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  Pourquoi ce guide?

  


  Ce guide est destiné aux personnes ayant fait un accident vasculaire cérébral (AVC), à leurs proches et aux professionnels qui les aident. Pour cette raison, nous avons choisi une présentation neutre, en désignant la personne ayant fait l'AVC sous le terme de « patient ». Néanmoins, cet ouvrage n'est pas un traité médical. Il est le fruit de tout ce que nous ont appris nos patients lors de leur réadaptation.


  La période de prise en charge à l'hôpital qui suit immédiatement l'AVC n'est pas décrite ici. Les premiers mois de rééducation à l'hôpital ou en centre de rééducation ne le sont pas non plus. Des informations concernant ces périodes sont disponibles dans d'autres ouvrages (voir bibliographie). Ce guide est destiné à aider le patient et la famille après le retour à domicile.


  Les termes médicaux en italique sont définis dans le glossaire situé à la fin du guide. D'autres termes, employés une fois ou plusieurs fois dans une même page, sont définis immédiatement dans le texte et ne figurent pas dans le glossaire.


  L'essentiel de ce livre est consacré aux AVC de l'adulte. Les AVC peuvent survenir, mais beaucoup plus rarement, chez l'enfant et chez l'adolescent; leurs suites ont des points communs et des différences avec celles des AVC de l'adulte. Un chapitre est donc consacré aux aspects des AVC qui diffèrent de ceux de l'adulte.


  1. Introduction


  C. Morin, P. Pradat-Diehl, P. Brugnière

  


  Un AVC bouleverse la vie du patient et de sa famille. C'est habituellement au retour au domicile que se révèlent l'étendue et la profondeur de ce bouleversement. Ce guide a pour but d'alléger le poids de cette épreuve en fournissant des informations concrètes sur les données médicales à connaître et les différents problèmes qui peuvent se présenter au quotidien après un AVC. Comprendre aussi précisément que possible la nature des difficultés rencontrées contribue à dédramatiser sur la situation. C'est pourquoi nous commencerons par donner des explications concernant l'anatomie du cerveau, sa vascularisation, les causes et les mécanismes des AVC, la prévention des récidives. Ces explications sont techniques et peuvent sembler rébarbatives. Il n'est pas obligatoire de les lire pour comprendre la suite, mais elles permettront à ceux qui le souhaitent d'apprivoiser la terminologie médicale.


  Les conséquences physiques et intellectuelles des AVC, les aspects rééducatifs, médicaux, psychologiques, matériels, financiers et administratifs de la réadaptation sont ensuite détaillés. Tous les paragraphes ne concernent pas l'ensemble des patients. Par exemple, un paragraphe porte sur le choix et l'achat d'un fauteuil roulant; cela ne veut pas dire que tout patient hémiplégique a ou aura besoin d'un fauteuil roulant. Autre exemple, certains patients n'auront pas besoin de l'ensemble des rééducations (kinésithérapie, ergothérapie, physiothérapie, orthophonie) présentées ici, mais seulement d'une ou plusieurs d'entre elles.


  Cet ouvrage n'est donc pas forcément à lire une seule fois et de bout en bout. Reportez-vous plutôt aux chapitres qui vous concernent.


  L'AVC: une cause de handicap


  En France, 90 000 à 120 000 nouveaux cas d'AVC surviennent chaque année. Dans 75 % des cas, il s'agit de personnes de plus de 65 ans; mais dans 10 % des cas, il s'agit de personnes de moins de 45 ans. La moitié de ces patients conservent un handicap définitif, c'est-à-dire des séquelles neurologiques qui limitent la maîtrise de leur environnement ou leurs activités sociales. L'AVC est la première cause de handicap moteur acquis de l'adulte. À la déficience motrice (en général une paralysie du côté opposé à la lésion cérébrale) peuvent s'ajouter des difficultés intellectuelles. Elles concernent une ou plusieurs fonctions bien précises.


  
    
      	
        Idée fausse: L'AVC ne touche que les personnes âgées


        Chaque année en France, 10 000 à 12 000 personnes de moins de 45 ans font un AVC.

      
    

  


  L'AVC: un événement traumatisant


  En un instant, le patient perd une ou plusieurs des facultés qui lui permettaient d'agir et d'entrer en relation avec autrui. Cet événement traumatisant ne provient pas de circonstances extérieures, mais d'une altération du propre corps du patient. L'AVC témoigne ainsi de la fragilité du corps humain. La cause directe de l'AVC est souvent identifiable (cf. infra), mais les médecins parlent aussi de facteurs de risque; ces facteurs n'ont pas causé directement l'AVC mais ont pu contribuer à le rendre possible. Or, ces facteurs de risque concernent l'intimité du patient (sa façon de s'alimenter, par ex.), les prédispositions de son organisme (cholestérol par ex.). Le patient peut alors se sentir plus ou moins responsable de sa maladie. Il se demande souvent s'il n'y a pas des causes psychologiques (ennuis familiaux, stress professionnel...) à son AVC. En fait, les questions que chacun se pose (« pourquoi moi? », « pourquoi à tel moment? ») n'ont pas de réponse simple.


  Immédiatement après l'AVC, le patient est hospitalisé d'urgence (souvent dans un service de médecine, parfois dans un service de neurologie, spécialisé ou non en neurologie vasculaire). Dans les premiers jours, tout est mis en œuvre pour préserver la vie du patient, limiter les séquelles, découvrir la cause de l'AVC et les facteurs de risque qui l'ont favorisé. Parfois, le patient n'a pas une conscience claire de ce qui se passe; parfois, au contraire, il a compris la gravité de son état et redoute les séquelles. Mais il ne peut pas toujours exprimer son angoisse. La famille est durement mise à l'épreuve. Il faut assumer les visites à l'hôpital tout en maintenant un certain rythme de vie pour le reste de la famille, d'où fatigue et stress pour tous. Le patient peut être dans le coma, sa vie peut être en danger. Les réponses des médecins sont quelquefois obscures. Ils laissent entendre qu'il y aura des séquelles, sans toujours pouvoir préciser lesquelles.


  Dans un tel état de crise, on a l'impression de ne rien comprendre ou de ne pas recevoir d'information.


  La rééducation et le retour à domicile: une période d'incertitude


  Parfois, le patient retrouve en quelques jours toutes les fonctions perdues, mais il reste souvent des troubles qui régresseront incomplètement. Les patients qui gardent des troubles importants au bout de quelques jours ou quelques semaines bénéficient ensuite d'une rééducation; celle-ci se fait en centre de rééducation ou dans un service hospitalier spécialisé en réadaptation (Médecine Physique et Réadaptation ­ SMPR ­ ou Soins de Suite et Réadaptation ­ SSR). Elle est orientée et coordonnée par un médecin spécialisé en médecine de réadaptation et assurée par plusieurs spécialistes (kinésithérapeutes, orthophonistes, neuropsychologues, ergothérapeutes). Au cours de ce passage en rééducation, on informe le patient et sa famille de l'évolution probable. On organise également le retour à domicile et le suivi médical.
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