrait de
facon pertinente aux besoins de santé, encore trop peu exprimés par individus.

Concernant la personnalisation et [l'utilisation efficiente des dispositifs

techniques/technologiques auprés de personnes présentant des TOC, plusieurs
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considérations sont a prendre en compte. Il s’agit par exemple de faciliter les
conditions favorables pour soutenir une démarche de changement, de mobiliser
des compétences adéquates pour concevoir des solutions et adapter des
stratégies d’adaptation ou encore planifier un modéle d’intervention pour
maintenir les réles occupationnels dans la vie familiale, sociale, professionnelle

et dans les loisirs.

Au regard des caractéristiques des TOC et de la spécificité des conditions
d’intervention a domicile en santé mentale, la formalisation d’un curriculum de
formation spécifique en ergothérapie, la construction de modules de formation
complémentaire a destination des professionnels de santé et des travailleurs
sociaux et la dispense de sessions d’'information/sensibilisation des usagers et
de leur entourage, pourrait faire I'objet de prochaines avenues a explorer.

Cinq étapes pourraient contribuer a faciliter ces projets de conduite du
changement, a savoir le fait (1) d’anticiper les résistances individuelles ; (2)
d’envisager les ressources, les opportunités, les limites et les menaces ; (3) de
favoriser la communication et la diffusion des informations ; (4) d’adopter une
méthodologie d’intervention participative et collaborative ; (5) et d’évaluer les
retombées du programme de formation sur l'efficience des interventions et la

satisfaction des bénéficiaires.

En conclusion, en améliorant I'accompagnement des personnes présentant des
TOC a recourir aux services de santé mentale et a utiliser des stratégies

d’adaptation efficientes, il serait possible de favoriser leur participation sociale,
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d’atténuer les conséquences des situations sources d’anxiété et de promouvoir

leur engagement dans des occupations saines et épanouissantes.
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CEEI - IRB
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Institut national
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Mme Margot Morgiéve
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Université Paris Descartes
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Paris, le 13 Juin 2014
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Annexe 2

Déclaration a la Commission Nationale de

I'Informatique et des Libertés

CNiL
HEm =
8 rue de Vivienne - 75083 PARIS cedex 02
cielE Ny
www.cnil.fr

Madame LEVY-MARCHAL Claire

INSTITUT NATIONAL DE LA SANTE ET DE LA
RECHERCHE MEDICALE

POLE RECHERCHE CLINIQUE

8 RUE DE LA CROIX JARRY

75013 PARIS CEDEX 13

RECEPISSE

DECLARATION NORMALE

Numéro de déclaration

1761415v 0

du 05.06-2014

ALIRE IMPERATIVEMENT

La délivrance de ce récépissé atteste que vous avez effectué une déclaration de votre traitement a la CNIL et que votre dossier est formellement complet.
Vous pouvez mettre en ceuvre votre traitement. Cependant, la CNIL peut a tout moment vérifier, par courrier ou par la voie d'un contréle sur place, que
ce traitement respecte I'ensemble des dispositions de la loi du 6 janvier 1978 modifiée en 2004. En tout état de cause, vous étes tenu de respecter les
obligations prévues par la loi et notamment :

1) La définition et le respect de la finalité du traitement,

2) La pertinence des données traitées,

3) La conservation pendant une durée limitée des données,

4) La sécurité et la confidentialité des données,

5) Le respect des droits des intéressés : information sur leur droit d'accés, de rectification et d'opposition.

