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RRÉSUMÉ 

Participation sociale et représentations de l’Accident Vasculaire Cérébral 
(AVC) chez des patients suite à un AVC 

 

L’Accident Vasculaire Cérébral (AVC) est une pathologie fréquente et grave, constituant la 

première cause de handicap acquis chez l’adulte. Le retentissement de l’AVC sur le quotidien 

des patients est multiple du fait de la nature polymorphe des séquelles post-AVC et peut 

engendrer des conséquences dramatiques sur la vie des personnes. Les patients se retrouvent 

souvent seuls et démunis au moment du retour à domicile et doivent se réadapter à la vie 

quotidienne en s’ajustant à leur nouvelle condition. Confrontés à l’AVC et ses conséquences, 

les patients vont développer des représentations de l’AVC influençant leurs comportements 

d’autogestion et l’adoption de comportements favorables à leur santé.  

L’objectif de ce travail de thèse était d’identifier à l’aide d’une revue systématique de la 

littérature et d’une étude quantitative les facteurs contextuels associés à la participation 

sociale du patient AVC. Les facteurs contextuels sont à la fois relatifs au 

patient (caractéristiques socio-comportementales, psychosociales, sociodémographiques) et 

à l’environnement de vie des personnes. De façon complémentaire, une étude qualitative, a 

été mobilisée dans le but de mieux comprendre l’expérience vécue de l’AVC et notamment 

d’appréhender les représentations individuelles de l’AVC. 

La revue de la littérature a montré l’importance des facteurs socio-comportementaux et 

psychosociaux (estime de soi, motivation, acceptation) ainsi que l’influence des facteurs 

environnementaux (soutien social, attitudes des autres à l’égard du patient, environnement 

physique, accès aux soins et services) sur la participation sociale du patient AVC. L’étude 

quantitative (TYBRA-quanti) a montré de façon additionnelle que le genre, les stratégies 

d’ajustement à l’AVC et la satisfaction de l’environnement de vie rapportée par le patient 

représentaient des déterminants indépendants de la participation sociale du patient AVC. 

Dans un design imbriqué, l’étude qualitative (TYBRA-quali) a permis d’apporter des 

informations complémentaires quant à l’expérience vécue de l’AVC et notamment concernant 

les représentations individuelles développées par les patients ne présentant pas de handicap 

majeur (mRs ≤ 2). Tous rapportaient des problèmes dans la construction d’une identité autour 
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de l’AVC à la fois à la phase aiguë et à la phase chronique. Ils avaient des difficultés à 

reconnaître que des facteurs de risque liés à des habitudes de vie (tabac, alcool et régime 

alimentaire) pouvaient avoir un rôle dans la survenue de l’AVC. Le manque d’information ou 

une information délivrée à un temps inapproprié par les professionnels de santé engendraient 

une faible connaissance relative aux médicaments de la part des patients et un faible contrôle 

perçu sur le risque de récidive d’AVC provoquant anxiété et peur. Les patients considérant 

l’AVC comme une maladie chronique rapportaient plus de difficultés à gérer les conséquences 

au quotidien. Le soutien de la part des proches mais aussi des professionnels de santé 

représentait un élément majeur dans le processus de récupération et dans l’adoption de 

comportements favorables à la santé.  

Ce travail de recherche avait pour objectif de mieux cerner les répercussions d’un AVC sur la 

vie quotidienne des patients et la façon dont les personnes y font face. Basée sur trois 

opérations de recherche aux méthodes variées cette thèse a permis d’apporter des 

connaissances quant au processus de réadaptation des personnes après un AVC. Cette thèse 

ouvre la voie à de futures pistes de recherche et cliniques relatives à l’amélioration de 

l’accompagnement des patients dans la phase de réadaptation. En complément de la prise en 

charge des déficits fonctionnels et cognitifs des patients, proposer un accompagnement 

centré sur des processus psychosociaux, socio-comportementaux et écologiques inhérents 

aux patients permettrait une optimisation du processus de réadaptation (amélioration de la 

participation sociale et des capacités d’autogestion notamment). 
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AABSTRACT 
Social participation and representations of stroke in stroke patients 

 

Stroke is a frequent and serious disease, constituting the first cause of acquired disability in 

adults. The impact of stroke on patients’ daily lives is multiple due to the polymorphic nature 

of post-stroke sequelae, this can have dramatic consequences on people’s lives. Patients often 

find themselves alone and powerlessness when they return home and have to readapt to daily 

life by adjusting to their new condition. Faced with stroke and its consequences, patients will 

develop representations of stroke that influence their self-management behaviours and the 

adoption of health behaviours favorable to health. 

The objective of the thesis was to identify, through a systematic literature review and a 

quantitative study, contextual factors associated with social participation of stroke patients. 

Contextual factors are both patient-related (socio-behavioural, psychosocial, socio-

demographic characteristics) and related to people's living environment. Additionally, we 

used a qualitative approach to better understand the experience of stroke and in particular to 

understand individual representations of stroke. 

The literature review showed the importance of socio-behavioural and psychosocial factors 

(self-esteem, motivation, acceptance) and also the influence of environmental factors (social 

support, attitudes of others towards the patient, physical environment, access to care and 

services) on social participation of stroke patients. The quantitative study (TYBRA-quanti) 

further showed that gender, coping strategies and patient reported life environment 

satisfaction were independent determinants of the stroke patient's social participation. 

In an embedded design, the qualitative study (TYBRA-quali) provided additional information 

about the experience of stroke, including individual representations developed by patients 

without major disabilities (mRs ≤ 2). All reported problems in constructing an identity around 

stroke in both the acute and chronic phases. They had difficulty recognizing that lifestyle risk 

factors (tobacco, alcohol and diet) could play a role in the occurrence of stroke. Lack of 

information or information provided at an inappropriate time by health professionals resulted 

in poor knowledge about medications, and in poor perceived control over the risk of stroke 

recurrence causing anxiety and fear. Patients who considered stroke as a chronic disease 
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reported more difficulty managing the consequences on daily life. Satisfaction with support 

from family and health professionals was a major facilitator of the recovery process and of the 

adoption of health-behaviors favorable to health. 

The objective of this research work was to better understand the impact of stroke on patients' 

daily lives and how people cope with it. Based on 3 distinct research methodologies, this thesis 

led to the production of knowledge on the rehabilitation process of people after stroke. This 

thesis paves the way for future research and clinical approaches to improving patient support 

during the rehabilitation phase. In addition to the management of patients' functional and 

cognitive deficits, providing support focused on psychosocial, socio-behavioural and 

ecological processes inherent to patients would allow the rehabilitation process to be 

optimized (in particular by improving social participation and self-management skills). 

 

 

 

Keywords 
Stroke, Social participation, Illness beliefs, Stroke experience, Mixed methods 

Discipline 
Epidemiology, Public Health, Health Services Research 

Intitulé et adresse de l’U.F.R. ou du laboratoire 
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2ème étage (aile CD), 8 avenue Rockefeller, 69373 Lyon 8 
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1.1 Prévalence de l'AVC en France 
 

L’Accident Vasculaire Cérébral (AVC) est un évènement de santé fréquent dont l’incidence 

annuelle est estimée à 150 000 nouveaux cas par an en France (responsable en 2014 en France 

de 141 652 hospitalisations) (1).  L’AVC est un évènement de santé grave, il constitue en 

France la 3ème cause de mortalité pour les hommes, la 1ère pour les femmes et surtout la 1ère 

cause de handicap acquis chez l’adulte (1). Il existe deux types d’AVC : l’AVC ischémique 

(obstruction d’une artère cérébrale) représentant 71% des hospitalisations en 2014 et l’AVC 

hémorragique (rupture d’une artère cérébrale au niveau cortical ou méningé) représentant 

25% des hospitalisations (1). L’âge moyen (± SD) de survenue (tous types d’AVC confondus) 

est de 73.5 ans (± 15.5), il faut noter cependant que près d’un quart des AVC surviennent chez 

les personnes en âge théorique de travailler (moins de 65 ans) (1). L’âge moyen de survenue 

de l’AVC était de 6 ans plus élevé chez les femmes que chez les hommes tous les types d’AVC 

confondus (76,7 ans (±15,3) chez les femmes contre 70,4 ans (±15,0) chez les hommes). La 

différence d’âge moyen de survenue était particulièrement marquée pour les AVC 

ischémiques (70,9 ans (±14,1) chez les hommes contre 77,8 ans (±14,3) chez les femmes) (1).  

L’incidence annuelle des AVC est en perpétuelle hausse, elle a augmenté de 70% entre 1985 

et 2014, et pourrait encore s’accroître de 80% d’ici 2055 (2). On observe notamment une 

augmentation de l’incidence préoccupante chez les jeunes de moins de 55 ans (3).  

 

1.2 La prise en charge hospitalière de l’AVC 
 

Dès les premiers symptômes de l’AVC, il faut réagir rapidement afin de minimiser les risques 

de séquelles ou de mortalité, d’où l’expression « Time is brain », lors de la survenue d’un AVC 

ischémique, environ 2 millions de neurones seraient détruits chaque minute (4). Les 

symptômes les plus fréquents survenant au moment de l’AVC sont : la faiblesse d’un membre, 

des troubles de la parole et un affaissement unilatéral du visage (5). Ces symptômes 

apparaissent de façon brutale, et sont repris dans le slogan de la National Stroke Association, 

« Act FAST » : Face (affaissement du visage), Arm (faiblesse d’un membre), Speech (troubles 

de la paroles) et Time en référence à l’importance d’appeler les services d’urgences 

rapidement. 
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Le parcours hospitalier « type » du patient victime d’un AVC comporte plusieurs étapes depuis 

la prise en charge en aigu jusqu’au retour à domicile (6). Lors de la prise en charge aigüe, 

l’appel immédiat au 15 pour un transport rapide vers une structure adaptée permet la 

réalisation d’une imagerie en urgence (IRM et/ou scanner) afin d’identifier le type d’AVC 

(ischémique ou hémorragique), puis l’admission dans une unité neurovasculaire (UNV) 

spécialisée représentent le parcours optimum. Dans le cadre de l’AVC ischémique, ce parcours 

vise à permettre le plus rapidement possible la réalisation d’une thrombolyse et/ou d’une 

thrombectomie. Dans le cadre des autres causes d’AVC, l’hospitalisation en UNV permet de 

réduire le risque de complications. Après un séjour en UNV environ 30% des patients sont 

hospitalisés en service de soins de suite et de réadaptation (SSR) pour une durée qui varie en 

fonction de leur handicap et de leur environnement familial. Les autres patients retournent à 

leur domicile ou, pour les plus lourdement handicapés, sont hospitalisés dans des structures 

de long séjour. Le développement des UNV (1), l’émergence des traitements de reperfusion à 

la phase aigüe des AVC ischémiques avec le développement de la thrombolyse (7) et plus 

récemment de la thrombectomie mécanique (8) permettent de réduire de façon significative, 

s’ils sont mis en œuvre suffisamment vite,  les séquelles liées aux AVC ischémiques.  Plusieurs 

études ont démontré l’efficacité de la thrombectomie mécanique en association à la 

thrombolyse, l’utilisation concomitante des deux stratégies permettant une réduction 

significative du handicap à trois mois (mRs ≤ 2) entre 33% (8) et 71% (9) et de la mortalité 

d’environ 50% par rapport à la thrombolyse seule (10–14). L’accessibilité de ces traitements 

est en plein essor comme l’atteste une étude française auprès de 500 établissements de santé 

(15). Ainsi, parmi les patients arrivant dans les délais pour recevoir la thrombolyse, 32% ont 

pu bénéficier d’une thrombolyse en 2016 contre 25.8% en 2011 (p<0.0001) (15). Cette 

amélioration de la prise en charge des patients augmente le taux de survie après un AVC et 

diminue le nombre de patients lourdement handicapés. Les données du registre de Dijon (16) 

montrent qu’en l’espace de 20 ans, le nombre de survivants post-AVC à 30 jours a doublé. A 

l’issue d’un séjour hospitalier plus ou moins long, en cas de séquelles importantes, un séjour 

en SSR pourra être proposé avant le retour à domicile. En France, la proportion de patients 

transférés en SSR après AVC était de 38% en 2014 dont seulement la moitié en SSR spécialisé 

en neurologie (17). Les facteurs associés à un transfert en SSR étaient la présence d’une 

aphasie ou d’une paralysie, un âge supérieur à 65 ans, le fait d’avoir subi un AVC de type 
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hémorragique, le fait d’être une femme et une admission en UNV à la phase aiguë. En cas de 

déficit moins lourd, l’hospitalisation en SSR n’est pas systématique (6), les personnes rentrant 

alors pour la majorité directement à leur domicile. 

 

1.3 Prévalence des séquelles post-AVC  
 

L’AVC est une pathologie particulière du fait du polymorphisme séquellaire qu’il peut 

engendrer. Les séquelles peuvent être sensitives, motrices, sensorielles, cognitives ou encore 

émotionnelles. En France, la prévalence peut être estimée sur la base des données de 

l’assurance maladie qui comptabilisaient, en 2008, 306 000 personnes en affection de longue 

durée (ALD) pour un AVC invalidant (18). Les enquêtes Handicap-Santé sont conduites tous 

les 10 ans afin de faire un état des lieux du nombre de personnes dépendantes ou en situation 

de handicap. Le dernier rapport de ces enquêtes date de 2012 (sur des données de 2008 et 

2009 en population générale) (18). Parmi les personnes interrogées, 1736 ont déclaré un 

antécédent d’AVC dont 1354 avec séquelles. La Table 1 ci-dessous répertorie les catégories de 

séquelles rapportées par les patients. 

 

 

Tableau 1. Séquelles déclarées par les patients dans l’enquête Handicap-Santé 2008-2009 
(18) 

 

Si l’on s’attache aux séquelles présentées en fonction de l’âge, les personnes de moins de 60 

ans rapportaient plus fréquemment des atteintes motrices (p<0.05), des troubles visuels 

(p<0.01) et des troubles sensitifs (p<0.05) que les patients plus âgés. En revanche, les 
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personnes âgées de 75 ans ou plus rapportaient plus fréquemment une incontinence urinaire 

(p<0.001) et des troubles de la déglutition (p=0.05) que les patients plus jeunes. 

L’enquête Handicap- Santé n’a cependant pas permis d’investiguer la prévalence de la douleur 

chez ces patients. Cette séquelle a été peu étudiée dans la littérature et est souvent difficile à 

prendre en charge en pratique clinique courante (19). Dans une étude suédoise (20), 32% des 

patients rapportaient souffrir de douleurs post-AVC, cette prévalence avait tendance à 

diminuer avec le temps. En revanche l’intensité de la douleur était de plus en plus élevée au 

cours du temps (p=0.016).  

De plus, l’enquête Handicap-Santé n’a pas permis d’identifier les séquelles liées au domaine 

de la santé mentale (labilité émotionnelle, anxiété, dépression, irritabilité). Ainsi les auteurs 

d’une revue systématique de la littérature incluant 52 études sur la dépression post-AVC ont 

montré que 30 à 50% des patients souffraient de dépression au cours de la première année 

post-AVC (21), cette prévalence avait tendance à rester stable au cours du temps (22–25). La 

dépression post-AVC doit être diagnostiquée et prise en charge le plus rapidement possible 

car elle entrave la récupération des patients et leur réintégration sociale et familiale (21). Les 

résultats d’une méta-analyse incluant 31 articles sur l’anxiété post-AVC ont montré que la 

prévalence globale de l’anxiété était de l’ordre de 30% (29.3% [24.8-33.8%]) au cours de la 

première année post-AVC (26). Cette prévalence reste stable à moyen (22,24) et à long terme 

(22). L’anxiété et la dépression sont souvent deux symptômes concomitants retrouvés chez 

les patients. Ainsi, Ayerbe et al. (22) ont montré que près des deux-tiers des patients inclus 

dans leur étude présentaient à la fois un diagnostic d’anxiété et de dépression. Il a par ailleurs 

été montré que la présence des symptômes d’anxiété et de dépression dès les premières 

semaines post-AVC était un prédicteur de la présence de ces mêmes symptômes sur le long 

terme (27). La labilité émotionnelle, définie par des réactions émotionnelles inappropriées 

(pleurs, colère et rire incontrôlés) (28) constitue aussi une séquelle fréquente après un AVC. 

Entre 10 et 35% des patients rapportaient cette plainte durant la première année après l’AVC 

(29–32).  

Parallèlement aux plaintes relatives à la santé mentale, la fatigue apparait comme une 

séquelle souvent négligée, non présentée dans l’enquête Handicap-Santé et moins 

investiguée dans les études, (33) alors qu’elle constitue finalement la plainte la plus fréquente 

rapportée après un AVC. Les résultats d’une revue de la littérature ont montré que la 
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prévalence de la fatigue post-AVC variait de 30 à 72% à court, moyen et long-terme (34). La 

fatigue générale était la plainte principale, rapportée par près de la moitié des patients dans 

l’étude de Van der Werf et al. (35). De la même manière, près de 60% des patients décrivaient 

la fatigue comme étant le pire des symptômes perçus (36). Cette fatigue a tendance à perdurer 

sur le long-terme sans amélioration spontanée (37). Une étude a de plus souligné le fait que 

la fatigue, est bien une conséquence directe de l’AVC et n’est pas uniquement liée au 

phénomène de vieillissement des individus (38). 

 

1.4 Le concept du « handicap » 
 

1.4.1 L’évolution de la définition du « handicap » au cours du 
temps 

 

Etymologiquement, le mot handicap provient de l’anglais « hand in cap » utilisé pour la 

première fois en Grande-Bretagne au XVIIème siècle, traduit littéralement par « la main dans 

le chapeau » (39). Cette expression faisait référence à un jeu de hasard anglais qui consistait 

en l’échange d’objets entre particuliers. Un arbitre s’assurait que les échanges étaient 

équitables et si l’équité n’était pas respectée, un des deux joueurs ajoutait de l’argent. Les 

deux troqueurs mettaient leurs mains dans un chapeau, si leurs mains ressortaient ouvertes 

du chapeau, l’échange d’objets était réalisé. Au XVIIIème siècle, le mot « handicap » était 

utilisé dans le milieu des courses hippiques. Ainsi, afin d’égaliser les chances entre les 

concurrents, les « commissaires handicapeurs » assignaient une plaque de fonte aux meilleurs 

chevaux afin de les ralentir dans leur course (40). Le mot « handicap » apparait pour la 

première fois dans le dictionnaire de l’Académie française dans les années 1920, avec la 

définition suivante : « se dit de ce qui met quelqu’un en état d’infériorité » (41). Il faudra 

attendre la seconde moitié du XXème siècle pour voir le terme de « handicap » être utilisé 

dans le domaine médico-social (42). En effet, en 1957, suite à la volonté des blessés de guerre 

et des travailleurs handicapés de reprendre une activité professionnelle, le terme 

« handicap » fait son apparition pour la première fois dans la législation française (43) sous le 

terme de « travailleur handicapé ». Ainsi, selon cette loi « est considéré comme travailleur 

handicapé […] toute personne dont les possibilités d’acquérir ou de conserver un emploi sont 
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effectivement réduites par suite d’une insuffisance ou d’une diminution de ses capacités 

physiques ou mentales » (44). La loi du 30 juin 1975 (44) légiférait les droits fondamentaux 

des personnes handicapées et notamment la notion d’intégration sociale, cette loi constituera 

la base de la politique française relative au handicap (42). Il a fallu attendre la loi du 11 février 

2005 pour obtenir une définition légiférée du handicap : « constitue un handicap, au sens de 

la présente loi, toute limitation d'activité ou restriction de participation à la vie en société 

subie dans son environnement par une personne en raison d'une altération substantielle, 

durable ou définitive d'une ou plusieurs fonctions physiques, sensorielles, mentales, 

cognitives ou psychiques, d'un polyhandicap ou d'un trouble de santé invalidant. » (45). 

 

1.4.2 Modèles conceptuels autour du « handicap » 
 
La définition du « handicap » a évolué au cours du temps amenant à des modèles conceptuels 

d’étude et de classification différents. Les premiers modèles ont fait leur apparition seulement 

à partir des années 1980.   

 
1.4.2.1 La Classification Internationale des Handicaps (CIH), 1980 

 
L’Organisation Mondiale de la Santé (OMS), lors de la 9ème révision de la Classification 

Internationale des Maladies (CIM-9) en 1975, a décidé de solliciter l’équipe du Docteur Wood 

afin de créer une classification complémentaire à la CIM et de permettre une classification des 

conséquences des maladies sur la vie des personnes (46). La Classification Internationale des 

Handicaps (CIH) (47) (Fig 1) aussi appelée classification de Wood a été publiée par l’OMS en 

1980. 

