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SUMMARY

Aphasia is a language acquired disorder which disturbs communication and quality of life,
not only for the patient but also for caregivers and relatives. Caregivers also find themselves
facing communication difficulties. Yet, it's not easy for them to adapt and change their
communication strategies. This research aims to respond to a need of specifics means to
help caregivers communicate with the aphasic person. In this regard, three caregivers have
participated in communication trainings. They practised efficient communication strategies
through role-playing games. They also tested at home a customized tool based both on
training and role plays previously experienced. In order to measure the effectiveness of the
tool, we have evaluated communication between caregivers and the aphasic person, the
caregivers’ quality of life before and after the training, both in the short and in the medium
term. Finally, we have estimated the use of the tool by caregivers. The outcomes show that
caregivers communication and quality of life haven't improved significantly. However,
caregivers progressively developed new communication habits. In addition, they punctually
used the help tool, more as a “memo” than a day-to-day tool. Finally, the training as well as
the tool essentially have a short-term impact on communication and quality of life. On the
whole, this research highlights the need to adapt concrete methods to meet caregivers’
needs. Meanwhile, this research could be deepened by proposing a regular support and a
more personalized tool.

KEY-WORDS

Vascular aphasia — Caregivers — Evaluation — Communication — Training — Personalized
tool
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INTRODUCTION

L’aphasie est un trouble acquis du langage a [lorigine daltérations sociales et
psychologiques. C’est un bouleversement total qui a de lourdes conséquences sur la
communication et la qualité de vie de la personne touchée et de son entourage. Selon
Boisclair-Papillon (1991), c’est « 'ensemble du systéme d’interactions familiales et sociales
qui se trouve perturbé ». La personne aphasique et ses proches doivent réapprendre a
communiquer en s’adaptant a de nouvelles difficultés. Aujourd’hui, [lintégration de
'entourage du patient aphasique a la prise en charge est devenue essentielle. Selon
Michallet et Le Dorze (1999) : « le regard du rééducateur s’ouvre sur les interactions de la
personne aphasique avec ses partenaires de communication au sein de son
environnement ». En effet, méme si le handicap influence tous les membres de la famille,
ces derniers influencent réciproquement le comportement voire la récupération de la
personne touchée. La famille joue un réle important dés linstallation de la rupture dans le
processus de communication car elle est le cadre de référence essentiel de tous les
individus (Boisclair-Papillon, 1991).

Dans cette logique d’action thérapeutique, de plus en plus de moyens sont mis en place
par les professionnels de soins pour impliquer les aidants. Il existe beaucoup de brochures
regroupant des conseils a appliquer au quotidien. Cependant, les supports écrits, méme s’ils
sont bénéfiques dans la réadaptation de la communication, doivent étre complétés. En effet,
pour De Partz (2001), « s'il peut étre utile pour le partenaire de recevoir des conseils quant
aux comportements a adopter, il serait naif de penser que la simple lecture des conseils
suffise a intégrer de nouveaux comportements de communication ». Les aidants devraient
recevoir une information et une formation appropriée sur I'aphasie et les problémes associés
(Ponzio, Lafond, Degiovani et Joanette, 1991). Il est vrai que supporter et stimuler la
personne aphasique est plus facile pour la famille lorsqu’elle a regu de l'information et qu’elle
comprend le probléme auquel elle est confrontée (Boisclair-Papillon, 1991).

Notre projet d’étude s’implique dans cette vision d’intégration des aidants. Au cours de
notre troisitme année d’étude, nous avons appris l'existence de formations sur la
communication proposées aux aidants de personnes aphasiques. Nous les avons intégrées
dans le sud de la France et nous avons créé un outil personnalisé pour les aidants. Il s’agit
d'un support « pratique » reprenant les principes clés de la formation et permettant aux
aidants de s’autoévaluer afin d’ajuster leurs habitudes communicationnelles. Néanmoins,
I'élaboration d’un tel outil souléve plusieurs questions. Quel est le format et le contenu le plus
pertinent ? Comment mesurer son efficacité ? Peut-il étre adapté a la pratique clinique en
orthophonie sans que l'aidant participe a la formation sur la communication ?

Dans une premiere partie, nous aborderons la place des aidants dans l'aphasie et
notamment I'idée du « handicap partagé ». Nous décrirons également la communication de
maniére générale et sa réhabilitation. Enfin, nous parlerons de I'importance de la formation
des aidants et nous ferons un état des lieux de ce qui existe déja. Ensuite, nous détaillerons
notre protocole expérimental aprés avoir énoncé notre problématique de recherche et nos
hypothéses. Apres, nous exposerons nos résultats qui seront analysés a la fois de maniére
guantitative et qualitative. Pour finir, nous discuterons les résultats en abordant les intéréts et
limites de notre étude, en confrontant les données a la littérature et en évoquant les
perspectives de notre travail.
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| L’aidant de la personne aphasique

1 Introduction a I’'aphasie

D’aprés Marshall (2001), I'aphasie est un trouble acquis du langage di a une Iésion
cérébrale, causée le plus souvent par un accident vasculaire cérébral (A.V.C.) (Chomel-
Guillaume, Leloup et Bernard, 2010). En effet, dans 75 % des cas, I'aphasie est causée par
un AV.C. Elle peut aussi étre une séquelle d’un traumatisme cranien, d’'une tumeur, d’'une
infection cérébrale ou d’'une pathologie neurodégénérative. Elle concerne environ 300 000
personnes en France (FNO) et on dénombre environ 30 000 nouveaux cas chaque année
(CNSA, 2015).

L’aphasie se caractérise par des difficultés de langage oral et/ou écrit sur les versants
réceptif et/ou expressif. Par ailleurs, on distingue les aphasies fluentes et non fluentes. Dans
les aphasies non fluentes, le langage est réduit quantitativement et qualitativement. En effet,
il y a une diminution du nombre moyen de mots émis par phrase et du débit de la parole
avec une baisse de la qualité de l'usage de la syntaxe. A l'inverse dans les aphasies
fluentes, la réduction du langage est surtout qualitative avec un débit préservé voire exageré.
Certains patients sont dits logopéniques et produisent un jargon.

Enfin, 'aphasie est souvent accompagnée d’autres troubles (moteurs, visuels, praxiques,
arthriques). Par conséquent, elle entraine des difficultés majeures de communication.

2 Un handicap partagé avec I’entourage

2.1 Définition de I’aidant

Par définition, un aidant est une « personne qui aide, assiste une personne dépendante
dans sa vie quotidienne » (Le Petit Robert, 2012). De plus, il est précisé que l'aidant naturel
est un « membre de la famille ou personne du proche entourage qui assiste une personne
dépendante ». Plusieurs termes du langage courant renvoient a la notion d’aidants tels que
'entourage, les proches ou la famille. Toutefois, ce n’est pas toujours le lien familial qui
caractérise le statut d’aidant mais plutét « l'intensité des liens affectifs » nous dit le docteur
Manai (1990) cité dans Golay Ramel (2011). Ainsi, l'aidant peut étre un ami ou un voisin.
L’aidant n’est ni un bénévole ni un professionnel de santé, il est la personne qui passe le
plus de temps avec le malade mais qui également le connait le mieux. En somme, I'aidant
principal gere le quotidien, consacre un temps précieux aux soins et a 'accompagnement de
son proche malade (Aquino, Lavallart, et Mollard, 2011). En outre, il est un véritable soutien
psychologique.

2.2 Le vécu de la maladie par I’entourage

L’accueil du diagnostic par I'entourage est trés fluctuant, chaque individu recoit et ressent
de maniére tres différente la nouvelle. Les proches des personnes aphasiques passent par
les mémes étapes de deuil que pour la perte d’'une personne : le choc, le déni, la colére, la
protestation, la tristesse, I'acceptation et la reconstruction. Mais ce deuil, nommé aussi
« deuil blanc », concerne la santé. Ainsi, Poletti (infirmiére spécialiste en accompagnement
des personnes en difficultés) nous explique que « l'entourage est appelé a faire de
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nombreux deuils, dont le deuil de la relation qui existait avant la maladie, le deuil du r6le, le
deuil de la normalité, le deuil de la prédictibilité et la perte du sens » (Poletti, 2011, cité dans
Golay Ramel, 2011).

Enfin, comme le souligne Joyeux (2014) cité dans Mazaux et al. (2014), « rien ne prépare
'entourage a I'aphasie d’un proche » qui doit gérer soudainement le handicap au quotidien.
C’est pourquoi, la littérature décrit une diminution également de la qualité de vie des aidants
(Joyeux, 2014 cité dans Mazaux et al., 2014).

2.3 La place de I’entourage dans la maladie

Certains auteurs caractérisent 'aphasie de « maladie de la famille » (Ponzio, Lafond,
Degiovani et Joanette, 1991) ou de pathologie « sociale » (Michallet, Le Dorze et Tétreault,
2000). Ces dénominations de I'aphasie soulévent la notion de partage de la maladie. En
effet, 'aphasie impacte le fonctionnement de la famille entiére. Elle bouleverse les rbles
établis, les responsabilités, les activités et les relations communicationnelles entre les
individus.

2.4 Le role de I'’entourage dans la rééducation

La participation de la famille dans le processus de prise en soin est essentielle et peut
donc avoir un impact trés positif. Effectivement, les auteurs s’accordent a dire que
'entourage est un moteur au quotidien pour la personne aphasique et c’est pourquoi il doit
étre pris en considération et intégré a la rééducation. Tout d’abord, la connaissance trés
précise qu’ont les aidants de la personne aphasique (son passé, ses habitudes, ses gouts)
sont des informations précieuses pour les différents thérapeutes.

De plus, la famille est un soutien quotidien pour la personne aphasique, elle la stimule,
'encourage dans ses efforts et ses progreés de tous les jours. L’'aidant actif peut également
prendre le relais du thérapeute (sous ses conseils) et donc poursuivre dans le quotidien la
volonté de changements permanents. Il ne doit cependant pas se soustraire au thérapeute et
garder une relation, un r6le de proche. Enfin, si la communication permet d’échanger des
informations ou des émotions, elle est également un acte relationnel (Michallet, Le Dorze et
Tétreault, 1999).

3 Les besoins des aidants

Aprés l'étape du deuil de la personne « d’avant », les aidants expriment un certain
nombre de besoins pour leur vie quotidienne. lls souhaitent notamment recevoir de
l'information sur I'aphasie et sur la communication, rencontrer d’autres aidants et bénéficier
d’un soutien aussi bien matériel que psychologique.

Une étude anglaise (Howe et al., 2012) a récemment recensé les buts propres des
aidants concernant la prise en charge de leur proche aphasique. Ainsi, sept attentes se
dégagent de cette étude. Les aidants souhaiteraient davantage étre inclus dans la
rééducation, percevoir davantage d’optimisme, étre capable de communiquer et de maintenir
la relation, recueillir plus d’informations et d’aide, pouvoir s’occuper de leur propre bien-étre
et enfin, faire face a leurs nouvelles responsabilités. Dans leur mémoire, Barutel et
Rousseau (2013), mettent en évidence I'importance de I'évaluation des attentes des aidants
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afin de leur soumettre des réponses appropriées et de leur permettre de maintenir leur réle
dans le systeme familial.

3.1 Besoin d’informations

Les aidants soulévent un manque d’informations notamment sur 'AVC et 'aphasie. Ainsi,
une étude en France a la suite de réunions de sensibilisation en 2010 et 2011 dégage une
demande tres forte de la part des aidants (60% sur 1500 questionnaires récoltés) pour
obtenir des informations sur « I'aphasie et le handicap de communication » (Joyeux, 2014
cité dans Mazaux et al., 2014). D’autre part, tous les supports d’informations — tels que les
informations de vive voix, les informations écrites qui leur permettent de s’y référer
régulierement, les sites internet en ligne, etc.- sont utiles selon eux (Howe et al., 2012).

3.2 Besoin de formation

Il est rapporté que les aidants aimeraient recevoir de l'information de vive voix afin
d’accéder a un temps d’échange ou ils pourraient poser toutes leurs questions, partager
leurs expériences et leurs émotions. Ainsi, des formations sur I'aphasie, ses causes et ses
conséquences, semblent étre un besoin essentiel afin d’aider au mieux leur proche
aphasique. De plus, le soutien fourni par I'entourage au quotidien sera plus bénéfique si
celui-ci percoit de fagon plus évidente le probléme auquel il est confronté (Boisclair-Papillon,
1991). De Partz (2001) cité dans Feuillet et Wagogne-Maréchal (2005), admet que la lecture
seule de conseils n'est pas un élément suffisant pour que les aidants de personnes
aphasiques modifient leurs attitudes communicationnelles. Elle propose donc qu'ils profitent
d’'un entrainement spécialisé aux régles de la communication.

3.3 Besoin d’accompagnement

L’accompagnement peut se décliner sous différentes formes. Il est réalisé par les
professionnels de santé, I'entourage large ou les autres familles dans la méme situation.
Effectivement, le réseau d’aidants peut étre une ressource afin de partager son expérience
mais aussi ses astuces et ses moyens de compensation. Il s’agit pour la famille de la
personne aphasique d’accéder a un soutien psychologique et matériel sur le long court, non
seulement a I'hopital mais aussi aprés, lors du retour a domicile du patient. Michallet, Le
Dorze et Tétreault (1999), parlent d’« un soutien organisé » pour caractériser I'aide que
nécessitent les proches.

4 L’altération de la communication chez I’aidant

Si la personne aphasique est l'individu qui est porteur du handicap, ses interlocuteurs se
retrouvent bien souvent en grande difficulté lorsqu’il s’agit d’échanger avec elle. En 2011,
Cataix-Negre résume trés bien cette idée en nommant I'un des chapitres de son livre « le
handicap partagé : quand l'une des deux a un trouble d’expression, les deux personnes en
présence sont handicapées ». L’'auteur ajoute méme que « des deux partenaires en
interaction, la personne valide est de loin la plus génée » pour communiquer avec son
partenaire aphasique.

En effet, les proches ne savent pas toujours comment s’y prendre et les régles pour une
communication efficace ne vont pas nécessairement de soi. Les aidants parleraient méme

Y

de « malaise face a certaines situations langagiéres » (Michallet, Le Dorze et Tétreault,
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1999). Ce qui fonctionnait autrefois ne fonctionne plus forcément et les aidants se trouvent
eux-mémes confrontés a des difficultés de communication. lls doivent apprendre a décoder
un message qui n’'est pas aussi clair et fluide qu'avant: «ils rapportent qu’ils ne
comprennent pas toujours la personne aphasique » (Michallet, Le Dorze et Tetreault, 1999).
En retour il faut réaliser une production qui soit susceptible d’étre comprise par l'autre.
Charriére (1998), cité dans Cataix-Negre (2011), parle de « monologue a deux » pour décrire
limportance du réle de l'aidant, I'interlocuteur principal de la personne aphasique, dans le
dialogue. Pour l'aidant, il s’agit de comprendre les mécanismes actifs de la communication
pour permettre a lui-méme et a son interlocuteur aphasique de se transmettre mutuellement
des messages. En effet, Cataix-Negre (2011), explique qu’une « conversation réussie résulte
de la bonne réception du message et, encore mieux, d’'un sentiment de confort partagé. ».
Cependant, il n’est pas toujours évident de procéder a des changements radicaux et rapides
du jour au lendemain. « Il est illusoire de penser que la généralisation des acquis se fera
naturellement » (Wilson, 1997 cité dans Feuillet et Wagogne-Maréchal, 2005).

