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1. INTRODUCTION

De nombreuses échelles d’évaluation des activités de la vie quotidienne (Activities of Daily Living scales ou ADL) ont été décrites dans la littérature scientifique. Malgré leur intérêt, ces échelles restent souvent très lacunaires ; elles ne permettent pas de récolter des informations précises par rapport à un grand nombre d’activités. Premièrement, ces échelles évaluent un nombre assez restreint d’activités, entre 10 et 20 pour la plupart (e.g. Lawton & Brody, 1969; Kuriansky & Gurland, 1976; Loewentein et al., 1989; Oakley et al., 1991; Bucks et al., 1996; Galasko et al., 1997), ce qui donne un aperçu très limité des difficultés rencontrées par un patient lorsque celui-ci réalise encore de multiples activités dans sa vie quotidienne. Deuxièmement, très peu d’échelles s’intéressent aux différentes étapes qui constituent une activité complète (e.g. Skurla et al., 1988; Loewenstein et al., 1989; Patterson et al., 1992; Tappen, 1994; Gélinas et al., 1999). Cela entraîne des imprécisions dans l’évaluation de l’étape (ou des étapes) qui pose problème au sein d’une activité complexe, telle que préparer un repas ou donner un appel téléphonique. Troisièmement, il n’est jamais question d’obtenir des informations sur le type de difficulté rencontré, comme de savoir si l’on se trouve face à un problème d’initiation, d’oubli de certaines étapes, etc. lors de la réalisation d’une activité. En bref, les échelles existantes ne fournissent pas assez d’informations pour donner lieu à la rééducation ciblée d’une personne dans ses activités de vie quotidienne.

L’outil d’évaluation des activités de la vie quotidienne Profinteg présenté dans ce manuel a pour objectif essentiel de remédier à certaines lacunes des échelles existant aujourd’hui. Notre échelle a été conçue pour s’appliquer à différents types de pathologies cérébrales, comme les démences et les traumatismes crâniens. Sa spécificité réside dans l’évaluation d’un vaste champ d’activités de la vie quotidienne ainsi que dans la provision d’informations utiles sur les capacités du patient à chaque étape de la réalisation d’une activité. Ces informations doivent permettre de cibler la rééducation cognitive plus efficacement. Elles sont également utilisables pour mesurer facilement les effets de la rééducation cognitive sur le long terme.


L’outil Profinteg comprend deux parties. (1) Une première partie est appelée questionnaire général et a pour but principal de répertorier les types de difficulté du patient sur une vaste gamme d’activités de la vie quotidienne, non seulement en fonction de ce que rapporte le patient, mais aussi en fonction de ce que nous révèle son accompagnant—c’est-à-dire la personne (conjoint, parent, ami, éducateur) qui s’en occupe régulièrement. (2) Une seconde partie, appelée échelle descriptive, est composée de grilles d’analyse des activités de la vie quotidienne. Ces activités sont décomposées en différentes étapes et sous-étapes, permettant de mieux localiser les difficultés au sein de chaque activité problématique. Pour des aspects plus techniques (validation statistique de l’outil et analyse de cas), nous revoyons à nos deux articles à paraître (Anselme et al., en soumission).

2. QUESTIONNAIRE GENERAL
2.1. Objectifs du questionnaire
· Mettre en évidence les activités qui posent problème parmi les activités de vie quotidienne (actuellement 80) supposées être les plus courantes.

· Par le biais d’un système de cotation précis se rapportant au type de difficultés relevé, aboutir à un score de difficulté pour chaque activité envisagée.

· Evaluer le degré de la charge occasionnée à l’accompagnant par les difficultés du patient au sein de chaque activité en termes :

· de temps consacré à l’aide apportée au patient dans ses activités (charge objective) ; 

· de ressources émotionnelles, cognitives et/ou physique (charge subjective).

· Evaluer l’importance qu’il accorde à la réalisation correcte d’une activité et dans quelle mesure le patient a conscience de ses difficultés et des aides éventuelles qui lui sont nécessaires pour accomplir l’activité.

L’ensemble de ces informations va contribuer à déterminer les activités pour lesquelles une revalidation cognitive pourrait être envisagée. Ainsi, les activités pour lesquelles une perte d’autonomie est mise en évidence vont faire l’objet d’une analyse plus approfondie.

2.2. Les deux versions du questionnaire
Le questionnaire comprend une version destinée à l’accompagnant principal (personne la plus proche) du patient et une version destinée au patient lui-même. Les versions sont identiques à l’exception d’une rubrique qui, dans la version « accompagnant », évalue les charges objective et subjective occasionnées à l’accompagnant par les difficultés du patient pour une activité donnée et, dans la version « patient », évalue l’importance que le patient attache à la poursuite de la réalisation de cette activité. 

Pourquoi deux versions ? Le questionnaire est administré séparément au patient et à l’accompagnant afin de pouvoir ensuite croiser les deux sources d’information. Avec des patients cérébro-lésés, cette procédure renseigne le clinicien concernant le degré de nosognosie du patient. De nombreux patients sont en effet faiblement conscients de leurs difficultés cognitives – lesquelles sont alors mises en évidence par l’accompagnant.

