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Partenaires du projet: (1)

s Financeur: Fonds National de Recherche

= Comite de Pilotage: un représentant du:

v Service des Hopitaux (Ministere de la Santé)

~Division Intégration et Soins (Ministere de la Famille et de
I'Intégration)

~ Cellule d’Evaluation et d’Orientation (Assurance Dépendance)

~ Comité des médecins experts

v Université de Luxembourg

v CRP-Sante / CES



Partenaires du projet: (2)

= Comité des Neurologues Experts:
v Dr Kruger (CHEM)

v Dr Droste (CHL)

v Dr Hoffmann (Hopital Saint-Louis)
v Dr Metz (CHL)

= Experts etrangers:

v Pr Leandro (Université du Minho, Portugal)
v Pr Leveque (ESP / ULB, Belgique)

v Dr Ailach (INSERM, France)



Contexte de la recherche :
La question des inegalités de santé

a mortalite et la morbidité par AVC est, en Europe, plus
fréquente dans les groupes socio-economiques
defavorisés que dans ceux du haut de la hiérarchie
sociale

Ces differences refletent, a la fois, les differences sociales
dans:

= I'exposition aux facteurs de risque ‘classiques’
d’AVC (HTA, apports alimentaires de sel et de matieres
grasses, tabagisme, diabete, surpoids)

= |'utilisation du systeme de soins, en particulier pour
I'acces aux spécialistes et aux procedures diagnostiques,
et des ressources socio-éducatives (aides, matériels)



AVC: inégalités devant le handicap

Inégalités entre groupes sociaux pourraient en partie
s’expliguer par la part plus grande que prend le
social par rapport au physique ou au fonctionnel

Ce mécanisme social a I'origine des inégalités serait
possible par I'existence d’une disposition
difféerentielle socialement acquise

gui permettrait aux uns par rapport aux autres :

= de mieux s’approprier les bénéfices des ressources
existantes (materielles et sociales)

= d’avoir davantage de capacite d’acceder a lI'information

= d’échapper aux effets déléteres de certains facteurs de
risque.



Inégalités de santé : 3 explorations

0is aspects seront explorés dans notre recherche :

s Ja severite de I'AVC (mesurée en termes de
deficience) évaluée selon 'appartenance sociale
(categorie socioprofessionnelle, niveaux de revenu et
d’études) des personnes interrogées

= /a gravite des incapacites (perte de autonomie) et
celle des desavantages sociaux (perte du travail,
des relations sociales)

= ['existence d’un phenomene d'amplification des
ecarts soclaux dans la déficience, I'incapacité et le
désavantage social.



Les questions de recherche
iVolet epidémiologique

o Influence-elle les prises en charge
hospitalieres, rééducatives et réadaptatives de la phase
aigué de 'AVC ?

= Ces dernieres influencent-elles des
personnes victimes d'un AVC ?



es guestions de recherche
Volet sociologique

= Les types de handicap et le niveau d’autonomie
iInfluencent-ils et
pour et

= Les types de handicap et
iInfluencent-ils
socio-sanitaires et éducatives ainsi que leur satisfaction ?



Retentissement familial et social d’'un
AVC aupres des patients victimes

guestion du retentissement familial a ete peu éetudiée
dans la litterature, si ce n’est dans la litterature anglo-
saxonne le plus souvent a partir de la notion de
depression. Pour notre recherche, nous avons ete
amenes a construire notre propre outil.

L'importance et la nature du retentissement familial et
social seront analysees en fonction :

= de la gravité des déficiences et incapacités (ex:
aphasie)

= du genre et de l'age.



Qualité de vie des patients AVC

ne seule étude fait référence a la validation d’'un
iInstrument spécifique de la qualité de vie et de
'autonomie de la personne victime d’'un AVC, Il s’agit de
I'échelle du NEWSQOL (The Newcastle stroke-
specific Quality of Life Measure) (Buck 2004).

Elle a été mise au point au Royaume-Uni apres plusieurs

essais en face a face aupres de malades victimes d’AVC.
Elle permet d’évaluer des domaines tels que :
les sentiments, capacité a faire,
cognition, mobilite,
émotion, sommeil,
relations interpersonnelles,
communication, douleur,

vision, fatigue.



Retentissement familial et social des
aldants principaux

uestion du retentissement familial a eteé peu étudiée
dans la littérature, sauf sous I'angle des effets sur le
role de soignant assumeé par le conjoint

Or les perturbations (pertes ou reduction du réseau d'amis,
retentissement psychoaffectif, pertes matérielles et
financieres, perte ou modification du statut de I'emploi,
reorganisation familiale, sociale, amicale, aides
sanitaires, sociales etc., avec aussi parfois des
changements bénéfiqgues comme de nouvelles activités)
sont nombreuses et variées. Pour notre recherche,
nous avons donc créé notre propre outil.