Par conséquent, 'auteur insiste sur le fait qu’autant 'un que l'autre, personne aphasique
comme aidant « ont besoin d’aide et d’attention particuliére en fonction de leur réle » dans la
communication. Ainsi, l'aidant a besoin d'un apprentissage pour une communication
favorable a la transmission d’informations et au maintien d’'une bonne relation. Oelshlaeger,
Damico (2000) cité dans Carlsson, Hartelius et Saldert (2014), précisent d’ailleurs que pour
étre suffisamment capable d’élaborer des interventions réussies dans une conversation, il
faut au préalable avoir des connaissances sur les bonnes stratégies a adopter.

I Lacommunication

L’aphasique en tant qu’individu se retrouve prisonnier d’'un trouble qui détériore ses
possibilités de communiquer avec les autres. Par ailleurs, d’autres incapacités physiques
telles que des troubles moteurs ou visuels accompagnent fréquemment les troubles de la
communication. L’ensemble est souvent source de problémes familiaux et/ou sociaux.
(Ponzio, Lafond, Degiovani et Joanette, 1991). Mais c’est bien, comme le suppose Wirotius
(2011), l'« efficacité de la communication » plus que les troubles linguistiques qui va
modéliser les difficultés dans les échanges.

1 Définition générale

Selon Brin-Henry, Courrier, Lederlé et Masy (2011) : « la communication correspond a
tout moyen verbal ou non verbal utilisé par un individu pour échanger des idées, des
connaissances, des sentiments, avec un autre individu ». En effet, communiquer repose sur
l'intention de faire réagir I'autre en transmettant un message (une idée, un sentiment, une
connaissance ...). Il existe plusieurs moyens de communiquer comme parler, écrire, faire
des gestes, dessiner. Ainsi, la communication ne se résume pas (a l'utilisation des mots) au
langage oral ou écrit. A ce titre, on différencie la communication verbale (orale ou écrite),

non verbale (positions corporelles, gestes, mimiques du visage) et la communication para
verbale (mélodie de la voix, pauses, rythme).

2 Le modele de R. Jakobson

Dans la littérature, « le schéma de I'acte de communication proposé par Jakobson (1963),
est un modele incontournable en sciences du langage » cité par Iché, Rives et Joyeux
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(2012). Le principe de ce modele est de décrire n'importe quel acte de communication selon
six fonctions. Ainsi, « le schéma met en relation un émetteur (fonction expressive) et un
récepteur (fonction conative) ». L’émetteur cherche a faire passer un message sous une
forme définie qu'il choisit. Il s’agit de la fonction poétique. Cependant, ceci est envisageable
que si les deux interlocuteurs restent en « contact ce qui correspond a la fonction phatique ».
Par ailleurs, la compréhension du message nécessite que les personnes qui échangent
partage un code commun (la plupart du temps il s’agit du langage) et qu’ils puissent prendre
du recul sur ce code. C’est la fonction métalinguistique. Enfin, « '’échange intervient dans un
contexte d’énonciation particulier et il cherche a décrire une réalité (fonction référentielle) ».

3 Les caractéristiqgues de la communication

3.1 La coopération et les maximes de Grice (1979)

Afin que la communication puisse aboutir, il faut que les deux personnes impliquées dans
I'échange interagissent et coopérent. Les deux interlocuteurs vont collaborer pour essayer
d’aller jusqu'au bout de I'échange. Cette notion n’est pas décrite dans le modele de
Jakobson (1963), mais on la retrouve dans la théorie de Grice (1979).

Pour lui, le succés de la communication dépend du respect du principe de coopération.
Les deux interlocuteurs doivent « contribuer de maniere rationnelle et coopérative a la
conversation dans le but de faciliter I'interprétation des énoncés » (Grice (1979) cité par Iché,
Rives et Joyeux (2012)). Il présente sa théorie au moyen de quatre maximes. D’abord, il
énonce la maxime de quantité qui « cadre les conditions de l'informativité du discours ».
Ensuite, la maxime de qualité « garantit des contributions vraies, fondées et argumentées ».
Aprés, la maxime de relation impose a chaque intervenant de « rester pertinent par rapport
au contexte de I'énoncé, au theme abordé et a ce qui vient d’étre dit ». Enfin, la maxime de
maniére, exclue 'ambiguité et I'obscurité dans le message en demandant a chacun de «
formuler une information pour qu’elle soit compréhensible ».

3.2 Les tours de parole

La communication va obéir a un certain nombre de régles de la pragmatique. On sait que
pour qu’'un discours soit efficace, il faut que les tours de parole soient respectés : une
alternance réguliére et équilibrée entre les interlocuteurs (Léopold, 2010). Si quelqu’un
monopolise la parole, la communication en sera affectée. Ainsi, les troubles de langage et de
communication dans le cadre de I'aphasie compliquent les échanges. En effet, cela rompt la
régle de la communication qui est le tour de parole.

3.3 Le feedback

Le feedback correspond au retour que I'on a de notre propre communication. Il s’agit
également de la réaction de l'interlocuteur face a notre propre message (De Firmas, 2008).
Ces deux composantes permettent de réguler certains paramétres comme [l'articulation, le
débit, la prosodie ou le contenu du message par exemple.

3.4 La multicanalité

La multicanalité se définit par le fait d’utiliser I'ensemble des moyens a disposition pour
communiquer : les gestes, le regard, le toucher, la parole, les mimes, I'écriture. En effet,
d’aprés Iché, Rives et Joyeux (2012) : « pour une étude de la communication, il convient de
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prendre en considération tous les canaux de communication disponibles : verbaux (parole),
paraverbaux et non-verbaux (prosodie, mimiques, gestes ...) ».

4 Les approches rééducatives

4.1 Le modéle classique

Ainsi, afin de remédier aux difficultés linguistiqgues et communicationnelles, de
nombreuses prises en charge ont été développées. Toutefois, d’aprés Malisani et Valla
(2012), « celles-ci restent assez individuelles et axées sur une relation duelle
malade/thérapeute ». En effet, pendant longtemps, la rééducation orthophonique s’attachait
seulement a travailler le plus rigoureusement possible les fonctions altérées en s’appuyant
sur les capacités résiduelles. Ainsi, cette théorie suppose que la ré-acquisition des capacités
langagiéres des patients aphasiques dépend de la réintégration des systémes linguistiques
et de la restauration des interactions entre le langage et les autres fonctions mentales
(Chomel-Guillaume, Leloup et Bernard, 2010).

Par ailleurs, I'approche syndromique autrement nommée « approche classique » est
considérée aujourd’hui comme trop empirique (Mazaux, 2007). Ses stratégies sont trop
centrées sur les symptdmes, qui sont les manifestations de surface. Actuellement, les
programmes thérapeutiques qu’elle entraine sont basés sur de I'apprentissage didactique.
De ce fait, ils ne semblent plus trés adaptés aux théories modernes du fonctionnement
langagier (Chomel-Guillaume, Leloup et Bernard, 2010).

Aujourd’hui, 'accompagnement orthophonique en aphasiologie intégre désormais une
dimension nouvelle. Il s’agit d’'une approche plus fonctionnelle et centrée sur 'usage que le
patient fait réellement du langage dans différents contextes linguistiques, sociaux et
relationnels (Lesser et Milroy, 1993 cité par De Partz, 2001). On parle de dimensions
pragmatiques et sociales. Le champ d’action s’étend a la communication et s’intéresse aux
stratégies d’évitement lorsque des altérations séveres dans la communication se produisent
(Mazaux, 2007). L’objectif est d’anticiper les difficultés pour mieux les contourner. Selon
Michallet, Le Dorze et Tétreault (1999) : « Le regard du rééducateur s’ouvre sur les
interactions de la personne aphasique avec ses partenaires de communication au sein de
son environnement ».

4.2 Les approches pragmatique, sociale et écosystémique

Si la rééducation des déficits langagiers est indispensable, les théories récentes
s’accordent a dire que la prise en compte de I'environnement du patient aphasique est
primordiale et doit s’intégrer a la prise en charge. Ainsi, les approches pragmatique, sociale,
écologique et systémique s’intéressent largement a I'entourage de la personne aphasique en
vue d’améliorer sa communication avec ses partenaires.

4.2.1 L’approche pragmatique

Les thérapies pragmatiques sont des approches qui prennent en compte la
communication dans des situations de la vie quotidienne du patient. Ce sont des stratégies
thérapeutiques qui respectent des principes méthodologiques, des objectifs, des étapes de
traitement et des mesures d’efficacité. En effet, pour Holland cité par Mazaux, Pradat-Diehl
et Brun (2010), « 'aphasique communique mieux qu'il ne parle ».
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Tout d’abord, le travail des stratégies consiste pour le patient et ses proches, a utiliser les
des moyens de facilitation. Par exemple, le « conversational coaching » (Hopper, Holland et
Rewega, 2002), est un principe de travail sur les stratégies. Cest une « analyse
conversationnelle préalable afin d’identifier les stratégies de communication utilisées par les
deux partenaires, leur efficacité ou leur inefficacité, et de pointer les stratégies non utilisées
pouvant étre efficaces. C’est une évaluation qui constitue une ligne de base thérapeutique,
suivie d’'une phase de travail individuel avec le patient puis d’'une phase d’entrainement du
patient et de son partenaire de communication ». La phase de travail individuel s’effectue
avec des monologues ou des récits verbaux, et la phase d’entrainement se déroule sur la
base de la reformulation de scenes montrées au patient et a son partenaire de
communication. Les bénéfices sont positifs et notables aprés une période de six mois et dix
séances. Le patient aphasique utiliserait efficacement les stratégies facilitatrices entrainées
au guotidien avec son partenaire de communication (Hopper, Holland et Rewega, 2002).

Ensuite, le travail sur les scénarios permet d’aider le patient et ses proches a anticiper les
difficultés pour mieux les contourner ou les gérer. Par ailleurs, le patient définit le contexte
précis qu’il souhaite entrainer.

4.2.2 L’approche sociale

Selon Michallet, Le Dorze et Tétreault (1999), I'approche sociale en aphasie a pour
objectif d’optimiser la communication dans les échanges de la vie quotidienne entre la
personne aphasique et son interlocuteur. L’orthophoniste a ainsi le rle de soumettre aux
aidants toutes les possibilités communicationnelles pour améliorer les interactions. L’idée de
cette approche est donc d’entrainer les partenaires en milieu clinique, puis de leur proposer
d’étendre leurs acquis dans des activités du quotidien (Michallet et Le Dorze, 1999). Ces
auteurs considérent que linefficacité de la communication n’est pas le seul fait des troubles
linguistiques de la personne aphasique. En effet, ils envisagent qu’un interlocuteur non
entrainé peut étre un frein aux échanges. Par conséquent, il s’agirait d’entrainer les aidants
a la communication.

4.2.3 L’approche écosystémique

L’approche écologique correspond a la prise en compte des conséquences du handicap
dans la vie quotidienne. Il s’agit de s’intéresser au patient dans tout son environnement.
Ainsi, on considére que le patient co-évolue avec les différents systéemes qui I'entourent
(habitudes de vie, personnalité, famille proche, entourage large). D’aprés Rousseau (2000),
une « thérapie écosystémique applique une approche cognitivo-comportementale », c’est-a-
dire un apprentissage spécifique, parallelement au soutien qu’elle apporte aux proches
aidants, notamment pour communiquer. Il s’agit donc d’intervenir auprés de I'entourage en
leur proposant des entretiens informatifs et des mises en situation pour leur permettre une
meilleure appropriation des conseils donnés au préalable (Feuillet et Wagogne-Maréchal,
2005).

1l La formation des aidants

1 L’apprentissage des adultes en formation

De maniére générale, Le Petit Robert (2012), définit le terme « apprendre » comme
lacquisition d’« un ensemble de connaissances par un travail intellectuel ou par
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I'expérience ». Dans son article, Carré (2015), met un point d’honneur sur la différence entre
les termes « apprentissage » et «formation » qui sont trop souvent utilisés comme
synonymes. En effet, il définit le fait d’apprendre comme un acte personnel : « processus
psychologique interne au sujet [...] qui méne a la transformation durable de représentations,
d’habiletés et d’attitudes ». Or, la formation est une action d’un individu sur d’autres
personnes, cest-a-dire « une intervention sur autrui en milieu général formel, visant le
développement des compétences; en ce sens elle ne recouvre qu’une intervention de
transformation d’autrui » (Carré, 2015). En somme, il s’agit pour I'adulte en formation
d’acquérir des capacités nouvelles en vue d’'une modification et/ou d’une évolution d’'un
comportement ou d’'un point de vue.

Par ailleurs, selon Carré (2015), le processus d’apprentissage de I'adulte se caractérise
par trois points essentiels. C’est tout d’abord un acte individuel mais qui tient du lien avec les
autres et pour cet auteur : « on apprend toujours seul mais jamais sans les autres ». J0sso,
Dominicé et De Villers (1996) cité dans Bourgeois (1996), envisagent I'apprentissage comme
« un processus de participation authentique dans un domaine donné ». |l s’inscrit dans un
contexte partagé ou l'apport et 'expérience personnelle de chacun permettent de donner
une signification a l'activité commune.

Parallelement, Bruner (1983) cité dans Bourgeois (1996), parle de « I'attention conjointe »
qui permet a ladulte d’apprendre en formation. |l s’agit de pouvoir partager un
questionnement, des outils d’analyse, un langage et de comprendre les enjeux et les roles
de chacun dans l'interaction. Dominicé (1996) cité dans Bourgeois (1996), quant a lui, insiste
sur 'importance de I'investissement personnel du sujet dans une situation d’apprentissage.
Les liens sociaux et relationnels qui se nouent au fil de I'expérience d’apprentissage et les
enjeux existentiels de I'apprentissage sont tout aussi importants. Par ailleurs, un adulte en
formation a déja un bagage de connaissances antérieures di a son parcours de vie et
professionnel.

Enfin, il faut prendre en compte la motivation intrinséque du sujet. Selon Fenouillet
(2011), la motivation est un terme essentiellement psychologique concernant un individu.
Néanmoins, Frétigné et Lescure (2007) cités dans Fenouillet (2011), ont montré que
certaines variables, autre que la motivation, avaient une forte influence sur 'engagement en
formation des adultes : le sexe et le niveau de qualification. En effet, respectivement, il y
aurait plus dhommes que de femmes qui se formeraient et les personnes ayant un haut
niveau de qualification se formeraient également plus que ceux ayant un faible niveau.
L’apprentissage de l'adulte est ainsi différent de celui de I'enfant dans le sens ou les
différences culturelles, les résistances sociales, les attitudes et les valeurs de I'adulte sont
bien plus marquées que celles de I'enfant. Ainsi, le rapport au savoir et a I'autorité, I'image
de soi deviennent des facteurs d’autant plus importants a prendre en compte dans
'engagement de I'adulte.