Sur chaque protocole, certaines activités sont suivies d’une astérisque (*). Cette astérisque indique que, en plus des questions prévues (cf. Logique de passation), des questions complémentaires (cf. Liste des sous-questions) doivent être posées pour optimiser la prise d’information.

2.2.1. Version « accompagnant »
Le clinicien administre le questionnaire à l’accompagnant du patient, de préférence la personne qui vit quotidiennement avec lui. Il est préférable que l’interview se déroule uniquement avec l’accompagnant, sans la présence du patient, afin de faciliter une discussion ouverte et franche sur les difficultés de la vie quotidienne du patient. Avant de commencer à administrer le questionnaire, le clinicien expliquera brièvement le but de celui-ci à l’accompagnant. Par exemple :

« Je vous ai demandé de venir sans votre conjoint(e)/ami(e)/etc. pour connaître votre propre point de vue sur les difficultés qu’il/elle rencontre dans la vie quotidienne. Nous allons passer en revue les principales activités réalisables au quotidien et envisager votre avis sur les capacités de votre conjoint(e)/ami(e)/etc. à les réaliser et la charge que représente pour vous le fait de le/la superviser. Ces informations nous permettront ensuite d’orienter la rééducation de façon plus efficace. »

2.2.2. Version « patient »
Cette version est administrée dans les mêmes conditions que celles qui président à l’administration de l’échelle à l’accompagnant. Elle permettra essentiellement de déterminer la manière dont le patient appréhende ses difficultés, s’il est ou non conscient de son éventuel manque d’autonomie et de l’aide apportée par son entourage. Elle permettra aussi d’évaluer l’importance que le patient attribue aux activités en question, facteur qui doit être considéré dans la décision de mettre en place une prise en charge concernant ces activités.

2.3. Procédure d’administration
Les questions sont les mêmes pour chaque activité.
Ces questions permettent de déterminer assez rapidement s’il existe des difficultés ou non dans la réalisation des différentes activités de vie quotidienne. Le questionnaire général est construit dans le but de collecter des données à la fois qualitatives (questions de screening) et quantitatives (scores de difficulté).

2.3.1. Questions de screening
Les questions de screening ont pour objectif de caractériser une activité de façon très générale. Elles donnent lieu à un ensemble de scores qualitatifs.

· NA/NC : si le patient ne réalisait pas l’activité avant son accident/sa maladie et ne la réalise toujours pas actuellement, on note que l’activité est non applicable (NA). Par contre, si le patient a arrêté une activité précédemment réalisée à cause d’un problème non cognitif (déficit moteur, vertiges, migraines, etc.), l’arrêt d’activité est noté comme étant d’origine non cognitive (NC). Dans ces deux cas, le clinicien passe directement à l’évaluation de l’activité suivante.

· N : lorsque le patient ne réalisait pas l’activité avant son accident/sa maladie mais a commencé à la réaliser ensuite, on note N – au début de la colonne « Commentaires » du protocole – pour spécifier qu’il s’agit d’une nouvelle activité. Ce cas de figure peut être assez fréquent du fait que certains patients doivent arrêter de travailler et retrouvent, par conséquent, de larges plages de temps libre.

· A : si le patient réalisait l’activité avant son accident/sa maladie mais que cette activité a dû être aménagée, par le patient ou une autre personne, afin d’être à nouveau pratiquée, on note A – au début de la colonne « Commentaires » du protocole – pour préciser que l’activité a été aménagé. Par exemple, l’utilisation d’un répertoire téléphonique permet à un patient d’appeler quelques personnes en évitant de commettre des erreurs dans la composition des numéros. Précisons que si l’activité aménagée pose encore des difficultés au patient, malgré l’aménagement, elle sera notée A (A barré).

2.3.2. Les scores de difficulté
Le questionnaire général permet aussi de collecter un ensemble de scores quantitatifs pour chaque activité. Ces données quantitatives se rapportent aux scores de difficulté (présentés dans cette section), ainsi qu’à l’importance qu’a l’activité pour le patient et à la charge en temps et en effort qu’elle représente pour l’accompagnant (voir sections suivantes). Les scores de difficulté sont les suivants :

· Autonomie (score = 0). Ce score signifie qu’il n’existe pas de problème dans la réalisation de l’activité ou que l’aménagement mis en place  permet de réaliser l’activité de façon autonome. Dans ce cas, on passe à l’activité suivante sans poser les sous-questions.

· Initiation de l’activité (score = 1). On attribue ce score, dans la colonne 1a du protocole, lorsque le patient n’entreprend pas spontanément l’activité (quelle qu’en soit la raison : oubli, manque de motivation, etc.) et lorsqu’il entreprend cette activité après incitation – qu’il la réalise alors correctement ou non.  Par exemple, le patient ne vide pas la machine à laver de son propre gré mais s’exécute lorsqu’un proche lui demande de le faire. Par convention, on cote ainsi toute activité posant problème et qui n’est pas décomposable, dont la réalisation se fait en termes de « tout ou rien », comme prendre un médicament (i.e. soit on le prend, soit on ne le prend pas).