 

Figure 1. Classification Internationale des Handicaps (CIH, OMS, 1980) (48) 

 

Maladie 
(CIM)

Déficiences  
(organes et 
fonction) 

Incapacités 
(activités)

Désavantages
(rôles 

sociaux)
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Le modèle de Wood comporte trois dimensions phares (48) :  

 les déficiences représentent « toute altération du corps ou de l'apparence physique 

ainsi que toute anomalie organique ou fonctionnelle » (48) ; 

 les incapacités se rapportent aux limitations dans les actes de la vie courante. Il s’agit 

de « toute réduction (résultant d'une déficience) partielle ou totale de la capacité 

d'accomplir une activité d'une façon, ou dans des limites considérées comme normales 

pour un être humain » (48) ; 

 les désavantages définissent les « préjudices résultant pour l'individu de sa déficience 

ou de son incapacité » dans « l'accomplissement d'un rôle considéré comme normal 

compte tenu de l'âge, du sexe et des facteurs socio-culturels ». Les personnes 

présentant des incapacités peuvent avoir des difficultés dans l’accomplissement de 

leur rôle social et sont désavantagés « par rapport à leurs pairs, du point de vue des 

normes sociales » (48). 

Le modèle de la CIH permet d’intégrer pour la première fois, l’aspect social du handicap en 

considérant les répercussions des incapacités dans l’environnement de vie des personnes via 

le terme de désavantage. Huit catégories de désavantages se détachent d’une observation 

attentive de la CIH (48) :  

 orientation de la personne dans son environnement 

 indépendance au niveau physique des individus 

 mobilité de la personne dans son environnement 

 occupation (loisirs, activité professionnelle, rôle familial) 

 intégration sociale (degré de participation dans les relations sociales) 

 indépendance économique (niveau de ressources financières des individus) 

 autres désavantages sociaux causés par l’incapacité 

Pour chaque catégorie de désavantage, une échelle permet la classification des individus selon 

le niveau de répercussion des incapacités sur les différentes dimensions du désavantage (48).  

Des critiques vis-à-vis de cette classification résident principalement dans le fait de la linéarité 

du processus de production du handicap (49). Ce modèle considère le retentissement des 

déficiences et incapacités sur la personne dans son environnement de vie (notion de 

désavantage) mais sans pour autant chercher à comprendre le rôle spécifique de 
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l’environnement des personnes sur la production d’un désavantage social. Malgré 

l’introduction d’une notion sociale à travers le terme de désavantage, l’environnement de vie 

des individus jouant le rôle de barrière ou de facilitateur n’est pas considéré. La CIH présente 

finalement une approche individualiste du handicap du fait que le désavantage social provient 

directement de la personne, de ses déficiences et incapacités (49). Le rôle de la société dans 

le phénomène de production du handicap reste limité (50). 

 
1.4.2.2 Le modèle de production du handicap, 1998 

 
La fin du XXème siècle a marqué un changement de paradigme des modèles autour du 

handicap, sous la forme d’une transition d’un modèle médical vers un modèle social. Le 

modèle individualiste (médical) considère que le handicap provient de la maladie invalidante 

portée par l’individu tandis que le modèle social place la responsabilité sur la société, la 

personne se retrouvant en situation de handicap du fait d’un environnement inadapté (51). 

Dans la lignée du concept de modèle social du handicap, l’équipe du Docteur Fougeyrollas a 

développé au Canada en 1998 un modèle intitulé « Processus de Production du Handicap » 

(PPH) suite aux réflexions alimentant les révisions de la CIH (52). Ce modèle n’avait pas pour 

but initial d’être une classification mais plutôt un modèle explicatif des facteurs associés à la 

création des situations de handicap (49). Le modèle PPH comporte trois dimensions (53) (Fig 

2) :  

 Les facteurs personnels regroupant les éléments identitaires (socio-démographiques, 

culturels…), les systèmes organiques (déficiences) et les aptitudes (ou incapacités) 

 Les facteurs environnementaux constituant les éléments liés à l’environnement de la 

personne et pouvant avoir un rôle d’obstacle ou de facilitateur sur la réalisation des 

habitudes de vie. Ils regroupent à la fois des facteurs relatifs à la société (politique, 

culture, économie) et des facteurs physiques (climat, aménagement d’un territoire…). 

 Les habitudes de vie caractérisant la réalisation des activités courantes ou de rôle 

social valorisé par la personne dans son contexte socio-culturel (allant de participation 

sociale totale à situation de handicap total). 
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Figure 2. Le modèle de production du handicap (PPH) (52,53) 

 

Par rapport au modèle de Wood, le PPH propose un modèle interactionniste dans le sens où 

les facteurs personnels interagissent avec les facteurs environnementaux pour créer une 

situation de participation sociale ou de handicap. Sémantiquement, le PPH s’est voulu une 

approche connotée moins négativement que la CIH dans les termes utilisés. Les déficiences 

de la CIH deviennent les systèmes organiques (avec une référence aux intégrités et 

déficiences), les incapacités de la CIH deviennent les aptitudes (notion de capacité et 

d’incapacité) et enfin, les désavantages de la CIH sont décrits par les habitudes de vie 

(situation de participation sociale ou de handicap) dans le PPH (Table 2).  
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CIH PPH 

Déficiences 
Systèmes organiques 

  (intégrité            déficience) 

Incapacités 
Aptitudes 

(capacité           incapacité) 

Désavantages 

Habitudes de vie 

(situation de participation sociale             

situation de handicap) 

 

Tableau 2. Evolution des termes employés dans la CIH et le PPH 

 

L’évolution majeure par rapport à la CIH est la prise en compte des facteurs 

environnementaux comme étant un domaine qui interagit avec les facteurs personnels pour 

influencer les habitudes de vie des personnes et ainsi créer une situation de participation 

sociale ou de handicap. Ce modèle n’avait en revanche par pour objectif premier la 

classification des niveaux de restrictions dans les habitudes de vie des personnes, et s’avérait 

plus adapté à la réalisation de recherches en santé publique (49). De plus, ce modèle avait le 

désavantage de réunir dans une seule et même catégorie, les facteurs personnels liés aux 

déficiences et ceux liés aux aptitudes des individus. Cela limitait la possibilité de prendre en 

compte les attributs psychologiques et psychosociaux des personnes déterminant les 

comportements vis-à-vis de la santé. 

 
1.4.2.3 La Classification Internationale du Fonctionnement et du 

handicap (2001) 
 
Différentes critiques de la CIH, notamment liées au manque de considération du rôle de 

l’environnement dans le concept de handicap et d’une approche jugée trop individuelle 

(médicale) du handicap ont été émises.  L’OMS a donc engagé dès 1995 un processus de 

révision de la CIH. A la différence de l’élaboration de la CIH pour laquelle l’OMS n’avait fait 

appel qu’à des experts du domaine médical, elle a cette fois mandaté des experts d’horizons 

différents : des personnes présentant un handicap, des politiques, des associations de 
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patients, des experts en sciences sociales et des professionnels de santé notamment (50). La 

CIH et les travaux de Fougeyrollas et al. (53) notamment, constituaient les bases de la 

Classification Internationale du Fonctionnement et du Handicap (CIF) (47) publiée en 2001 par 

l’OMS. La CIF (Fig 3) se veut d’application universelle (46,54), à visée non discriminatoire. Elle 

n’est ainsi pas uniquement utilisée pour décrire le handicap des personnes mais elle permet 

de décrire tous les états de santé de façon neutre. La CIF permet de décrire les 

« composantes » de la maladie et non plus les « conséquences » de la maladie comme dans la 

CIH. La CIF est constituée de deux grandes parties dans sa classification que nous allons 

détailler : 1/ le fonctionnement et le handicap  et 2/ les facteurs contextuels (47). 

 

 

Figure 3. Schéma conceptuel de la CIF (47) 

 

 Le fonctionnement et le handicap 
 

Cette première partie se subdivise en deux composantes : les « fonctions et structures 

anatomiques » et les « activités et la participation ». 

Chaque composante de cette première partie peut être décrite avec des termes positifs ou 

négatifs et est évaluée selon les « codes qualitatifs » (47) présentés en Table 3. 

 

Fonctionnement et handicap 

Facteurs contextuels 
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Code du domaine (chaque 
composante du fonctionnement et du 

handicap est codé par un code représenté 
ici par xxx) 

Échelle (score) Signification 

xxx 0 Aucun problème 

xxx 1 Problème léger 

xxx 2 Problème modéré 

xxx 3 Problème grave (élevé) 

xxx 4 Problème absolu (total) 

xxx 8 Non précisé 

xxx 9 Sans objet 

 

Tableau 3. Codes qualitatifs permettant d’évaluer le niveau de santé ou du problème dans 
chaque composante de la CIF (47) 

 

La composante « fonctions et structures anatomiques » se réfère à l’organisme de l’individu. 

On parle de déficiences pour désigner un écart par rapport à « la norme », de la santé 

biomédicale de la personne.  

La composante « activités et participation » comprend les domaines suivants (47) :  

 « Apprentissage et application des connaissances » 

 « Tâches et exigences générales » : entreprendre les tâches de la vie quotidienne 

 « Communication » 

 « Mobilité » 

 « Entretien personnel » 

 « Activités domestiques » 

 « Activités et relations avec autrui » 

 « Grands domaines de la vie » relatifs à l’éducation, la vie professionnelle et 

économique 

 « Vie communautaire, sociale et civique » 

Les activités, la participation ainsi que les limitations d’activités et les restrictions de 

participation sont définies de la façon suivante dans la CIF (47) (Fig 4) : 
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Figure 4. Définitions des composantes du fonctionnement et du handicap (47) 

 

Concernant les activités, chaque domaine va être classé dans la CIF selon un code de capacité 

qui va consister à évaluer les capacités des personnes à effectuer une tâche particulière sans 

influence de l’environnement. Les difficultés rencontrées dans la réalisation de ces tâches sont 

regroupées sous les termes de « limitations d’activités ». Concernant la participation, chaque 

domaine est codé selon un code de performance, c’est-à-dire que la CIF va permettre de coder 

les activités que la personne réalise dans son environnement de vie. Les problèmes rencontrés 

dans l’implication dans une situation de vie réelle sont regroupés sous les termes de 

« restrictions de participation ». 

Les codes de capacité et de performance sont évalués dans la CIF pour chaque domaine selon 

la même échelle que celle présentée plus haut (Table 3). L’écart entre la capacité et la 

performance permet de mesurer l’effet de l’environnement sur le fonctionnement (ou le 

handicap) des personnes.  

Le fonctionnement fait référence aux fonctions et structures anatomiques, aux activités et à 

la participation sociale tandis que le handicap regroupe les déficiences, les limitations 

d’activités et les restrictions de participation.  

 

 Les facteurs contextuels 
 

Les facteurs contextuels composent la seconde partie de la CIF, ils comprennent à la fois les 

facteurs personnels et les facteurs environnementaux dont les définitions sont présentées en 

Table 4. 



33 
 
 

 

Facteurs contextuels Définitions 

Facteurs personnels 

« Caractéristiques de la personne qui ne font pas partie d'un problème de santé 
ou d'un des états de la santé. Ils peuvent inclure le sexe, l’ethnie, l'âge, les autres 
problèmes de santé, la condition physique, le mode de vie, les habitudes, 
l'éducation reçue, le mode d'adaptation, l'origine sociale, la profession, le niveau 
d'instruction ainsi que l'expérience passée et présente (les événements vécus et 
les circonstances de la vie), les schémas comportementaux et les traits 
psychologiques ou autres. » 

Facteurs environnementaux « L’environnement physique, social et attitudinal dans lequel les gens vivent et 
mènent leur vie » 

 

Tableau 4. Définitions des facteurs contextuels selon la CIF (47) 

 

Il n’existe pas de classification des facteurs personnels dans la CIF. Ceci est dû à une trop 

grande variété de ces facteurs et à des disparités socio-culturelles (47), bien que leur influence 

sur le fonctionnement ou le handicap des personnes soit reconnue. 

Les facteurs environnementaux quant à eux sont bien répertoriés dans la CIF selon deux 

niveaux : individuel (l’environnement direct de la personne) et sociétal (au niveau de la 

société). Ils comprennent cinq domaines (Table 5).  
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Domaines Contenu 

Produits et systèmes techniques 
Alimentation, médicaments, produits et techniques de la vie quotidienne, 
pour faciliter la mobilité, la communication, destinés à l’éducation, à 
l’emploi, aux loisirs, à la religion, aux aménagements des bâtiments et du 
territoire, au patrimoine 

Environnement physique Climat, bruit, qualité de l’air, luminosité, faune et flore, densité de 
population (démographie) 

Soutien et relations 
Soutien et relations avec la famille, les amis, les connaissances, les 
professionnels de santé, soutien et réconfort apportés par les animaux de 
compagnie 

Attitudes Attitudes de la famille, des amis, des connaissances, des professionnels de 
santé vis-à-vis de la personne 

Services, systèmes et politiques 

Services proposés par la société pour répondre aux besoins des personnes, 
les systèmes (administratifs) mis en place et les politiques de la société 
dans les domaines des biens de consommation, l’architecture, les 
aménagements des espaces urbains, le logement, l’eau, l’électricité, la 
communication, les transports, la protection civile, les droits des 
personnes, le milieu associatif, les médias, l’économie, la sécurité sociale, 
les services sociaux, la santé, l’éducation, l’emploi, la participation, les 
droits civiques 

 

Tableau 5. Description des cinq domaines de la composante facteurs environnementaux (47) 

 

Le codage des facteurs environnementaux est différent de celui utilisé pour la Partie 1 de la 

CIF. Pour chaque composante du fonctionnement, les facteurs environnementaux sont décrits 

selon leur aspect « facilitateur » ou « obstacle ». Chaque facteur lié à l‘environnement est 

codé selon une échelle positive (facilitateur) et une échelle négative (obstacle). Le code 

qualitatif attribué aux facteurs environnementaux est présenté en Table 6. 

 

 

 

 

 

 



35 
 
 

Echelle positive 

Code du domaine Echelle (score) Signification 

xxx+ 0 Aucun facilitateur 

xxx+ 1 Facilitateur léger 

xxx+ 2 Facilitateur modéré 

xxx+ 3 Facilitateur substantiel (élevé) 

xxx+ 4 Facilitateur absolu (total) 

xxx+ 8 Facilitateur non précisé 

xxx+ 9 Sans objet 

Echelle négative 

Code du domaine Echelle (score) Signification 

xxx. 0 Aucun obstacle 

xxx. 1 Obstacle léger 

xxx. 2 Obstacle modéré 

xxx. 3 Obstacle grave (élevé) 

xxx. 4 Obstacle absolu (total) 

xxx. 8 Obstacle non précisé 

xxx. 9 Sans objet 

 

Tableau 6. Codes qualitatifs liés à l’aspect « facilitateur » ou « obstacle » des facteurs 
environnementaux rencontrés par les personnes (47)  

 

1.4.2.4 Conclusion sur le modèle de la CIF 
 

La CIF permet de prendre en compte les facteurs contextuels (à la fois personnels et 

environnementaux) dans son modèle comme étant des barrières ou facilitateurs du 

fonctionnement des personnes. L’intégration de la notion de facteurs contextuels comprenant 

les facteurs personnels et environnementaux constitue l’aspect novateur de ce modèle. Pour 

la première fois, le rôle des facteurs personnels ; et notamment des caractéristiques 

psychologiques, comportementales et psychosociales est introduit dans un modèle comme 

étant déterminant des situations de handicap ou de fonctionnement. De plus, 

comparativement à la CIH et au PPH, le rôle précis de l’environnement sur le niveau de 
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handicap ou de fonctionnement des personnes peut être décrit précisément dans la CIF. La 

CIF a conservé comme dans le PPH ce processus d’interaction entre les variables de son 

modèle. En revanche, à la différence du PPH, les interactions ont lieu entre les fonctions et 

structures anatomiques, les activités et la participation et sont modulées par l’effet des 

facteurs contextuels. La CIF est alors considérée comme un modèle biopsychosocial, inspirée 

du modèle médical de la CIH et du modèle social du PPH. L’intérêt de ce modèle repose sur 

les stratégies envisageables pour réduire les restrictions de participation (situation de 

handicap). Il est à la fois possible de considérer des solutions au niveau de l’individu pour 

réduire les problèmes au niveau des déficiences et des limitations d’activités, mais aussi 

d’identifier dans l’environnement de l’individu les obstacles majeurs à sa participation sociale 

(50). 

 

Au cours du temps, les modèles conceptuels autour du handicap ont évolué en considérant 

notamment les aspects environnementaux et socio-comportementaux relatifs aux personnes. 

Pour faire face aux problèmes de santé, les personnes vont mobiliser des ressources 

environnementales et socio-comportementales, psychosociales contribuant au 

développement de représentations individuelles de la maladie influençant la gestion des 

conséquences au quotidien. 

 

1.5 Vécu du handicap et représentations de la maladie 
 

1.5.1 Présentation du modèle d’autorégulation de la maladie 
de Leventhal 

 
 
Confrontées à la maladie, les personnes vont chercher à donner du sens aux problèmes de 

santé rencontrés afin de trouver des solutions pour gérer au mieux leur pathologie au 

quotidien. Elles vont développer des perceptions individuelles de leur maladie, appelées 

représentations de la maladie (55). Selon le modèle d’autorégulation de la maladie (Common-

Sense Model of self-regulation, CSM) de Leventhal et al. (55) (Fig 5), les personnes 

développent, en parallèle, une représentation cognitive (représentation mentale) et une 
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représentation émotionnelle (réaction émotionnelle) de leur maladie, qui vont les guider dans 

sa gestion au quotidien et dans l’adoption de comportements de santé. Les représentations 

mentales (cognitives) de la maladie sont construites à partir de cinq domaines :  

 L’identité : l’étiquette de la maladie, les symptômes/séquelles perçus par le patient 

déterminant la sévérité de la maladie ; 

 La temporalité (ou durée) : croyances du patient concernant de la durée de la maladie 

(pathologie aigue ou chronique) ; 

 Les conséquences : conséquences perçues par le patient de la maladie sur sa vie 

quotidienne (p.ex. conséquences sur la participation sociale de la personne) ; 

 La cause : perception individuelle du patient concernant les causes de sa maladie ; 

 Le contrôle : contrôle perçu par le patient de sa condition (contrôle via la prise de 

traitements, comportements, actions). 

Les représentations émotionnelles, quant à elles, représentent l’impact émotionnel de la 

maladie perçu par le patient. 

Ainsi, les sensations physiques, les représentations mentales et émotionnelles contribuent à 

la formation des perceptions individuelles de la maladie. Selon Leventhal et al. (56), les 

personnes construisent leurs représentations de la maladie selon trois sources d’information 

:  

 Le vécu actuel de la maladie de la personne 

 Une précédente expérience de la maladie 

 Des informations provenant de l’environnement de la personne (professionnels de 

santé, famille, médias…) 

 

Selon le CSM (57), les personnes sont considérées comme étant des acteurs de la résolution 

de problème. En ce sens, elles vont chercher à réduire l’écart entre leur condition actuelle et 

la condition visée. Les représentations de la maladie développées par les patients vont 

influencer leur façon de s’y ajuster. L’efficacité des stratégies mises en place dans ce processus 

d’ajustement vont être évaluées en fonction des objectifs atteints par les personnes dans un 

processus de rétroaction (57) (Fig 5). Ces stratégies d’ajustement sont conceptualisées sous le 

terme de coping. Le coping a été défini pour la première fois par Lazarus et Folkman en 1984 
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comme étant « l’ensemble des efforts cognitifs et comportementaux destinés à maitriser, 

réduire ou tolérer les exigences internes et/ou externes, qui sont évaluées (par la personne) 

comme menaçantes, épuisantes ou dépassant ses ressources » (58). Face à un événement 

stressant (la maladie par exemple), les personnes vont mettre en place un ensemble de 

stratégies appelées « stratégies de coping ». Ces stratégies font référence à la façon de faire 

face à un évènement stressant, la façon de s’ajuster (59,60). La notion de coping marque un 

changement fondamental de paradigme dans l’étude du stress, « on ne cherche plus à décrire 

les réactions de stress par les évènements auxquels le sujet est exposé (« stresseurs »), mais 

par la façon dont il gère la situation » (59). De façon conceptuelle, il est possible de regrouper 

les stratégies de coping en trois grandes catégories : les stratégies centrées sur le problème 

(actions directes pour gérer la situation), sur l’émotion (gestion des émotions causées par la 

situation) et la recherche de soutien social (combine à la fois le coping émotionnel et centré 

sur le problème : rechercher de l’aide, de l’information, du soutien…) (61). Le concept de 

coping a été largement étudié notamment dans le cadre des maladies chroniques (62). Il a été 

montré que le coping constitue l’un des déterminants de la qualité de vie en population 

générale (stratégies utilisées par les personnes âgées pour faire face au vieillissement) (63) 

mais aussi dans le cadre de l’AVC (64). Chez les personnes âgées, le coping a été démontré 

comme étant un déterminant de la participation sociale des personnes (65–67). Dans le cadre 

de l’AVC, cette dimension du coping comme déterminant de la participation sociale n’a, à 

notre connaissance, pas été étudiée.