. Organisme déclarant

Nom : INSTITUT NATIONAL DE LA SANTE ET DE LA RECHERCHE N° SIREN ou SIRET :

MEDICALE 180003604 00015

Service : POLE RECHERCHE CLINIQUE Code NAF ou APE :
72192

Adresse : 8 RUE DE LA CROIX JARRY
Tél. : 01.44.23.60.55
Code postal : 75013 Fax. : 01.44.23.61.26
Ville : PARIS CEDEX 13

. Traitement déclaré

Finalité : APPREHENDER LES FORMES DE VIE ET DES LOGIQUES SOUS-JACENTES DES PERSONNES
ATTEINTES DE TOC "EN SITUATION DE HANDICAP PHYSIQUE" ET DE LEURS PROCHES EN S'ATTACHANT A
LA DIMENSION EXPERENTIELLE. LES 2 OBJECTIFS PRINCIPAUX SONT : 1) COMPRENDRE FINEMENT
COMMENT LE TOC SE MANIFESTE DANS LE QUOTIDIEN DES PERSONNES ET DE LEURS PROCHES ET
QUEL EST SON RETENTISSEMENT. 2) SPECIFIER LES DETERMINANTS SITUATIONNELS DU HANDICAP
PSYCHIQUE DES PERSONNES ATTEINTES DE TOC. UNE DOUBLE METHODOLOGIE DE RECHERCHE...

Isabelle FALQUE PIERROTIN
Présidente
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Annexe 3

Chrono-ergometre

Chrono-ergomeétre
(Ung et al., 2015)
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Annexe 4

Cartographie spatiale des TOC
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Annexe 5

Eco-carte
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Annexe 6

Medical Outcomes Study Short Form 36 (SF-36)

|QUESTIONNAIRE GENERALISTE SF36 (QUALITE DE VIE) |

|Rubrique : auto-administré/généraliste |

Note préliminaire : ces repéres permettent de s’assurer de I'adéquation entre le patient et I'outil
de bilan proposé.

BILAN D’UTILISATION COURANTE :
International International, National Local
«validé » (3) largement accepté (2) 1) ©)

Niveau du bilan : 3

POINT DE VUE UTILISATEUR (ST POSSIBLE)

Simplicité Facilité Sensibilité Fiabilité Reproductible
d’utilisation de lecture aux trés petits vérifiée inter

écarts intra
SCORE =2 SCORE =1 SCORE =3 SCORE =3 SCORE =3

Scores appliqués : 3 =excellent 2 =bon 1 = acceptable 0 = questionnable

Présentation :

Ce bilan de santé généraliste peut étre utilisé en complément de bilans plus spécifiques.

Criteres d’inclusion (les catégories majeures cliniques) :

Toutes catégories de personnes ayant des difficultés de santé.

Criteres d’exclusion (ne pas utiliser pour) :
Aucun.

Criteres de péjoration (diagnostic associé) :
Dépression, difficultés relationnelles.

Evolution du score :

Varie selon les items, afin de tester la vigilance du patient. La lecture des résultats fournit une
appréciation sémantique.

Le questionnaire généraliste SF-36
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Pirequ'if yawnan
1.- vous pourrier vous livrer aux activités sulvantes fe méme Jour. Esf-ce gque

votre étal de santé vous impose des lmites dans ces activinds 7 51 owi, dans
quedle mesure 7 (antowrez ia Méche),

. Activirés intenses | coirir. tmlever des olbers lawnls, firire du spot,

4 ' o

(ki s limmg o, plusia limig s Dt dlu 1out
b Activités modérdes “diéplacer une lehle, passer [aspirateur.

4 ' I

Chui, i Bienmg i, plusia limig prs Timmdnd dlu Toun

¢ Jorlever ¢f transporter et aohms o alfmennanion

i | i

Chui, trés limité oui, phusdi limité pas limité du tout
o Mouter plusieiors frages Do suie

i, [t'éi it oul, plut!l-l limine pun:uﬁu tout
e Mawrer i seul dhage,

" ' S

(AL, mes i ol plusda limmne s limmand du toun
[ Vous agemaiiller, vus aeeroupir ou vois pencher inés has

Oul, :es limie oul, plut!l-l linine p.l.i]ulmmu tout
g Marcher plus d un kilométre ef demi

i, ;ts limite oul, plut!l-l linine pu]ulmﬁu tout
b Marcher plus de S00 métres

Crai, Ilrh Kiming wi.ﬂutfrl limite mlillmh.‘ dlu tous
i Marcker sewlement [OF métres,