· Omission d’une étape dans la réalisation de l’activité (score = 1). Ce score est attribué, dans la colonne 1b du protocole, lorsqu’un aspect entier (ou une sous-activité) de l’activité n’a pas été réalisé, y compris quand le patient peut réaliser l’activité correctement après lui avoir fourni une aide supplémentaire. Par exemple, dans l’activité faire la vaisselle, le patient oublie de mettre du détergent dans l’eau.  Pour les activités spécifiques « Lire un texte », « Regarder la télévision » et « Se souvenir d’une conversation téléphonique », on cote conventionnellement tout oubli du contenu de la même façon.

· Exécution erronée d’une étape dans la réalisation de l’activité (score = 1). On reporte ce score dans la colonne 1c du protocole lorsqu’un aspect de l’activité est réalisé de manière incorrecte ou inappropriée; l’aspect de l’activité en question a été initialisé et réalisé, mais soit pas au bon moment (par exemple, dans l’activité de préparation d’un repas, le patient pense à mettre de l’huile de cuisson mais seulement après avoir mis la viande dans la poêle), soit pas de manière adéquate (par exemple, dans l’activité faire la vaisselle, le patient met trop ou trop peu de produit de vaisselle ou il laisse des traces de graisse sur les assiettes). Ce score est également attribué si le patient réalise correctement l’activité après avoir reçu une aide.

Notons que les trois scores décrits ci-dessus sont cumulatifs ; un patient peut obtenir un score de 1, 2 ou 3 selon la diversité des difficultés (initiation, omission et/ou erreurs) qu’il rencontre dans une activité. Ces difficultés empêchent le déroulement de l’activité mais ne sont pas ici censées empêcher sa réalisation. Au pire, l’activité est recommencée par le patient. Voici deux exemples illustrant ces différents scores dans des activités distinctes :

Activité « mettre la table »

Situation 1 :

Score 1 (colonne 1a) : C’est l’heure du repas et le patient n’entreprend pas de mettre la table ; il ne le fait que si on l’y incite.

Situation 2 :

Score 1 (colonne 1b) : Le patient ne met pas les verres à table, le reste étant par ailleurs correct. Si on lui dit qu’il a oublié les verres, il mène l’activité à son terme. 

Situation 3 :

Score 1 (colonne 1c) : Le patient met des verres mais pas en bonne quantité (par exemple, deux au lieu de quatre ou trois au lieu de deux), le reste étant par ailleurs correct. Si on lui dit qu’il manque des verres, l’activité est menée à son terme.

Activité « prendre des médicaments »

Situation 1 :  

Score 1 (colonne 1a) : Le patient ne prend pas ses médicaments, si on ne lui rappelle pas de le faire.

Situation 2 :

Score 1 (colonne 1b) : Le patient prend certains des médicaments mais pas d’autres (on considère ici que la prise de chaque médicament constitue une sous-activité).

Situation 3 :

Score 1 (colonne 1c) : Le patient se trompe de médicaments ou bien de dosage ou encore d’horaire de prise.

Notons ici que la perte d’objet (qui n’est pas en soit une activité mais qui est reprise dans le protocole du questionnaire général) ne peut pas être évaluée en termes de difficulté 1a, 1b et/ou 1c. Le protocole prévoit ainsi une cotation binaire : soit des objets sont perdus, soit ils ne le sont pas.

A l’inverse des scores précédents, les deux scores suivants sont mutuellement exclusifs, ainsi d’ailleurs que par rapport aux précédents, et ne sont attribuables qu’aux patients incapables de mener correctement une activité à son terme.

· Persévérance (score = 4). Le patient persiste à réaliser l’activité, bien qu’un ou plusieurs des problèmes mentionnés ci-dessus l’empêchent de mener cette activité à son terme. Par exemple, le patient tente régulièrement de faire des mots croisés mais ne parvient jamais à terminer une grille ou il prépare un repas chaque jour mais brûle systématiquement la nourriture.

· Absence totale d’autonomie (score = 5). Le patient ne réalise plus du tout une activité à cause de ses déficits cognitifs. Deux cas de figure sont pris en compte. Premièrement, l’activité a été définitivement abandonnée, soit parce qu’elle est jugée sans importance, soit parce que la famille fournit l’assistance nécessaire. La dépendance familiale concerne, comme son nom l’indique, la dépendance du patient par rapport à son entourage dans le cas où celui-ci aide ou supplée le patient dans les activités pour lesquelles il éprouve des difficultés. Deuxièmement, un service extérieur réalise l’activité à la place du patient, comme nettoyer la maison et apporter le dîner (pour la distinguer de la dépendance familiale, on cotera la dépendance extérieure 5E). La dépendance extérieure concerne la dépendance du patient par rapport non plus à son entourage mais par rapport à un service extérieur qui réalise à la place du patient les activités pour lesquelles celui-ci éprouve des difficultés (par exemple, si le patient n’est plus capable de cuisiner, l’entourage a pu décider de faire appel à un service d’aide qui apporte des repas chauds à domicile). Dans ce cas, le patient ne dépend pas de son entourage pour la réalisation de l’activité mais de cette aide extérieure. Il est à noter que, si le patient est dépendant de l’aide extérieure, il ne sera pas nécessaire de poser les sous-questions relatives à l’item en question dans la mesure où le but du questionnaire est d’évaluer l’intérêt de mettre en place une revalidation. On peut supposer que si une aide extérieure a été mise en place, le patient et l’entourage ont acquis un certain niveau d’équilibre et qu’il ne serait ni souhaitable ni utile d’entamer une rééducation de cette activité.