2 Laformation en santé

Actuellement, la demande d’informations des aidants pour apprendre a interagir avec leur
proche malade est trés forte quelle que soit la pathologie. De ce constat, des programmes
d’entrainement a la communication a destination des aidants ont été développés. Ces
programmes sont mis en oeuvre par des professionnels de soins. Les orthophonistes
peuvent ainsi en proposer. Les objectifs sont de favoriser le développement des moyens
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compensatoires en termes de communication et d’agir sur la qualité de vie des malades
comme sur celle de leur entourage.

2.1 Lathérapie comportementale

Le comportement est le concept central de cette théorie. Pour Cottraux (1984) cité par De
Chassey et Brignone (2003) : « le comportement est un enchainement ordonné d’actions
destinées a adapter l'individu a une situation telle qu’il la percoit et l'interpréte ». Il ne se
limite pas aux mouvements du corps. Il implique I'ensemble des réponses internes et
externes de 'lhomme en fonction des événements qui se déroulent dans son environnement.
Ceci correspond a ses réponses motrices verbales, motrices physiologiques, ses images
mentales, ses émotions, ses affects, ses pensées et croyances, sa perception, sa mémoire
et son attention.

Par ailleurs, elle requiert une triple évaluation (avant, pendant et aprés l'action) afin «
d’évaluer avec précision la modification des comportements cibles ». Enfin, c’est une
thérapie qui doit s’effectuer sur une courte ou moyenne période car on espére des résultats
visibles le plus rapidement possible. La thérapie comportementale cherche a remplacer des
habitudes inadaptées par d’autres plus appropriées. (De Chassey et Brignone, 2003). Dans
cette approche, on parle ainsi « d’habitudes et non d’acte isolé ». Enfin, on part du principe
que les habitudes inadaptées sont fondées sur I'apprentissage. Il s’agit donc de modifier le
processus d’apprentissage afin d’apporter la clef du changement.

2.2 Les moyens d’action de la thérapie comportementale

Dans l'approche comportementale, il existe plusieurs moyens d’actions. D’abord, des
techniques d’observations directes ou en laboratoire sont fortement utilisées. En effet, «
'enregistrement audio ou audiovisuel est souvent nécessaire pour le thérapeute comme
pour le patient pour souligner les détails importants » (De Chassey et Brigonne, 2003)
comme la fréquence des manifestations du comportement, les comportements non verbaux,
les habitudes comportementales. Par ailleurs, l'entrevue « reste le principal outil
d’investigation ». Elle permet de récolter des informations précieuses sur les comportements,
et leurs conséquences, les antécédents, les attentes et besoins ...

Le jeu de rble est également un moyen d’action trés intéressant de la thérapie
comportementale. || permet de « confronter I'individu a une situation simulée, analogue aux
problémes qu’il rencontre, en exprimant plus facilement ses émotions que dans la réalité ».
Dans le cas d'un groupe, le jeu de réle est « suivi d’'un feed-back des participants qui permet
a chacun d’exprimer ses sentiments, de donner son point de vue, d’exprimer une critique en
la justifiant et d’émettre des renforcements positifs » (De Chassey et Brignonne, 2003a,
2003b).

2.3 Lejeu derdle

Ancelin-Schiitzenberger (1992), dégage trois fonctions principales au jeu de réle. D’abord,
il évoque la formation personnelle. Le jeu de role permet de faire comme si on était dans la
réalité, de reproduire des situations de la vie quotidienne sans risquer toutefois d’en subir les
conséquences : « on agit les situations quotidiennes et les situations-problemes dans un
petit groupe, en toute sécurité ». Jouer diverses situations permet de se connaitre tel que
'on est et tel que l'on apparait aux yeux des autres. Ces situations de faire-semblant
permettent un changement de point de vue par le renversement de role. Ainsi on va étre soi-
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méme (dans le role de I'autre), face a soi (joué par une autre personne) et on sera « forcé de
se voir par les yeux d’autrui ». Tenir compte de l'autre et de son feedback s’avére étre
indispensable sur le plan de l'auto-analyse, le jeu de rble est donc « une redécouverte de
S0i ».

Ensuite, le jeu de rble peut étre considéré comme un instrument de formation
professionnelle et d’apprentissages sociaux. En effet, il s’utilise dans la formation
professionnelle de plusieurs corps de métier pour leur permettre de s’entrainer « en faisant
comme si ». L'utilisation du jeu de role de maniére générale permet de s’exercer a vivre des
situations nouvelles, d’« en faire I'apprentissage dans un lieu propice et privilégié », c'est
ainsi acquérir du savoir-faire. Egalement « parathérapeutique », le jeu de réle permet une
sensibilisation aux relations humaines et aux interactions.

Enfin, il s’agit d'une méthode d’animation pédagogique. De nos jours, le jeu de rble fait
partie des méthodes actives en pédagogie. Son utilisation permet de rendre vivant
I'enseignement, d’obtenir une plus grande attention du public. S’instruire en étant acteur/actif
permet une meilleure intégration des connaissances. De plus, il permet la création d’'un
climat de confiance entre I'enseignant et I'enseigné.

2.4 Les programmes existants dans la maladie d’Alzheimer

Dans le cadre de la maladie d’Alzheimer, il existe de nombreux programmes
d’amélioration de la communication a destination de I'entourage. En effet, Pariel et al.
(2013), met en avant l'importance de I'éducation thérapeutique dans le cadre des maladies
chroniques. L'objectif est « d’aider le malade a mieux vivre en lui permettant d’acquérir ou de
maintenir les compétences nécessaires pour gérer au mieux sa vie quotidienne ». Ces
programmes doivent présenter aux aidants, des informations sur la maladie et les
répercussions sur la communication, des informations sur les stratégies verbales et non
verbales et des exercices permettant de mettre le tout en pratique avec un feedback sur les
performances. L'entrainement doit étre d’au moins de quatre séances, en groupe ou non. En
ce qui concerne la maladie d’Alzheimer, on retrouve dans la littérature les exemples du
programme TRACED, (Small et Perry, 2012-2013) qui a été construit a destination des
conjoints vivant a domicile et le questionnaire GECCO (Rousseau, 2007) pour intégrer
davantage I'entourage a I'évaluation.

Les bénéfices de ces programmes s’observent a la fois sur la personne malade et sur ses
aidants. La revue d’Eggenberger (2013), a montré que les entrainements « permettaient une
amélioration des compétences et des connaissances. Les aidants parviennent mieux a
prendre en compte les perceptions de leur proche avec démence et comprennent mieux les
défis et opportunités de la communication. Cela leur permettrait également d’augmenter les
encouragements et diminuer les critiques.

Ces programmes d’intervention obtiennent de bons résultats, a condition de respecter
quelques grands principes comme [limplication des aidants familiaux, la présentation
d’'objectifs spécifiques et l'utilisation d’outils et de techniques adaptés aux personnes agées
(Pariel et al., 2013). Ainsi, I'aidant peut prendre part a la thérapie, et « devenir un acteur a
part entiére dans la triade thérapeute/patient/aidant » (Cavrois et Rousseau, 2008).
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3 Etats des lieux en aphasie

Un certain nombre d’outils existent déja pour soutenir la communication des personnes
aphasiques comme les carnets de communication ou les synthétiseurs vocaux. Toutefois,
ces outils sont principalement une aide pour les personnes aphasiques. Peu d’outils
s’adressent directement aux aidants et a leur propre communication.

3.1 L’éducation thérapeutique

Selon la Haute Autorité de Santé (2007), « I'éducation thérapeutique du patient (ETP) vise
a aider les patients a gérer au mieux leur vie avec une maladie chronique ». Elle suppose
'amélioration de la santé des patients et de sa qualité de vie. De plus en plus, I'éducation
thérapeutique s’adresse aux patients « mais souvent a son entourage et aux aidants »
(SOFMER-ETP AVC, 2011) dont I'intégration a ce type de programme est primordiale. Ainsi,
'ETP s’inscrit dans une approche toujours plus écologique (Giovannetti et Henry, 2015).
Dans le cadre d’'un mémoire en orthophonie, un programme d’éducation thérapeutique a
I'attention de personnes aphasiques accompagnées de leurs aidants a déja eu lieu (Malisani
et Valla, 2012). Il s’agissait de six sessions portées sur la communication principalement.
Cette recherche a montré son intérét notamment dans sa modalité de groupe et d’échanges.
D’aprés Joyeux (2014), la proposition d’éducation thérapeutique favoriserait I'efficacité de la
communication entre la personne aphasique et son aidant proche. D’autres programmes
d’ETP ont eu lieu en 2012 et 2013 (Brin-Henry (2014) cité dans Mazaux et al., 2014) avec
des binbmes aidant/aphasique comme participants. Les rencontres se déroulaient toutes les
trois semaines pendant quatre ou cing mois et étaient centrées sur la communication. De
plus, les aphasies étaient consécutives a un A.V.C datant de 2 a 4 ans. D’aprés Brin-Henry
(2014) cité dans Mazaux et al., (2014), ces programmes avaient pour but de permettre « une
prise de conscience des attitudes favorables et défavorables dans la communication, un
partage d’expérience et du ressenti des participants » et « d’impliquer formellement les
aidants ». A lissue de ces rencontres, une hausse de « l'utilisation de stratégies palliatives
ou d’attitudes favorables » aurait été remarquée. Brin-Henry, 2014 cité dans Mazaux et al.,
2014, a donc constaté une amélioration de la communication des participants aux
programmes.

3.2 Les formations

En France, une action d’aide aux aidants de personnes aphasiques est en cours depuis
2014 et jusqu’a fin 2017. Elle fait suite a une premiére action en 2010 et 2011. |l s’agit de
sessions de sensibilisation et de formation organisées a l'initiative de la Fédération Nationale
des Aphasiques de France (FNAF) et du College Francais d’Orthophonie (CFO), association
qui regroupe la Fédération Nationale des Orthophonistes (FNO) et TUNADREO. Ainsi, des
formations intitulées « Mieux communiquer », soutenues par la Caisse Nationale de
Solidarité pour I'Autonomie (CNSA), sont proposées aux aidants. Elles sont encadrées par
des orthophonistes et proposent un travail autour de la communication. Par ailleurs, une
formation a la communication est disponible en ligne sur le site web de la FNO.

3.3 Les outils pédagogiques : les brochures

Les sites internet de la Fédération Nationale des Orthophonistes et de la Fédération
Nationale des Aphasiques de France mettent en ligne des brochures a destination des
familles sur I'aphasie. La brochure « L’Aphasie vous connaissez ? » est un livret d”’environ
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75 pages sur l'aphasie dont quelques pages sont consacrées a des conseils pour
communiquer avec une personne aphasique. D’autres brochures ont été élaborées de
maniere plus synthétique, comptant une dizaine de pages seulement (« Prévention
I’Aphasie », « Qu’est-ce que [laphasie ? »). Egalement, en 2007, La Direction des
communications du ministére de la Santé et des Services sociaux du Québec a mis en ligne
une brochure détaillée sur I'aphasie principalement mais également sur la communication.

De plus, un dépliant a été élaboré dans le cadre d’'un mémoire d’orthophonie (Valla et
Malisani, 2012), il présente un certain nombre d’éléments pour aider a la communication
avec une personne aphasique. Il existe donc un panel de brochures dans le domaine de
l'aphasie. Toutefois, De Partz (2001) cité dans Feuillet et Wagogne-Maréchal (2005),
expliqgue qu’une simple lecture de brochures ne permettra pas des modifications
comportementales et que cela suppose un entrainement des partenaires plus spécifiques.
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Chapitre |l
PROBLEMATIQUE ET HYPOTHESES
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| Problématique

L’aphasique en tant qu’individu se retrouve prisonnier d’'un probléme qui altére ses
possibilités de communiquer avec les autres (Brin-Henry, Courrier, Lederlé et Masy, 2011).
Par conséquent, d’apres Boisclair-Papillon (1991) : « I'ensemble du systéme d’interactions
familiales et sociales se trouve perturbé ».

Actuellement, de plus en plus d’études mettent en évidence I'implication de I'entourage du
patient aphasique a la prise en charge. Pour Boisclair-Papillon (1991) : « La famille joue un
réle important dés l'installation de la rupture dans le processus de communication » car elle
est le cadre de référence essentiel de tous les individus. Ainsi, l'aidant trouve une place
primordiale et joue un rble essentiel dans 'acquisition de la communication fonctionnelle du
patient aphasique (Gonzalez et al., 2013). Néanmoins, les aidants se trouvent souvent
démunis face aux nouvelles habitudes communicationnelles a adopter.

Dans cette logique d’action thérapeutique, des moyens sont mis en place par les
professionnels de soins comme des brochures faisant office de conseils a appliquer au
quotidien. Cependant, de nombreuses recherches montrent que les supports écrits, méme
s’ils sont bénéfiques, doivent étre complétés afin que des modifications s’opérent réellement.
Ainsi, les aidants gagneraient a recevoir une formation appropriée sur la communication.
Celle-ci a pour but d’amener le partenaire a poursuivre le travail du thérapeute et
d’encourager la mise en pratique des stratégies ou techniques compensatoires. Le recours a
ces moyens de facilitation favorisera 'émergence du langage fonctionnel (Ponzio, Lafond,
Degiovani et Joanette, 1991). De plus, pour Boisclair-Papillon (1991), « supporter et stimuler
l'aphasique est plus facile pour la famille lorsqu’elle a regu de linformation et qu’elle
comprend le probleme auquel il est confronté » et « les gains faits en rééducation seront
maintenus et dépassés uniquement si la famille encourage [Iutilisation du langage
fonctionnel au quotidien ».

En somme, I'étude de la littérature permet de mettre en évidence le besoin des aidants de
disposer de moyens concrets pour améliorer leur communication avec leur proche
aphasique. Nous avons donc étudié la proposition d’une réponse aux aidants de personnes
aphasiques.

Ainsi, ayant connaissance d’'un vaste programme national de formation des aidants
soutenu par la CNSA de 2014 a 2017, nous nous sommes intéressées a son contenu. Ce
programme propose des formations intitulées « Mieux Communiquer », animées par des
orthophonistes. Elles ont pour objectif de former les aidants a l'aphasie et a la
communication fonctionnelle.

Afin d’améliorer I'efficacité de ces formations, nous avons élaboré un outil personnalisé
gue nous avons propose lors de deux sessions du programme « Mieux communiquer ». Ce
support reprend les termes clés de la formation : tours de parole, coopération, feedback,
multicanalité. L’objectif de cet outil est d’'améliorer I'impact de la formation, de permettre aux
aidants de mémoriser les notions importantes et de s’autoévaluer.

L’objectif de notre étude est de mesurer I'évolution de la communication de l'aidant
principal avec son proche aphasique. Pour cela, nous nous sommes concentrées
essentiellement sur I'évolution de quatre criteres de la communication fonctionnelle : la
coopération, les tours de parole, le feedback et la multicanalité.
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En méme temps, nous souhaitons observer l'efficacité de notre outil. En effet, nous
cherchons a observer en quoi I'apport d’'un outil personnalisé proposé lors d’une formation a
la communication peut avoir un effet positif sur la communication fonctionnelle de l'aidant
avec son partenaire aphasique.