Chui, Ith liminé uui.plut'rl limité p;.t]irlnilé s 1ot
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[QUESTIONNAIRE GENERALISTE SF36 (QUALITE DE VIE)

|

J Prendre un bair, une dowche ow vous habiller

S | L
Oul, trés Hmité oul, plusde Hminé pas limité du tous

4.- Au cours des 4 derniéres semaines, avez-vous eu I'une des difficultés
suivantes au travail ou lors des activités courantes, du fait de votre santé 7
(réponse : oul ou non & chaque ligne)

oul  mon

Limiter be temps passé au travail, ou d d'autres activieds 7

Faire moins de choses que vous ne l'espériez ?

Trouver des limites au tvpe de travail ou d'activitds possibles ?

Armriver & tout faire, mais au prix d'un effort

5.« Au cours des 4 derniéres semaines, avez-vous eu des difficultés suivantes
au travail ou lors des activités courantes parce que vous étiez déprimé ou
anxleux 7 (réponse : oul ou non & chaque ligne).

oul  non

Limiter be tlemps passé au travail, ou 4 d'autres activiees ?

Faire moimns de choses que vous n'espériez 7

Ces activités n'ont pas ¢¢ accomplics aussi soigneusement que d'habitude ?

6.- Au cours des 4 dernidres semaines, dans quelle mesure est-ce que votre
état physique ou mental ont perturbé vos relations avec la famille, les amis, les

voising ou d'autres groupes 7

mfn tow tres pc‘u assez rf)nmem emn‘mn_\em

T Avez-vous enduré des souffrances physiques aw cours des 4 dermidres semaines ?
Pas d m‘x Tout s pclu assez rtncmcm émn‘rwn_\cm

8.« Au cours des 4 derniéres semaines la douleur a-t-elle géné votre travail ou
vos activités usuelles ?

B | i | | U
Pas du tout un pey modérément assez fortement Enormément

9.- Ces 9 questions concernent ce qui s'est passé au cours de ces derniéres 4

semaines, Pour chaque question, donnez la réponse qui se rapproche le plus
de ce que vous avez ressenti. Comment vous sentiez-vous au cours de ces 4
semaines :

. vous semliez-vous frés enthousiaste ?

S ' \ | i
Tout ke temps Irés souvent parfois peu souvent Jamais

b. etiez-vous trés nerveux !

i l l l l
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|QUESTIONNAIRE GENERALISTE SF36 (QUALITE DE VIE)

Tout be iemps s souvent parfois peu soavent Jamais

£, Eles-vius 5 IFiEle giee Fien ae pouvinl vois dgaver F

- 4 | ! (-
Tout be nemps Irés souvent parfois P souvent Jamais

ol s semifes-vous o celme, en pair

B ! } ! -
Taiit be temips Irs donivenl peaffiais il Siaivenl jarmat

& avies-vius beaucoup f daergie !

— ! ' ! —
Tout ke temps irés souvent parfois peu soavent jamais

[ éfiezevans triste of moursede

B ! ) ! L
Toui ke temps irés souvent parfais peu sevent jamais

B arviez=vaus {irmpression o e dpuisdie) 2

__i i | i b
Tout ke temps irés souvent parfois peu soavent jamais

k. dtiez-vois guelgn um o hewreir !

S i ! -
Toud ke temps irés souvent parfais peu seavent jamais

i, virsis v Lol fargwdles

" 4 ' ! LS
Tout ke temps IFls SOUVERT paffiols U Seuvenl jamats

10.= Au cours des 4 dernidres semalnes, volre ¢tal physigue ol mental d-ti
génd vos activités soclales comme des visites aux amis, 4 Ia famiile, etc ?