Le score de difficulté pour chaque activité s’étend donc de 0 à 5. Un score total de difficulté pourra être calculé en additionnant les scores obtenus aux différentes activités (voir Section 2.5). Il est possible de prendre note d’informations complémentaires dans la colonne des « commentaires » (à droite) qui est réservée à cet effet. Ces informations complémentaires peuvent concerner par exemple le type de difficultés rencontrées (ex. lors d’un problème de cuisson) ou le type d’aide fourni (indiçage pas à pas des étapes d’une recette).

2.3.3. L’importance de l’activité pour le patient

Un score d’importance pour chaque activité reflète la motivation du patient à continuer à réaliser une activité. Ce critère est essentiel pour établir une priorité parmi les activités à rééduquer. Dans la mesure où le patient pourrait être peu conscient de ses difficultés, il vaut mieux lui administrer l’échelle après l’avoir administrée à son accompagnant. De cette manière, on pourra interroger le patient sur les activités qui sont jugées problématiques par lui-même mais aussi celles qui sont en plus jugées problématiques par l’accompagnant seul. On demande simplement au patient : « Dans quelle mesure est-il important pour vous de continuer cette activité ? Ce n’est pas important du tout, c’est un peu important, moyennement important, très important ? ». Et l’on cote respectivement 0, 1, 2 ou 3 en fonction de la réponse.

2.3.4. La « charge » de l’accompagnant

Fournir une rééducation efficace nécessite une description fiable de la situation du patient et des attentes de ce dernier, mais également un soulagement de la charge de l’accompagnant vis-à-vis du patient. Dans la version « Accompagnant » du questionnaire, le clinicien doit donc déterminer la charge de l’accompagnant qui est associée à chaque activité problématique. Deux types de charge sont pris en compte. Premièrement, une charge objective qui correspond au temps que consacre l’accompagnant à aider le patient ou à le suppléer dans l’activité en question. Deuxièmement, une charge subjective qui correspond au sentiment de difficulté ou de fardeau (en termes physiques, cognitifs et/ou émotionnels) qu’éprouve l’accompagnant face à l’aide qu’il doit fournir au patient. Pour la charge objective, on demande à l’accompagnant : « Quel est le temps que vous consacrez à aider ou à suppléer votre proche dans l’activité en question ? Aucun, un peu, assez bien, beaucoup ? ». Et l’on cote respectivement 0, 1, 2 ou 3 en fonction de la réponse. Pour la charge subjective, on demande à l’accompagnant : « Eprouvez-vous un sentiment de difficulté ou de fardeau, physique ou psychologique, face à l’aide que vous devez fournir à votre proche ? Aucun, léger, moyen, important ? ». Et l’on cote respectivement 0, 1, 2 ou 3 en fonction de la réponse. 

Notons que les scores de charge (objective et subjective) ne sont pas inclus dans le calcul des scores de difficulté.

2.4. Exemple récapitulatif pour une activité : « Laver les fenêtres »
Prenons l'exemple d'un patient fictif qui présente des difficultés à plusieurs niveaux concernant l'activité « Laver les fenêtres ». La cotation sera notée entre crochets [ ] au cours de la description.

Cette personne lavait les fenêtres avant son accident/sa maladie mais le fait plus difficilement aujourd’hui [on ne note donc ni NA, ni N]. Aucun problème non cognitif (moteur, etc.) n'explique l'inactivité [ne pas noter NC]. L’activité n’a été aménagée par personne [ne pas noter A]. La personne n'accepte de laver les fenêtres qu'après plusieurs sollicitations [coter 1a]. Lorsqu'elle réalise l'activité, elle oublie parfois de mettre du produit dans l'eau [coter 1b]. Il lui arrive aussi de laver toutes les fenêtres avant de les racler et, quand elle y pense, de mettre trop de produit dans l'eau [pour ces différentes réalisations inappropriées, coter 1c]. Si maintenant la personne continue à ne pas pouvoir correctement mener l'activité à son terme malgré des aides relatives (par exemple, elle a toujours besoin d’une sollicitation et continue d’oublier le produit) aux difficultés 1a, 1b et 1c, il devient nécessaire de coter 4. Pour finir, l’activité nécessite d'être rééduquée car elle est jugée importante par la personne [noter l'importance dans la colonne Imp] et qu’elle semble accessible à la rééducation.