Ainsi, nos interrogations et nos lectures nous ont conduites a la problématique de
recherche suivante : est-ce qu’un outil personnalisé proposé lors d’une formation
destinée aux aidants, améliorerait la communication de I'aidant avec son partenaire
aphasique ?

I Hypotheses

1 Hypothése théorique

Nous supposons que la communication de I'aidant avec son proche aphasique sera plus
efficace aprés une formation et I'utilisation d’un outil personnalisé.
2 Hypothéses opérationnelles

Nous formulons ainsi les hypothéses opérationnelles suivantes :

Hypothése opérationnelle 1: La coopération va étre modifiée chez l'aidant dans la
communication avec son partenaire aphasique.

Hypothése opérationnelle 2 : Les tours de parole vont étre modifiés chez 'aidant dans
la communication avec son partenaire aphasique.

Hypothése opérationnelle 3:Le feedback va étre modifié chez laidant dans la
communication avec son partenaire aphasique.

Hypothése opérationnelle 4 : La multicanalité va étre modifiée chez I'aidant dans la
communication avec son partenaire aphasique.

Hypothése opérationnelle 5 : La formation pédagogique des aidants a la communication
permettra une communication davantage fonctionnelle entre l'aidant et son partenaire
aphasique.

Hypothése opérationnelle 6 : L'utilisation de l'outil personnalisé que nous avons créé
pour les aidants permettra d’améliorer leur communication avec leur proche aphasique.

Hypothése opérationnelle 7 : L'amélioration de la communication aura un impact sur la
qualité de vie de 'aidant.
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Chapitre Il
PARTIE EXPERIMENTATION
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| La population

1 L’étude de cas multiples

Notre travail s’inscrit dans le cadre d’une étude de cas multiple. En effet, nous nous
intéressons a trois cas représentés par trois dyades.

Aujourd’hui, I'étude de cas fait I'objet d’'une meilleure reconnaissance de la part de la
communauté scientifique. Dans la littérature, les auteurs s’accordent a dire que I'étude de
cas est une méthode de recherche principalement qualitative (Alexandre, 2013 ; Ayerbe et
Missoner, 2007 ; Gagnon, 2012). Il s’agit d'investiguer un sujet afin de procéder a une
description précise comme le souligne Gagnon (2012) : « I'étude de cas permet une
compréhension profonde des phénomenes, des processus les composants et des personnes
y prenant part ». Si les résultats de I'étude de cas restent tres difficlement généralisables, ils
servent toutefois a fournir un premier jet « comme une phase préparatoire » (Alexandre,
2013). C’est pourquoi, cette méthode de recherche suppose tout autant une exigence
méthodologique. Ainsi, Ayerbe et Missoner (2007), conseillent dutiliser des données
différentes (qualitatives, quantitatives, enregistrements), des sources diverses en termes de
personnes, de temps et de lieux, et d'utiliser des méthodes de collecte différentes
également. En somme, I'étude de cas est une méthode peu représentative mais elle a
'avantage d’analyser des phénoménes en profondeur.

2 Les caractéristiques de la population

2.1 Caractéristiques générales

Dans notre recherche, nous observons trois études de cas. Il s’agit de dyades chacune
formées par une personne aphasique et 'un de ses aidants principaux.

Tableau 1: Caractéristiques principales des dyades

Dyade Sexe Age Profession Type Date de Relation Sexe Age Profession
PA PA PA d’aphasie I’AVC PA /A A A A
actuelle
1 M 70 Retraité Aphasie 2015 conjoint F 68 Retraitée
ans  (ingénieur) fluente ans  (chimiste)
2 M 65 Retraité Aphasie F 34  Conducteur
ans (attaché de non 2011 enfant ans  de travaux
direction) fluente
3 M 57 Employé Aphasie 2010 conjoint F 53 Agent de
ans  hospitalier non ans maitrise
fluente

PA : Personne aphasique A : Aidant
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2.2 Présentation détaillée de la population

2.21 Ladyadel

La dyade 1 est composée d’'un couple avec un époux aphasique et son épouse aidante.
lls sont tous les deux retraités et respectivement agés de 70 et 68 ans. La personne
aphasique a subi un AVC en juillet 2015. Il présente une aphasie fluente avec un jargon
incompréhensible et une anosognosie encore bien présente. On note également des
troubles importants de la compréhension.

Dans le questionnaire initial de la formation, 'aidante confie qu’elle n’a pas été totalement
informée sur 'aphasie de son proche méme si elle pense avoir acquis des connaissances
sur ce handicap grace a des lectures. De plus, elle affrme ne pas avoir été suffisamment
informée et formée en tant qu’aidante. D’autre part, elle définit la communication comme
I'établissement d’'une relation verbale avec autrui et estime qu’il y a une différence entre la
communication et le langage. Elle se sent en général mal a l'aise et inefficace quand elle
communique avec son proche et elle juge qu’elle ne parvient pas a se faire comprendre
auprés de lui. Les sujets de conversation qu’elle aborde préférentiellement avec lui
concernent la santé, les émotions, et I'entourage. Par ailleurs, elle percoit la rééducation
orthophonigue comme une aide précieuse pour son époux et elle-méme.

Son époux suit une rééducation orthophonique a domicile a raison d’'une séance de trois
quarts d’heure, cing jours par semaine. L’'orthophoniste a proposé au couple I'utilisation
d’une tablette numérique. lls essayent de se 'approprier mais cela n’est pas évident car cela
ne reléve pas de 'ordre de la communication naturelle.

2.2.2 Ladyade 2

La dyade 2 est composée d'un couple péreffille avec un pére aphasique et sa fille ainée
aidante. La personne aphasique est retraitée et l'aidante est en activité. lls ont
respectivement 65 et 34 ans. La personne aphasique a subi un AVC en 2011. Aujourd’hui, il
présente une aphasie de type non fluente. Il n’a pas de trouble de la compréhension. En
revanche, il a une déficience auditive et porte une prothése auditive quotidienne.

Dans le questionnaire initial pour la formation, l'aidante affirme qu’elle a été informée sur
'aphasie de son peére et qu’elle a acquis des connaissances sur la maladie a travers des
lectures. Cependant, elle ne sait pas qu’il y a différents types d’aphasie. De surcroit, pour
elle, la communication consiste a « établir une relation avec autrui quel que soit le moyen
(gestes, mimiques, écriture ...) ». Quand elle communique avec son pére elle se sent a l'aise
et les sujets de conversation abordés n’ont pas toujours de but. Il s’agit parfois simplement
d’échanger.

Par ailleurs, elle percoit le réle thérapeutique de l'orthophoniste auprés d’elle en tant
qu’aidante comme « indispensable ». Son pére suit une prise en soin orthophonique cing
jours par semaine en hoépital de jour.

2.2.3 Ladyade3

La dyade 3 est composée d’'un couple avec un époux aphasique et son épouse aidante.
La personne aphasique n’a pas pu reprendre d’activité professionnelle aprés son accident et
'aidante est encore en activité. lls ont respectivement 57 et 53 ans. La personne aphasique
a subi un AVC en 2010. Il a une aphasie de type non fluente avec quelques troubles de la
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compréhension relativement légers. Le couple vit avec leurs deux enfants encore a leur
charge.

Dans le questionnaire initial de la formation, I'aidante estime ne pas avoir été informée sur
'aphasie de son proche ni sur son role d’aidante. Elle dit avoir acquis des connaissances sur
'aphasie avec des lectures. En ce qui concerne la communication, elle définit cela comme
I'établissement d’une relation avec I'autre par n'importe quel moyen. Pour elle, il n’y a pas de
différence entre la communication et le langage. Par ailleurs, quand elle communique avec
son mari elle se sent a l'aise. Le contenu de leur communication peut avoir un but précis ou
non.

Enfin, elle définit le role thérapeutique de I'orthophoniste comme « essentiel ». Il s’agit du
lien entre elle et son époux. L'orthophoniste permet le dialogue et linforme sur la
progression de son proche aphasique au quotidien. Son mari profite d’'une prise en soin
orthophonigue cing jours par semaine en hépital de jour.

Les trois aidantes des trois dyades attendent beaucoup de la formation d’aide aux
aidants. Elles souhaitent recevoir des informations sur I'aphasie et la communication ainsi
gue des techniques et des méthodes précises pour communiquer. Elles aimeraient observer
une amélioration de leur communication avec leur proche aphasique et avoir le sentiment
d’étre plus a l'aise et moins épuisée en tant qu'aidante. On note également qu’aucune des
personnes aphasiques et des aidantes ne fait partie d’'une association.

2.3 Composition des groupes de formation

Le tableau ci-dessous présente de maniére succincte la composition des groupes
d’adultes aux formations d’Avignon et de Nice. L’aidante de la dyade 1 a participé a la
formation d’Avignon. Les aidantes des dyades 2 et 3 ont participé a la formation de Nice.

Tableau 2: Composition des groupes aux 2 formations

Avignon Nice
1°¢journée 2" journée  1°°journée 2"°® journée
Nombre
d’aidants € £ g £
Nombre de
femmes € £ E >
Nombre
d’hommes ¢ v 4 4
R 5 5
1 mere a 2 z a
€pouses/époux epouses/epoux
Mode de 1 sceur 5 ; X
filiation avec . 3 épouses L PR b BSIE
1 fille . .
le proche 1 amie 2 filles
aphasique 3 épouses

2 filles
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3 Lerecrutement

Depuis décembre 2014, et jusqu’a fin 2017, un vaste programme national de formation
des aidants de personnes aphasiques est proposé par la Fédération Nationale des
Aphasiques de France (FNAF), le College Frangais d’Orthophonie (CFO), la Société
Francaise de Psychologie (SFP) et la Société de Neuropsychologie de Langue Francaise
(SNLF), avec un financement par la Caisse Nationale de Solidarité pour
'Autonomie (CNSA).

Ce programme est décliné en deux formations intitulées respectivement « Mieux
communiquer » animées par des orthophonistes et « Mieux vivre » par des psychologues.
Chacune de ces formations a fait 'objet d’'une trame commune ainsi que d’une formation de
formateurs avant sa déclinaison sur I'ensemble du territoire. Ainsi deux formations « Mieux
communiquer » sont organisées a Avignon puis Nice. La formatrice est identique dans les
deux villes et propose notre étude aux participants qui sont libres d’'y participer ou non. lls
signent alors un formulaire de demande d’autorisation pour l'utilisation des données écrites,
audio et vidéo dans le cadre strict du mémoire de recherche ainsi qu'une convention
d’expérimentation pour notre intervention au domicile des familles.

4 Les critéres d’inclusion et d’exclusion

Nous avons défini des critéres d’inclusion et d’exclusion. Notre facteur d’exclusion est
I'étiologie de l'aphasie : la personne aphasique devait avoir subi un A.V.C. Les aidants
devaient nécessairement participer aux formations et vivre avec la personne aphasique ou la
cbtoyer de maniere trés réguliére. Nous n’excluons aucun type d’aphasie. Nous recherchons
des difficultés de communication plus qu’un type d’aphasie.

I Le matériel

1 L’outil d’aide a la communication

Dans le cadre de notre étude, nous avons élaboré un outil personnalisé d’'aide a la
communication a destination des aidants de personnes aphasiques (Annexe |). Ce support a
été proposé lors d’'une session pédagogique intégrée aux formations « Mieux communiquer
» d’Avignon et de Nice. Il a pour but de proposer un support simple d’utilisation, illustrant les
formations en reprenant les termes clés et les schémas.

1.1 Composition de I'outil personnalisé

Il s’agit d’'un grand porte-clés composé de douze cartes. Sur la premiére carte figure le
logo de la formation, consistant en un schéma reprenant les éléments importants de la
communication vus en formation : les tours de parole, le feedback, la coopération et la
multicanalité. Le schéma est utilisé comme repére lors des formations destinées aux aidants.
Il s’appuie sur les théories du langage trouvées dans la littérature et notamment sur les
maximes de Grice (1979). Un code couleur permet une lecture visuelle et ludique de l'outil.
Chaque élément de communication a sa propre couleur en référence au schéma initial : vert
pour les tours de parole, orange pour la coopération, bleu pour le feedback et gris pour la
multicanalité.
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Figure 1: Logo de la formation

Pour chacun des termes clés, une carte-mémo en propose une définition simple.

De plus, pour chaque théme, des cartes-situations illustrent le principe essentiel de la
communication. Il s’agit de situations fictives de la vie quotidienne entre une personne
aphasique et un aidant. Ces situations se veulent étre au plus proche de la réalité et du vécu
des aidants. Pour les choisir, nous nous sommes inspirés des témoignages lus dans divers
ouvrages. Nous avons également fait référence a nos expériences de stages cliniques et a
nos cours théoriques. Au verso, nous proposons des conseils en lien avec la situation et les
attitudes de communication adaptées a celle-ci. Ces conseils ne sont pas exhaustifs mais
sont une aide a la communication et des pistes de réflexion.

Ainsi, I'outil est composé de la maniére suivante :

Tableau 3: Composition de I'outil personnalisé

Thémes RECTO VERSO
1 Schéma de la communication
5 Carte-mémo « tours de parole » Définition du tour de parole

Cartes-situation 1 « la patience, ne pas
parler pour l'autre »

Conseils adaptés a la mise en place des
tours de parole

Carte-mémo « coopération »

Définition de la coopération

Cartes-situation 2 a 5 « utiliser des

Conseils adaptés a la mise en place de la

3 questions fermées », « adapter son  coopération
discours ala personne », « favoriser
un environnement calme », « ne pas
corriger la personne aphasique »
Carte-mémo « feedback » Définition du feedback
4 Carte-situation 6 « résumer le discours Conseils adaptés a la mise en place du
de la personne aphasique » feedback
Carte-mémo « multicanalité » Définition de la multicanalité
5

carte-situation 7 « investir la
communication non verbale »

Conseils adaptés a la mise en place de la
multicanalité
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L’outil est personnalisé et individualisé pour chaque aidant : les prénoms figurants dans
les situations sont ceux des personnes aphasiques. Cela permet a I'aidant de s’approprier
plus facilement 'outil.

1.2 Appropriation de I’outil

Afin que les aidants s’approprient I'outil, nous avons proposeé des sessions pédagogiques
qui étaient intégrées aux formations. C’est a travers des jeux de rdle, qu’ils ont pu
expérimenter les situations (ou d’autres situations similaires). Pendant I'entrainement, les
aidants ne disposaient pas encore des conseils associés aux situations. En effet, nous
souhaitions qu’ils réfléchissent ensemble aux bonnes attitudes a adopter, et ce, uniquement
par leurs expériences et leurs connaissances acquises en formation. Les situations étaient
jouées par groupes de deux ou trois personnes. Certains prenaient le réle de la personne
aphasique alors que d’autres se glissaient dans la peau de l'aidant. Enfin, quelques
participants étaient observateurs. Par ailleurs, cet entrainement a favorisé la prise de
conscience des difficultés ressenties en tant que personne aphasique. Cet exercice leur a
permis de s’approprier I'outil et d’en comprendre le fonctionnement et I'intérét.