39
 

M
al

ad
ie

 

R
ep

ré
se

nt
at

io
ns

 c
og

ni
tiv

es
 d

e 
la

 m
al

ad
ie

 
Id

en
tit

é:
  

 
ét

iq
ue

tt
e 

de
 la

 m
al

ad
ie

, l
es

 sy
m

pt
ôm

es
/s

éq
ue

lle
s p

er
çu

s p
ar

 le
 p

at
ie

nt
 

dé
te

rm
in

an
t l

a 
sé

vé
rit

é 
de

 la
 m

al
ad

ie
 

 

Ca
us

e:
 

 
pe

rc
ep

tio
n 

in
di

vi
du

el
le

 d
e 

la
 p

ar
t d

u 
pa

tie
nt

 d
es

 ca
us

es
 d

e 
la

 m
al

ad
ie

 
 

Co
nt

rô
le

:  
 

co
nt

rô
le

 p
er

çu
 d

e 
la

 p
ar

t d
u 

pa
tie

nt
 d

e 
sa

 co
nd

iti
on

 (c
on

tr
ôl

e 
vi

a 
la

 p
ris

e 
de

 
tr

ai
te

m
en

t, 
co

m
po

rt
em

en
ts

, a
ct

io
ns

) 
 

Co
ns

éq
ue

nc
es

:  
 

co
ns

éq
ue

nc
es

 p
er

çu
es

 d
e 

la
 m

al
ad

ie
 su

r l
e 

qu
ot

id
ie

n 
de

 la
 p

er
so

nn
e 

(i.
e.

 
co

ns
éq

ue
nc

es
 su

r l
a 

pa
rt

ici
pa

tio
n 

so
cia

le
 d

u 
pa

tie
nt

) 
 

Te
m

po
ra

lit
é 

(o
u 

du
ré

e)
 : 

 
 

pe
rc

ep
tio

n 
pa

r l
e 

pa
tie

nt
 d

e 
la

 d
ur

ée
 d

e 
la

 m
al

ad
ie

 (p
at

ho
lo

gi
e 

ai
gu

e 
ou

 
ch

ro
ni

qu
e)

 

R
ep

ré
se

nt
at

io
ns

 é
m

ot
io

nn
el

le
s 

 
Ré

ac
tio

ns
 é

m
ot

io
nn

el
le

s à
 la

 m
al

ad
ie

 

St
ra

té
gi

es
 

d’
aj

us
te

m
en

t 
(c

op
in

g)
 

R
és

ul
ta

ts
 d

e 
sa

nt
é 

Sa
nt

é 
ph

ys
iq

ue
 

(ré
cu

pé
ra

tio
n)

, p
ar

tic
ip

at
io

n 
so

ci
al

e,
 q

ua
lit

é 
de

 v
ie

…
 

Sa
nt

é m
en

ta
le

 

 
Fe

ed
ba

ck
 

Ev
al

ua
tio

n 
de

 l’
ef

fic
ac

ité
 

de
s s

tra
té

gi
es

 
d’

aj
us

te
m

en
t 

 
Fe

ed
ba

ck
 

Ev
al

ua
tio

n 
de

 l’
ef

fic
ac

ité
 

de
s s

tra
té

gi
es

 
d’

aj
us

te
m

en
t 

Fi
gu

re
 5

. S
ch

ém
a 

du
 C

SM
, a

da
pt

é 
de

 L
ev

en
th

al
 e

t a
l. 

(5
4,

55
) 



40 
 
 

1.5.2 Que nous dit la littérature sur les représentations de la 
maladie ? 

 

L’investigation des représentations de la maladie selon le cadre conceptuel du CSM a été 

conduite dans de nombreuses pathologies chroniques notamment dans le cadre du diabète, 

du syndrome du côlon irritable, de l’asthme, de l’hypertension artérielle et du cancer (68–70). 

Ces études ont mis en évidence que les représentations constituaient des éléments 

intéressants pour de futures études interventionnelles visant l’amélioration de la gestion de 

la maladie au quotidien, les changements de comportements et à terme l’amélioration des 

résultats de santé (68,70). Tout l’intérêt d’étudier les représentations individuelles de la 

maladie réside dans le fait qu’elles peuvent être divergentes du discours biomédical mais que, 

dans la mesure où elles font sens pour les personnes, elles vont en réalité guider leurs 

comportements (55). Mieux comprendre les représentations individuelles que développent 

les patients et intégrer ces informations en pratique clinique courante pourrait permettre une 

réelle amélioration de la communication patient/médecin et représente un levier pour 

l’adoption de comportements favorables à la santé et de meilleurs résultats de santé (71). En 

ce sens, les représentations de la maladie constituent aussi des éléments intéressants à 

explorer pour améliorer l’observance thérapeutique dans le cadre de pathologies chroniques 

(69). Cependant, la majorité des études a utilisé des méthodes quantitatives laissant peu de 

place à l’expression du vécu et de l’expérience des patients. Dans le cadre de l’AVC, peu de 

données sont disponibles. A notre connaissance une seule étude quantitative a été publiée 

sur le sujet, se focalisant spécifiquement sur les représentations vis-à-vis des traitements et 

non sur les représentations globales de la maladie, limitant ainsi les implications futures (72). 

 

1.6 Les besoins des patients AVC dans la gestion de l’AVC et de 
ses conséquences au quotidien 

 

Comme nous l’avons vu précédemment, les personnes touchées par un AVC doivent 

apprendre à gérer une diversité d’éléments venant bouleverser du jour au lendemain leur vie 

quotidienne. En ce sens, une réadaptation du quotidien s’impose à eux. Les personnes 

rapportent avoir des difficultés plus ou moins importantes à mettre en œuvre ces ajustements 
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dans leur vie quotidienne, pouvant résulter en l’expression de besoins non-couverts. Ces 

besoins non-couverts (« unmet needs ») ont été conceptualisés et sont définis par «des 

besoins exprimés qui ne sont pas satisfaits par l’offre de soins et de services actuels» (73). A 

la phase aiguë, les besoins éducationnels ressentis par les patients différaient 

considérablement de ceux perçus par les professionnels de santé. En effet, du point de vue 

des patients, à la phase aiguë il était important de développer des compétences dans les 

domaines des traitements médicamenteux, la gestion du stress, des connaissances globales 

sur l’AVC et des conseils sur l’alimentation après l’AVC.  Selon les professionnels de santé, il 

était important pour les patients d’acquérir des connaissances sur les facteurs de risque liés à 

l’AVC et sur les aspects médicaux de l’AVC de façon plus globale (74). Une revue de littérature 

a permis d’identifier les besoins non-couverts à la phase chronique de l’AVC perçus par les 

patients (75). Les besoins les plus fréquemment non couverts étaient liés à l’AVC lui-même 

(information quant à la prévention secondaire) et à ses séquelles (la gestion de la fatigue, des 

troubles cognitifs, des problèmes émotionnels et de la douleur), suivis des besoins relatifs à 

l’amélioration de la participation sociale des personnes (des questions en relation avec les 

loisirs et l’activité professionnelle). Le troisième poste de besoins non-couverts concernait 

l’environnement du patient (manque de soutien informationnel sur l’AVC, des questions liées 

aux transports, aux aides et aux soins à domicile). Le nombre de besoins non-couverts  a 

tendance à diminuer au cours du temps (76). En revanche les patients continuent d'avoir des 

questions sans réponses, même deux ans après leur AVC, à ceci près que la nature des 

questions sans réponses changent au cours du temps (77). Ainsi, à la phase aiguë, les patients 

avaient plus tendance à se poser des questions médicales sur l’AVC et à long terme, les 

questions étaient plus centrées sur le retour à la vie quotidienne, la gestion de l’AVC et des 

conséquences au quotidien. 

 

1.7 La participation sociale après un AVC 

 

Beaucoup d’études se sont focalisées sur le devenir fonctionnel des patients et sur les 

limitations d’activités présentées par les patients après un AVC (score de Barthel ou de Rankin) 

(78–82), mais au final ces études n’ont apporté que peu d’informations à propos du 
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retentissement de l’AVC sur la vie quotidienne des patients. Pourtant, il a été montré dans la 

littérature, que la participation sociale du patient AVC constituait un déterminant majeur de 

la qualité de vie (83,84). De plus, les éléments perçus comme caractérisant une bonne 

récupération après un AVC sont justement liés au fait de retrouver une qualité de vie et une 

participation sociale comparables à celles antérieures à l’AVC (85). La participation des 

patients AVC a tendance à s’améliorer durant les six premiers mois après l’AVC (86,87). En 

revanche le niveau de participation des personnes tend à se stabiliser à six mois et plus de 

l’AVC (88,89), voire à diminuer (90). La participation sociale constitue un élément fondamental 

du processus de récupération des patients. Mieux comprendre les facteurs associés et 

notamment les facteurs contextuels (à la fois personnels et environnementaux) pourrait 

permettre d’améliorer le processus de récupération des patients, aider à renforcer les 

programmes de rééducation actuels et à construire des interventions ayant pour objectif 

l’optimisation de la participation des patients ayant eu un AVC.  

 
1.7.1 Le retentissement psychosocial de l’AVC sur la vie 

quotidienne 
 
Après un séjour en service de neurologie (dont la durée moyenne se raccourcit constamment 

pour faire face à la demande croissante en regard d’un nombre de lits contraint), suivi 

éventuellement d’un séjour en SSR, la grande majorité des personnes rentre à domicile (17), 

et se retrouve bien seule pour se réadapter à leur vie quotidienne en s’ajustant aux différents 

déficits post-AVC qu’elle présente. Les enjeux du retour à domicile après un AVC résident ainsi, 

dans le maintien d’une autonomie et dans l’optimisation de la réintégration sociale et 

professionnelle des personnes qui doivent se réapproprier leur vie quotidienne. 

 Le retentissement sur les relations sociales 

Après un AVC, certains membres de l’entourage proche du patient changent d’attitude et 

peuvent avoir une tendance à la surprotection ou au contraire à l’éloignement (91), ce qui 

peut modifier la nature et la qualité de la relation préalable. La situation est encore plus 

préoccupante chez les personnes présentant un trouble du langage. De fait, il a été rapporté 

que plus des deux-tiers des personnes aphasiques voyaient moins leurs amis qu’avant et près 

d’un tiers rapportaient ne plus avoir d’amis proches (91). Une étude qualitative a recherché 
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les raisons de la perte d’amis, rapportées par des patients présentant tous types de séquelles 

(92). Ainsi, la disparition des activités qu’ils avaient avec leurs amis, une fatigue extrême, des 

problèmes de mobilité (atteintes motrices mais aussi visuelles, des difficultés à sortir de chez 

soi), des attitudes inappropriées de la part de certains amis (l’abandon, l’humiliation, la pitié), 

les barrières environnementales (accessibilité de la ville pour les personnes en situation de 

handicap) et le fait d’avoir une aphasie constituaient autant de facteurs qui expliquaient la 

réduction du cercle d’amis après l’AVC (92). Dans le même sens, les résultats de l’enquête 

Handicap-Santé ont montré qu’après un AVC, les personnes avaient une moindre tendance à 

utiliser le téléphone (réduction de 80%, OR = 0.21, IC95% [0.17-0.25]) et à conduire (réduction 

de 75%, OR = 0.25, IC95% [0.21-0.32]) (93). Ces deux éléments contribuaient aux difficultés 

pour les personnes à maintenir leurs relations sociales. De façon plus générale, entretenir des 

relations sociales ou amicales après un AVC demande un effort considérable pour les 

personnes qui doivent affronter toutes les barrières que nous avons mentionnées ci-dessus 

(92). 

L’AVC peut aussi avoir un retentissement sur le noyau familial du patient. Des situations 

conflictuelles peuvent faire leur apparition. Ainsi, dans une étude menée aux USA, les deux-

tiers des aidants déclaraient devoir faire face à ces conflits intra-familiaux (94). L’harmonie au 

sein des couples avait tendance à diminuer au cours du temps (95). Une étude qualitative (96) 

a montré que même dans le cas d’AVC mineurs, il était difficile pour les couples de faire des 

projets. En effet l’AVC semblait influencer leur vision de la vie et ainsi remettre en question 

leurs projets futurs. Dans ces changements négatifs entrent en jeu des questions de 

modifications de rôle et d’image de soi au sein des couples. La même étude qualitative (96) a 

rapporté que les hommes pensaient renvoyer une image de force et de protection envers leur 

famille avant leur AVC, cette image étant complètement bouleversée après l’AVC. Les 

hommes rapportaient alors un sentiment d’inutilité lié à leur rôle familial, rôle qu’ils pensaient 

ne plus pouvoir remplir. Ce changement d’image de soi et de place renforçait ainsi les tensions 

au sein des couples. 

 Le retentissement sur le retour au travail 

Le retour au travail après un AVC constitue une étape importante puisqu’elle marque le 

retour, tout au moins symbolique, à « une vie normale ». L’enquête Handicap-Santé a pu 
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montrer que suite à un AVC, les personnes sont moins susceptibles d’avoir une activité 

professionnelle que les personnes sans AVC (OR = 0.19, IC 95% [0.13-0.27]) (93). Les résultats 

d’une revue de la littérature incluant des études internationales montrent qu’avec le temps la 

proportion de personnes ayant pu reprendre le travail augmente (41% à six mois et 66% à 

quatre ans de l’AVC). En revanche, cette proportion est très loin d’être optimale, même à long 

terme (97). Un bon niveau d’indépendance dans les activités de la vie quotidienne et le fait 

d’avoir récupéré des capacités cognitives ne restreignant pas le fonctionnement des 

personnes sont des facteurs associés à la reprise du travail (97–100). Une étude quantitative 

menée auprès de 715 patients AVC a permis d’identifier les facteurs de retour à l’emploi liées 

aux séquelles qu’ils présentaient (101). Ainsi, à moins de six mois de l’AVC, la majorité (55.3%) 

des personnes rapportaient la fatigue comme barrière principale du retour au travail. 

Suivaient les troubles cognitifs rapportés par 47.2% des patients, les troubles de la 

communication (39.1%), les problèmes émotionnels (36.8%) les atteintes motrices (36.3%) et 

les troubles visuels (20.4%). A plus d’un an après l’AVC, les barrières liées aux séquelles sont 

différentes, la majorité (59.6%) rapportait les atteintes motrices comme barrière principale 

du retour au travail suivies des troubles cognitifs (53.6% des patients), de la fatigue (52.6%), 

des troubles visuels (37.7%) et des problèmes émotionnels (17.3%) (101). Dans les études 

qualitatives, il a été montré que les patients avaient tendance à cacher leurs séquelles 

résiduelles quand ils reprenaient le travail (102). D’autres facteurs comme le fait de rapporter 

de grandes difficultés à accomplir les activités de la vie quotidienne, envisager un retour au 

travail comme insurmontable, ou encore une projection de l’ensemble des difficultés à venir 

constituaient des freins pour le retour au travail (103). Le soutien reçu par les collègues et 

employeurs s’avérait en revanche la clef de la réussite du retour au travail (103). Les 

employeurs quant à eux rapportaient peu de connaissances sur l’AVC au sein des entreprises 

rendant difficile la gestion du retour au travail de la personne concernée (104). 

 Le retentissement sur les activités de loisirs 

Une publication française relative à l’enquête Handicap-Santé a comparé les niveaux de 

participation dans les activités de loisirs des personnes ayant eu un AVC comparativement à 

des personnes « contrôles » (sans antécédent d’AVC). La Figure 6 présente les Odds Ratio (OR) 
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associés aux différentes activités de loisirs (rapport de cotes entre les personnes avec et sans 

antécédent d’AVC). 

 

 
Figure 6. Le retentissement de l’AVC sur les activités de loisirs (93) 

 

Ainsi, nous pouvons observer qu’à âge et sexe ajustés, l’AVC a une influence sur la non-reprise 

de nombreuses activités de loisirs, tous les OR étaient significatifs sauf pour les activités liées 

à l’art et les jeux de société (93). Ces résultats sont largement corroborés par la littérature 

internationale. Ainsi, même après un AVC mineur, les personnes rapportaient un moindre 

investissement dans leurs loisirs notamment concernant les loisirs de haute intensité (105). 

Dans une autre étude incluant tous les types d’AVC, la quasi-totalité des personnes (98.4%) 

avaient réduit la fréquence de leurs activités de loisirs passant d’en moyenne 3.9 activités 

avant l’AVC à 1.9 activités après (106). Les facteurs facilitateurs de la reprise des loisirs sur le 

long-terme étaient la capacité à conduire une voiture, à marcher quelques centaines de 

mètres et la taille du réseau social des patients (107). 
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1.7.2 Revue de la littérature des facteurs contextuels associés 
à la participation du patient AVC 

 

1.7.2.1 Résumé 
 

Comme nous l’avons présenté (paragraphe 1.4.2.3) dans le modèle de la CIF, la participation 

sociale (et la restriction de participation) est le résultat de l’interaction entre trois grandes 

dimensions : les déficiences (séquelles) présentées par le patient, les limitations d’activité et 

les facteurs contextuels. Pour rappel, les facteurs contextuels sont composés à la fois des 

facteurs environnementaux (« l’environnement physique, attitudinal et sociétal »(47)) du 

patient et des facteurs personnels (caractéristiques internes à la personne). Dans le cadre de 

cette thèse, nous avons mené une revue systématique des facteurs contextuels 

potentiellement associés à la participation des patients ayant eu un AVC afin d’identifier et de 

mieux comprendre le rôle de ces facteurs dans la participation sociale du patient suite à un 

AVC. 

Nous avons conduit nos recherches bibliographiques dans trois bases de données répertoriant 

des articles de champs disciplinaires différents : PubMed, PsycINFO et le Web of Science ; et 

cela entre janvier 2001 et août 2019. Les articles devaient être rédigés en français ou en 

anglais. Notre équation de recherche était composée des synonymes de « stroke », 

« participation » et « contextual factors » (le détail de nos équations de recherche est 

disponible à la fin de l’article relatif à la revue systématique dans l’Appendice 1). Une double 

sélection des articles a été réalisée de façon indépendante. Nous avions inclus les articles 

originaux utilisant des méthodologies qualitatives ou quantitatives ayant pour objectif 

principal d’identifier les déterminants de la participation du patient AVC. Les études 

qualitatives devaient utiliser une méthode de passation d’entretiens en face-à-face et 

atteindre la saturation des données. Les études quantitatives devaient utiliser des 

questionnaires validés pour mesurer la participation et décrire de façon précise les modalités 

d’administration du questionnaire. Nous avons exclu les études interventionnelles et les 

études qui n’incluaient pas uniquement des patients AVC ainsi que les études avec une faible 

puissance statistique (mentionnée en limite principale de l’article). La qualité des études 

qualitatives a été déterminée en utilisant l’outil CASP « checklist for qualitative studies » (108) 
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et la qualité des études quantitatives a été évaluée en utilisant l’outil développé par le 

National Institute of Health (109). 

Nous avons identifié à partir de notre recherche bibliographique, 5741 titres. Nous avons 

retenus 253 articles dont les abstracts ont été lus. À partir de ces abstracts, 97 articles ont été 

retenus pour une lecture intégrale. Finalement, nous avons inclus 35 articles (Figure 1 de 

l’article). Les caractéristiques des études incluses sont présentées en Table 1 de l’article.  

La plupart des variables socio-démographiques n’étaient pas liées à la participation des 

patients ou les résultats étaient très discordants entre les études. Les facteurs psychologiques, 

psychosociaux bien que moins étudiés étaient pour la plupart associés à la participation, en 

particulier l’estime de soi et l’acceptation d’une nouvelle condition. La motivation (110–113) 

apparaissait comme un déterminant important de la participation dans les études qualitatives 

mais les résultats étaient discordants dans la seule étude quantitative (89) (Table 2 de 

l’article). Les facteurs environnementaux (Table 3 de l’article) étaient peu étudiés et 

majoritairement dans des études qualitatives chez des personnes présentant des troubles de 

la communication. Parmi ces facteurs, le soutien social (75,107,110–121), des attitudes 

favorables (patience et connaissance des capacités de communication du patient notamment) 

de la part des autres à l’égard du patient (110,113,119,120,122), l’environnement physique 

(lieu de vie, environnement familier, peu bruyant) (110,112,120,120–123), l’accès aux soins, 

aux services sociaux et les politiques de santé publique dédiées aux personnes ayant eu un 

AVC apparaissaient comme étant des facilitateurs de la participation (112,120–122,124). 