2.5. Calcul des différents scores
· Nombre d’activités applicables pour le patient

· Nombre d’activités qui posent problème

· Somme des scores de difficulté des différentes activités

· Score moyen de difficulté =

Somme des scores de difficulté / Nombre d’activités problèmes

· Taux de difficulté =

Somme des scores de difficulté / Nombre d’activités réalisées

· Nombre d’activités dont le score est 1a, 1b, 1c, 4 et 5/5E

· Charge objective totale

· Charge objective moyenne =

Somme des scores de charge objective (selon l’accompagnant) / Nombre d’activités problèmes (selon l’accompagnant)

· Charge subjective totale

· Charge subjective moyenne =

Somme des scores de charge subjective (selon l’accompagnant) / Nombre d’activités problèmes (selon l’accompagnant)

· Importance totale

· Importance moyenne des activités qui posent problème =

Somme des scores d’importance (selon le patient) / Nombre d’activités problèmes (selon le patient)

Remarque : chacun des indices ou scores peut être quantifié selon les explications du patient ou de l’accompagnant, à l’exception des charges (objective et subjective) et de l’importance des activités problèmes. Un tableau récapitulatif reprend en annexe ces différents indices et scores, pour le patient et l’accompagnant. Il permet une comparaison des évaluations réalisées avant et après rééducation.

3. ECHELLES DESCRIPTIVES
Le questionnaire général est complété par un ensemble d’échelles descriptives (80 sont actuellement proposées) dont le but est d’obtenir des informations précises sur la façon dont un patient réalise les différentes étapes (parfois nombreuses) d’une activité.

Pour chacune des activités, les étapes décrites dans nos échelles descriptives sont données à titre indicatif, non définitif. Toute activité, même la plus simple, peut en effet être réalisée différemment d’une personne à une autre, ce qui empêche de considérer les étapes proposées comme établies une fois pour toute. Les différentes échelles sont listées en fin de manuel et disponibles en annexe.

3.1. Objectifs des échelles
· Mettre en évidence les étapes et sous-étapes (qu’on appellera parfois plus généralement sous-activités) d’une activité qui posent problème.

· Etablir un score de dépendance pour chaque sous-activité, c’est-à-dire définir la quantité d’aide dont a besoin le patient à cette sous-activité pour correctement mener l’activité à son terme (pour les détails de la procédure d’administration, voir Section 3.3).

· Sur base des aides apportées et des résultats du bilan neuropsychologique, tenter d’établir l’origine cognitive (mémoire de travail, attention soutenue, etc.) de la difficulté dans chaque étape posant problème afin de mettre au point une rééducation appropriée ultérieurement.

· Préciser l’existence d’éventuels facteurs aggravants des déficits cognitifs observés, qu’ils soient d’origine sensori-motrice, environnementale ou encore émotionnelle.

3.2. Description d’une échelle descriptive
Dans la première colonne, on trouve un découpage de l’activité, mentionnée en haut à gauche, en différentes étapes et sous-étapes. Les étapes sont notées en gras et numérotées selon l’ordre dans lequel elles sont habituellement effectuées. Les sous-étapes sont quant à elles annotées avec des lettres (a, b, c, etc.) dans un ordre logique également. Le nombre d’étapes et de sous-étapes est variable d’une activité à une autre suivant la complexité de la tâche à réaliser. Par exemple, dans l'activité « Dresser la table », l'étape « Dresser les couverts » est composée de 6 sous-étapes (annotées de a jusqu'à f), alors que l'étape « Mettre les serviettes » ne comporte que 2 sous-étapes (a et b). Il peut aussi arriver que l'activité soit composée de différentes étapes sans la moindre sous-étape. C'est le cas de l'activité « Laver les fenêtres ».

A chaque sous-étape (ou étape lorsqu'il n'y a pas de sous-étape) correspond un score de dépendance (entre 0 et 4) repris dans la deuxième colonne. La dépendance est cotée de façon graduelle, depuis l’autonomie du patient (0) jusqu’à l’intervention physique du clinicien (4) (pour les détails, voir Section 3.3). La troisième colonne permet de noter, pour chaque sous-étape, si elle a été effectuée au bon moment (si elle n’a pas été intervertie de façon illogique avec une autre sous-étape). Toutefois, comme cela a déjà été dit, l’ordre des séquences peut parfois différer de celui proposé. Par exemple, lorsqu’on dresse la table, on peut mettre les assiettes avant les verres et vice-versa. Par contre, lorsqu’on cuit une viande, on ne met jamais la graisse après avoir mis la viande dans la poêle. Dans la quatrième colonne, le clinicien peut relater d’éventuelles observations sur les erreurs commises ou les aides fournies à une sous-étape donnée.


La cinquième colonne reprend divers facteurs qui peuvent aggraver les difficultés cognitives déjà présentes chez une personne : les facteurs émotionnels et comportementaux (stress, dépression, impulsivité, etc.), les facteurs environnementaux (manque de lumière, bruit, etc.) et les facteurs sensori-moteurs (spasticité d’un membre, audition réduite, etc.). Enfin, la sixième colonne répertorie les hypothèses à formuler concernant le déficit cognitif impliqué à chaque sous-étape posant problème. Le déficit cognitif peut concerner la mémoire de travail, la mémoire à long terme, les fonctions gnosiques et praxiques, le langage, les fonctions attentionnelles ou encore les fonctions exécutives.