1.3 Objectifs de I'outil personnalisé

L’outil personnalisé a plusieurs objectifs pour les aidants. D’abord, nous souhaitions qu’il
serve de « mémo » des concepts clés vus en formation. Ensuite, ce support permet aux
aidants de s’autoévaluer et de prendre conscience de leurs attitudes de communication avec
leur proche aphasique. Enfin, il permet aux aidants de mémoriser les conseils adaptés aux
situations problématiques. Le but est qu’ils automatisent le plus possible un mode de
communication favorable pour échanger avec leur proche.

2 Les tests, questionnaires et échelles

Pour notre étude nous utilisons des tests nous apportant des données quantitatives et
gualitatives. Nous utilisons le PTECCA pour évaluer la communication de la personne
aphasique et de son aidant et le C-10 pour estimer la qualité de vie en lien avec la
communication. La pénibilité du handicap ressentie par I'aidant est mesurée par la grille du
mini Zarit. Nous proposons également un questionnaire sur l'outil personnalisé sur la
communication pour évaluer sa pertinence. Enfin, nous présentons des questionnaires pré et
post-formations pour obtenir des données personnelles sur les dyades.

2.1 Le PTECCA

Le Protocole Toulousain d’Evaluation de la Communication du Couple Aphasique ou
PTECCA (Deka, Druelle et Iche, 2007) est un test utilisé en aphasie pour évaluer les
interactions entre une personne aphasique et un aidant proche (Annexe Il). Le PTECCA se
compose de 5 épreuves : I'lle déserte (échange argumentatif), une épreuve de type PACE,
des situations problemes (le train et le supermarché : échange argumentatif et narratif), un
entretien semi-dirigé. Toutes les épreuves sont flmées comme le recommandent les auteurs
du test pour permettre une lecture infinie et plus fine de chaque passation. L’'observateur
dispose d’une grille d’évaluation pour la personne aphasique et pour son interlocuteur ou
chaque comportement est coté pour chaque épreuve : non observé (0 point), observé une
fois (1 point), observé quelquefois (2 points), observé souvent (3 points). La grille permet
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d’évaluer 27 items concernant I'utilisation des fonctions de la communication, en référence a
la théorie de Jakobson (1963), la coopération dans l'interaction, selon les maximes de Grice
(1979) cités par Iché, Rives et Joyeux (2012), et l'organisation dynamique du discours
(multicanalité, tours de parole, feedback). Les résultats au PTECCA sont propres a chacun
et ne font pas I'objet d’'une comparaison a une norme. En revanche, plus le score est éleve,
meilleurs sont les fonctions de communication.

2.2 Le C-10

Le C-10 (Boiseguerin, 2011) est un questionnaire adressé a l'aidant et a la personne
aphasique afin de mesurer la qualité de vie vis a vis de la communication (Annexe Ill). Cet
outil se compose de 10 questions auxquelles il faut répondre par V (= vrai), F (= faux) ou
NSP (= ne sait pas). Les réponses « V » sont c6tés 1 point et les réponses « F » ou « NSP »
0 point. Ainsi, plus le score est bas, plus la qualité de vie en lien avec la communication est
bonne. Nous nous intéressons a la communication des aidants, nous avons donc fait le choix
de n'utiliser que la grille qui leur est adressée.

2.3 Le Mini Zarit

L’échelle de Zarit ou l'inventaire du fardeau (Zarit et al., (1980) traduit par Hébert et al.,
1993) est un outil d’évaluation du poids que représente la prise en charge d’'un proche
dépendant (handicap, maladie, vieillesse) pour I'aidant (Annexe V). Cet outil est donc rempli
par l'aidant lui-méme sur son vécu. La grille comporte deux listes d’'une trentaine de
guestions chacune ainsi une version courte, appelée « le mini-Zarit » (INPES, 2012) propose
seulement sept questions au total. Le remplissage de la grille suppose d’indiquer si, pour
chaque item, le sentiment est présent « jamais » (0 point), parfois (0,5 point), souvent (1
point). Ainsi, un score sur 7 est obtenu, plus le score est élevé, plus I'aidant ressent une
charge importante dans le fait de s’occuper de son proche. De 0 a 1,5, le fardeau est
« absent ou léger », de 1,5 a 3, le fardeau est « léger a modéré », de 3,5 a 5, le fardeau est
« modéré a sévére » et de 5,5 a 7, le fardeau est « sévere ».

2.4 Le questionnaire sur I'outil d’aide a la communication

Nous avons élaboré un questionnaire sur l'outil d’'aide a la communication créé a
destination des aidants de personnes aphasiques (Annexe V). Ce questionnaire évalue de
maniére subjective I'utilisation de I'outil par les aidants. Des rubriques portent sur la forme de
loutil (format, vocabulaire, police...) et d’autres sur [l'utilisation (fréquence, a quelle
occasion...). Enfin, une échelle globale de satisfaction (de 0 a 10) leur est proposée afin
d’avoir un apercu global sur la pertinence de l'outil.

2.5 Les questionnaires pré et post-formation

Des questionnaires pré et post formation (UNADREO Lurco) sont proposés dans le cadre
du programme national de formations des aidants de personnes aphasiques. Il s’agit de
recueillir des données personnelles (age, profession, lien avec la personne aphasique...), de
mesurer le niveau de connaissance des aidants sur I'aphasie et leurs attentes au sujet des
formations (Annexe VI). D’ailleurs, ces questionnaires ont fait 'objet d’'une étude publiée en
2012 (Joyeux, 2014) a la suite de la premiere vague de formations pour les aidants. Ainsi,
1500 questionnaires ont été récoltés et leur analyse décrit que :

e Les aidants sont le plus souvent des femmes
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e Les aidants sont le plus souvent des conjoints
e Les aidants sont plutét agés de 50 a 70 ans

e Le proche des aidants participants aux formations est aphasique depuis 1 & 5 ans

3 Les techniques de recueil des données

Pour recueillir nos données, nous nous servons d’'une part de I'enregistrement vidéo et
audio et d’autre part de I'entretien semi-dirigé.

3.1 L’enregistrement vidéo et audio

L’enregistrement vidéo et audio permet, d’aprés Veillard (2013), d’effacer 'ensemble des
contraintes dues a la méthode de I'observation et de la prise de notes autrefois utilisées. En
effet, I'enregistrement autorise des visionnages infinis permettant de remarquer des
comportements qui échappent lors d’'une simple observation a l'instant T. Il conserve ainsi
tous les comportements et les productions verbales. Plusieurs dispositifs sont définis dans la
littérature, notamment le dispositif réunion/entretien qui se caractérise par un plan fixe des
participants et par l'absence d'actions de la caméra durant I'enregistrement. Souvent,
'enregistrement vidéo est complété d’'un enregistrement audio et I'analyse est effective
grace a la transcription des données du film. Cette analyse suppose l'organisation des
données recueillies, généralement dans un tableur. Toutefois, cette méthode reconnait la
réduction des données puisque cela implique de traduire des gestes et des mouvements
physiques par du langage (Veillard, 2013). Dans le cadre d’'une étude, il s’agira de repérer
dans les vidéos et les transcriptions, les éléments précis répondant aux objectifs du projet.

3.2 L’entretien semi-dirigé

La méthode de I'entretien est l'outil le plus utilisé dans les recherches en sciences de la
santé, en sciences humaines et en sciences sociales. On distingue trois types d’entretiens :
I'entretien directif, I'entretien semi-directif (ou semi-dirigé) et I'entretien libre. Comme nous le
rappelle De Ketele et Roegiers (1996) cité dans Imbert (2010), I'entretien semi-dirigé répond
a un certain nombre de criteres : I'ordre des thémes abordés est relatif aux réponses de
l'interviewé, les questions préparées sont des points de repére, I'entretien se déroule dans
un temps « raisonnable » et les inférences sont pondérées. Il s’agit d'une méthodologie
gualitative qui suppose une étude « globale, proximale, directe et interprétative » selon
Michielli (2009) cité dans Imbert (2010), puisqu’elle permet d’appréhender le vécu,
I'expérience du participant. D’autre part, elle suppose I'empathie, I'écoute et la bienveillance
de linterviewer. L’entretien semi-directif a la particularité de ne poser que des questions
ouvertes et de suggérer les thémes au participant. De plus, bien souvent, I'entretien
commence par des questions spécifiques pour lancer I'échange mais I'ensemble des
questions préparées n’'est qu’un support, un aide-mémoire. En somme, I'entretien semi-
directif permet notamment de recueillir des informations pertinentes et authentiques (Imbert,
2010) mais il demander de respecter un certain nombre de régles éthiques, comme vu
précédemment. Toutefois, il manquera nécessairement une validité externe et une relative
objectivité (Krefting, 1990 cité dans Imbert, 2010).
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3.3 Les instruments

Pour recueillir nos données, nous avons utilisé un dictaphone pour enregistrer et une
caméra pour filmer.

[l Le protocole de I’expérimentation

Tableau 4 : Synthése du protocole

Etapes du protocole Tests proposés
Pre-test PTECCA + Mini Zarit + C10
1% journée de formation Une journée de formation « Mieux communiquer »
Entretien Entretien semi-dirigé avec les aidants
2°™ journée de formation Une demi-journée de formation « Mieux communiquer »
Post-test 1 PTECCA + Mini Zarit + C10
Post-test 2 PTECCA + Mini Zarit + C10

Questionnaire sur I'outil d’aide a la communication

1 Pré-test:

Dans un premier temps, nous avons fait passer un pré-test a chaque dyade avant la
premiére journée de formation. Il se déroulait au domicile des participants ou au cabinet
d’une orthophoniste. Il durait environ une heure. Pour ce pré-test nous avons proposé aux
dyades plusieurs tests : le PTECCA et le C-10 pour évaluer la communication ; la grille du
Mini Zarit pour mesurer la charge du handicap du point de vue de I'aidant et le questionnaire
préformation afin de récolter des informations personnelles sur les participants.

2 1% journée de formation « Mieux communiquer » :

Ensuite, les aidants participaient & la 1ére journée de formation « Mieux communiquer »
mise en place et élaborée par le programme national de formation des aidants des
personnes aphasiques (2014-2017) a laquelle nous avons ajouté des séquences
pédagogiques. Les formations se déroulaient dans une salle de réunion a Avignon ou Nice
pendant une journée. D’abord, les aidants se sont présentés en expliquant leur parcours. lls
ont aussi expose leurs attentes et motivations par rapport a la formation. Apres,
I'orthophoniste-formateur leur a expliqué des points théoriques sur 'aphasie. Elle a présenté

35
BELOTTI ; THENOT
(CC BY-NC-ND 2.0)



une définition classique et pragmatique de la pathologie, ses étiologies et un schéma
concernant les lésions avec les aires de Broca et de Wernicke. Elle a insisté sur le fait que
'aphasie touchait les quatre modalités du langage : expression orale, expression écrite,
compréhension orale et compréhension écrite. L’orthophoniste a appuyé ses propos par des
vidéos pour présenter les différentes aphasies et les troubles associés.

Le principe de communication a également été expliqué aux aidants avec le schéma de
Jakobson (1963). Le logo de la formation a été présenté en méme temps. Il rappelle les
guatre principales régles de la communication pragmatique : le tour de parole, le feedback,
la multicanalité et la coopération. Ce logo a été construit sur le modeéle des maximes de
Grice (1979), qui reprend les régles conversationnelles. La question du handicap partagé a
aussi été abordée pendant cette journée. Pour renforcer la formation, des brochures «
conseils » ont été distribuées aux aidants. Tout au long de la formation, les aidants
pouvaient librement intervenir et échanger entre eux.

3 Entretien semi-dirigé :

La troisiéme étape de notre procédure était un entretien semi-dirigé avec l'aidant et son
partenaire aphasique. Pour une dyade cet entretien s’est effectué a domicile. Nous avons pu
enregistrer 'échange au moyen d'un dictaphone. Les autres entretiens se sont fait par
téléphone.

Nous avions établi au préalable une trame de questions a poser aux aidants durant les
entretiens semi-dirigés (Annexe VII). Les questions nous permettaient de garder en téte les
points essentiels a aborder avec eux. D’autre part, nous les laissions s’exprimer librement.
Ultérieurement, nous avons transcrit les entretiens. Ensuite, nous avons analysé les corpus
de maniére exclusivement qualitative en regroupant les informations en trois domaines
principaux : évolution de la communication, utilisation de I'outil personnalisé, retours sur la
formation. Les entretiens semi-dirigés sont trés intéressants pour notre étude. lls permettent
de récolter des éléments précieux pour I'analyse et l'interprétation des résultats.

4 2" journée de formation « Mieux communiquer » :

Les aidants ont participé a la 2éme journée de formation « Mieux communiquer ». Elle
avait lieu dans une salle de réunion a Avignon ou Nice et durait une demi-journée de 9h a
12h. Nous sommes revenus sur le mois passé en questionnant les aidants sur les
potentielles évolutions de leur communication avec leur partenaire aphasique. Il s’agissait
d'un retour d’expériences ol chaque aidant prenait la parole librement. Nous leur avons
également proposé de nouvelles mises en situations afin de les renforcer dans leurs
attitudes de communication avec leur partenaire aphasique.

5 Post-test 1:

La cinquiéme étape était le premier post-test. Nous avons de nouveau rencontré les
aidants a leur domicile ou au cabinet d’une orthophoniste. Nous leur avons fait passer les
mémes tests que lors du pré-test : le PTECCA et le C-10 pour évaluer la communication et la
grille du Mini Zarit pour mesurer la charge du handicap du point de vue de l'aidant.
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6 Post-test 2:

Enfin, la derniere étape était le deuxiéme post-test toujours avec les mémes tests
proposés aux aidants : le PTECCA et le C-10 et la grille du Mini Zarit. lls ont aussi dd remplir
un questionnaire plus spécifique sur notre outil d’'aide a la communication. Nous voulions
gu’ils évaluent sa pertinence et qu’il mesure son utilité au quotidien. Ce dernier post-test
avait lieu au domicile des participants ou au cabinet d’'une orthophoniste et durait environ
une heure.

Notons qu’l s’écoulait environ 8 semaines entre chaque passation.
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Chapitre IV
PRESENTATION DES RESULTATS
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| Présentation générale des résultats

1 Analyse des scores bruts

Nous avons utilisé dans notre mémoire le test Z de la différence des changements dans
les proportions. Il s’agit d’évaluer I'écart des scores entre deux passations (deux conditions
différentes par le facteur temps) pour un méme sujet.

La différence des scores entre les passations est significative lorsque z > 1,96 et p < 0,05.

2 Lecture des scores

Tableau 5 : Récapitulatif du mode de lecture des scores quantitatifs

Mini /7  Plus le score est élevé, plus l'aidant ressent une charge importante
Zarit dans le fait de s’occuper de son proche.
C-10 /10 Plus le score est bas, plus la qualité de vie en lien avec la

communication est bonne.

PTECCA /81 Plus le score est élevé, plus la communication entre la personne
aphasique et son partenaire est efficace.