Cette revue systématique nous a permis d’adopter une approche globale des déterminants 

contextuels de la participation après un AVC. À notre connaissance, aucune revue utilisant une 

méthodologie systématique n’a été réalisée. La majeure partie de ces facteurs étant 

modifiables, ils constituent des éléments à prendre en compte en pratique clinique courante 

afin d’optimiser la participation des patients. Mieux comprendre la façon dont les facteurs 

contextuels ont une influence sur la participation des patients AVC pourrait permettre de 

renforcer les programmes de rééducation et de façon plus globale, de s’intéresser plus 

précisément à l’accompagnement des patients après le retour à domicile dans la 

réappropriation de leur quotidien. De façon complémentaire à la rééducation des déficits 

fonctionnels, développer des services adoptant une approche psychosociale et écologique 

permettrait ainsi l’optimisation du processus de réadaptation au quotidien. 
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1.7.2.2 Publication et valorisation 
 

La revue de la littérature a été valorisée sous la forme d’une publication scientifique dans le 

journal Disability and Rehabilitation en octobre 2019 : 

 Della Vecchia C, Viprey M, Haesebaert J, Termoz A, Giroudon C, Dima A, Rode G, Preau 

M, Schott AM, Contextual determinants of participation after stroke: a systematic 

review of quantitative and qualitative studies. Disabil Rehabil. 2019 Oct 24;0(0):1–13. 

 

Ce travail a fait l’objet d’une communication orale lors du « 27th European Stroke 

Conference » en Avril 2018 à Athènes, de communications affichées au « European Congress 

of Epidemiology » en  Juin 2018 à Lyon et au 23ème journées de la SFNV en Novembre 2017  à 

Paris.
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22. SYNTHESE DE LA PROBLEMATIQUE 
ET OBJECTIFS DE LA THÈSE
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La contextualisation globale du travail de thèse, a permis de souligner la fréquence actuelle 

de l’AVC et son augmentation prévisible. Les progrès de la prise en charge à la phase aiguë 

sont indéniables, de ce fait de plus en plus de personnes survivent après un AVC et la 

proportion de patients ne présentant que des séquelles « mineures » s’accroit. Cependant, 

ces séquelles, en apparence moins graves au niveau fonctionnel, ont souvent, du fait de leur 

nature polymorphe (motrices, cognitives, sensitives, sensorielles et émotionnelles) un 

retentissement multiple et global sur le quotidien des personnes. Outre le retentissement des 

séquelles post-AVC sur la vie quotidienne des patients, la revue de la littérature a permis de 

révéler l’importance des facteurs contextuels (à la fois personnels : notamment les facteurs 

psychosociaux ; et environnementaux : liés à l’environnement des personnes) comme 

facilitateurs ou obstacles à la participation sociale des patients. L’enjeu pour les patients est 

de faire face et gérer au mieux les répercussions de l’AVC au quotidien. Les patients ont 

rapporté de nombreux besoins non-couverts quant à la gestion de l’AVC et de ses 

conséquences au quotidien à court, moyen et long-terme. Les personnes se retrouvant 

souvent démunies et seules pour reconstruire leur quotidien. En ce sens, les représentations 

individuelles de la maladie permettent d’appréhender la façon dont les personnes s’y 

adaptent, tant d’un point de vue cognitif (mental), qu’émotionnel. Elles constituent des leviers 

intéressants d’une meilleure auto-gestion de l’AVC au quotidien et de l’adoption de 

comportements favorables à la santé. 

Considérer le patient dans son environnement de vie, avec ses ressources personnelles, 

psychosociales et les représentations individuelles de sa maladie ou situation, constitue un 

enjeu majeur de la prise en charge et de l’accompagnement des patients dans l’optique 

d’améliorer le processus de réadaptation en ciblant notamment la participation sociale et 

l’autogestion quotidienne.  

Dans cette optique, en se basant sur les résultats de la revue de littérature, nous avons conduit 

une étude quantitative transversale ayant pour objectif d’investiguer les déterminants 

contextuels de la participation sociale de ces patients. En parallèle de cette étude, nous avons 

conduit une étude qualitative afin de mieux comprendre le vécu de l’AVC des patients au 

quotidien et d’appréhender les représentations individuelles de l’AVC.  
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La présentation de ce travail est structurée en plusieurs parties. Nous dédions une partie à la 

méthodologie de la thèse puis nous présentons les données empiriques. Enfin, une discussion 

générale nous permettant de synthétiser nos résultats, préconiser des implications pour de 

futures recherches et pour la prise en charge et l’accompagnement des patients, et de discuter 

des points forts et des limites de notre travail vient clôturer ce travail de thèse. 
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33. METHODE 
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La partie « méthode»  est dédiée à la présentation des méthodologies employées pour la 

réalisation du volet quantitatif de la thèse (étude transversale, TYBRA-quanti) portant sur 

l’identification des facteurs contextuels au sens de la CIF (47), associés à la participation 

sociale des patients AVC. Nous présentons aussi les modalités de réalisation du volet qualitatif 

de la thèse (TYBRA-quali) reposant sur la passation d’entretiens non-directifs et semi-directifs 

dans le but d’appréhender le vécu des patients vis-à-vis de leur AVC et d’identifier les 

représentations individuelles que les personnes ont développé autour l’AVC. 

 

3.1 L’étude TYBRA 
 
Notre étude intitulée TYBRA (Typologie des Besoins Ressentis des patients et de leurs Aidants) 

avait pour objectif global de mieux comprendre le retentissement d’un AVC sur la vie 

quotidienne des patients et de leurs aidants, et la façon dont ils gèrent les conséquences au 

quotidien. Dans ce travail de thèse, nous avons centré notre analyse sur le volet « patients » 

et notamment sur la participation sociale des personnes ayant eu un AVC et les 

représentations individuelles de l’AVC développées, considérées comme étant des leviers de 

l’adoption de comportements de santé et d’une meilleure gestion quotidienne des 

conséquences de l’AVC. L’étude TYBRA était composée :  

 
 d’un volet quantitatif ayant pour objectif d’identifier les facteurs contextuels associés 

à la participation sociale du patient AVC (TYBRA-quanti) 

 d’un volet qualitatif permettant d’explorer le vécu de l’AVC et les représentations 

individuelles de l’AVC chez des patients AVC (TYBRA-quali) 

L’étude TYBRA était une étude ancillaire de la cohorte STROKE 69 (PHRC Inter-régional 2015, 

identifiant Clinical Trial  menée conjointement par le laboratoire HESPER et le 

Pôle de santé publique des HCL. Dans la cohorte STROKE 69, ont été inclus de façon exhaustive 

tous les patients pris en charge dans un service d’urgence ou une UNV du Rhône entre 

novembre 2015 et décembre 2016 et présentant une suspicion d’AVC. L’étude TYBRA a été 

déclarée à la CNIL et au CPP conformément aux normes en vigueur, l’identifiant Clinical Trial 

était . Cette étude a été lauréate de l’appel à recherches « Handicap et Perte 
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d’autonomie-Session 6 », en 2015. De plus, TYBRA-quali a été lauréate d’un appel à projet de 

l’ALLP. 

 
3.2 TYBRA-quanti : une étude quantitative transversale portant 

sur les facteurs contextuels associés à la participation du 
patient AVC 

 

L’objectif de l’étude quantitative, TYBRA-quanti, était d’identifier les facteurs contextuels, au 

sens de la CIF, c’est-à-dire les facteurs personnels et environnementaux associés à la 

participation des patients suite à un AVC. 

 
3.2.1 Design de l’étude et participants 

 
Les personnes éligibles à notre étude quantitative transversale étaient les patients de STROKE 

69 dont le diagnostic d’AVC avait été confirmé à l’imagerie et qui n’étaient pas 

institutionnalisés. Les personnes éligibles pour l’étude TYBRA recevaient un questionnaire 

auto-administré (Annexes 2 et 3), qu’elles devaient nous renvoyer à l’aide d’une enveloppe 

prétimbrée. Nous avons effectué des relances téléphoniques auprès des patients ne nous 

ayant pas répondu. De plus, nous avons rappelé les personnes nous ayant renvoyé les 

questionnaires mais avec une proportion importante de réponses manquantes, afin de 

compléter les éléments manquants. 

 
3.2.2 Données cliniques (recueillies à partir de la cohorte 

STROKE 69) 
 
A partir de l’étude STROKE 69, nous avons recueilli le score NIHSS (National Institute of Health 

Stroke Score) des patients au moment de l’admission pour AVC à la phase aiguë. 
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3.2.3 Données socio-comportementales et psychosociales 
(recueillies dans l’étude TYBRA-quanti) 

 

 Les variables socio-démographiques 

Nous avons recueilli l’âge, le sexe, le statut marital et la catégorie socio-professionnelle des 

patients. 

 

 La participation sociale 

De nombreux outils existaient dans la littérature afin de mesurer la participation des patients, 

en revanche, peu étaient validés en français et tous n’étaient pas ancrés d’un point de vue 

théorique sur la CIF. La G-MAP (125) a été développée en français dans le contexte du 

handicap psychique, à partir du modèle de la CIF, et présentait l’avantage de mesurer à la fois 

la participation et l’environnement de vie des personnes (soutien social, attitudes des autres 

et système politique). En revanche, dans sa version actuelle, la G-MAP doit être administrée 

lors d’un entretien semi-dirigé, ce mode de passation n’était pas réalisable dans le cadre de 

l’étude TYBRA-quanti. La MHAVIE est un outil développé en français, basé sur le cadre 

conceptuel du PPH permettant de mesurer la satisfaction vis-à-vis des réalisations des 

habitudes de vie (126). Cependant, nous nous éloignions de la définition de la participation 

sociale et de ses déterminants au sens de la CIF. De plus, cet outil nous paraissait très long et 

complexe dans ses modalités de réponse et, de ce fait, peu approprié pour notre population 

d’étude ayant pour une majorité une fatigabilité cognitive. Ainsi, nous avons choisi de mesurer 

la participation sociale avec le score associé au domaine « participation » de l’échelle Stroke 

Impact Scale (SIS) 2.0 dans sa version française. Cette échelle a été développée 

spécifiquement pour des patients ayant eu AVC et permet d’évaluer les restrictions de 

participation perçues. Les propriétés psychométriques de la dimension « participation » sont 

bonnes (127). Cette dimension comprend neuf items dont les scores de chaque item varient 

de 0 (restriction permanente) à 5 (aucune restriction) (Fig 7). Un algorithme permet de 

rapporter le score de la dimension à 100. Ainsi, le score total de ce domaine varie de 0 

(restriction permanente dans toutes les situations de la vie quotidienne, participation très 

faible) à 100 (aucune restriction perçue dans la vie quotidienne, excellente participation 

perçue). 
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Figure 7. Domaine "participation" de la SIS 2.0 (127) 

 

 La qualité de vie relative à l’environnement et aux relations sociales mesurées via le 

WHOQOL Bref  

Nous avons initié dans TYBRA un travail autour d’un questionnaire mesurant à la fois la 

disponibilité et la satisfaction du soutien social perçu, le Social Support Questionnaire 

(SSQ) (128) traduit en français (129), mais restant cependant assez peu utilisé en raison de 

la complexité des modalités de réponse et du taux important de données manquantes 

pouvant en résulter. En modifiant les modalités de réponses dans TYBRA-quanti, nous 

voulions étudier si l’acceptabilité était meilleure. En revanche, les premiers résultats nous 

indiquaient un taux trop important de données manquantes notamment sur la satisfaction 

du soutien perçu (de l’ordre de 40%), rendant l’analyse impossible sur cet outil et reflétant 

les difficultés de réponse de la part des patients. Par ailleurs, nous avons été limités par le 

faible nombre d’outils disponibles et validés en français mesurant la satisfaction vis-à-vis 

de l’environnement de vie. La satisfaction liée à l’environnement et aux relations sociales a 

ainsi été mesurée et analysée via le WHOQOL-BREF dans TYBRA-quanti. Cet instrument 
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constitue la version abrégée du WHOQOL-100 (130). La version abrégée (WHOQOL-BREF)  

a été développé par l’OMS en 1998 (131), traduite et validée en français (132) et largement 

utilisée dans les recherches internationales. Ce questionnaire comprend 26 items 

explorant différents domaines de la qualité de vie, et notamment la satisfaction vis-vis de 

l’environnement de vie (8 items) et vis-à-vis des relations sociales (3 items). Les modalités 

de réponses sont comprises entre « pas du tout satisfait » et « très satisfait » ou entre 

« pas du tout » et « tout à fait » selon la question posée (Table 7). Un algorithme permet 

de rapporter le score de 0 (satisfaction nulle vis-à-vis de l’environnement ou des relations 

sociales) à 100 (pleine satisfaction). 

 

 

WHOQOL-BREF 
(dimensions) 

Questions posées 

Satisfaction vis-à-vis des 
relations sociales 

Êtes-vous satisfait de vos relations personnelles ?  

Êtes-vous satisfait de votre vie sexuelle ?  

Êtes-vous satisfait du soutien que vous recevez de vos amis ?  

Satisfaction vis-à-vis de 
l’environnement de vie 

Vous sentez-vous en sécurité dans votre vie de tous les jours ?  

Votre environnement est-il sain ? (pollution, bruit, salubrité…)  

Avez-vous assez d’argent pour satisfaire vos besoins ?  

Avez-vous le sentiment d’être assez informé pour faire face à la vie de tous les 

jours ?  

Avez-vous la possibilité d’avoir des activités de loisirs ?  

Etes-vous satisfait de l'endroit où vous vivez ? 

Avez-vous facilement accès aux soins dont vous avez besoin ?  

Etes-vous satisfait de vos moyens de transport ?  

 

Tableau 7. Questions du WHOQOL-Bref associées aux dimensions relations sociales et 
environnement (132) 

 

 Le coping 

Pour l’étude TYBRA-quanti, les stratégies de coping utilisées par les patients pour faire face à 

une situation stressante ont été mesurées par l’échelle Brief-COPE dans sa version 

dispositionnelle, afin de rester centré sur la personne et d’étudier ainsi les aspects socio-
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comportementaux de la personne  (133). Cet instrument constitue la version abrégée du COPE 

(134). Le Brief-COPE a été traduit, adapté et validé en français, il a montré de bonnes 

propriétés psychométriques (135). Le Brief-COPE est constitué de 28 items regroupés dans 14 

dimensions, chacune contenant deux items et mesurant une stratégie de coping (Tables 8-9). 

Pour chaque item, les modalités de réponses varient de « pas du tout » à « tout à fait ». 

 

Stratégies de coping 
(dimensions) 

Définitions 

Coping actif 
Essayer de réduire l’élément stresseur, ou de le supprimer en mettant en place des 

actions concrètes et immédiates afin de résoudre le problème (pendant la phase 
d’ajustement) 

Planification Penser un plan d’action, trouver la meilleure façon de gérer le problème (pendant 
la phase d’évaluation du problème) 

Recherche de soutien social 
instrumental 

Recherche de conseils, d’informations 

Recherche de soutien social émotionnel Recherche de soutien moral, de réconfort 

Expression des sentiments Exprimer à autrui ses émotions 

Désengagement comportemental Réduction ou abandon des efforts pour faire face au stresseur 

Distraction Se changer les idées, éviter de penser à la situation stressante 

Blâme Sentiment de culpabilité, se reprocher ce qu’il arrive 

Réinterprétation positive Repenser l’évènement de façon positive 

Humour Utiliser l’humour pour dédramatiser la situation 

Déni Refuser de croire ce qu’il arrive, penser que cela n’est pas réel 

Acceptation Accepter la réalité de la situation 

Religion Se tourner vers la religion pour faire face 

Utilisation de substances Consommer des médicaments, de l’alcool, de la drogue pour échapper à la réalité 
de la situation 

 

Tableau 8. Dimensions du Brief-COPE (135) 
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Stratégies de coping Questions posées dans le Brief-COPE 

Coping actif 
Je détermine une ligne d’action et je la suis.  

Je concentre mes efforts pour résoudre la situation.  

Planification 
J’essaie d’élaborer une stratégie à propos de ce qu’il y a à faire.  

Je planifie les étapes à suivre.  

Recherche de soutien social 
instrumental 

Je recherche l’aide et le conseil d’autres personnes.  

J’essaie d’avoir des conseils ou de l’aide d’autres personnes à propos de ce qu’il faut 
faire.  

Recherche de soutien social 
émotionnel 

Je recherche un soutien émotionnel de la part des autres.  

Je recherche le soutien et la compréhension de quelqu’un.  

Expression des sentiments 
J’évacue mes sentiments déplaisants en en parlant.  

J’exprime mes sentiments négatifs.  

Désengagement comportemental 
Je renonce à essayer de résoudre la situation.  

J’abandonne l’espoir de faire face.  

Distraction 
Je me tourne vers le travail ou d’autres activités pour me changer les idées.  

Je fais quelque chose pour moins y penser (comme aller au cinéma, regarder la TV, 
lire, rêver tout éveillé, dormir ou faire les magasins). 

Blâme 
Je me critique.  

Je me reproche les choses qui m’arrivent.  

Réinterprétation positive 
J’essaie de voir la situation sous un jour plus positif.  

Je recherche les aspects positifs dans ce qu’il m’arrive.  

Humour 
Je prends la situation avec humour.  

Je m’amuse de la situation.  

Déni 
Je me dis que ce n’est pas réel.  

Je refuse de croire que ça m’arrive.  

Acceptation 
J’accepte la réalité de ma nouvelle situation.  

J’apprends à vivre dans ma nouvelle situation.  

Religion 
J’essaie de trouver du réconfort dans ma religion ou dans mes croyances spirituelles.  

Je prie ou médite.  

Utilisation de substances 
Je consomme de l’alcool ou d’autres substances pour me sentir mieux. 

Je consomme de l’alcool ou d’autres substances pour m’aider à traverser la situation.  

 

Tableau 9. Questions du Brief-COPE relatives à chaque stratégie de coping (135) 
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3.2.4 Analyses statistiques 
 
L’ensemble du traitement statistique de nos données (statistiques descriptives, 

remplacement des données manquantes, analyses univariées et multivariées) a été réalisé 

avec le logiciel RStudio dans sa version 1.0.153 (136). 

 
3.2.4.1 Statistiques descriptives 

 
Les variables quantitatives étaient décrites par la moyenne ± écart-type et les variables 

catégorielles étaient décrites par des effectifs et pourcentages. Nous avons vérifié la validité 

interne des échelles contenues dans nos questionnaires. Toutes avaient un alpha de Cronbach 

supérieur à 0.6, à l’exception de 5 dimensions du coping (planification, expression des 

sentiments, acceptation, distraction, désengagement comportemental).  

 
3.2.4.2 Gestion des données manquantes 

 

Avant le traitement statistique de nos données, nous avons examiné le profil de nos données 

manquantes. 

 
 

 

 

 

 

 

 

Figure 8 Patterns des données manquantes 

 

 

 

 

 

 

1   2   3   4   5   6   7   8   9       11      13      15     17      19      21 22 Numéros 
des variables 

Figure 9. Profils des données manquantes de notre base de données 
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La figure 9 nous indique que nous disposions d’observations complètes pour 64% des patients 

de notre base de données (nous disposons de données pour 352 patients dans notre base). 

Dans un second temps, nous avons cherché à identifier les données manquantes relatives à 

chaque variable de notre analyse. 

 

 

 
Numéro 

de la 
variable 

Nom de la variable 
Proportion de 

données manquantes 
(%) 

1 Déni 15.1 
2 Coping actif 14.2 
3 Réinterprétation positive 13.6 
4 Religion 13.6 
5 Planification 13.1 
6 Distraction 13.1 
7 Blâme 12.5 
8 Recherche de soutien émotionnel 11.6 
9 Expression des sentiments 11.6 

10 Recherche de soutien 
instrumental 10.5 

11 Humour 10.5 
12 Désengagement comportemental 10.5 
13 Participation 10.2 
14 Utilisation de substances 9.7 
15 Acceptation 9.1 
16 Catégorie socio-professionnelle 4.3 

17 Satisfaction vis-à-vis de 
l’environnement de vie 4.0 

18 Statut marital 2.8 

19 Satisfaction vis-à-vis des relations 
sociales 1.4 

20 Score NIHSS à l’admission 0.3 
21 Sexe 0.0 
22 Age 0.0 

 

 

Figure 10. Proportion des données manquantes pour chaque variable 

 

La figure 10 nous indique qu’en proportion, nos variables ont entre 0 et 15% de données 

manquantes. Nous avons alors décidé de remplacer nos données manquantes en utilisant la 

méthode de l’imputation multiple en équations chaînées (137,138). Cette méthode est l’une 

des  méthodes d’imputation parmi les plus performantes, elle permet de réduire 

significativement l’incertitude liée à l’imputation des données manquantes et permet 

l’imputation à la fois de variables quantitatives et catégorielles (139). À partir d’un jeu de 

données, cette méthode consiste à générer plusieurs jeux de données complets, les données 

1   2  3  4   5  6  7   8   9     11     13     15    17     19    21 22 

Numéros des variables 
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manquantes sont remplacées par des valeurs plausibles prenant en compte les autres 

variables de la base de données comme étant des variables prédictrices. Les différents jeux de 

données sont analysés conjointement afin de limiter les sources d’erreur liées à l’imputation 

des données manquantes. Nous avons inclus dans notre jeu de données les variables que nous 

allions utiliser dans notre modélisation multiple mais aussi des variables complémentaires afin 

d’avoir un grand nombre de variables prédictives pour l’imputation multiple (137,138). Nous 

avons ensuite décidé des méthodes d’imputations que nous avons utilisées pour chaque type 

de variable afin de minimiser les erreurs d’imputations. Ainsi, pour nos variables catégorielles 

à deux facteurs, nous avons utilisé la méthode « logreg » (régression logistique) et « polyreg » 

(régression logistique multinomiale) pour la seule variable catégorielle à trois facteurs. 