3.3. Procédure d’administration
Le clinicien commence par observer le patient dans la réalisation d’une activité, et il est conseillé de le filmer à ce moment car il est difficile d’observer et d’analyser la situation simultanément. De plus, l’observation peut servir de ligne de base avant la rééducation et être ultérieurement montrée au patient afin qu’il puisse juger par lui-même des progrès réalisés (ce dont il n’est pas toujours conscient). Le clinicien n’intervient pas, même si le patient commet certaines erreurs, tant que ce dernier n’est pas bloqué dans son action ou qu’il ne risque pas de faire quelque chose de dangereux pour lui ou son entourage. Lorsqu’il y a intervention du clinicien dans une sous-activité, cette intervention doit être graduelle et la moins contraignante possible au départ. 

· Autonomie (score = 0). Le patient n’a aucune difficulté à réaliser seul la sous-activité ; il n’a besoin d’aucune aide du clinicien.

· Indice général (score = 1). Si la sous-activité n’est pas réalisée de façon correcte ou attendue, une première aide (minimale) sera fournie. Elle consiste à signaler l’erreur au patient de façon peu informative : un geste, une intonation, une incitation à continuer ou encore un signalement vague de la présence d’une erreur (« Stop ! », « Non ! », « Vous faites une erreur ! »).

· Indice spécifique (score = 2). Lorsque l’indice général ne suffit pas, une information verbale ou gestuelle doit signaler la présence de l’erreur de manière précise (« Vous n’avez pas oublié quelque chose ? », « N’est-ce pas noté quelque part ? », etc.) ou renseigne la nature de l’erreur, sans dire concrètement ce qu’il faut faire (« Vous avez appuyé trop longtemps », « Vous mettez trop peu de produit lavant », etc.).

· Indication totale (score = 3). Un nouvel échec dans la réalisation de la sous-activité implique de donner au patient une aide supplémentaire dans laquelle le clinicien explique et/ou montre en détail ce que le patient doit faire, mais ne l’effectue pas lui-même.

· Intervention physique (score = 4). Enfin, si le patient ne parvient toujours pas à réaliser la sous-activité correctement, leclinicien est amené à devoir réaliser la sous-étape à la place du patient.

La même procédure est répétée pour chaque sous-activité d’une activité. Cela permet au clinicien de se faire une idée précise des actions qui posent problème au sein de l’activité, mais également de l’ampleur des difficultés rencontrées aux sous-étapes problématiques. Il peut arriver que le clinicien saute une étape parce qu’il y a danger, que le patient est nerveux, lassé ou perdu. Mais, dans l’ensemble, le type d’aide fourni peut permettre d’émettre des hypothèses par rapport aux déficits cognitifs sous-jacents. Dans le cas où une sous-étape serait réalisée plusieurs fois, à la suite d’erreurs par exemple, on ne la cote qu’une fois et l’on note la plus problématique. Le score total de dépendance pour une activité est calculé à partir de la somme des scores de dépendance pour les différentes sous-activités de l’activité.

3.4. Exemple récapitulatif pour une activité : « Donner un appel téléphonique »
Comme précédemment, prenons l'exemple d'un patient qui présente une difficulté dans une activité particulière. Les scores de dépendance à donner selon les aides fournies seront notés entre crochets [ ] au cours de la description. L’échelle descriptive présentant ce cas se trouve juste après la description.

Avant son accident, la patiente était capable de composer le numéro de téléphone des personnes qu’elle voulait contacter mais éprouve aujourd’hui des difficultés à le faire correctement. La personne a donc été observée dans l’activité « Donner un appel téléphonique » (échelle 15a1).