I Présentation quantitative des résultats

0 II II II

1 Le Mini Zarit

N W R~ O,

[EnY

aidant 1 aidant 2 aidant 3
M pré-test 5,5 5,5 5
W post-test 1 6,5 4 4
post-test 2 6,5 5 4

M pré-test M post-test 1 post-test 2

Graphique 1: Evolution des scores au Mini Zarit
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Pour 'ensemble des aidants, les scores au Mini Zarit, mesurant la charge du handicap
pour le proche, ne sont pas significativement différents entre le pré-test et les post-tests (z <
1,96), avec p > 0,05.

Trois profils différents se dessinent : I'aidant 1 ressent une charge plus importe dans le
fait de s’occuper de son proche entre le pré-test et les post-tests.

L’aidant 2 ressent une charge moindre dans le fait de s’occuper de son proche juste aprés
la premiére journée de formation (post-test 1) Mais son score remonte au post-test 2, c’est-a-
dire que l'aidant ressent de nouveau une charge un peu plus importante dans le fait de
s’occuper de son proche.

L’aidant 3 ressent une charge moins importante dans le fait de s’occuper de son proche
entre le pré-test et les deux post-tests.

2 LeC-10
9
8
7
6
5
4
3
2
1 N
0
aidant 1 aidant 2 aidant 3
M pré-test 8 5 5
M post-test 1 7 2 4
post-test 2 7 5 8

M pré-test M post-test 1 post-test 2

Graphique 2: Evolution des scores au C-10

Pour les 3 aidants, les scores au C-10 ne sont significativement pas différents entre le
pré-test et les post-tests (z< 1,96), avec p > 0,05.

Toutefois, on note pour les 3 aidants une baisse du score en post-test 1, c’est-a-dire que
les aidants ressentent une meilleure qualité de vie en lien avec la communication de leur
proche aphasique juste apres la seconde journée de formation.

Enfin, les scores remontent pour les aidants 2 et 3 ou stagnent pour I'aidant 1 au post-test
2, c’est-a-dire a plus long terme.
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3 LePTECCA

Les scores présentés pour le PTECCA sont des moyennes des scores obtenus a
chacune des 5 épreuves du test. Les scores des personnes aphasiques sont donnés a titre
indicatif pour observer si les deux interlocuteurs évoluent ou non en synergie. Toutefois,
seules les données concernant les aidants seront traitées et analysées.

70

60

50
4
3
2
1
0

Aidant 1 Aidant 2 Aidant 3

o

o

o

o

M Pré-test M Post-test1 M Post-test2

Graphique 3: Evolution des scores totaux des aidants au PTECCA

Le total des scores obtenus au PTECCA évolue différemment chez les 3 aidants, aucune
tendance ne se dégage de cette comparaison.

Tableau 6: Présentation des résultats au PTECCA de la dyade 1

Fonctions
Communication 17.5/30 7.8/30
Coopération 25.6/33 7/33
Tours de parole 4.8/6 4.4/6
Feed-back 6/6 2.4/6
Multicanalité 4.6/6 2.2/6
TOTAL 57.8/81 23.8/81
Fonctions
Communication 15.6/30 9/30
Coopération 25.8/33 7.8/33
Tours de parole 3.6/6 3.2/6
Feed-back 5.8/6 2.8/6
Multicanalité 0.8/6 2.2/6
TOTAL 51.6/81 25/81
Fonctions 16.4/30 9.4/30

communication

41
BELOTTI ; THENOT
(CC BY-NC-ND 2.0)



Coopération

Tours de parole

Feed-back
Multicanalité
TOTAL

26.6/33

3.4/6
4.8/6
3.6/6

55.2/81

9.4/33
3.2/6
1.8/6
2.8/6

26.6/81

Les scores obtenus au PTECCA par l'aidant 1 ne montrent pas d’évolution significative
entre les différentes passations, z < 1,96 et p > 0,05. On note aussi que le résultat total de

l'aidant est plutdt stagnant.

Les scores de la coopération stagnent sur les 3 passations contrairement aux tours de
parole et au feedback dont les scores baissent au fur et a mesure. Enfin, les scores pour la
multicanalité sont fluctuants.

Tableau 7: Présentation des scores au PTECCA de la dyade 2

Items Aidant Perso.n ne
aphasique
Fonctions
Communication 14,4/30 11,4/30
Coopération 26,4/33 19,8/33
Pré-test Tours de parole 5/6 5,4/6
Feed-back 3,8/6 3,2/6
Multicanalité 5/6 5,6/6
TOTAL 54,6/81 45,4/81
Fonctions
Communication 13,2/30 9,8/30
Coopération 26,8/33 18,2/33
Post-test 1 Tours de parole 5,8/6 5,6/6
Feed-back 4,6/6 2,6/6
Multicanalité 4,4/6 5,4/6
TOTAL 54,8/81 41,6/81
Foncti.ons. 9/30 10/30
Communication
Coopération 19,75/33 18,25/33
Post-test 2 Tours de parole 4,5/6 5/6
Feed-back 3,5/6 2,75/6
Multicanalité 2,25/6 5,25/6
TOTAL 39/81 41,25/81

Les scores obtenus au PTECCA par I'aidant 2 ne montrent pas d’amélioration significative
au post-test 1 par rapport au pré-test, z < 1,96, p > 0,05. La baisse des scores au post-test 2
n’est, elle non plus, pas significative, z < 1,96, p > 0,05.

BELOTTI ; THENOT
(CC BY-NC-ND 2.0)



La coopération, les tours de parole et le feedback s’améliorent entre le pré-test et le post-
test 1. La multicanalité ne progresse pas entre le pré-test et le post-testl ni entre le post-
testl et le post-test 2.

Tableau 8: Présentation des scores au PTECCA de la dyade 3

Items Aidant Perso.n ne
aphasique
Fonction
Comcr)n:;i?:a:ion 7:8/30 8:6/30
Coopération 22.2/33 15.2/33
Pré-test Tours de parole 4.6/6 4.8/6
Feed-back 3/6 2.4/6
Multicanalité 0.4/6 3.6/6
TOTAL 38/81 34.6/81
Fonctions
Communication 12.8/30 12.4/30
Coopération 27.2/33 22.2/33
Post-test 1 Tours de parole 5.6/6 5.8/6
Feed-back 3.4/6 2.4/6
Multicanalité 0.8/6 5.4/6
TOTAL 49.8/81 48/81
R s
Coopération 25,5/33 16,25/33
Post-test 2 Tours de parole 5/6 5,5/6
Feed-back 4/6 1,5/6
Multicanalité 1,5/6 4/6
TOTAL 48,25/81 36,75/81

Les résultats obtenus au PTECCA par 'aidant 3 ne montrent pas d’évolution significative
entre les différentes passations, z < 1,96 et p > 0,05. Toutefois, on remarque une
augmentation du score total entre le prétest et le post-test 1. De plus, le score se maintient
au post-test 2.

La coopération, les tours de parole, le feedback et la multicanalité s’améliorent entre le
pré-test et le post-test 1. Le feedback et la multicanalité tendent a s’améliorer entre le pré-
test, le post-test 1 et le post-test 2.
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[l Présentation qualitative des résultats

1 Observation de la communication a partir du PTECCA

Nous avons analysé de maniére qualitative les vidéos enregistrées pendant la passation
du PTECCA. Nous avons relevé les comportements de communication des aidants en nous
référant a la trame de la feuille de passation de ce test.

Tableau 9: Observations de la communication de I'aidant de la dyade 1

Utilisation des fonctions de la communication

¢ S’implique pleinement dans son discours

e Prend en compte linterlocuteur et manifeste un
positionnement par rapport a ses propos

e Fais preuve de coopération en utilisant le pronom
personnel «on», sollicite son interlocuteur en lui
posant des questions et propose des actions qui
limpliquent

e Laisse son interlocuteur initier I'échange et amorcer de
nouveaux themes et maintient le contact en apportant
de nouveaux thémes

e A conscience des incidents de parole mais ne les
signale pas oralement

e Favorise la reformulation a la correction

e Fais preuve de politesse relationnelle en évitant de
produire des actes de langages hostiles et en utilisant
une prosodie bienveillante et des mimiques
encourageantes

e Garde son calme

¢ Donne parfois trop d’informations en une seule phrase

¢ Ne valorise pas et n’encourage pas son conjoint

Pré-test

e Dirige I'échange
e Corrige davantage son conjoint mais favorise toujours
la reformulation
Post-test 1 e Interrompt parfois le contact pour prendre congé de
son interlocuteur
¢ Répond favorablement a 'lhumour mais n’en sera pas
linitiatrice

e Signifie clairement son incompréhension avec des
mimiques exaspérées et des hochements de tétes

e Fais preuve d’'impatience et d’agacement envers son
interlocuteur

Post-test 2 e Corrige parfois de maniere agressive son conjoint

e Prend parfois a partie les examinateurs pour appuyer
son incompréhension

e Provoque des réparations et des tours de paroles
inutiles a 'échange

Respect du principe de coopération

o Présente une forte appétence a I'échange visible a
travers la parole, la posture et les mimiques
Pré-test e Montre une motivation a interagir avec son
interlocuteur
e Fait preuve d’'un discours sinceére et sans affabulations
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e Enonce quelques arguments ce qui enrichit ses
propos

e Présente un discours cohérent et respecte la
cohérence thématique tout en composant avec le
jargon de son conjoint

e Fournit trop d’informations et pense parfois « tout
haut »

e Traduit un certain agacement qui altére son attention
Post-test 1 et diminue sa motivation
o Fait quelques digressions thématiques

e S’autocorrige en posant une question ouverte puis
directement une question fermée
e Canalise davantage le jargon de son époux

Post-test 2 . L ) .

e Présente ses idées pour qu’elles soient davantage
comprises par son interlocuteur
e Réduit le débit et fait des phrases plus concises
Gestion des tours de parole
Pré-test o Respecte peu l'alternance des to_urs de parole

e Provoque des chevauchements inadaptés

Post-test 1 e Prend davantage la parole en temps voulu

Post-test 2 e Provoque des chevauchements mais davantage dans

le but de canaliser le jargon de son interlocuteur

Fonctionnement des boucles de rétroaction (Feedback)

e Réagit aux réponses de son conjoint en composant

Pré-test .
avec son jargon

e Interpréte les propos de son interlocuteur
Post-test 1 e Signale en parole ou par des gestes et mimiques sa
compréhension ou son incompréhension

e Reformule presque systématiquement pour s’assurer
Post-test 2 de sa compréhension et afin de continuer I'échange
sur un accord commun

Multicanalité

Pré-test e Maintient trés souvent le contact visuel

o Favorise la parole et les mimiques qui sont toujours
adaptées et congruentes

Post-test 1 . _
¢ Montre des gestes d’affection et d’attention envers son

conjoint
Post-test 2 e Utilise rarement d’autres canaux de communication

comme les gestes
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Tableau 10: Observations de la communication de I'aidant de la dyade 2

Utilisation des fonctions de la communication

e Va al'essentiel et détaille peu ses réponses
e Transmet l'information nécessaire a la tache
e Sollicite son pére en lui posant des questions
¢ Alimente peu les échanges
¢ Relance la conversation quand son pére ne sait plus
Pré-test quoi répondre
e Laisse parfois des temps de silence
e Corrige parfois les incidents de parole de son pere
sans lui faire remarquer
e Nutilise pas des éléments de la politesse relationnelle
dans sa communication orale
e S'’investit dans les taches proposées
e Donne des informations pour répondre aux taches
e Sollicite son pére en lui posant des questions
¢ Alimente peu les échanges et s’en tient au contexte
de I'exercice
Post-test 1 o R,elance 'échange quand son pére ne sait plus quoi
répondre
e Laisse parfois des silences mais ne rompt pas
I'échange
e Corrige quelquefois les erreurs de son pére sans les
signaler
o Utilise a 2 reprises 'humour au cours des épreuves
e S’engage peu dans les échanges
e Laisse beaucoup son pére s’exprimer
e Transmet de I'information quand cela est nécessaire
e Sollicite son pére par des questions pour faire
Post-test 2 avancer I'échange
e Alimente peu les themes
e Ne signale pas les erreurs de parole de son pere
e Est sensible a 'humour de son péere et peut rire
facilement
Respect du principe de coopération
e Estal'écoute de son pére
¢ Donne parfois trop d’informations dans ses propos :
phrases longues et complexes, double question
Pré-test e Donne quelquefois des arguments pour étayer son
propos
e Ne fait pas de digression et reste dans la thématique
e Atendance a utiliser un débit rapide
e Est al'écoute de son pére et prend en compte ce qu'il
propose
e Donne parfois trop d’'informations : phrases longues et
complexes, deux questions a la suite
Post-test 1 e Utilise souvent des questions fermées et des

guestions ouvertes

Donne quelquefois des arguments pour étayer son
propos

Fait rarement des digressions et reste dans le theme
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proposé
Parle avec un débit souvent rapide ce qui est signalé
guelquefois par son pere

e Est attentive aux propos de son pére
e Semble plus en retrait
e S’exprime peu
¢ Ne surcharge pas d’informations ses propos
Post-test 2 e Utilise des phrases courtes ]
e Utilise surtout des questions fermées
e Donne assez peu d’arguments
¢ Ne fait pas de digression
e Reste dans le théme proposé
e Utilise un débit adapté
Gestion des tours de parole
e Respecte assez bien les tours de parole
e Ne prend pas toujours la parole au moment voulu :
Pré-test enchaine parfois de longues tirades ou au contraire
n’intervient plus pendant plusieurs minutes alors que
son peére est en difficulté
Post-test 1 e Respecte bien Ies, tours _de parole et prend la parole
lorsque cela est nécessaire
¢ Respecte bien les tours de parole
Post-test 2 ¢ Reste gquelquefois en retrait alors que son pére est en

difficulté pour s’exprimer

Fonctionnement des boucles de rétroaction (Feedback)

Pré-test

Ne signale pas son incompréhension
Pose des questions pour étre sire d’avoir compris
Reformule quelquefois

Post-test 1

Reformule souvent

Utilise réguliéerement des questions fermées pour
s’assurer des propos de son pére

Signale parfois son incompréhension de maniére
implicite

Post-test 2

Reformule souvent
Utilise réguliéerement des questions fermées pour
s’assurer des propos de son pére

Multicanalité

Pré-test

Débute quasiment toujours les bras croisés sous la
table

Le contact visuel est assez présent

Esquisse quelques gestes et mimes ponctuellement

Post-test 1

Utilise parfois le mime ou les gestes pour appuyer sa
parole

Post-test 2

Utilise quelquefois le mime, les gestes et les
mimigues
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Tableau 11: Observations de la communication de I'aidant de la dyade 3