Qualité de vie des aidants principaux

re choix d’instrument de mesure s’est porté sur une
échelle générique, il s’agit du WHOQOL-BREF (World
Health Organization’s quality of life assessment)
(Skevington 2004).

Cette échelle est une version abrégée en 26 items du
WHOQOL qui compte 100 items déja utilisée dans une
grande engquéte menée dans 23 pays (n = 11 830).

WHOQOL-BREF permet d’explorer la gualité de vie, a
partir de quatre domaines : physique, psychosocial,
social et environnemental.



Services soclio-sanitaires et educatifs

L'évaluation des prestations et des services rendus par les
patients et de leurs aidants principaux est un levier de la
politique d’amélioration de la qualité

Notre recherche tentera
d’apprécier les ressources utilisees par les familles
d’explorer les attentes et demandes des personnes
de vérifier si la satisfaction a I'égard des réseaux d'aide
et des services obtenus pour faire face a I'AVC
correspondent aux besoins des familles selon les
déficiences, le retentissement familial et I'appartenance
sociale.



Satisfaction des services et informations

= 'ECchelle de satisfaction retenue a été mise au point au
Royaume Uni : ‘Satisfaction with community
services for informal carers of stroke patients’
(Simon 2003).

Le questionnaire explore les dimensions suivantes:

= l'information concernant I'aide socio-sanitaire disponible
I'importance des aides recues

la coordination et I'adequation des services

I'information au sujet de I'évolution de 'AVC

la confiance dans I'information recue et dans la preécision
de celle-ci.



ODbjectifs de la recherche

res de patients victimes de I'AVC et d'aidants principaux
designes par les patients

Definir les caracteristiques des patients victimes d’AVC
ainsi que la seveérite et la prevalence des deficiences,
Incapacités et handicaps

Mesurer, 2 ans apres I'AVC, la qualite de vie et le
retentissement familial et social apres la survenue de
I'’AVC



Objectifs de la recherche

B Explorer |'utilisation des ressources et la satisfaction a
I'égard des services socio-sanitaires et eéducatifs

B Analyser les relations entre les prises en charge, les
handicaps, les retentissements familiaux, les qualitées de
vie et les satisfactions selon l'appartenance sociale
(revenus, niveaux d’instruction, professions) et le sexe.



Résultats attendus a long terme

lents a étre des acteurs de leur santé
par des interventions individuelles et des actions
d’éducation en population

Développer des actions de promotion de la santé aupres
des aidants familiaux

Identifier les compétences spécifiqgues qui permettent de
mettre en place des formations pour des professionnels
afin d'apporter des reponses (dispositifs, services)
adaptées aux besoins nouveaux

Développer des services coordonnés socio-sanitaires, mais
aussi éducatifs



i Calendrier de I'étude:

= Etude de faisabilité du ler mars 2007
au 29 février 2008 (1 an)

= Etude principale du ler mars 2008 au
28 fevrier 2010 (3 ans)



Schéema récapitulatif de I'etud

Patients vivant a domicile confirmés par Union des Caisses de Maladie

A

Transfert des noms, adresses et n° de
téléphone a I’'Université

y
Prise de RDV par téléphone
Puis confirmation écrite du
RDV & lettre d’information

Visite a domicile
Sighatures des consentements du patient
et de son aidant principal

Passation des questionnaires

Estimation: 600 patients et 600 aidants principaux




Méethodologie

s Etude transversale

= Patients victimes d'un AVC identifies par I'Union des
Caisses de Maladie

= sont exclues: les personnes décedées et celles vivant
en institution

= Patient deux ans apres la survenue d'un AVC (a
partir du 1ler mars 2006)

= Aidant principal désigné par le patient



Méethodologie

Questionnaire en face a faire patients et aidants
principaux

= Patients et aidantsseront interrogées séparement par
deux enquéteurs(-trices)

= Sil'etat du patient ne permet pas qu'il soit interroge,
seul I'aidant principal sera interviewé

= Si le patient n'a pas d'aidant principal, il sera interviewe
seul



Personne AVC

Aidant Principal

Qualité de vie et autonomie de la personne
tteinte de I’AVC (NEWSQOL)

etentissement Familial et social depuis I’AVC

Ivités de loisirs, sociales

ulturelles

Satisfaction a I'égard des services éducatifs et
socio-sanitaires (sous ensemble de 14 items de
I'échelle de Simon)

Situation socio-économique et professionnelle
de la personne atteinte de ’AVC

SI PAS D’AIDANT PRINCIPAL DESIGNE :

Déficiences de la personne qui a subi I’AVC (sauf

item trouble de I'érection)

Services éducatifs et socio-sanitaires

Qualité de vie de I’'aidant principal (WHOQOL)

Retentissement Familial et social depuis I’AVC

Activités de loisirs, sociales
et culturelles

Satisfaction a I’égard des services éducatifs et
socio-sanitaires et (Echelle de Simon)

Situation socio-économique et
professionnelle de I’Aidant

Déficiences de la personne qui a subi I’AVC

Index de Barthel