Concernant les variables quantitatives nous avons utilisé la méthode « pmm » (pour chaque 

valeur manquante, un petit ensemble de candidats dont les similitudes sont avérées avec le 

profil du participant disposant de données manquantes, est sélectionné, une valeur est alors 

choisie au hasard parmi ces candidats) (138). Une fois nos imputations réalisées, nous avons 

vérifié la qualité de celles-ci. 

Nous avons ainsi généré cinq jeux de données complets. La qualité de l’imputation des 

variables a été vérifiée dans un premier temps, en regardant les différents jeux de données et 

en vérifiant la plausibilité des valeurs. Dans un second temps, graphiquement nous avons 

vérifié que les distributions des variables des jeux de données imputés suivaient globalement 

la distribution des variables du jeu de données incomplet. Les distributions des variables issues 

des jeux de données imputés sont en magenta sur les courbes et points magenta sur les 

diagrammes (Figures 11-12). 
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 Pour les variables quantitatives de la base de données : variable participation (part), 

variables liées à l’environnement de vie (env), aux relations sociales (rel_soc) et les 

autres variables correspondant aux 14 échelles de la Brief-COPE. 

 

 

 

 

 
 

Figure 11. Courbes de densité comparant les distributions des variables quantitatives de la 
base de données initiale et des 5 bases de données générées avec les données imputées 
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 Pour les variables catégorielles :  

 

 
 

 

Figure 12. Comparaison des distributions des variables qualitatives issues de la base de 
données initiale et des 5 bases de données imputées 

 

Ainsi, pour chacune des variables, les variables imputées prenaient des valeurs plausibles et 

suivaient globalement les distributions (ou répartitions) des variables issues du jeu de données 

initial. 

 

3.2.4.3 Modélisations univariées et multivariées 
 

Afin de sélectionner les variables à intégrer dans notre modèle, nous avons d’abord effectué 

des modélisations univariées (régressions linéaires univariées). Les variables associées à un 

seuil de 20% à la participation étaient retenues dans le modèle multivarié final. Nous avons 

ensuite réalisé une régression linéaire multiple afin d’expliquer le score de participation, à 

l’aide des variables significatives au seuil de 20% en univarié. Nous avons utilisé la méthode 

de régression multiple en blocs hiérarchiques afin d’identifier la contribution spécifique de 

chaque groupe de variables dans la prédiction de notre variable à expliquer. Dans un premier 

temps, les variables socio-démographiques et le score NIHSS étaient intégrés dans le modèle. 

Dans une seconde étape, nous avons ajouté les variables liées au coping et enfin dans une 

dernière étape, les variables associées aux facteurs environnementaux. Les coefficients de 

détermination (R²) associés à chaque modèle nous ont permis d’observer la différence de 

variance expliquée de la participation entre les différents modèles (140,141). Nous avons 

Statut marital Catégorie socio-professionnelle 
N°imputation 

Variables 
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objectivé la significativité de ces différences avec une analyse de variance (ANOVA). Le niveau 

de significativité pour le modèle multivarié était fixé au seuil de 5%.  

 

De façon complémentaire à l’étude TYBRA-quanti, nous avons conduit une étude qualitative 

(TYBRA-quali) afin d’appréhender le vécu de l’AVC des individus. 

 

3.3 TYBRA-quali : Étude qualitative des représentations de l’AVC 
 

L’objectif de l’étude qualitative était d’appréhender les représentations que les personnes ont 

développées autour de leur AVC comme étant des leviers dans l’adoption de comportements 

favorables à leur santé et d’une meilleure gestion de l’AVC au quotidien. 

 
3.3.1 Réalisation d’entretiens non-directifs 

 
Il existe peu de littérature sur le sujet de l’expérience vécue des personnes ayant eu un AVC 

et encore moins concernant les représentations individuelles de l’AVC. Dans une démarche 

exploratoire, nous avons alors conduit des entretiens non-directifs en face-à-face permettant 

de « se familiariser avec un milieu et/ou un phénomène, de développer sa connaissance pour 

fonder et construire ses hypothèses de recherche » (142). Dans ce cadre, nous avons réalisé 

huit entretiens exploratoires auprès de patients recrutés via l’étude de cohorte STROKE 69. 

Les patients avaient tous un score de Rankin ≤ 2 constituants notre population d’intérêt. Près 

des deux tiers des patients en France présentaient un score de Rankin modifié de deux ou 

moins (143) signifiant un handicap léger, une autonomie dans la vie quotidienne (144) après 

leur AVC. De plus, avec les progrès des traitements à la phase aiguë, et notamment avec 

l’amélioration de l’accès à la thrombolyse (7,15) et à la thrombectomie (8), le nombre de 

patients présentant un score de Rankin modifié inférieur ou égal à 2 est en perpétuelle 

augmentation (8,9), renforçant notre intérêt pour l’étude de cette population. Pour cette 

étude exploratoire, nous avons essayé d’inclure autant d’hommes que de femmes et de tous 

les âges, en revanche, la majorité était des retraités. La majorité des participants présentait 

des séquelles invisibles de l’AVC (Table 10). 
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Identifiant Sexe Age Statut 
marital 

CSP (au 
moment de 

l’AVC) 
mRs Séquelles 

1 M 68 Marié Retraité 2 Troubles moteurs, troubles de 
l’équilibre, fatigue 

2 M 69 Divorcé Retraité 1 Troubles visuels, troubles de l’humeur 
(baisses de moral) 

3 M 75 Marié Retraité 2 Troubles visuels et moteurs 

4 F 64 Veuve Retraitée 2 Fatigue, troubles moteurs, douleur 
(maux de tête) 

5 F 82 Veuve Retraitée 2 Vertiges, paralysie faciale, troubles 
moteurs, troubles de l’humeur (anxiété) 

6 F 30 Mariée Sans emploi 0 Troubles de l’humeur (anxiété, 
tristesse), troubles moteurs 

7 M 60 Marié Retraité 1 
Ataxie, troubles de la concentration, de 
l’humeur (colère, baisses de moral), de 

la mémoire 

8 F 63 Mariée En activité 1 Troubles visuels et de l’humeur (anxiété, 
tristesse) 

 
Tableau 10. Caractéristiques des participants de l’étude qualitative exploratoire 

 
La question inaugurale des entretiens était la suivante : « Pouvez-vous me parler de votre vécu 

de votre AVC ? ». Les relances étaient basées uniquement sur des reformulations du discours 

des participants, des demandes de précision et de clarification. Cette démarche exploratoire 

permettait de « laisser un maximum de liberté d’expression à la personne enquêtée […] dans 

le but d’atteindre des niveaux approfondis de perceptions, de comportements, de croyances 

et d’attitudes, etc » (142). Nous avons ensuite retranscrit intégralement les entretiens et 

réalisé une analyse thématique inductive, c’est-à-dire sans utiliser de cadre théorique a priori 

pour guider notre analyse, et cela afin d’identifier les grands thèmes organisateurs du discours 

des participants (145). Ces grands thèmes étaient au nombre de 6 :  

 Prise en charge médicale : vécu de la phase aiguë et de la rééducation (en SSR et/ou 

en ville), expérience vécue de la prise du traitement, perception de la cause de la 

maladie, l’information reçue durant la prise en charge à la phase aiguë et 

éventuellement passage en SSR ; 

 Vécu fonctionnel de l’AVC : séquelles perçues, niveau de fatigue spécifiquement ; 

 Vécu du retour à domicile : gestion des séquelles au quotidien ; 
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 Relations sociales, participation sociale : relations familiales, avec l’entourage, reprise 

de l’activité professionnelle et des loisirs ; 

 Vécu émotionnel : au moment de l’annonce du diagnostic, moments de stress, 

d’angoisse, moral au moment de l’entretien ; 

 Démarches administratives : reconnaissance de la maladie au niveau administratif, 

impact financier de l’AVC, informations reçues pour la gestion du quotidien. 

 

Les résultats de l’analyse thématique ont permis de construire un guide d’entretien pour 

mettre en place le recueil via des entretiens semi-directifs. 

 
3.3.2 Méthodologie associée aux entretiens semi-directifs 

 
Dans un premier temps, nous avons pré-testé le guide d’entretien constitué des six thèmes, 

précédemment mentionnés, auprès de trois patients (issus de notre population cible pour les 

entretiens semi-directifs). À la suite de ces pré-tests, nous avons regroupé les thèmes : vécu 

fonctionnel de l’AVC et vécu du retour à domicile car il s’avérait que dans le discours des 

participants, ces deux thématiques étaient abordées simultanément, les relances étaient plus 

fluides de la sorte. Le guide d’entretien semi-directif final est présenté en Figure 13. 

 

 



83 
 
 

 

Figure 13. Guide d’entretien semi-directif 
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3.3.2.1 Critères d’inclusion 
 

Les données de la littérature existantes sur le vécu de l’AVC, les représentations de l’AVC et 

les premiers entretiens exploratoires (non-dirigés) nous ont permis de mieux cerner notre 

population d’intérêt et les enjeux d’accompagnement et de prise en charge qui l’entourent. 

Dans la littérature, nous avons remarqué que très peu d’études se sont focalisées sur le vécu 

de l’AVC au quotidien dans cette population et encore moins concernant les représentations 

de l’AVC. Par ailleurs, lors des entretiens exploratoires, il s’est avéré que les personnes ne 

présentant pas de handicap fonctionnel majeur, rapportaient des difficultés souvent 

importantes dans le réajustement de leur vie quotidienne. L’AVC avait pu avoir des 

répercussions notables notamment liées au handicap « invisible » que les patients 

expérimentaient (la fatigue à la fois physique et mentale, les troubles émotionnels 

notamment l’anxiété, la dépression, la labilité émotionnelle, les troubles de l’attention, de la 

concentration, de la mémoire etc.). Dans la littérature, ces troubles ont été regroupés sous le 

terme de troubles asthéno-émotionnels (146,147). Nous avons ainsi décidé d’inclure dans 

l’étude TYBRA-quali des patients ayant un score de Rankin modifié inférieur ou égal à deux, 

n’étant pas institutionalisés au moment de l’entretien et environ six mois après leur AVC. Afin 

de sélectionner les participants nous avons procédé à un échantillonnage basé sur la méthode 

à variation maximale (148). Cette méthode consiste à recruter des personnes ayant des profils 

différents au sein d’une même population remplissant nos critères d’inclusion. Ainsi, à partir 

des patients de la cohorte STROKE 69, nous avons réalisé quatre sous-groupes pour les 

femmes et autant pour les hommes, en fonction de :  

 l’âge ( <65 ans /  ≥ 65ans) 

 du lieu d’habitation (urbain / rural) 

Nous avons ensuite contacté au hasard les patients dans chaque groupe par téléphone, quand 

la personne refusait la participation, nous contactions la personne suivante sur la liste de 

chaque sous-groupe. Nous n’avions eu aucun contact préalable avec les participants. Lorsque 

l’étude était proposée aux personnes, nous présentions notre équipe de recherche, l’objectif 

de notre étude et le déroulement des entretiens. Le lieu de l’entretien était choisi par le 

participant. Nous avons recruté initialement 15 personnes puis nous avons poursuivi le 
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recrutement jusqu’à saturation des données, c’est-à-dire lorsque les données recueillies ne 

nous apportaient pas d’information supplémentaire (149). 

 
3.3.2.2 Passation des entretiens semi-directifs 

 
Lors de la passation des entretiens, une notice d’information était distribuée aux participants 

(Annexe 3). Cette notice d’information comportait :  

 Un rappel de l’objectif de l’étude ; 

 Une présentation des équipes de recherche ; 

 Un rappel concernant la garantie de l’anonymat et, de la confidentialité des données 

 Une adresse mail de contact et un numéro de téléphone pour toute rétractation de 

participation ou question relative à l’étude.  

Les participants devaient donner leur accord pour l’enregistrement audio et signer un 

formulaire de consentement de participation à l’étude (Annexe 4). Le guide d’entretien était 

utilisé en support de la discussion pour permettre des relances spécifiques (142), l’entretien 

commençait par une question large autour de l’expérience vécue de l’AVC, puis les relances 

étaient réalisées avec les questions ouvertes de notre guide d’entretien (Fig 13). 

 
3.3.2.3 Analyse des données 

 
Les entretiens ont été retranscrits intégralement, les données identifiantes issues des 

entretiens ont été supprimées. L’analyse des entretiens s’est déroulée en trois étapes :  

 

 Après la réalisation d’une première lecture flottante (familiarisation avec le corpus, 

permettant de générer les premières idées pour l’analyse) (150), nous avons réalisé une 

analyse thématique inductive exploratoire afin de « repérer des noyaux de sens » (150), 

que nous avons présentée à l’équipe de recherche interdisciplinaire relative à l’étude 

TYBRA (chercheurs en santé publique et en psychologie sociale). Cette première analyse 

avait pour but de sélectionner le cadre théorique d’analyse qui correspondait le mieux à 

notre corpus. Ainsi, le CSM de Leventhal et al., (57) précédemment présenté, a été choisi 

pour réaliser une analyse thématique déductive. 
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 L’analyse thématique déductive basée sur le CSM (57) consistait à coder notre corpus en 

fonction des cinq thématiques issues des représentations cognitives (identité, cause, 

durée, conséquences, contrôle) et des réactions émotionnelles engendrées par l’AVC. 

Nous avons réalisé un double codage indépendant des données, afin de s’assurer de la 

concordance du codage et de la pertinence des sous-thèmes identifiés (145). Nous avons 

discuté des divergences et de la pertinence des sous-thèmes identifiés avec le codeur 

indépendant et avec un troisième chercheur en psychologie de la santé. 

 

 Dans une troisième étape, basée sur une approche inductive, nous avons examiné les 

parties de notre corpus qui n’étaient pas catégorisées dans le modèle de Leventhal et al. 

(57). L’objectif était d’identifier d’éventuels thèmes supplémentaires relatifs aux 

représentations individuelles de la maladie. 
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44. DONNEES EMPIRIQUES
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4.1 Résultats de TYBRA-quanti : volet quantitatif de TYBRA 
portant sur les déterminants contextuels de la participation 
sociale des patients suite à un AVC 

 

4.1.1 Description de l’échantillon 
 

Sur 1016 questionnaires envoyés aux patients de la cohorte STROKE69, 364 ont été retournés. 

Les patients en institution au moment de l’AVC et trois mois après avaient été identifiés à 

partir de la cohorte STROKE 69. Malgré cela, huit patients ont précisé qu’ils avaient été entre 

temps institutionalisés (ou toujours hospitalisés) et n’ont pas pu être inclus dans l’échantillon. 

De plus, quatre questionnaires n’ont pas pu être analysés en raison d’un trop grand nombre 

de données manquantes (le questionnaire n’était quasiment pas rempli et nous n’avons pas 

pu recontacter les personnes). Le taux de réponse aux questionnaires était donc de 35.8%. En 

comparant les caractéristiques de base des répondants et non-répondants, la proportion de 

femmes non-répondantes était plus élevée que celle des hommes (p<0.05). Les répondants 

étaient en moyenne significativement plus jeunes que les non-répondants (moyenne d’âge de 

68.7 ± 14.5 ans chez les répondants et 71 ± 15.1 ans chez les non-répondants, p<0.05). Les 

scores NIHSS moyens initiaux étaient comparables (le score NIHSS moyen chez les répondants 

était de 6.3 ± 6.4 et de 6.6 ± 6.7 chez les non-répondants, p>0.05). Finalement, 352 patients 

ont été inclus dans l’analyse, le temps moyen depuis l’AVC était de 14.6 ± 6.3 mois. Le score 

NIHSS moyen à l’admission était de 6.3 ± 6.4 points. Le score moyen de participation était de 

66.5 ± 26.4 points [0-100] (Table 11).  
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Tableau 11. Description des variables de notre analyse 

 

Variables Effectifs Moyenne ± écart-
type ou % 

Valeur min – 
Valeur max 

Critère de jugement principal (Score de participation) 
Participation (SIS) 316 66.5 ± 26.4 0-100 

Variable clinique 
Score NIHSS 351 6.3 ± 6.4 0-28 

Facteurs personnels 
Sexe    
    Hommes 221 62.8 %  
    Femmes 131 37.2 %  
Age 352 68.7 ± 14.5 25-100 
Statut Marital    
    Seul 114 32.4 %  
    En couple 228 64.8 %  
    DM 10 2.8 %  
CSP    
    En activité professionnelle 109 31.0 %  
    Sans emploi 18 5.1 %  
    Retraités 210 59.7 %  
    DM 15 4.3 %  
Acceptation (Brief-COPE) 320 5.9 ± 1.7 2-8 
Réinterprétation positive (Brief-COPE) 304 5.2 ± 1.9 2-8 
Coping actif (Brief-COPE) 302 4.6 ± 1.8 2-8 
Planification (Brief-COPE) 306 4.5 ± 1.8 2-8 
Distraction (Brief-COPE) 306 4.5 ± 1.7 2-8 
Recherche de soutien instrumental 
(Brief-COPE) 315 3.7 ± 1.6 2-8 

Expression des sentiments (Brief-COPE) 311 3.6 ± 1.5 2-8 
Recherche de soutien émotionnel 
(Brief-COPE) 311 3.3 ± 1.5 2-8 

Humour (Brief-COPE) 315 3.5 ± 1.5 2-8 
Blâme (Brief-COPE) 308 3.4 ± 1.6 2-8 
Religion (Brief-COPE) 304 3.4 ± 1.9 2-8 
Déni (Brief-COPE) 299 3.2 ± 1.6 2-8 
Désengagement comportemental 
(Brief-COPE) 315 2.9 ± 1.3 2-8 

Utilisation de substances (Brief-COPE) 318 2.3 ± 0.8 2-8 
Facteurs environnementaux (domaines du WHOQOL-Bref) 

Satisfaction vis-à-vis des relations 
sociales  347 62.5 ± 18.9 0-100 

Satisfaction vis-à-vis de 
l’environnement de vie  338 69.5 ± 18.0 18.8-100 
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La Figure 14 présente les scores moyens de chaque item de la participation. Ainsi, les 

participants, en moyenne, semblaient percevoir des restrictions plus importantes dans les 

loisirs nécessitant des efforts physiques importants et dans le fait de contrôler leur vie, et des 

niveaux de restrictions comparables concernant les autres dimensions. Cependant, ils 

semblaient avoir des restrictions moins élevées concernant la participation dans les activités 

religieuses ou spirituelles. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Figure 14. Scores moyens aux items de la participation 

 

 Facteurs personnels 

L’âge moyen était de 68.7 ans (± 14.5), 62.8% étaient des hommes, 64.8% étaient en couple et 

59.7% étaient retraités. Les stratégies de coping les plus utilisées étaient l’acceptation, la 

réinterprétation positive, le coping actif, la planification, la distraction, venaient ensuite la 

recherche de soutien instrumental, l’expression des sentiments, la recherche de soutien 

émotionnel, l’humour, le blâme, la religion, le déni. Les stratégies de coping les moins utilisées 

étaient le désengagement comportemental et l’utilisation de substances (Table 11). 
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 Facteurs environnementaux 

Les scores moyens concernant les facteurs environnementaux étaient de 62.5 ± 18.9 points 

pour les relations sociales et de 69.5 ± 18.0 points pour la satisfaction vis-à-vis de 

l’environnement de vie (Table 11). 