Utilisation des fonctions de la communication

S’'implique peu dans son discours et s’en tient au
contexte de I'exercice

e Transmet de l'information
, e Enrichit peu le théme de I'échange
Pre-test .
o N’interrompt pas le contact
e Ne signale pas les incidents de parole mais les
corrige quelquefois
o Utilise parfois I’humour
¢ S’implique dans son discours
e Transmet de I'information
e Propose des actions
¢ Ninitie pas le contact mai le maintien parfois en
proposant un nouveau théme qui permet a I'échange
de durer
Post-test 1 ¢ Ninterrompt pas le contact
e Ne signale pas les incidents de parole et ne les
corrige pas.
e Ne reprend pas et ne demande pas a son
interlocuteur de répéter
¢ Fait preuve de politesse relationnelle
o Recourt quelques fois a 'humour
¢ S’implique plus ou moins dans son discours selon les
épreuves
e Agit avec son interlocuteur en négociant, persuadant
Post-test 2 et en Ig soIIici.tant _ .
¢ Enrichit parfois le théme de discussion
e Caorrige rarement les erreurs de parole de son
conjoint
e Se sert trés souvent de ‘humour
Respect du principe de coopération
e Peu d’appétence exprimée
o Est alécoute de son mari
e Fournit une quantité d’informations suffisantes
Pré e Utilise des questions plutdt ouvertes
ré-test - ) S .
e Utilise un discours sincere sans affabulations
e Argumente peu son discours
e Utilise un discours clair et compris de son
interlocuteur
e Montre une appétence a I'échange
o Fait preuve dattention et d’écoute envers son
interlocuteur
e Fournit une quantité d’informations suffisante
¢ Ne fournit pas trop d’informations
Post-test 1 e Compléte parfois I'information si nécessaire
e Aide quelquefois son interlocuteur a émettre de

l'information en lui posant des questions

Présente un discours sincére et sans affabulations
Argumente trés rarement son discours pour I'étayer
Fait preuve de cohérence dans son discours en
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maintenant les themes sans faire de digressions
Présente ses idées de fagcon a ce qu’elles soient
comprises par son l'interlocuteur

Post-test 2

Est plutdét motivée pour interagir

Fournit une quantité suffisante d’informations le plus
souvent

Compléte I'information et aide a I'émettre parfois par
des suggestions

Gestion des tours de parole

Pré-test

Coupe quelquefois la parole de son conjoint
Prend souvent la parole au moment attendu

Post-test 1

Respecte globalement lalternance en provoquant
tres peu de chevauchement
Prend toujours la parole au moment voulu

Post-test 2

Ne coupe pas la parole de son interlocuteur
Respecte bien I'alternance des prises de parole

Fonctionnement des boucles de rétroaction (Feedback)

Réagit aux propos de son mari

Pre-test o Reformule parfois et s’assure de sa bonne
compréhension par des questions fermées
¢ Réagit quelquefois en réponse aux propos de son
interlocuteur en exprimant une idée ou une opinion
e S’ajuste en fonction des réactions de son
interlocuteur mais signale trés peu son attention et sa
Post-test 1 ! . ; . . , .
compréhension et jamais son incompréhension
¢ Ne produit pas de réparation
e Reformule trés rarement les propos de son
interlocuteur
e Réagit souvent aux propos de son conjoint
Post-test 2 Montre parfois son incompréhension
o Explique et reformule parfois
Multicanalité
Pré e Utilise tres ponctuellement d’autres canaux de
ré-test .
communication en dehors de la parole et du regard
o Utilise trés rarement dautres canaux de
Post-test 1 communication qui sont cependant toujours
congruents
¢ Nutilise pas d’autres canaux de communication que
Post-test 2 la parole et le regard

Utilise une seule fois le pointage

2 Questionnaire sur I’outil d’aide a la communication

Les informations qui suivent sont les réponses récoltées grace au questionnaire portant
sur l'outil d’aide a la communication.
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2.1 Laforme de l’outil personnalisé :

Tableau 12: Réponses des aidants au questionnaire sur I'outil sur la forme

Pas du Tout a fait

Plutéot non  Plut6t oui

tout d’accord

L’aspect général de I'outil
est-il attractif ?

Le format est-il adapté ?

La police est-elle adaptée ?

La taille de la police est-elle 2 avis

adaptée ?

2.2 Le fond de I’outil personnalisé :

Tableau 13: Réponses des aidants au questionnaire sur I'outil sur le contenu

Tout a fait

Pas du tout Plutét non Plutot oui s
d’accord

Le vocabulaire est-il

; : 1 avis
compris / accessible ?

2 avis

Les situations choisies vous
semblent-elles crédibles/
adaptées/ cohérentes avec
la réalité ?

Les conseils sont-ils
cohérents par rapport a la
formation regue ?

Les conseils sont-ils
cohérents par rapport aux
situations ?

2.3 L'utilisation de I'outil personnalisé

Un aidant a utilisé tous les jours I'outil au début puis jamais et deux aidants 'ont utilisé
plusieurs fois par semaine.
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Deux aidants disent avoir utilisé plutbt les « cartes-situations » et un aidant a utilisé des
cartes ciblées en fonction des besoins.

2.4 L’aide a la communication et I'outil personnalisé

L’aidante de la dyade 1 a utilisé l'outil quand I'échange devenait difficile mais elle ne
pense pas qu’il l'aidait dans ses échanges. Dans sa communication, elle pense avoir
amélioré la coopération mais estime que la multicanalité reste une compétence encore
difficile. Elle pense qu’il serait difficile d’utiliser 'outil sans avoir suivi la formation.

L’aidante de la dyade 2 utilisait I'outil quand I'échange devenait difficile et sous forme
d’entrainement, d’exercice. Elle ne sait pas si I'outil 'aide dans ses échanges. Dans sa
communication, elle pense avoir amélioré les tours de parole. En revanche, la multicanalité
lui semble encore difficile. Elle pense que l'outil peut s’utiliser sans forcément avoir suivi la
formation.

L’aidante de la dyade 3 a également utilisé I'outil quand I'échange devenait difficile et
sous forme d’entrainement, d’exercice. Selon elle, I'outil 'aide dans les échanges mais a
court terme. Concernant la communication, elle pense avoir amélioré le feedback et les tours
de parole mais il lui semble que la multicanalité est une compétence encore difficile a
appliquer. Elle pense qu'il est difficile d’utiliser I'outil sans avoir suivi la formation.

2.5 Echelle globale de satisfaction.

Nous avons demandé aux aidants de remplir une échelle globale de satisfaction de 0 a 10
avec un 0 correspondant a « pas du tout satisfait » et un 10 a « totalement satisfait ».

Deux aidants ont attribué une note globale de 7 a l'outil personnalisé et un aidant une
note de 8 sur 10.

3 Retours des aidants sur la communication, I'outil et la formation

Cette partie présente les informations recueillies auprés des aidants lors des entretiens
semi-dirigés et pendant les formations sur la communication, l'outil personnalisé et la
formation.

3.1 Retour sur lacommunication

La plupart des aidants estiment avoir pu mettre en place des stratégies de communication
vues en formation. L’aidante de la dyade 1 énonce qu'elle a essayé de « résumer le
discours, utiliser des questions fermées sans se noyer dans les réponses et encourager les
moindres tentatives de communication ».

De son cété, l'aidante de la dyade 3, confie qu’elle a plus facilement conscience des
attitudes communicationnelles qu’elle doit rectifier. En effet, elle s’est rendue compte qu’elle
« parlait vite » et que son époux « ne comprenait pas forcément » ce qu’elle cherchait a lui
dire. Désormais, elle « répéte plus doucement et ne cherche plus a deviner les mots ». Elle
attend « qu'il dise le mot» et « ne termine pas ses phrases ». Ainsi, en adoptant ces
nouvelles habitudes, elle a observé que son proche aphasique se « sent moins frustré » et
que méme s’il « ne trouve pas le mot du premier coup, c¢a vient ! ». Elle constate qu’il peut
davantage « s’exprimer liborement ».
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Par ailleurs, les aidants soulignent que la modification de leurs habitudes de
communication dépendait également beaucoup d’'une évolution dans leur comportement. Par
exemple, l'aidante de la dyade 1 constate qu’elle était « assez impatiente dans son caractére
» mais que désormais elle s’était « posée, assise » et qu’elle avait « essayé d’écouter ». En
effet, elle a remarqué que c’était « quelque chose qui marche bien » et dont elle faisait
« 'apprentissage » sans que cela soit pour autant «toujours un réflexe ». De méme,
'aidante de la dyade 3, affirme avoir « modifié quelques comportements » ce qui lui « permet
de corriger ses attitudes ».

Enfin, laidante de la dyade 2 évoque que «le plus génant aujourd’hui reste le
téléphone ». Elle explique cela par I'existence d’'une « certaine pression au téléphone » car
« ce n'est pas comme si on était en train de boire un café I'un en face de I'autre en parlant ».
En effet, pour elle, « le téléphone est vecteur de stress pour 'aphasique. »

D’autre part, lors de la formation, I'orthophoniste avait conseillé aux aidants de discuter
avec leur entourage afin de les impliquer et de faciliter d’avantage les échanges avec leur
proche aphasique. Ainsi, l'aidante de la dyade 3 a dit a ses « gargons qu'il fallait le laisser
parler ».

De son cété, 'aidante de la dyade 2 souligne qu’avec sa sceur elles « s’étaient beaucoup
améliorées sur le « laisser s’exprimer », et « ne pas se substituer a sa parole » quand il
cherchait ses mots ». A présent, elles essayent de « le laisser développer son idée jusqu’a
ce gue cela soit plus fluide pour lui dans son discours, sans lui couper la parole et en le
laissant aller au bout de son idée ». En effet, elle précise que sa famille « parle beaucoup »
et quelle a « tendance a couper la parole ». De plus, elle a conseillé a sa famille qu’elle
définit « d’assez speed » de « se poser » pour qu’il puisse se mettre a leur niveau. Selon
elle, ils ont décidé « de ne plus le presser » comme il le faisait auparavant.

Enfin, 'aidante de la dyade 1, a « essayé d’insister avec I'entourage » et de leur expliquer
qu’il fallait faire attention a « la voix trop forte » qu’ils ont tous « tendance a faire ». En effet,
elle rapporte qu'autour d’eux, « tout de suite les gens ont I'impression que la personne
aphasique n’entend pas alors que non ». Elle a également expliqué I'importance de lui
« laisser le temps nécessaire pour s’exprimer sans l'interrompre ». Cependant, il est vrai que
cela lui parait difficile car son époux « parle avec un jargon incompréhensible » et que méme
s'ils ont « envie de l'aider, il ne faut pas ».

3.2 Retours sur I'outil

Globalement, les aidants sont partagés pour qualifier la forme de I'outil personnalisé. En
effet, certains le trouve « pratique » alors que d’autres au contraire pense qu’au « niveau
pratique ce n’est pas évident » car la personne aphasique « ne peut pas le mettre dans ses
poches » et « pour tourner les pages ce n’est pas facile ». Ceci est surtout compréhensible si
des troubles moteurs associés comme une hémiplégie sont présents chez la personne
aphasique. Il s’agit d’'une réflexion apportée par un aidant qui a considéré que loutil
personnalisé servait également d’entrainement et d’exercice pour la personne aphasique.

En ce qui concerne l'utilisation de l'outil, les aidants sont assez unanimes. lls font un
retour « positif » mais avouent avoir ensuite tres vite « oublié I'outil dans un tiroir » ou « ne
pas y avoir trop pensé aprés la formation ». lls justifient ce manque de pratique
essentiellement « par manque de temps », parce qu’ils ont « beaucoup travaillés » et qu'ils
se sentent parfois « dépassés ». Néanmoins, une aidante affirme avoir « utilisé le petit
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carnet, le petit fascicule ou on devait apprendre & communiquer ». Pour les autres, il s’agit
plutét « d’'une habitude & prendre » car c’est un « fonctionnement » qu’ils n’ont pas encore
acquis. Mais tous sont d’accord pour dire qu’ils ont « trés envie de reprendre cet outil qui
semblerait bien les aider ». De plus, une aidante énonce que [l'utilisation de l'outil « se
passera bien mieux, si nous sommes tous les deux, et bien tranquilles. Parce que s’il y a les
enfants, ca le perturbe et il s’énerve ».

Par ailleurs, une aidante précise qu’elle n’a pas assez bénéficié de « retour d’expérience
avec l'outil » lors de la journée de formation.

3.3 Retours sur la formation en groupe

Concernant le retour sur les journées de formation, les aidants paraissent largement
satisfaits. En effet, leurs « attentes ont été comblées » car ils ont « eu des renseignements »
et des « informations complémentaires par rapport a ce qu’ils savaient déja ». Par exemple,
l'aidante de la dyade 2 souligne qu’elle ne « savait pas qu’il y avait différentes aphasies
possibles ».

De plus, les aidants retiennent le « partage d’expériences » qu’ils ont trouvé « rassurant
par rapport au personnel médical » car ils ont pu « partager le handicap avec d’autres
personnes qui vivent la méme chose ». L’aidante de la dyade 3 énonce que « le fait de
rencontrer d’autres gens » était bénéfique car cela « raméne une note positive » et permet
« d’aller mieux aprés ». Elle dit étre repartie « trés positive de cette réunion ».

Enfin, les aidants ont confié avoir « pris toutes les brochures » a disposition pour les « lire
le soir » et mettre des « annotations ». L’aidante de la dyade 2 dit avoir particulierement
apprécié la brochure « L’aphasie vous connaissez ? » parce qu’elle « met des mots sur les
questions que I'on se pose ». Elle pense que tout le monde devrait s’'informer sur 'aphasie
pour éviter les amalgames. Ainsi, selon elle, les « gens qui ne connaisse pas » son pére ou
qui « le connaisse de maniere superficielle pourrait le prendre pour un débile alors qu’il a une
intelligence généralement supérieure aux gens qui le prenne pour un débile ». Elle estime
gu’elle « connait I'aphasie parce qu’elle le vit » mais que « les personnes « lambda » ne
savent pas ce que c’est ». Elle explique qu’elle a « rencontré une assistante sociale qui ne
savait pas comment s’écrivait le mot « aphasie » » et qu’elle a trouvé cela « trés régressif ».

53
BELOTTI ; THENOT
(CC BY-NC-ND 2.0)



Chapitre V
DISCUSSION DES RESULTATS
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| Rappel des objectifs et des hypothéses

Les troubles de communication dans le cadre de l'aphasie impactent les échanges
guotidiens de la personne aphasique avec son entourage. Les aidants se retrouvent donc
eux aussi handicapés pour échanger avec leur proche de maniére fonctionnelle. De plus, ils
sont demandeurs pour recevoir de laide: comprendre [I'aphasie et améliorer leur
communication.

L’objectif de notre travail était donc de proposer aux aidants des moyens adaptés qu’ils
puissent investir pour améliorer leur propre communication en vue d’échanges efficaces
avec leur proche aphasique. Nous espérions donc que ce dispositif améliorerait leur
communication et par conséquent leur qualité de vie.

~

Pour ce faire, nous avons proposé un outil personnalisé porté sur la communication a
trois aidants participants a une formation sur la communication destinée a I'entourage de
personnes aphasiques. Nous avons mesuré leurs effets en évaluant la communication et la
qualité de vie a trois reprises : avant la formation et aprés, a court et moyen terme. Nous
avons également évalué par un questionnaire, I'utilisation qu’on fait les aidants de l'outil.

Ainsi, nous proposons de discuter des résultats en analysant la communication, I'outil et
la qualité de vie des aidants. Ensuite, nous aborderons 'ensemble du protocole et nous en
présenterons les limites et les intéréts. Enfin, nous ouvrirons notre propos sur les
perspectives que peut offrir notre travail.