— i | i L
Tout ke temps iris souvent parfais peu seven| jamais

11.- Ces affirmations soni-eifes vrales ou fausses dans vofre cas 7

. i ma semble que fo tombe malade plus facilement que d anires,

' ' ' i (-
Toun & fadr vral meezvill  mesalspas plusd fux faax
b. mma sanié est anssi hoane gue celle des gens que fe connais.

I 4 4 ' -
Tout & Tl vrai e vral mesaispas plutdl Gux faus

©. fie m atfewads @ o que man Sl de salé 5 appaove,
' ! i i !

Tout i fait vrai aEEEvTl mesais pas plutdl Bux fauy
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| QUESTIONNAIRE GENERALISTE SF36 (QUALITE DE VIE)

o, mon fiad die samié est exeallent

: } ' | 4

Tout 4 fait vrai weezvral  nesals pas  phoedt faux  faa

Wade JE, Sherhourse €10 The MOS 36acm shon-lomi health wrey (SF-361 Medical Care

190230471481
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Annexe 7

The World Health Organization Quality of Life (WHOQOL)

Date: ..o

CONSIGNE

Les questions suivantes expriment des sentiments sur ce que

WHOQOL-BREF

réponse n'est juste, elle est avant tout personnelle.

Prénom : ....ccoovevieiiieieene

vous éprouvez actuellement. Aucune

Trés faible faible ni faible ni bonne trés bonne
bonne
1 évaluez-
Comment ¢valuez-vous O O O O O
votre qualité de vie ?
| ni satisfait(e) \
tres insatisfait(e) ni satisfait(e) (res
insatisfait(e) insatisfait(c) satisfait(e)
2 Etes-vous,satlsfalt(e) de O O O 0O O
votre santé ?
Pas du tout un peu modérément beaucoup extrémement
3 Ladouleur physique vous
empéche t’elle de faire ce O O O O O
dont vous avez envie ?
4 Avez-vous besoin d'un
traitement médical O O O O O
quotidiennement ?
5  Aimez-vous votre vie ? O
E§t1mez-vous que votre O O 0 O O
vie a du sens ?
Etes- 1
7 es-vous capable de vous O O O O O
concentrer ?
8  Vous sentez-vous en
sécurité dans votre vie O O O O O
quotidienne ?
9 Viv§z—vous dans un O O O O O
environnement sain ?
10 Avez-vous assez d'énergie
dans votre vie O O O O O
quotidienne ?
11 Acceptez-vous yotre O O O O O
apparence physique ?
12 Avez-vous assez d'argent
pour satisfaire vos O O O O O
besoins ?
13 Avez-vous acces aux
1nf0rmat10n§ nécessaires O 0O O 0O O
pour votre vie
quotidienne ?
14 Avez-vous souvent
'occasion de pratiquer des O O O O O
loisirs ?

WHOQOL-BREF

www.performance-sante. fr
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http://www.who.int/mental_health/publications/whoqol/en/
http://www.who.int/mental_health/publications/whoqol/en/

Date: ...oovviviniiiie,

CONSIGNE

Les questions suivantes expriment des sentiments sur ce que

WHOQOL-BREF

Nom :

réponse n'est juste, elle est avant tout personnelle.

Prénom : .....cccooevvveveinenne.

vous éprouvez actuellement. Aucune

ni faible ni

loisirs ?

Trés faible faible bonne trés bonne
bonne
1 t évaluez-
Commen .eya uez-vous 0 O 0 O O
votre qualité de vie ?
| ni satisfait(e) .
tres insatisfait(e) ni satisfait(e) tres
insatisfait(e) insatisfait(e) satisfait(e)
2 Etes- tisfait
es-vous satisfai (e) de O O O 0 0
votre santé ?
Pas du tout un peu modérément beaucoup extrémement
3 La douleur physique vous
empéche t’elle de faire ce O O O a O
dont vous avez envie ?
4 Avez-vous besoin d'un
traitement médical O O O a O
quotidiennement ?
Aimez-vous votre vie ?
6  Estimez-vous que votre
vie a du sens ?
7  Etes-vous capable de vous O O O 0 O
concentrer ?
8  Vous sentez-vous en
sécurité dans votre vie O O O a O
quotidienne ?
9 V1V§Z-V0us dans un 0 O 0 0 0
environnement sain ?
10 Avez-vous assez d'énergie
dans votre vie O O O O O
quotidienne ?
11 A - T
cceptez-vous yot € O 0O 0 0 0O
apparence physique ?
12 Avez-vous assez d'argent
pour satisfaire vos O O O d O
besoins ?
13 Avez-vous acces aux
mformatlon; nécessaires O O O 0 O
pour votre vie
quotidienne ?
14 Avez-vous souvent
l'occasion de pratiquer des O O O a O