Dans un premier temps, on remarque qu’elle ne se rappelle plus des numéros qu’elle connaissait, ce qui est indicateur d’un problème de mémoire à long terme (( noter une croix dans la colonne « mémoire à long terme » correspondante pour la sous-étape 2a « Si nécessaire, préparer le numéro à appeler »(, et utilise donc maintenant un répertoire téléphonique (agenda). La recherche d’un numéro dans le répertoire ne pose pas de difficulté (( score = 0 pour la sous-étape 1a(. Ensuite, la patiente décroche et attend la tonalité en portant le combiné à l’oreille (( score = 0 pour la sous-étape 2b(. La patiente commence à taper correctement le numéro en omettant toutefois le préfixe (qui n’est pas indiqué dans son répertoire) et est donc interrompue par le clinicien. Dans ce contexte, le clinicien fournit un indice général : « Attention, que devez-vous faire ? ». La patiente ne sait pas (( score > 1 pour la sous-étape 2c(. Un indice plus spécifique est alors donné : « Quel numéro devez-vous d’abord composer ? ». La patiente dit ne pas savoir (( score > 2 pour la sous-étape 2c(. Il devient dans ce cas nécessaire de lui dire quoi faire : « Vous devez taper le préfixe ». Comme la patiente ne le connaît plus, il faut lui donner : « 080 » (( score = 3 pour la sous-étape 2c(. Les différents indices donnés par le clinicien permettent de déterminer que le problème se situe au niveau de la mémoire à long terme dans la mesure où la patiente ne se souvient pas qu’il faut composer un préfixe et ne connaît plus le préfixe (( noter une croix dans la colonne « mémoire à long terme » correspondante pour la sous-étape 2c(. Lorsque le préfixe est composé, la patiente commence à composer la suite du numéro. On constate que la patiente ne parvient pas à garder le numéro de 6 chiffres en mémoire le temps de le composer, ce qui suggère qu’elle présente des problèmes de mémoire de travail (( noter une croix dans la colonne « mémoire de travail » correspondante pour la sous-étape 2c(. Et lorsqu’elle suit l’ordre des chiffres avec son doigt à mesure de leur encodage, elle perd le fil de ce qu’elle fait. Cela est le signe de problèmes attentionnels importants (( noter une croix dans la colonne « fonctions attentionnelles » correspondante pour la sous-étape 2c(.

Lors de la réalisation de cette activité, on a pu observer la présence de facteurs aggravants : la patiente souffre de problèmes moteurs entraînant une certaine imprécision dans l’action, ayant amené la personne à recommencer la composition du numéro car elle avait appuyé sur deux numéros en même temps (( noter une croix dans la colonne « fonctions sensorielles et motrices » des facteurs aggravants correspondante pour l’activité 2c(.

On constate par ailleurs que le contrôle de l’action est bon et l’ordre dans lequel les différentes actions sont réalisées est cohérent, ce qui suggère que les fonctions exécutives sont relativement bien préservées.

Pour cette activité, sur un plan quantitatif, on note que le score total de dépendance est 3 et, sur un plan qualitatif, on note la présence de problèmes de mémoire à long terme, de mémoire de travail ainsi que de problèmes attentionnels.
	VII-1 – COMPOSER UN NUMERO DE TELEPHONE

Différentes actions :
	Score de dépendance

de 0 à 4 :
	Ordre des séquences :

ok  ou  ko
	Observations : 

erreurs, 

aides fournies et commentaires
	Facteurs aggravants :
	Hypothèse du déficit :

	
	
	
	
	FACTEURS EMOTIONNELS, AFFECTIFS ET COMPORTEMENTAUX
	FACTEURS ENVIRONNEMENTAUX
	FONCTIONS SENSORIELLES ET MOTRICES
	MEMOIRE DE TRAVAIL
	MEMOIRE A LONG TERME
	FONCTIONS GNOSIQUES ET PRAXIQUES
	LANGAGE 
	FONCTIONS ATTENTIONNELLES
	FONCTIONS EXECUTIVES  

	(1) Rechercher le numéro de téléphone si nécessaire 

a) Rechercher le numéro dans le répertoire téléphonique
	0  1  2  3  4
	1

OK
	OK
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	b) Si nécessaire, noter le numéro de téléphone 
	0  1  2  3  4
	
	/
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	(2) Obtenir l’interlocuteur

a) Si nécessaire, préparer le numéro à appeler 
	0  1  2  3  4
	
	Avant, elle connaissait les numéros par cœur. Maintenant, elle ne les connaît plus et doit les rechercher.
	
	
	
	
	( X
	
	
	
	

	b) Décrocher et attendre la tonalité (en portant le combiné à l’oreille)
	0  1  2  3  4
	2

OK
	OK
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	c) Une fois que la tonalité est perçue, appuyer tour à tour sur les chiffres composant le numéro
	0  1  2  3  4
	3

OK
	· La patiente commence à taper le n° en oubliant le préfixe (pas noté dans carnet)

Aide 1 : Attention, que devez-vous faire ?

· La patiente ne sait pas

Aide 2 : Quel n° devez-vous d’abord composer ?

· La patiente ne sait pas

Aide 3 : Vous devez taper le préfixe

· La patiente ne le connaît plus

Aide 3 : 080

· La patiente le compose correctement

· La patiente compose la suite du n°, elle ne parvient pas à garder le n° de 6 chiffres en mémoire le temps de le composer

· Quand elle suit le n° avec son doigt, elle perd le fil de ce qu’elle a déjà encodé
	
	
	Appui sur 2 touches en même temps

( X


	( X
	( X
	
	
	( X
	

	d) Laisser sonner une dizaine de fois
	0  1  2  3  4
	4

OK
	OK
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	e) Si après cette dizaine de sonneries personne ne décroche, raccrocher
	0  1  2  3  4
	5

OK
	OK
	
	
	
	
	
	
	
	
	


3.5. Calcul des différents scores
· Score total de dépendance

· Nombre de sous-étapes déficitaires

· Taux de dépendance =

Score total de dépendance / Nombre total de sous-étapes

· Score moyen de dépendance =

Score total de dépendance / Nombre de sous-étapes déficitaires

Important : L'interprétation des déficits cognitifs et des facteurs aggravants est qualitative car attribuer des points n’a ici guère de sens. S’il y a hésitation pour un déficit donné à une sous-étape donnée, on mettra un point d’interrogation plutôt qu’une croix. On pourra ainsi voir si, dans l’ensemble, les suspicions de déficits portent davantage sur une fonction cognitive plutôt qu’une autre.