 
4.1.2 Résultats des régressions linéaires univariées 

 

Toutes les variables semblaient associées avec le score de participation en univarié au seuil de 

20% sauf les stratégies de coping basées sur l’expression des sentiments (p=0.44), le déni 

(p=0.71) et la distraction (p=0.59) (Table 12). Nous avons alors inclus dans notre modèle 

multivarié toutes les variables sauf les trois mentionnées ci-dessus. 
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*p<0.20 ; ** p<0.05 
 

Tableau 12. Résultats des modèles de régression linéaire univariés 

 

 

 

 

 

 

Variables Estimate (B) Erreur 
standard p-value 

Variables socio-démographiques et cliniques 
Sexe (référence : hommes)** -10.47 2.91 <0.001 

Age* -0.19 0.10 0.064 

Statut marital (référence : en couple) -7.59 3.03 0.013 

CSP (référence : en activité)    

CSP (retraité) -3.04 3.15 0.34 

CSP (sans emploi)** -14.47 6.86 0.037 

Score NIHSS à l’admission** -0.99 0.22 <0.001 

Dimensions du WHOQOL-Bref 
Satisfaction vis-à-vis de l’environnement de vie** 0.67 0.07 <0.001 

Satisfaction vis-à-vis des relations sociales** 0.41 0.08 <0.001 

Dimensions du Brief-COPE 
Coping actif** 2.20 0.96 <0.05 

Planification* 1.22 0.89 0.18 

Recherche de soutien instrumental** -2.56 0.87 <0.05 

Recherche de soutien émotionnel** -4.58 0.96 <0.001 

Expression sentiments -0.77 0.99 0.44 

Réinterprétation positive** 3.78 0.74 <0.001 

Acceptation** 3.06 0.87 <0.001 

Blâme** -1.87 0.94 <0.05 

Humour** 4.96 0.92 <0.001 

Religion* -1.36 0.76 0.077 

Utilisation de substances** -3.66 1.70 <0.05 

Désengagement comportemental** -5.37 105 <0.01 

Déni 0.37 0.98 0.71 

Distraction -0.79 0.90 0.59 
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4.1.3 Résultats de la régression linéaire multiple 
 

Nous avons réalisé trois modèles pour notre régression linéaire hiérarchique. 

Le premier modèle était constitué des variables socio-démographiques et clinique (gravité de 

l’atteinte initiale : score NIHSS). Le fait d’être une femme, d’être plus âgé et d’obtenir un score 

NIHSS élevé à l’admission étaient associés à un plus faible score de participation au seuil de 

significativité de 5%. Ce modèle expliquait 12% de la variabilité du score de participation 

(Table 13). 

 

Variables 
Estimate 

(B) 
Erreur 

standard 
p-value 

Coefficient de 
détermination (R²) 

Sexe (référence : hommes)** -7.93 2.91 0.0068 

R² = 0.12  
[0.062-0.191] 

Age** -0.26 0.13 0.0477 
Statut marital (référence : en couple) -4.33 3.07 0.159 
CSP (référence : en activité)    
CSP (retraité) 2.65 3.97 0.505 
CSP (sans emploi) -8.80 6.72 0.194 
Score NIHSS à l’admission** -0.98 0.22 9.62e-06 

** p<0.05 

Tableau 13. Modèle 1 de la régression multivariée hiérarchique 

 

Dans notre deuxième modèle, nous avons intégré les variables liées au coping. Étaient 

associés à une plus faible participation le fait d’être une femme, de présenter un score NIHSS 

à l’admission élevé (p<0.05), ainsi que l’utilisation de substances et le fait d’être célibataire, 

veuf ou divorcé (p<0.10). En revanche, réinterpréter de façon positive l’AVC et utiliser 

l’humour pour dédramatiser la situation étaient deux stratégies associées à une meilleure 

participation (p<0.05). Le modèle expliquait près de 30% de la variance de la participation 

(Table 14). 
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Variables 
Estimate 

(B) 
Erreur 

standard 
p-value 

Coefficient de 
détermination (R²) 

Modèle 2 : on intègre les variables liées au coping  

Sexe (référence : hommes)** -6.22 2.82 0.017 

R² = 0.28  
[0.20-0.36] 

Age -0.16 0.12 0.209 
Statut marital (référence : en couple)* -4.98 2.98 0.097 
CSP (référence : en activité)    
CSP (retraité) -0.72 3.74 0.848 
CSP (sans emploi) -9.38 6.54 0.157 
Score NIHSS à l’admission** -0.65 0.22 0.0032 
Coping actif 0.37 1.27 0.775 
Planification 0.08 1.19 0.946 
Recherche de soutien instrumental -1.59 1.05 0.131 
Recherche de soutien émotionnel -1.65 1.27 0.199 
Réinterprétation positive** 2.68 1.12 0.0239 
Acceptation 0.24 0.97 0.805 
Blâme -0.66 0.94 0.481 
Humour** 2.59 0.96 0.0076 
Religion -0.81 0.72 0.266 
Utilisation de substances* -2.92 1.63 0.0747 
Désengagement comportemental -1.68 1.10 0.126 

 

*p<0.10 ; ** p<0.05 
 

Tableau 14. Modèle 2 de la régression multivariée hiérarchique 

 

Dans notre troisième modèle, nous avons conservé les variables intégrées dans les deux 

modèles précédents et nous avons ajouté les variables liées à l’environnement du patient 

(satisfaction vis-à-vis de l’environnement de vie et satisfaction vis-à-vis des relations sociales). 

Le fait d’être une femme et d’avoir un score NIHSS élevé à l’admission étaient associés à un 

plus faible score de participation (p<0.05), tout comme le fait d’utiliser des substances 

(médicaments, drogue, alcool) pour surmonter l’évènement et rechercher du soutien 

émotionnel (p<0.10). 

En revanche, la réinterprétation positive de l’évènement, l’utilisation de l’humour et la 

satisfaction vis-à-vis de l’environnement de vie étaient associés à une meilleure participation 

(p<0.05). Ce modèle expliquait près de 40% de la variance de la participation (Table 15). 
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Variables Estimate 
(B) 

Erreur 
standard p-value Coefficient de 

détermination (R²) 

Modèle 3 : on intègre les facteurs environnementaux 

Sexe (référence : hommes)** -5.85 2.70 0.0316 

R² = 0.38  
[0.30-0.46] 

Age -0.18 0.12 0.117 
Statut marital (référence : en couple) -2.00 2.80 0.478 
CSP (référence : en activité)    
CSP (retraité) -0.10 3.50 0.977 
CSP (sans emploi) -5.63 6.02 0.353 
Score NIHSS à l’admission** -0.69 0.20 7.72e-04 
Coping actif -0.33 1.09 0.762 
Planification 0.35 1.05 0.738 
Recherche de soutien instrumental -1.17 1.03 0.261 
Recherche de soutien émotionnel* -2.17 1.16 0.065 
Réinterprétation positive** 2.22 0.98 0.028 
Acceptation -0.96 0.91 0.292 
Blâme -0.18 0.88 0.841 
Humour** 1.94 0.89 0.031 
Religion -0.41 0.68 0.554 
Utilisation de substances* -2.51 1.51 0.098 
Désengagement comportemental -0.72 1.06 0.500 
Satisfaction vis-à-vis de l’environnement de 
vie** 0.49 0.09 5.97e-07 

Satisfaction vis-à-vis des relations sociales 0.05 0.09 0.546 
 

*p≤0.10 ; ** p<0.05 
 

Tableau 15. Modèle 3 de la régression multivariée hiérarchique 

 

L’explication de la variance de la participation était améliorée avec l’intégration des variables 

liées au coping et à l’environnement des patients. Entre les modèles 1 et 2, la différence de la 

variance expliquée était de 16%, cette différence était statistiquement significative (résultats 

de l’ANOVA (p-value=5.18e-07)). Entre les modèles 2 et 3, la différence de la variance 

expliquée était de 10%, cette différence était là encore significative (résultats de l’ANOVA (p-

value=4.57e-08))). Ainsi, nous pouvons dire que la variable coping permet d’améliorer de 

façon significative la variance expliquée de la participation tout comme les facteurs 

environnementaux constituant eux aussi des contributeurs de la variance de la participation. 
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4.1.4 Discussion 
 

Ces résultats ont permis une meilleure compréhension des facteurs contextuels 

associés à la participation du patient AVC, basée sur le modèle de la CIF et apportant des 

résultats supplémentaires et complémentaires à la revue de la littérature (151). L’ajout de 

facteurs à la fois liés aux caractéristiques socio-comportementales et psychosociales des 

patients, et à l’environnement du patient apporte une réelle plus-value dans l’explication de 

la participation sociale des patients suite à un AVC. Ainsi, les facteurs personnels associés à un 

niveau plus faible de participation étaient le genre (féminin) (p<0.05) et un âge élevé, la 

recherche de soutien émotionnel et l’utilisation de substances (p<0.10). De façon 

intéressante, le fait de réinterpréter l’évènement de façon positive, de dédramatiser la 

situation en utilisant l’humour et une satisfaction vis-à-vis de l’environnement de vie accrue, 

constituaient des facilitateurs de la participation sociale (p<0.05). 

Nous pouvons comparer les résultats de cette étude originale avec ceux observés dans 

notre revue de la littérature (151), présentée précédemment. De façon intéressante, dans 

TYBRA-quanti, le genre semblait avoir une influence sur la participation sociale des personnes, 

toutes choses égales par ailleurs. Ainsi, les femmes présentaient en moyenne des niveaux de 

participation significativement plus faibles que les hommes après ajustement sur les autres 

facteurs contextuels. En revanche, cette disparité de genre était retrouvée dans seulement 

trois (123,152,153) des 28 études quantitatives incluses dans notre revue de la littérature 

(151). De façon concordante avec TYBRA-quanti, l’effet du genre sur le processus de 

récupération post-AVC et les résultats de santé, a en revanche été confirmé par de 

nombreuses études épidémiologiques menées spécifiquement sur la question du genre. Ainsi, 

il a été montré que les femmes présentaient des niveaux de handicap et de dépendance dans 

les activités de la vie quotidienne plus élevés (154–157) et des niveaux de récupération 

fonctionnelle moindres (158,159) que les hommes. L’effet du genre sur la participation sociale 

après un AVC représente une piste de recherche intéressante pour de futures études. 

Largement étudiée actuellement avec des méthodologies quantitatives, la plus-value de la 

réalisation d’une étude qualitative sur cette question serait majeure. Concernant les autres 

facteurs socio-démographiques étudiés dans TYBRA-quanti, tous ne présentaient pas 
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d’association significative avec la participation, ce qui était concordant avec notre revue de la 

littérature (151). 

À notre connaissance, il n’existait pas d’étude analysant le coping comme potentiel 

facteur personnel associé à la participation sociale des patients suite à un AVC et cela bien que 

la façon de s’ajuster à l’AVC et à ses conséquences ait été identifiée comme un déterminant 

majeur de la qualité de vie de ces patients (63,64,160). Dans une revue de la littérature sur les 

outils et définitions théoriques utilisées pour mesurer le coping après un AVC, 14 études 

étaient incluses, 10 outils différents mesurant le coping ont été utilisés (161). La pluralité des 

outils existants pour mesurer le coping rend difficile la comparaison entre les études. Nous 

pouvons tout de même dire que de façon concordante avec cette revue de la littérature, les 

patients ne mobilisaient pas particulièrement un type de coping particulier mais mobilisaient 

plusieurs sources complémentaires pour appréhender la situation (coping centré sur le 

problème et l’émotion notamment) (161). La structure du Brief-COPE a été largement 

repensée dans la littérature. Ainsi, dans une version française, les 14 dimensions du Brief-

COPE ont été regroupées dans quatre dimensions : la recherche de soutien social (expression 

des sentiments, recherche de soutien émotionnel, recherche de soutien instrumental et la 

religion), la résolution de problème (coping actif et planification), l’évitement (désengagement 

comportemental, la distraction, l’utilisation de substances, le déni, le blâme) et la pensée 

positive (l’humour, la réinterprétation positive et l’acceptation) (162). Cette nouvelle 

structure permet d’intégrer les notions de coping actif (la résolution de problème, la pensée 

positive) et passif (la recherche de soutien social, l’évitement). Dans une étude incluant des 

personnes ayant eu un traumatisme crânien, l’utilisation de stratégies de coping actives dès 

la phase aiguë était prédictive d’une meilleure participation à un an du traumatisme tandis 

que les stratégies orientées sur l’émotion (blâme, anxiété, colère, peur) ou sur l’évitement 

(distraction notamment) n’étaient pas significatives (163). Une étude a pu montrer une 

association positive entre le fait d’utiliser des stratégies de coping basées sur les pensées 

positives et l’accomplissement de soi (164). De plus, dans cette même étude, les pensées 

positives étaient corrélées avec un plus faible risque de dépression après l’AVC (164). D’autres 

études ont montré que les personnes utilisant peu de stratégies de coping actives, ainsi que 

celles utilisant des stratégies de coping basées sur l’évitement présentaient un risque plus 

élevé de dépression et d’apathie (165). Cette étude n’a pas retrouvé d’association entre les 
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stratégies de coping et la localisation de la lésion cérébrale (165), le coping constituerait un 

processus indépendant du processus physiopathologique post-AVC et représente un concept 

intéressant à mobiliser lors de futures études interventionnelles visant l’amélioration de la 

participation sociale des personnes suite à un AVC. 

Concernant les facteurs environnementaux, la satisfaction vis-à-vis de 

l’environnement de vie était un facilitateur de la participation dans TYBRA-quanti, tout comme 

les deux études quantitatives (121,124) investiguant ce facteur dans notre revue de la 

littérature (151). En revanche, dans TYBRA-quanti, nous ne retrouvions pas de lien entre la 

satisfaction vis-à-vis des relations sociales et la participation en modélisation multivariée. 

Dans notre revue de la littérature, sur les sept études quantitatives (107,114–118,121) 

démontrant une association entre participation et soutien social, une seule (114) s’est 

intéressée non seulement à la quantité mais aussi à la qualité du soutien reçu (satisfaction 

perçue du soutien social). Dans l’étude TYBRA-quanti, la dimension des relations sociales du 

WHOQOL-Bref évalue l’aspect de satisfaction et non la quantité de soutien reçu. Certes, les 

résultats concernant la dimension « relations sociales » sont discordants par rapport à notre 

revue de la littérature (151) mais nous ne pouvons comparer nos résultats qu’avec une seule 

étude prenant en compte cette notion de satisfaction vis-à-vis des relations sociales. La 

diversité des visions autour du soutien social rend difficile son étude (129). La vision 

sociologique du soutien social étant basée sur la notion de « réseau social » (quantité et type 

de soutien reçu) tandis que la vision psychologique du soutien social est plus axée sur la notion 

d’expérience vécue du soutien (129). Une combinaison des deux approches permettrait 

d’avoir une vision globale du soutien objectif dont les personnes disposent et de leur 

satisfaction vis-à-vis de celui-ci. La satisfaction vis-à-vis du soutien perçu demeure un point 

clef à étudier, s’inspirer des outils existants dans le but de créer un outil plus simple dans ses 

modalités de réponses que ceux existants, permettrait d’apporter des informations 

intéressantes sur la relation entre satisfaction vis-à-vis du soutien perçu et participation 

sociale. 

Nous avons identifié dans la littérature deux études interventionnelles basées sur la 

résolution de problème (« problem-solving skills ») (166,167) ayant pour but l’optimisation de 

l’auto-gestion de l’AVC au quotidien (166) et l’amélioration de la participation (167). Ces 

interventions consistaient à : 1/ identifier un problème, 2/ envisager toute une variété de 
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solutions possibles, 3/ sélectionner la solution appropriée, 4/ mettre en place et évaluer la 

solution (166). La résolution de problème a permis aux personnes de développer des 

compétences quant au coping actif des situations, en coopération avec les professionnels de 

santé (166). Dans la seconde étude interventionnelle, les facteurs contextuels (personnels et 

environnementaux) relatifs aux patients étaient intégrés dans les sessions de résolution de 

problème comme étant des obstacles ou facilitateurs de leur participation sociale (167). Cette 

étude pilote a montré une amélioration significative de la participation par rapport au groupe 

contrôle. La mobilisation du concept de « problem-solving skills » permettrait de penser de 

futures études interventionnelles en France visant l’amélioration de la participation des 

personnes suite à un AVC. 

Une évaluation structurée des facteurs personnels et environnementaux en pratique 

clinique courante pourrait permettre aux personnes d’anticiper les obstacles à leur 

participation sociale. De nombreux outils existent pour mesurer les facteurs personnels liés à 

des attributs psychologiques. En revanche, l’enjeu serait de proposer un outil permettant une 

évaluation globale et complète des différents domaines de l’environnement (168). Nous avons 

identifié dans la littérature internationale un seul outil dont les propriétés psychométriques 

ont été étudiées et publiées : le CHIEF (Craig Hospital Inventory of Environmental Factors) 

(169). Basé sur le modèle de la CIF, ce questionnaire présente un réel intérêt puisqu’il permet 

aux patients, avec la coopération des professionnels de santé, d’identifier les barrières et 

facilitateurs dans leur environnement de vie (aux niveaux sociétal, local et individuel). Il 

convient de considérer que les relations mutuelles entre les facteurs personnels et 

l’environnement de vie des patients concourent à créer des situations de participation ou de 

restriction de participation (62,170). La mise en évidence de l’influence concrète des facteurs 

personnels et liés à l’environnement de vie des personnes, potentiellement modifiables, 

apporte des éléments pour renforcer les programmes de rééducation actuels, et ouvre la voie 

à d’éventuelles interventions psychosociales dès le retour à domicile afin d’optimiser la 

participation sociale des patients.  

Cette étude (TYBRA-quanti) présentait l’avantage d’apporter un regard nouveau sur 

les déterminants de la participation sociale des patients suite à un AVC, en identifiant à la fois 

les caractéristiques personnelles et celles liées à l’environnement des personnes. De 

nombreux outils existaient dans la littérature pour mesurer la participation des personnes, 
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mais peu étaient validés en français et tous n’étaient pas ancrés d’un point de vue théorique 

sur la CIF. Nous avons choisi la SIS puisqu’elle a été développée spécifiquement pour des 

patients ayant eu un AVC et permettait d’évaluer les restrictions de participation perçues, en 

revanche elle n’était pas centrée spécifiquement sur le concept de participation sociale mais 

sur une évaluation globale de la qualité de vie du patient, d’autres outils sont existants comme 

nous l’avons précisé dans la méthode, et mériteraient d’être investigués. Concernant notre 

échelle de coping, pour cinq dimensions nous avions une consistance interne (fiabilité) entre 

0.5 et 0.6 points, une analyse factorielle pourrait être réalisée afin de mettre en évidence une 

éventuelle nouvelle structure factorielle, regroupant les stratégies de coping utilisées par 

notre population AVC à l’instar de la structure du Brief-COPE à quatre facteurs évoquée 

précédemment et développée auprès de patients ayant un cancer (162). 

4.1.5 Conclusion 
 
L’étude TYBRA-quanti a permis d’identifier des facteurs personnels (genre et stratégies de 

coping) et environnementaux (satisfaction vis-à-vis de l’environnement de vie) comme étant 

des déterminants de la participation sociale des patients suite à un AVC. Cette première étude 

observationnelle permet d’apporter de nouvelles pistes de réflexion quant à la prise en charge 

des personnes en rééducation et/ou leur accompagnement psychosocial qui pourrait s’avérer 

bénéfique dès le retour à domicile pour améliorer leur participation sociale.  

 

Notre revue de la littérature et l’étude TYBRA-quanti nous ont ainsi permis de mettre en 

évidence les facteurs contextuels associés à la participation de ces patients. Dans une 

approche complémentaire relative à l’expérience des patients vis-à-vis de l’AVC, les résultats 

de l’étude TYBRA-quali devraient nous apporter des informations sur les représentations de 

l’AVC que les patients ont développé dans l’objectif d’identifier des leviers facilitant 

l’autogestion de l’AVC et des conséquences au quotidien. 
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4.2 Résultats de TYBRA-quali : volet qualitatif de TYBRA portant 
sur les représentations individuelles de l’AVC 

 

4.2.1 Valorisation des résultats 
 

L’étude qualitative portant sur les représentations de la maladie a été valorisée sous forme de 

publication scientifique dans le journal Plos One en octobre 2019 : 

 Della Vecchia C, Préau M, Carpentier C, Viprey M, Haesebaert J, Termoz A, Dima AL, 

Schott AM. Illness beliefs and emotional responses in mildly disabled stroke survivors: 

A qualitative study. PLOS ONE. 2019 Oct 23;14(10):e0223681. 

Ce travail a fait l’objet d’une communication affichée lors du « 4th European Stroke 

Organisation Conference » à Göteborg (Suède) en mai 2018. 