WHOQOL-BREF

www.performance-sante.fr
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Annexe 8

Guide d’entretien

Guide d’entretien

Identification
Nom du participant : Téléphone :
Localisation : Date :

Nom de lintervieweur :

Présentation

Bonjour, je me nomme Yannick Ung et je suis doctorant en sociologie le cadre du projet de recherche
AHATOC qui porte sur I’expérimentation de dispositifs techniques/technologiques aupres de personnes
présentant des TOC. Ce projet est sous la responsabilité de Margot Morgieve et Xavier Briffault., Université
Paris Descartes / CERMES3. La subvention provient de I’Institut de Recherche en Santé Publique (IRESP)
pour une durée de 30 mois. Je méne une enquéte pour documenter les retombées des troubles obsessionnels
compulsifs sur la gestion du temps, de votre environnement, de vos occupations (ou activités) et vos

ressources financieres.

Présentation de I'entretien
L’objectif principal de cet entretien est de déterminer quelles sont les conséquences des TOC dans votre vie
quotidienne. Pour cela, les questions aborderont 6 themes, soit :

(1) votre définition ou votre compréhension du TOC ;

(2) les retombées du TOC dans votre vie quotidienne ;

(3) les effets du TOC sur la gestion de votre temps ;

(4) sur vos activités ;

(5) sur les environnements dans lesquelles vos activités se déroulent (ou bien que vous fréquentez) ;

(6) les conséquences financieres de vivre avec un TOC

Avec votre accord (signature du formulaire de confidentialité), cet entretien sera enregistré. Je me porte
garant de la confidentialité et de 1’anonymisation des données recueillies. A cet effet, les données recueillies
serviront a la formalisation d’une démarche d’intervention participative au domicile de personnes présentant

des TOC. L’entretien durera environ 1h30 et vous étes libre de répondre aux questions.

Yannick Ung
PhD. Cand. Université Paris Descartes / CERMES3
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Annexe 9

Inventaire de I'équilibre de vie
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Inventaire de I"équilibre de vie :

Cotation :

Score total (score des items cochés « oui »/ # items cochés oui):

1,00—-1,49 Trés déséquilibré
1,50-1,99 Déséquilibré

Interprétation

2,00-2,49 Moyennement équilibré

2,50-3,00 Trés équilibré

Sous-échelles :

(1) Satisfaire besoins de base pour santé et sécurité (n=6):1,3,4,5,6,7

Score = score des items cochés « oui »/ # items cochés oui =

(2) Avoir des relations satisfaisantes (n = 10): 11, 12, 13, 14, 15, 16, 17, 20, 35, 51

Score = score des items cochés « oui »/ # items cochés oui =

(3) Se sentir engagé, mis au défi et compétent (n = 19) : 8, 18, 27, 28, 29, 30, 31, 36, 38,

39, 40, 41, 42, 43, 44, 48, 49, 50, 52, 53

Score = score des items cochés « oui »/ # items cochés oui =

(4) Donner un sens et une identité personnelle positive (n = 15) : 2, 19, 21, 22, 23, 24,

25, 26, 32, 33, 34, 37, 45, 46, 47

Score = score des items cochés « oui »/ # items cochés oui =

Note : les items « conduire » et « prendre autobus » vont dans le score total seulement.
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