4. LISTE DES ACTIVITES DE VIE QUOTIDIENNE ACTUELLEMENT REPERTORIEES

Cette liste d’activités est reprise dans les protocoles de passation du questionnaire général.

Activités liées à l’alimentation

1. Préparer un repas complet (habituel)

2. Préparer un repas complet (nouveau)

3. Réchauffer / Décongeler un plat

4. Préparer une pâtisserie

5. Préparer du café

6. Préparer du thé

7. Dresser la table

8. Débarrasser la table

9. Faire la vaisselle

10. Utiliser un lave-vaisselle

Activités relatives à la médication

1. Préparer un pilulier

2. Utiliser un pilulier

3. Prendre des médicaments sans pilulier

Activités ménagères au sens large

1. Prendre les poussières

2. Passer l’aspirateur

3. Balayer

4. Laver le sol

5. Nettoyer les sanitaires

6. Laver les fenêtres

7. Trier les ordures

8. Sortir les ordures

9. Faire la lessive

10. Repasser

Activités de shopping

1. Préparer la liste des achats

2. Faire les achats

S’occuper des animaux domestiques, des plantes (d’intérieur) et du jardin

1. Prendre soin des animaux

2. Arroser les plantes

3. Tondre la pelouse

4. Jardiner (potager)

5. Jardiner (agrément)

Tricot et couture

1. Tricoter

2. Coudre : raccommodage et ourlets

3. Coudre : confection de vêtements

Utilisation du téléphone

1. Composer un n° de téléphone

2. Recevoir un appel téléphonique

3. Gérer un appel téléphonique

4. Laisser un message téléphonique

5. Ecouter un message téléphonique

6. Composer un n° de GSM

7. Recevoir un appel GSM

8. Gérer un appel GSM

9. Laisser un message via le GSM

10. Ecouter les messages sur le GSM

11. Envoyer un SMS

12. Lire un SMS

Déplacements

1. Utiliser les transports publics (trajet habituel)

2. Utiliser les transports publics (nouveau trajet)

3. Se déplacer en vélo (trajet habituel)

4. Se déplacer en vélo (nouveau trajet)

5. Se déplacer à pied (trajet habituel)

6. Se déplacer à pied (nouveau trajet)

Activités de gestion diverses

1. Prendre un rendez-vous

2. Se rendre à un rendez-vous

3. Gérer le courrier reçu

4. Envoyer un courrier

5. Remplir un document

6. Se rendre au guichet d’un bureau administratif

7. Remplir un bulletin de virement

8. Retirer de l’argent au distributeur automatique

9. Effectuer un virement électronique

10. Effectuer un payement par Internet

11. Effectuer un payement par téléphone

12. Effectuer un virement entre ses propres comptes

13. Utiliser de l’argent liquide

14. Utiliser une carte de débit

15. Gérer l’énergie

Activités de loisirs

1. Faire des mots croisés

2. Faire un puzzle

3. Jouer au solitaire

4. Faire un sudoku

5. Jouer au scrabble

6. Dessin / Peinture

7. Faire des photos argentiques (appareil automatique)

8. Faire des photos argentiques (appareil manuel)

9. Faire des photos numériques

10. Utiliser un poste-radio

11. Utiliser un lecteur de CD

12. Utiliser un tourne-disque

13. Utiliser un lecteur de cassette audio

14. Regarder la télévision

15. Enregistrer un programme TV sur magnétoscope

16. Visionner une cassette vidéo

17. Visionner un DVD

18. Utiliser un ordinateur : fonctions générales

19. Utiliser un ordinateur : traitement de texte Word

20. Utiliser un ordinateur : tableaux et graphiques avec Excel

21. Utiliser un ordinateur : lecture de photos numériques

22. Jouer au solitaire informatisé

23. Surfer sur Internet

24. Envoyer et recevoir des messages électroniques

25 : Lire

Autres activités

1. Perdre des objets
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Score de dépendance : 0 : autonome ; 1 : indice général (Verbal, gestuel ,... Inciter à continuer l’activité quand blocage ; Signaler la présence d’une erreur de manière vague - ex : Stop !  Non !  Vous faites une erreur.) ; 2 : indice spécifique (Verbal, gestuel,… Signaler la présence d’une erreur de manière précise - ex : Vous n’avez pas oublié quelque chose ? Ne serait-ce pas noté quelque part ? - Renseigner sur la nature de l’erreur ; Sans dire concrètement ce qu’il faut faire ) ; 3 : indication totale ( Expliquer et/ou montrer en détail ce qu’il faut faire ) ; 4 : intervention physique ( Faire à la place du patient ).
PAGE  
23