 

4.2.2 Article publié dans PLOS One 
 



102 
 
 

 



103 
 
 

 



104 
 
 

 



105 
 
 

 



106 
 
 

 



107 
 
 

 



108 
 
 

 



109 
 
 

 



110 
 
 

 



111 
 
 

 



112 
 
 

 



113 
 
 

 



114 
 
 

 



115 
 
 

 



116 
 
 

 



117 
 
 

 



118 
 
 

 



119 
 
 

 



120 
 
 

 



121 
 
 

  



122 
 
 

4.2.3 Synthèse des résultats et de la discussion de TYBRA-quali 
 

Nous avons inclus 24 entretiens semi-directifs dans l’analyse, le temps médian depuis l’AVC 

était de 7.6 mois (de 6.2 à 9.3 mois), les entretiens avaient une durée moyenne de 54 minutes 

(de 32 à 93 minutes). L’âge médian des participants était de 68.5 ans (de 40 à 85 ans), 17 

participants était des hommes. Au moment de l’AVC, 15 participants étaient en couple, 17 

retraités et 7 en activité professionnelle (Table 1 de l’article). Concernant les caractéristiques 

cliniques des participants, 14 avait un mRs de 2, cinq un mRs égal à 1 et cinq un mRs de 0. 

Seuls neuf participants ont bénéficié d’un séjour en SSR, la moitié des participants ne 

déclaraient pas avoir de soins de rééducation en ville au moment de l’entretien. Seuls trois 

patients ne déclaraient avoir aucune séquelle de l’AVC, les autres rapportaient en grande 

majorité des séquelles invisibles (Table 2 de l’article). Tous les participants rapportaient des 

problèmes dans la construction d’une identité autour de l’AVC à la fois à la phase aiguë et à la 

phase chronique. Ils avaient des difficultés à reconnaitre que des facteurs de risque liés à des 

habitudes de vie (tabac, alcool et régime alimentaire notamment) pouvaient avoir un rôle 

dans la survenue de l’AVC. Le manque d’information ou une information délivrée à un temps 

inapproprié par les professionnels de santé engendrait une faible connaissance concernant 

les médicaments de la part des patients et un faible contrôle perçu sur le risque de récidive 

d’AVC provoquant anxiété et peur. Les patients qui considéraient l’AVC comme une maladie 

chronique rapportaient plus de difficultés à gérer les conséquences au quotidien. Le soutien 

de la part des proches mais aussi des professionnels de santé représentait un élément majeur 

dans le processus de récupération et dans l’adoption de comportements favorables à la santé 

(Fig 1 de l’article). Ainsi, malgré le fait que ces patients présentaient des séquelles mineures 

suite à leur AVC, ils avaient des difficultés à développer des représentations favorables à une 

meilleure gestion de l’AVC au quotidien et de son retentissement émotionnel. Les 

représentations cognitives et émotionnelles que les personnes développent autour de l’AVC 

pourraient être prises en compte en pratique clinique courante afin d’aider ces patients à 

gérer au mieux les conséquences de l’AVC, et les accompagner de façon adaptée à leurs 

besoins, dans l’adoption de comportements favorables à leur santé (Table 3 de l’article).  
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55. Discussion
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5.1 Résultats de la thèse en fonction des objectifs principaux 
 

La question du retentissement d’un AVC sur la vie quotidienne du patient est un domaine 

d’étude très vaste. Au-delà d’une classification des états de santé, les modèles conceptuels 

autour du handicap fournissent des cadres de recherche intéressants pour saisir les 

répercussions d’un AVC sur la vie quotidienne des personnes, celles-ci étant regroupées sous 

les termes de participation sociale et de restriction de participation dans la CIF (47). 

L’utilisation du cadre conceptuel de la CIF a permis l’étude des facteurs contextuels (non liés 

à l’état de santé de la personne) influençant la participation sociale. Des répercussions au 

quotidien qui vont être perçues par les patients comme des stimuli, des stresseurs, 

engendrant le développement de représentations mentales (cognitives) et des réactions 

émotionnelles, regroupées sous le terme de représentations de la maladie et influençant la 

gestion de l’AVC au quotidien et l’adoption de comportements de santé.  

Ainsi, nos objectifs de recherche étaient d’identifier les déterminants contextuels (à la fois liés 

aux caractéristiques, ressources internes du patient et de son environnement de vie) de la 

participation sociale du patient AVC. De façon complémentaire, nous avions pour objectif 

d’appréhender les représentations de l’AVC que les patients ont développé, en se basant sur 

l’expérience vécue de l’AVC au quotidien. 

 

5.1.1 La revue de la littérature portant sur les facteurs 
contextuels de la participation 

 

Une revue systématique de la littérature constituait la méthodologie idéale afin de disposer 

d’un état des lieux précis de la littérature portant sur les facteurs (contextuels) influençant la 

participation post-AVC. Ainsi, la revue de la littérature a permis d’identifier des éléments 

contextuels intéressants à la fois au niveau de la personne (attributs, ressources 

psychologiques) et au niveau de l’environnement de vie du patient comme étant des 

déterminants indépendants de la participation sociale au-delà des séquelles et limitations 

d’activité présentées par les personnes. La revue nous a aussi conduit à identifier des 

potentiels facteurs qui avaient été peu, voire pas encore, investigués notamment la notion de 
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coping, la notion de satisfaction perçue vis-à-vis des relations sociales et la satisfaction vis-à-

vis de l’environnement de vie. 

 
5.1.2 Investigation quantitative des facteurs contextuels 

associés à la participation sociale (TYBRA-quanti) 
 

À partir des différents constats issus de la revue de la littérature et de l’étude qualitative 

exploratoire, nous avons pu identifier des variables intéressantes à étudier dans nos 

questionnaires. Ainsi, le fait d’être une femme, d’avoir un score NIHSS élevé au moment de 

l’admission étaient associés à un score de participation plus faible. En revanche, une 

satisfaction accrue vis-à-vis de l’environnement de vie, le fait d’utiliser l’humour pour faire 

face à l’AVC, et de réinterpréter l’évènement de façon positive étaient associés à un meilleur 

score de participation. Ce modèle expliquait 38% de la variabilité de la participation. 

Considérer dans l’accompagnement du patient, l’individu en tant qu’Être social, c’est-à-dire 

en tant que personne ayant des attributs psychologiques interagissant avec un 

environnement de vie (immédiat et sociétal), permettrait d’enrichir l’offre de soins actuelle 

proposée aux personnes ayant eu un AVC en ciblant leurs besoins. De plus, des interventions 

psychosociales pourraient permettre l’optimisation de la participation sociale après le retour 

à domicile, notamment pour les personnes ne bénéficiant pas de soins de rééducation.  

  
5.1.3 Les représentations individuelles de l’AVC (TYBRA-quali) 

 
Confrontés à l’AVC et à ses conséquences au quotidien, les patients vont chercher à donner 

du sens à leur maladie et ainsi développer tout un ensemble de représentations et de 

connaissances autour de l’AVC qui vont influencer leur gestion quotidienne de l’AVC et 

l’adoption de comportements de santé. Ainsi, même si nos participants avaient des séquelles 

« légères » (mRs ≤ 2), ils étaient pour la plupart confrontés à des difficultés quant à la gestion 

des répercussions notamment du handicap invisible au quotidien. Ils avaient, entre autres, 

des difficultés à développer des représentations à la fois cognitives (mentales) et 

émotionnelles (réactions émotionnelles) de l’AVC, favorables à une meilleure auto-gestion 

quotidienne de l’AVC et à l’adoption de comportements bénéfiques pour leur santé. 

Appréhender les représentations que les patients ont construites autour de leur AVC pourrait 
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permettre aux cliniciens d’identifier des éléments clefs à discuter avec les patients afin de les 

accompagner au mieux dans la gestion de l’AVC au quotidien. 

 

5.2 Un design de recherche mixte 
 

5.2.1 D’un point de vue théorique 
 
L’utilisation de méthodes mixtes est en pleine expansion dans les travaux en sciences sociales 

et en santé publique du fait de la possibilité qui est offerte de « combiner les forces des 

méthodes qualitatives et quantitatives » (171). Cette approche permet de générer une 

connaissance approfondie d’un objet de recherche (172), basée sur la complémentarité des 

méthodes utilisées, elle permet aussi de maximiser l’information et la compréhension du 

phénomène étudié (173). Creswell et Plano Clark ont répertorié six méthodes principales afin 

de conduire une recherche basée sur des méthodes mixtes dont le protocole exploratoire et 

imbriqué « embedded design » (174), qui ont suscité notre intérêt pour cette thèse. Le design 

exploratoire consiste à conduire une étude qualitative (exploratoire) sur un sujet donné dans 

le but d’avoir des informations pour la mise en place et réalisation de l’étude quantitative 

(173). L’étude qualitative représente la base solide à partir de laquelle l’étude quantitative est 

pensée et réalisée (Fig 15). 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



127 
 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Figure 15. Design exploratoire de recherche basé sur les méthodes mixtes (175) 

 

Dans une méthodologie en design imbriqué, une étude vient en soutien de l’autre lorsque 

tous les éléments d’une question de recherche ne peuvent être étudiés avec l’étude 

principale. On parle d’étude imbriquée ou nichée pour l’étude dite « secondaire » venant en 

support de la première (174). L’étude secondaire est menée afin de répondre à une question 

de recherche complémentaire (Fig 16). 

 

 

  

  

 

 

 

Figure 16. Design imbriqué « embedded design » de recherche basé sur les méthodes mixtes 
(175) 
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5.2.2 Application à TYBRA 
 

Qu’il s’agisse de revue de la littérature, du volet quantitatif ou du volet qualitatif de TYBRA, 

ces trois opérations méthodologiques ont été guidées par le même objectif : mieux 

comprendre les répercussions d’un AVC sur la vie quotidienne des personnes ayant eu un AVC 

et la façon de gérer les conséquences au quotidien. La sollicitation de trois opérations 

méthodologiques différentes nous a permis de maximiser l’information sur le sujet et en 

assurer la complémentarité. Ainsi, la revue de la littérature nous a permis d’avoir un état des 

lieux précis de la littérature existante sur les déterminants contextuels de la participation 

sociale. Cette revue constituait le point de départ de cette thèse afin de mieux cerner les 

questions et hypothèses de recherche relatives à la participation sociale des patients suite à 

un AVC. Nous avons ensuite réalisé une étude qualitative exploratoire qui nous a permis : 

 
 de guider le choix des variables à étudier dans l’étude quantitative (TYBRA-quanti) 

 de construire le guide d’entretien semi-directif pour l’étude qualitative (TYBRA-quali) 

 
Par la suite, nous avons mis en place le volet quantitatif et les entretiens semi-directifs du 

volet qualitatif. Comme précisé dans la partie « méthode », les participants aux entretiens 

semi-dirigés ont été recrutés au sein d’un sous-échantillon des personnes éligibles pour le 

volet quantitatif. Les résultats de la première analyse thématique inductive des entretiens 

semi-dirigés ont mis en évidence que les représentations de la maladie constituaient une 

question émergente et sous-jacente à l’expérience vécue quotidienne de l’AVC. Ainsi, le volet 

qualitatif a permis de répondre à un objectif différent mais complémentaire de celui du volet 

quantitatif. 

Du point de vue des données, nous avons combiné les deux designs d’étude, basés sur des 

données mixtes, présentés précédemment. Dans un design exploratoire, le volet qualitatif a 

permis de guider la construction des outils pour les volets qualitatif et quantitatif. Dans un 

design imbriqué, nous avons conduit un volet qualitatif afin de répondre à un objectif de 

recherche différent et complémentaire de celui du volet quantitatif. Le volet quantitatif ne 

permettant pas l’étude des représentations de la maladie (Fig 17). 
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5.3  Les implications de la thèse 
 

5.3.1 Pour de futures études 
 

5.3.1.1 Le concept de rupture biographique 
 
TYBRA-quali a montré que même les personnes ne présentant pas de séquelles lourdes 

ressentaient le plus souvent des difficultés de gestion des conséquences de l’AVC au 

quotidien. L’AVC a pour la majorité des participants, notamment les plus jeunes, marqué une 

rupture dans leur vie, conceptualisé par Bury en 1982 (176) sous le terme de « rupture 

biographique ». Selon Bury (176), l’entrée dans la maladie chronique marque un 

bouleversement de la vie quotidienne des personnes. Les personnes doivent se reconstruire, 

se réajuster à leur quotidien avec les ressources qu’ils ont à leur disposition et qu’ils peuvent 

ou non mobiliser. L’étude menée par Hawkins et al. (177) a souligné le fait que le concept de 

rupture biographique faisait partie intégrante du processus de réadaptation post-AVC, il était 

notamment très marqué dans les premiers temps du retour à domicile. Dans une autre étude, 

de façon concordante, l’AVC avait marqué une restructuration identitaire chez les patients 

(178). Les personnes se retrouvent seules et démunies face à une vie qu’elles doivent se 

réapproprier. La conduite d’études permettant de mettre en évidence les trajectoires de 

récupération post-AVC pourrait révéler des éléments intéressants sur cette problématique de 

rupture biographique, de reconstruction identitaire et de réajustement du quotidien. Cela 

permettrait de penser un accompagnement adapté, basé sur les besoins des patients dès les 

premières phases critiques du retour à domicile. 

 
5.3.1.2 Le développement post-traumatique 

 
Les résultats de la revue de la littérature indiquaient que l’acceptation d’une nouvelle 

condition, notamment autour de la motivation et l’estime de soi étaient associés avec une 

meilleure participation sociale des patients AVC. Dans l’étude TYBRA-quali, certains 

participants nous rapportaient même des conséquences positives de leur AVC : notamment 

au niveau familial (la famille est devenue plus soudée qu’avant l’AVC), la possibilité de 

compter sur le soutien des proches (famille, amis, collègues), des changements importants 
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dans leur vie et priorité de vie (profiter de la vie, adopter des modes de vie qui convenaient 

mieux aux patients) ou encore la découverte d’une force (ressources internes incroyables) 

pour surmonter l’évènement. Le volet quantitatif, a par ailleurs montré que la réinterprétation 

positive et l’humour constituaient des prédicteurs indépendants de la participation des 

patients AVC. Ces différentes expériences qualifiées de « positives » dans la lutte contre l’AVC 

et ses conséquences au quotidien pourraient être rapprochées du concept de développement 

post-traumatique. Ce concept a été développé par Tedeschi et Calhoun, deux psychologues 

de la santé américains, au milieu des années 1990 (179). Ainsi, ces deux auteurs postulent 

qu’il est possible de percevoir des changements positifs en résultat de la lutte contre 

l’adversité (évènements de vie graves comme la survenue d’une maladie, d’un accident, 

traumatismes au sens large…) (179). Ils ont mis en évidence la possibilité de ressortir « avec 

un truc en plus » d’une épreuve douloureuse et ajoutent que « la vie ne fait pas que se 

poursuivre, elle s’élabore, s’étoffe et grandit » (180). Les personnes vont alors percevoir, par 

rapport à la situation antérieure au traumatisme (la maladie par exemple), « une satisfaction 

de vie meilleure, une plus grande satisfaction vis-à-vis des relations sociales, se découvrir une 

force pour faire face à l’adversité, des priorités de vie qui ont changé » (180), les personnes 

vont ainsi tirer des bénéfices de la lutte contre l’adversité (181). Un questionnaire a été conçu 

spécifiquement pour étudier cette notion, il s’agit du Post-Traumatic Growth Inventory (PTGI) 

développé en population générale auprès de personnes ayant rapporté un évènement de vie 

négatif dans les cinq années précédentes (182). Le PTGI a été traduit, les qualités 

psychométriques ont été vérifiées dans une étude française auprès de patientes ayant eu un 

cancer du sein (183). Le PTGI est constitué de 21 items regroupés en cinq dimensions de 

changements : 

 Les nouvelles opportunités : avoir de nouveaux centres d’intérêt, de nouvelles 

opportunités ; 

 Les relations aux autres : capacité améliorée dans l’acceptation de l’aide, du soutien, 

du partage d’émotions, amélioration de la qualité des relations avec les autres ; 

 La découverte d’une force personnelle : sentiment de confiance en soi, capacité de 

faire face, acceptation des évènements ; 

 L’appréciation de la vie : changement de priorités de vie, capacité à profiter de 

l’instant présent, à apprécier la vie ; 



132 
 
 

 Les changements spirituels : croyances religieuses et spirituelles. 

Par ailleurs, dans une étude quantitative incluant des personnes ayant des lésions cérébrales 

acquises il a été montré que les représentations de la maladie, notamment celles liées au 

contrôle de la situation par le biais de traitements médicamenteux et l’utilisation de stratégies 

de coping caractérisées comme étant adaptatives (distraction, coping actif, la recherche de 

soutien émotionnel et instrumental, la réinterprétation positive, la planification, l’humour 

l’acceptation et le recours à des activités spirituelles ou religieuses) et un faible niveau 

d’anxiété et de dépression favorisaient le développement post-traumatique (184).  Dans le 

cadre de l’AVC le concept de développement post-traumatique a été très peu étudié. L’étude 

de Kelly et al. a montré que le processus de développement post-traumatique avait tendance 

à s’améliorer au cours du temps et pouvait se mettre en place dès les premiers mois après 

l’AVC (185), ce qui venait corroborer les résultats du volet qualitatif de ce travail de thèse pour 

lequel, à environ six mois post-AVC, certains participants rapportaient des conséquences 

positives de la survenue de l’AVC. De plus, la rumination positive (réinterprétation positive) et 

les stratégies de coping actives, étaient des prédicteurs du développement post-traumatique 

durant la première année post-AVC (185). Les résultats d’une étude utilisant une 

méthodologie mixte, ont montré que de façon quantitative, les personnes ayant eu un AVC 

étaient plus enclines à présenter un plus haut niveau de croissance post-traumatique que les 

contrôles (les contrôles n’avaient pas d’AVC, ils faisaient référence à des évènements difficiles 

qu’ils ont surmonté) (178). Leur étude qualitative avait mis en évidence que les changements 

positifs les plus évoqués après un AVC étaient : le fait de profiter de chaque instant de la vie, 

d’être plus soudés avec ses proches et d’avoir changé ses priorités de vie notamment (178). 

Ces résultats venaient corroborer ceux du volet qualitatif de la thèse. 

Ainsi, poursuivre les recherches sur la notion de développement post-traumatique après un 

AVC permettrait d’identifier les leviers du développement post-traumatique dans l’objectif 

d’optimiser la participation sociale des patients et de faciliter l’autogestion de l’AVC au 

quotidien en proposant un accompagnement adapté. 
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5.3.2 Pour la prise en charge et l’accompagnement du patient 

 
Ce travail de thèse a permis de mettre en évidence l’importance de considérer les ressources 

internes, propres à la personne, les représentations individuelles de l’AVC et les facteurs 

environnementaux liés aux patients, comme des déterminants de la participation sociale et 

de la gestion de l’AVC au quotidien. Bien que dans de nombreux programmes de rééducation 

post-AVC, l’amélioration de la participation sociale constitue un objectif majeur, peu de 

programmes prennent en compte ces facteurs contextuels (85). De façon additionnelle à la 

prise en charge physique et cognitive, travailler sur les compétences socio- comportementales 

et psychosociales des personnes et identifier les barrières et facilitateurs environnementaux 

de la participation sociale et l’autogestion constitueraient des éléments intéressants dans la 

favorisation de la participation sociale et de l’autogestion de l’AVC. En revanche, en France, 

seulement un patient sur trois bénéficie d’un séjour en SSR (17) après un AVC, la durée 

médiane de séjour était de 60 jours en SSR neuro-locomoteur et près de 25% des patients y 

restaient moins d’un mois (17). De plus, la prise en charge de la rééducation en ville est très 

ciblée sur certains déficits (soins de kinésithérapie, orthophonie etc.) et ne permet pas une 

approche globale de la rééducation. Il conviendrait alors de proposer des modules 

supplémentaires, dans les programmes de rééducation et en communauté, ciblant les aspects 

psychosociaux, socio-comportementaux et environnementaux favorisant la réadaptation.  

 
5.3.2.1 L’Education Thérapeutique du patient 

 
Ces modules supplémentaires pourraient venir s’ajouter aux programmes d’éducation 

thérapeutique proposés aux patients suite à un AVC. Selon la définition de l’OMS, l’éducation 

thérapeutique du patient (ETP) « devrait permettre aux patients d'acquérir et de conserver 

les capacités et compétences qui les aide à vivre de manière optimale leur vie avec leur 

maladie» (186). L’éducation thérapeutique constituerait un cadre optimal pour le 

développement de modules ciblant spécifiquement les facteurs contextuels associés à la 

participation sociale (retrouvés dans la revue de la littérature et le volet quantitatif) et les 

représentations individuelles de la maladie dans le but d’améliorer la participation sociale des 

patients et de les accompagner dans la gestion quotidienne de l’AVC. En outre, l’objectif phare 

de l’ETP rapporté par l’OMS est : « de former les patients à l'autogestion […] leur permettre 
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de faire face au suivi quotidien » (186).  La limite majeure de l’ETP réside dans le faible nombre 

de patients pouvant en bénéficier, de ce fait, sur le territoire de l’ancienne région Rhône-

Alpes, seuls 11 programmes d’ETP étaient déployés sur l’ensemble de ce territoire (187). Il est 

intéressant de noter qu’en 2012, 9995 séjours hospitaliers en MCO avaient été enregistrés 

pour l’ancienne région Rhône-Alpes (188), reflétant le faible nombre de patients pouvant 

bénéficier de ce dispositif. Après le retour à domicile, les patients regrettaient le peu de 

services disponibles en ville et énonçaient la volonté de bénéficier de services 

interdisciplinaires pour gérer les conséquences de l’AVC (189). Il serait intéressant de proposer 

en parallèle des ateliers communautaires, remplissant des objectifs similaires afin de 

permettre au plus grand nombre de patients de bénéficier d’un accompagnement adapté.  

 
5.3.2.2 Les centres d’accueil de jour 

 
Les centres d’accueil de jour représenteraient une réelle opportunité pour le développement 

d’ateliers (construits sur la base des facteurs déterminants identifiés dans ce travail de thèse) 

permettant l’optimisation de la participation sociale et de l’autogestion de l’AVC au quotidien. 

À l’heure actuelle, la majeure partie des centres d’accueil de jour sont destinés aux personnes 

âgées dépendantes et/ou touchées par la maladie d’Alzheimer pour lesquels l’objectif est de 

proposer des ateliers afin de permettre aux personnes de conserver un niveau d’autonomie 

et de recréer du lien social, ces structures ont aussi pour but  le répit des aidants (190). Un 

projet intéressant est à l’étude en région lyonnaise, le projet ARRPAC pour Accompagnement, 

Réadaptation, Répit Post-AVC et cerébro-lésés. Ce projet a pour ambition la création d’un 

accueil d’accompagnement de jour, dès la sortie de l’hôpital, pour les personnes atteintes d’un 

AVC ou de lésions cérébrales acquises de façon plus globale.  Cette structure aurait pour 

objectif l’optimisation de la réadaptation du patient à travers : des activités physiques, 

cognitives, des ateliers d’ETP, un suivi psychologique et des mises en situation de gestion de 

la vie quotidienne notamment, dans un but de promouvoir la participation sociale des 

patients, de recréer du lien social et d’obtenir une meilleure autogestion de la maladie et/ou 

des séquelles dans la vie quotidienne. Travailler sur les aspects socio-comportementaux, 

psychosociaux et environnementaux, les représentations individuelles de la maladie comme 

étant des leviers de la participation sociale et de l’autogestion de l’AVC au quotidien 

constitueraient des éléments intéressants à intégrer dans ce type de projet. 
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5.3.2.3 La pair-aidance 
 
Le soutien par les pairs représente aussi une ressource intéressante pour amener les patients 

à une meilleure participation sociale et autogestion de l’AVC. Une étude canadienne a montré 

que l’intervention d’un pair-aidant (apporter de l’espoir aux patients, rompre l’isolement et 

discuter du stigma, fournir des informations sur les services en communauté disponibles, sur 

la vie après un AVC) s’est avérée bénéfique pour le patient et pour le pair-aidant (191). Les 

patients appréciaient le partage d’expérience, l’échange d’information sur la gestion de l’AVC, 

ils avaient plus d’espoir et de motivation pour affronter les difficultés et se sentaient moins 

seuls dans l’adversité. Les pair-aidants appréciaient les échanges avec les patients, leur 

permettant de développer leurs relations sociales et rapportaient un sentiment d’utilité dans 

l’aide apportée aux patients (191). Les bénéfices de la pair-aidance étaient aussi rapportés par 

d’autres études concernant l’amélioration de la participation sociale et de l’autogestion de 

l’AVC (192,193). Une étude interventionnelle a utilisé une démarche intéressante de coaching 

par les pairs (194). Dans une première étape, lors d’entretiens semi-directifs, les patients 

identifiaient les barrières et facilitateurs de la participation sociale (les représentations qu’ils 

avaient de la participation sociale, l’impact perçu de l’AVC sur celle-ci, le rôle des facteurs 

contextuels, le soutien social perçu). Dans une deuxième étape, les pair-aidants étaient 

recrutés et formés à l’intervention, les binômes étaient constitués avec les patients. Basés sur 

les difficultés énoncées dans les entretiens semi-directifs, les patients étaient guidés par les 

pairs dans la mobilisation de ressources personnelles et environnementales afin de résoudre 

les situations problématiques. De façon concordante avec les résultats des études 

précédentes, cette intervention s’est avérée bénéfique pour le patient (en termes de 

participation sociale et d’autogestion) et pour le pair-aidant (augmentation du sentiment de 

confiance en soi et d’utilité) (194). En parallèle des travaux de thèse, nous avons essayé de 

créer avec l’équipe de recherche TYBRA, une communauté de patients et d’aidants AVC 

nommée « Inform’Action AVC » ayant plusieurs buts :  

 Créer du lien entre les patients et les aidants AVC, dans un but d’échange 

d’informations, de trucs et astuces, de partage d’expérience, en somme créer du lien 

social autour de personnes ayant vécu le même évènement traumatique ; 
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 Créer du lien entre participants aux projets de recherche et chercheurs, dans l’optique 

à terme d’impliquer les personnes dès les premières étapes de conception des projets 

de recherche. Il s’agirait d’impliquer les personnes touchées par un AVC dès le début 

des projets afin de répondre à des besoins spécifiques rapportées par les personnes, 

dans une approche « bottom-up » (besoins émergeant du terrain). 

Mobiliser les patients et les aidants autour de l’AVC s’est avéré une tâche difficile, la pluralité 

des séquelles post-AVC rendait finalement l’expérience de l’AVC assez singulière, rassembler 

les personnes autour d’une entité commune s’avérait compliqué. Le milieu associatif autour 

de l’AVC est peu développé reflétant la difficile mobilisation des personnes. Nous nous 

sommes aperçus de l’ampleur de la tâche de la création d’une communauté de patients AVC. 

Il est impératif de cerner les besoins des personnes vis-à-vis de la communauté en amont de 

la création de celle-ci, de réfléchir à des objectifs précis pour cette communauté et de 

proposer un cadre défini (ce qu’est la communauté et surtout ce qu’elle n’est pas). Ces 

différentes étapes dans le but de proposer une communauté qui puisse répondre aux attentes 

des personnes, et ainsi fédérer autour d’une entité commune : l’AVC. La création d’une 

communauté de patients AVC représenterait notamment une ressource intéressante pour les 

personnes, et pourrait donner lieu à des partages d’expérience, de trucs et astuces pour 

faciliter la gestion de l’AVC au quotidien, et à la mise en place de la pair-aidance. En revanche, 

ceci demande un investissement très important comme nous l’avons souligné. Créer une 

communauté de personnes touchées par l’AVC pourrait constituer un projet de recherche 

communautaire très intéressant, qui bénéficierait directement aux personnes ayant eu un 

AVC et apporterait de riches informations pour la recherche sur l’AVC. 

 

5.4 Forces et limites du travail de thèse 
 

Ce travail de thèse a permis de faire émerger des perspectives intéressantes pour la prise en 

charge et l’accompagnement de patients AVC dans le processus de réadaptation. Basé sur une 

approche combinant trois méthodologies de recherche différentes, ce travail a permis de 

construire une base solide de réflexion sur les facteurs associés à la participation sociale du 

patient AVC par le biais de la conduite d’une revue systématique de la littérature. L’utilisation 

d’un design mixte de méthodes qualitatives et quantitative a permis de maximiser 
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l’information sur les répercussions de l’AVC sur la vie quotidienne. L’étude qualitative 

exploratoire a permis d’apporter des données riches dans la construction du questionnaire 

pour le volet quantitatif et la construction des guides d’entretiens semi-directifs. Dans un 

design imbriqué, le volet quantitatif a soulevé des résultats intéressants quant à l’implication 

des facteurs contextuels déterminant la participation sociale des patients. Le volet qualitatif a 

pu apporter des informations sur les représentations qu’ont les personnes de leur AVC comme 

étant des leviers de l’autogestion au quotidien, apportant des données complémentaires qu’il 

n’aurait pas été possible de saisir avec la précédente étude quantitative.  

Il nous tenait à cœur à travers ce travail de recherche de mettre en valeur l’expérience vécue 

du patient. Ceci a été possible avec la réalisation tout d’abord d’entretiens exploratoires nous 

guidant pour une part importante dans les choix des objectifs et hypothèses de recherche. De 

plus, la passation d’entretiens semi-directifs a permis encore une fois de recueillir l’expérience 

du patient pour mieux comprendre les représentations individuelles autour de l’AVC. Enfin, 

nous avons fait le choix d’envoyer des auto-questionnaires aux participants de notre étude. 

En utilisant des auto-questionnaires, l’objectif était de diminuer au maximum le biais de 

désirabilité sociale en laissant les participants répondre aux questions de façon sincère, sans 

aucun potentiel biais induit par la présence de l’enquêteur (195). De plus, cela permettait aux 

patients de prendre le temps de répondre, les questionnaires étant assez longs. Nous avions 

envoyé les questionnaires à un millier de patients, il était compliqué d’un point de vue 

organisationnel d’assurer une passation en face-à-face. L’auto-questionnaire présente 

cependant certaines limites, le taux de participation reste plus faible que dans le cas d’hétéro-

questionnaires (195). L‘autre inconvénient des auto-questionnaires réside dans le fait de 

l’impossibilité de clarifier des éléments du questionnaire qui n’auraient pas été bien compris 

par les répondants, engendrant des données manquantes (195). Pour compenser ces limites, 

nous avions effectué des relances téléphoniques auprès des personnes ne nous ayant pas 

répondu et nous avons rappelé les participants nous ayant renvoyé le questionnaire mais avec 

un taux significatif de données manquantes, afin de compléter avec eux les éléments. Nous 

avions aussi accompagné nos questionnaires de contacts mails et téléphoniques pour toute 

question relative à ce questionnaire. 

Ce travail de thèse a permis d’apporter une nouvelle vision sur la prise en charge et 

l’accompagnement des personnes après un AVC dans un objectif de réadaptation à la vie 
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quotidienne. Nous avons identifié des facteurs (socio-comportementaux, psychosociaux et 

environnementaux) qui pourraient permettre l’optimisation de la participation sociale des 

patients. Nous avons aussi appréhendé les représentations individuelles de l’AVC chez les 

personnes ne présentant pas de séquelles majeures, afin de mieux comprendre leur influence 

sur les difficultés de réadaptation et d’autogestion. Ces éléments constituent des premiers 

leviers identifiés et potentiellement à prendre en compte dans le processus de réadaptation 

des patients. En revanche, nous pouvons supposer qu’il existe bien d’autres facteurs à 

investiguer comme en témoigne la revue de la littérature des 238 facteurs personnels étudiés 

comme étant des potentiels déterminants de la participation sociale dans la littérature en 

santé, toutes conditions confondues (196). Avec le volet qualitatif nous nous sommes focalisés 

sur une population de personnes présentant des séquelles mineures et pour la plupart 

invisibles, cette population représentant les deux tiers des patients (143) mais reste en 

revanche souvent peu étudiée dans la littérature car ils sont considérés comme rétablis sur le 

plan fonctionnel. Nous avons présenté une analyse qualitative portant sur les représentations 

individuelles de la maladie en utilisant le cadre théorique de Leventhal et al. (57), en revanche, 

nous aurions pu analyser notre corpus avec une question de recherche différente. Nous 

aurions pu poursuivre la question de la participation sociale et des facteurs contextuels 

associés, avec une approche qualitative. Cependant, nous avons fait le choix d’apporter des 

éléments complémentaires, qu’il n’était pas possible de cerner avec l’étude TYBRA-quanti et 

la revue de la littérature, relatifs aux représentations individuelles de l’AVC constituant des 

leviers pour un meilleur accompagnement du patient dans l’autogestion quotidienne de l’AVC. 

Concernant les participants ayant répondu au questionnaire du volet quantitatif, le score de 

gravité initial de l’AVC était faible (score NIHSS moyen : 6.3 ± 6.4 points dont 55% des patients 

présentant un AVC mineur définit par un score NIHSS < 5 (197)). Ainsi, explorer la stabilité des 

facteurs que nous avons identifiés et éventuellement mettre en évidence d’autres facteurs 

importants chez des patients présentant des séquelles plus graves constituerait un enjeu 

majeur pour une prise en charge et un accompagnement adapté pour ces populations dans le 

processus de réadaptation.
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66. Conclusion 
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Ce travail de recherche avait pour objectif de mieux comprendre les répercussions d’un AVC 

sur la vie quotidienne des patients. Basée sur trois opérations de recherche variées (revue de 

la littérature, étude quantitative et étude qualitative), cette thèse a conduit à la production 

de connaissances sur le processus de réadaptation des personnes après un AVC. L’intérêt de 

l’utilisation d’un design de recherche mixte était de pouvoir répondre à des questions de 

recherche complémentaires et interdépendantes. Afin de se saisir de cette notion de 

répercussions sur la vie quotidienne des personnes, nous avons mobilisé le concept de 

participation sociale du patient AVC au sens de la CIF. La littérature et les modèles conceptuels 

autour du handicap nous ont permis de mieux cerner ce concept de participation et 

notamment la considération des facteurs contextuels (ressources internes des personnes) et 

des facteurs environnementaux (caractéristiques de l’environnement de vie des individus) 

comme étant des potentiels leviers de cette participation. Les résultats de la revue 

systématique de la littérature et du volet quantitatif ont permis de mettre en évidence 

l’importance des facteurs socio-comportementaux, psychosociaux et liés à l’environnement 

de vie des personnes dans la participation sociale des individus spécifiquement après un AVC. 

La difficile gestion de cette pathologie et de ses conséquences au quotidien était rapportée 

comme un enjeu prépondérant pour les patients, même chez ceux ne présentant pas de 

séquelles importantes comme en témoignent les résultats du volet qualitatif. La meilleure 

compréhension des représentations qu’ont les patients de l’AVC a permis d’appréhender 

l’importance de considérer les représentations individuelles de la maladie dans la prise en 

charge des patients comme étant des déterminants de l’autogestion quotidienne de la 

maladie et de l’adoption de comportements de santé. 

Ce travail de thèse a permis de mettre en valeur l’expérience vécue du patient AVC à travers 

la passation d’entretiens avec des patients en face-à-face destinés à recueillir leur vécu de 

l’AVC et par le biais d’auto-questionnaires permettant encore une fois l’émergence des 

problématiques perçues. 

Cette thèse ouvre la voie à de futures pistes de recherche et d’amélioration de 

l’accompagnement du patient dans la phase de réadaptation. Ainsi, en complément de la prise 

en charge des déficits fonctionnels et cognitifs des patients, proposer un accompagnement 

centré sur des processus psychosociaux, socio-comportementaux et écologiques inhérents 
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aux patients permettrait une optimisation du processus de réadaptation (amélioration de la 

participation sociale et des capacités d’autogestion notamment).
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COORDINATION DE L’ETUDE 
Dr Laurent Derex 
Neurologue UNV Lyon-Bron – Chercheur au sein du laboratoire HESPER 
Pr Anne-Marie Schott  
Médecin de Santé Publique, Directrice du laboratoire HESPER 
Anne Termoz 
Chargée d’Etudes 
Claire Della Vecchia 
Doctorante de santé publique 

 

Madame Monsieur,  

Vous avez été pris(e) en charge, suite à votre AVC (Accident Vasculaire Cérébral), dans un 
établissement de santé participant à une grande recherche régionale intitulée STROKE 69 dans 
laquelle vous avez été inclus. Votre expérience et votre vécu sont particulièrement importants pour 
nous, raison pour laquelle nous vous proposons la participation à l’étude TYBRA. Dans celle-ci, nous 
nous intéressons à l’impact de l’AVC sur la vie des personnes qui en ont eu un AVC et leurs proches 
(aidants). L’objectif est de comprendre vos besoins au quotidien afin de proposer les actions les plus 
adaptées et optimiser les prises en charge.  

Nous avons grandement besoin de vous, de votre expérience et de votre vécu afin de faire avancer les 
connaissances françaises sur l’AVC.  

Cette étude s’adresse à vous-même en tant que personne ayant eu un AVC et à votre aidant principal, 
c’est-à-dire le proche qui vous aide le plus au quotidien. Votre participation à l’étude se résumera, 
pour vous et votre aidant principal, à remplir chacun un questionnaire sur les conséquences de l’AVC. 
Vous trouverez ci-joint le questionnaire, à retourner dans l’enveloppe préaffranchie. Dans celui-ci, 
vous serez invité à répondre à des questions concernant votre soutien social, votre qualité de vie, votre 
bien-être psychologique, votre niveau de fatigue, et la façon dont vous avez fait face à la situation. 

Equipe de recherche sur la performance des 
systèmes de santé 

www.hesper.fr 

Annexe 1 : Lettre d’accompagnement des questionnaires TYBRA-quanti 
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Les données recueillies resteront bien sûr strictement confidentielles, et seront traitées de manière 
anonyme. De plus, nous vous informons que, conformément aux dispositions de la loi relative à 
l’informatique et aux libertés (Loi n°78-17 du 6 janvier 1978 modifiée, article 40) vous disposez d’un 
droit d’accès, de rectification et d’opposition relative aux données vous concernant.  

Vous êtes bien évidemment libre d’accepter ou de refuser de participer à l’étude qui vous est proposée 
sans avoir à vous justifier. Le refus de participation à cette étude n’aura aucune conséquence sur la 
prise en charge et la qualité des soins que vous recevrez, ni sur le remboursement de vos soins par 
l’Assurance Maladie. 

Selon les dispositions de la loi n°2002-303 du 4 mars 2002, vous serez informé des résultats globaux, 
des retombées de l’étude une fois que celle-ci sera terminée. Nous vous remercions d’avance pour 
votre accueil favorable et votre participation au projet. Vos réponses nous sont précieuses et nous 
permettront d’améliorer la qualité de nos soins. 

Nous vous prions de croire, Madame, Monsieur, en nos respectueuses salutations. 

 
Contacts de l’étude :  
 

Mlle Claire Della Vecchia 
 04 26 68 82 20 

 claire.della-vecchia@univ-lyon1.fr 
 

Mme Anne Termoz 
 04 27 85 63 00 

 anne.termoz@chu-lyon.fr 
 

 
 
 
 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

 

Merci à nos partenaires et financeurs :  
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Annexe 2 : Questionnaires TYBRA-quanti 
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Equipe de recherche  
sur la performance des systèmes de santé 

www.hesper.fr 
 

 

      

 

 

 

 

Contact principal :  

Claire Della Vecchia 
Doctorante de santé publique, recherche clinique 
Equipe HESPER, Université Lyon 1 

 04 26 68 82 20 
 claire.della-vecchia@univ-lyon1.fr 

 
Dans un souci constant d’améliorer la prise en charge médico-sociale dans le cadre de 
l’accident vasculaire cérébral, nous vous proposons de participer à l’étude TYBRA. 
 
Nous envoyons des questionnaires et proposons aux  personnes victimes d’un AVC et leurs 
proches de les rencontrer afin de mieux connaître la vie après un AVC, les conséquences. 
 
Nous garantissons que les informations recueillies resteront strictement confidentielles et  
anonymes.  De plus, nous vous informons, conformément à la loi "Informatique et Libertés" 
(article 40), de votre droit d'accès, de rectification et d'opposition aux informations vous 
concernant à tout moment et sans motif. Le choix de participer ou non à cet entretien 
n’influence en aucun cas votre prise en charge médicale. 

Si vous souhaitez plus d’informations, n’hésitez pas à me contacter à tout moment. 

 
Nous vous remercions grandement pour votre participation à cette étude. 

  

Annexe 3 : Notice d’information de participation à TYBRA-quali 

Typologie des Besoins Ressentis et qualité de vie des personnes 
victimes d’un Accident Vasculaire Cérébral (AVC) et de leurs aidants.

Etude TYBRA 
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Je soussigné(e)……………………………………………………………………………………………..(nom et prénom) 
accepte de participer à un entretien dans le cadre de l’étude TYBRA. 

 

J’ai lu et compris la fiche d’information qui m’a été remise.  

 

 

Fait à……………………………………… 

Le…………………………………………… 

 

Signature du participant 

  

Annexe 4 : Formulaire de consentement de participation à TYBRA-quali 

 

Formulaire de consentement de participation à l’étude TYBRA 
 

Equipe de recherche sur 
 la performance des systèmes de santé 

www.hesper.fr 
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