I Analyse et interprétation des résultats

1 Lacommunication

Nous avons interprété les résultats des différentes passations du PTECCA. Les scores
bruts montrent la fréquence d’un comportement communicationnel (jamais, une seule fois,
quelquefois, souvent). lls ne sont pas forcément révélateurs d’'une modification d’'une attitude
de communication chez l'aidant et de sa valeur. C’est pourquoi nous nous appuyons
également sur les observations cliniques, c’est-a-dire sur la qualité des échanges pour
analyser les résultats.

1.1 La coopération

Concernant l'aidante de la dyade 1, les scores bruts au PTECCA ont trés peu augmenté
entre les différentes passations. Sur le plan qualitatif, on observe une perte en appétence
mais une amélioration dans la gestion de la quantité d’'informations a fournir et dans la clarté
de ses propos (poser des questions fermées, faire des phrases plus concises ...). Le débit
de parole a également diminué. De son point de vue, l'aidante pense avoir amélioré la
coopération.

Pour l'aidante de la dyade 2, les scores bruts ont légerement augmenté au post-test 1
mais ils ont chuté au post-test 2. Qualitativement, on note une meilleure gestion de la
quantité d’informations avec plus de phrases courtes et de questions fermées. Le débit qui
était auparavant trés rapide est beaucoup plus adapté en post-test 2.
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Au sujet de l'aidante de la dyade 3, les scores bruts ont peu augmenté au post-test 1, en
revanche, ils ont Iégérement chuté au post-test 2. On remarque principalement une meilleure
appétence a I'échange.

De maniére plus générale, les trois aidantes ont amélioré leur coopération plutét au post-
test 1, c'est-a-dire juste aprés la seconde journée de formation, donc a court terme.
L’évolution a moyen terme est plus fluctuante ce qui peut s’expliquer en partie par la
distance avec la derniere formation. Mais les aidants ont su progresser sur certains aspects
de la coopération. En effet, pour les trois participantes, ce sont les maximes de quantité
(« informativité ») et de maniére, la clarté des propos, qui ont le plus évolué (Grice, 1979,
cité dans Iché, Rives et Joyeux, 2012). Notre hypothése n’est donc que partiellement
validée.

1.2 Les tours de parole

Les scores bruts de l'aidante de la dyade 1 au PTECCA ont baissé peu a peu au long des
passations. L’'aidante prend plus la parole en temps voulu. Toutefois, elle coupe encore la
parole mais cela semble étre davantage dans l'intention de canaliser le jargon de son époux.
Cette conduite permet de réduire légérement les tours de parole inutiles au sein des
échanges.

Concernant l'aidante de la deuxiéme dyade, les scores bruts ont Iégérement augmenté au
post-test 1 et ils ont rebaissé au post-test 2. D’un point de vue qualitatif, le respect des tours
de parole a toujours été bien respecté. Au post-test 2, 'aidante reste plus en retrait alors que
son pére est en difficulté. Mais elle justifie ce choix : elle souhaite laisser plus de temps a
son pere pour s’exprimer et essaie de ne pas le presser. Elle pense d’ailleurs que les tours
de parole sont la compétence qu’elle a améliorée.

Enfin, 'aidante de la dyade 3 a vu ses scores bruts légérement augmenter au post-test 1
puis régresser au post-test 2. On note une nette amélioration par rapport au fait qu’elle ne
coupe plus la parole a son mari. Il y a ainsi un meilleur respect de l'alternance. C’est
également un ressenti partagé par l'aidante puisqu’elle trouve que c’est un aspect de la
communication qu’elle a amélioré.

Globalement, pour deux aidants sur trois, on observe une amélioration dans la gestion
des tours de parole au post-test 1. Cela suggére I'impact a court terme de la formation et de
I'entrainement en lien avec l'outil (les jeux de réle). Par ailleurs, la parole n’est pas toujours
prise en temps voulu parce qu’il y a une volonté chez les aidants de laisser davantage leur
proche aphasique terminer leurs phrases méme s’il se trouve en difficulté. Ainsi, d’'un point
de vue qualitatif, notre hypothése est partiellement validée.

1.3 Le feedback

Pour l'aidante de la dyade 1, les scores bruts baissent peu a peu mais l'aidante utilise
beaucoup plus la reformulation pour confirmer les propos de son conjoint. Ainsi, elle met peu
a peu en place des stratégies pour s’assurer des themes de discussion et de la bonne
compréhension des propos de son mari.

Les scores bruts de 'aidante de la dyade 2 ont légérement augmenté au post-test 1 et ils
ont diminué au post-test 2. Au sein des échanges, on remarque essentiellement que
I'aidante reformule plus souvent qu’au début les propos de son pére.

56
BELOTTI ; THENOT
(CC BY-NC-ND 2.0)



Enfin, les scores bruts de l'aidante de la dyade 3 au PTECCA augmentent au fil des
passations. L’aidante explique et reformule un peu plus et arrive mieux a exprimer son
incompréhension. C’est 'une des compétences qu’elle pense avoir améliorée.

De maniere générale, toutes les aidantes ont tendance a plus reformuler les propos de
leur partenaire aphasique. Elles développent peu a peu certaines stratégies : expliquer,
reformuler, montrer son incompréhension. Toutefois, les progressions sont tres fluctuantes et
parcellaires selon les aidants. De ce fait, notre hypothése est partiellement validée.

1.4 La multicanalité

Pour l'aidante de la dyade 1, les scores bruts évoluent de maniere irréguliére. Les
modifications sont fluctuantes, l'aidante utilise la parole, le contact visuel et beaucoup de
mimiques mais elle n'utilise pas d’autres canaux de communication comme les gestes. Elle
trouve d’ailleurs que la multicanalité reste la compétence la plus difficile a développer.

Concernant laidante de la dyade 2, les scores bruts au PTECCA baissent. L’aidante
utilise d’autres canaux : gestes et mimes de maniére ponctuelle sans évolution notable. Ceci
peut s’expliquer par le fait que son pére a trés peu de troubles de la compréhension et
gu’elle ne ressent donc pas le besoin d’utiliser des gestes, des mimiques prononcées ou des

mimes pour s’adresser a son peére. Pour elle ce qui semble encore difficile reste la
multicanalité.

Pour finir, les scores bruts ont augmenté tout au long des passations pour l'aidante de la
dyade 3. L’aidante utilise peu de canaux de communication en dehors du regard et de la
parole. Toutefois, le regard est assez présent. Comme l'aidante de la précédente dyade, son
conjoint présente des troubles légers de la compréhension, les échanges ne paraissent pas
entravés par un manque de certains canaux de communication. L’aidante souléve d’ailleurs
I'idée que c’est une compétence difficile a développer.

On n’observe pas d’évolution marquante dans l'utilisation de canaux de communication
variés. Les aidants ont conservé leurs habitudes de multicanalité. Pour deux aidants, cela
peut s’expliquer par le fait qu'en termes de multicanalité, la communication est fonctionnelle
et qu’apres plusieurs années d’expérience ce n’est pas cet aspect de la communication qu’ils
vont forcément modifier en priorité. Ainsi, en vue de I'évolution de la multicanalité chez les
trois aidants, nous ne pouvons pas valider notre hypothése.

1.5 Communication globale

Chez tous les aidants, les scores bruts récoltés lors des passations du PTECCA et
I'évolution calculée avec le test Z ne montrent pas de variation significative dans leur
communication. Néanmoins, ces scores évoluent pour toutes les dyades et nous observons
gualitativement des changements communicationnels chez les aidants.

L’aidante de la premiére dyade a su modifier certains aspects de la communication : elle
utilise notamment des reformulations plus fréquemment pour s’assurer des propos de son
conjoint, des phrases plus courtes et un débit plus approprié qui donne un rythme plus doux
a I'échange. Toutefois, sa posture dans I'échange s’est détériorée (agacement, impatience)
ce qui peut étre probablement mis en lien avec son ressenti en termes de qualité de vie (cf.
Graphique 1 et Graphique 2). En effet, il semblerait qu’elle ait pris conscience de la durabilité
et la sévérité des troubles phasiques de son mari. Comme l'avait souligné Poletti, 2011 cité
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dans Golay Ramel, 2011, laidant passe par une phase de deuil On suppose donc que
I'aidante se situe encore dans ce processus de deuil de ce qui existait avant la maladie.

La communication au sein de la dyade 2 fonctionne plutét bien dans son ensemble. lls ont
mis en place des stratégies efficaces et ils ont des habitudes installées de longue date
puisque cela fait cinqg ans qu’ils vivent dans le contexte de I'aphasie. Ainsi, comme ces
habitudes étaient bien installées, on suppose qu’il était difficile pour eux d’effectuer des
changements. Toutefois, I'élément primordial qui a changé chez I'aidante est son débit et la
gestion de la quantité d’'informations. Si au pré-test, elle proposait de longues tirades, elle a
su changé ses productions en synthétisant mieux ses idées. Concernant le débit et le rythme
des échanges moins soutenu, il s’agit d’'un changement conscientisé puisqu’elle en parle
dans les retours a la formation. En effet, avec sa sceur, elles se définissaient comme « trop
speed ». Cette modification apportée par I'aidante elle-méme renvoie a l'idée que souléve
Brin-Henry (2014) cité dans Mazaux et al., (2012), sur 'ETP. Selon lui, ce type de
programme permet de comprendre les « attitudes favorables et défavorables dans la
communication ». De plus, I'apprentissage des régles de communication a pu permettre a
cette aidante de mettre en place des stratégies vues en formation (Oelshlaeger et Damico,
2000 cité dans Carlsson, Hartelius et Saldert, 2014). En revanche, la baisse des scores
bruts au PTECCA n’est pas ce qu’elle a su nous montrer au pré-test et au post-test 1 et on
pourrait interpréter cela comme une lassitude des passations et des épreuves proposées
gu’elle connaissait quasiment par coeur.

Concernant l'aidante de la derniére dyade, du point de vue du PTECCA et de son ressenti
des formations, elle a su vraiment profité de ce temps d’apprentissage. Elle a exprimé qu’elle
en était ressortie trés positive et cela se voit a travers les scores du PTECCA. Elle aussi
avait déja mis en place des stratégies (I'aphasie de son conjoint date de 2010) mais malgré
cela elle a su profiter des formations et faire des changements. Ceci montre bien que malgré
les années, l'aidant autant que I'aphasique a besoin d’'un entrainement a la communication.
Ainsi, I'aidant a « besoin d’aide et d’attention particulieére en fonction de leur réle » dans la
communication (Cataix-Negre, 2011). Elle a été réceptive aux conseils donnés lors de la
formation et expérimentés avec les jeux de rble. Par ailleurs, nous pouvons interpréter la
baisse de la qualité de vie ressentie au post-test 2 (cf. Graphique 1 et Graphique 2) par le
fait que son époux venait de se faire opérer juste avant la passation du test. Cette opération,
indépendante de I'aphasie, a pu étre source d’inquiétude.

Dans leur ensemble, les aidantes ont su faire progresser chacune certains aspects de
leur communication. Nous nous attendions a ce que les aidantes des dyades 2 et 3, par
'ancienneté de I'aphasie de leur proche, ne produisent que trés peu de changements dans
leur communication. Or, elles ont su repérer lors des formations et grace a I'aide de I'outil les
points précis et personnels qu’elles devaient modifier. Toutefois les changements effectués
ne sont pas de grande envergure et sont parfois fluctuants. C’est pourquoi nous ne pouvons
valider que partiellement nos hypotheses : la coopération, les tours de parole, le feedback et
la multicanalité ne se sont pas toujours modifiés chez les aidants dans la communication
avec leur partenaire aphasique.
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2 L’outil personnalisé

2.1 Laforme et le contenu

De maniére globale, la forme de l'outil personnalisé a été appréciée par les aidantes.
Cependant, on retiendra un avis négatif sur son attractivité. De plus, une aidante trouve que
sa maniabilité n’est pas « pratique ». Toutefois, on note qu’elle avait envisage d’utiliser I'outil
pour elle-méme et pour la personne aphasique qui présentait une hémiplégie droite.
L’aidante trouvait qu’il était difficile pour son proche de tourner les pages de l'outil. Nous
étions étonnées qu’elle détourne la fonction attendue de ce support. En effet, cet outil a été
créé pour les aidants mais elle a choisi de le partager avec son proche aphasique et de
I'exploiter sous forme d’exercices.

Par ailleurs, le contenu de l'outil personnalisé semble avoir satisfait 'ensemble des
aidantes. Néanmoins, une aidante reproche la crédibilité et la cohérence de certaines
situations par rapport a la réalité quotidienne. En effet, selon 'age de la dyade, les liens
entre les partenaires de communication et le type d’aphasie, les situations proposées ne
peuvent pas répondre totalement a l'authenticité de la vie de chaque couple. Ainsi, nous
estimons que certaines aidantes n’ont pas identifié des situations comme faisant partie de
leur quotidien. Cela a pu constituer un frein dans leur implication et appropriation de I'outil
personnalisé.

2.2 Sa présentation aux formations

L’ensemble des aidantes était réjoui d’acquérir un nouveau support personnalisé. Il est
vrai que souvent les aidants profitent de diverses brochures qui les informent sur I'aphasie et
les modifications communicationnelles. Cependant, ces livrets, aussi complets soient-ils,
restent habituellement tres généraux dans leur contenu. Ainsi, nous pensons que la
personnalisation de I'outil a favorisé 'engouement de départ chez les aidantes.

Par ailleurs, comme le précise I'étude anglaise d’Howe et al. (2012), les aidants ont des
attentes variées et aimeraient davantage étre investis dans la rééducation de leur proche
aphasique. En effet, ils souhaiteraient pouvoir communiquer et maintenir 'échange, recevoir
plus d’'informations, d’aide et de soutien afin de s’occuper de leur propre bien-étre et faire
face a leurs nouvelles responsabilités.

De surcroit, nous observons que deux aidantes sur trois pensent qu'il serait difficile
d'utiliser et de comprendre loutil sans avoir suivi la formation. Ceci souléve la
complémentarité de I'outil et de la formation. En effet, comme le souligne De Partz (2011)
cité dans Feuillet et Wagogne-Maréchal (2005), une simple lecture de brochures ne
permettra pas des changements comportementaux. Cela suppose que les aidants doivent
suivre un entrainement plus spécifique. Ainsi, nous estimons qu’un support écrit présenté
sans une formation et un entrainement ne remplirait pas totalement son réle.

2.3 Son utilisation au quotidien

Certaines aidantes affirment avoir consulté I'outil personnalisé quand I'échange devenait
difficile ou sous forme d’entrainement et d’exercice. Ceci traduit un certain mimétisme. Elles
reproduisent ce qu’elles ont vu en formation avec leur proche aphasique. Ceci est trés
important car cela permettra a I'aidant d’acquérir de nouvelles capacités pour modifier et/ou
permettre a un comportement d’évoluer (Carré, 2015).
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Toutefois, nous constatons que I'ensemble des aidantes a laissé I'outil personnalisé de
c6té rapidement aprés le deuxieme jour de formation. De ce fait, nous estimons que I'outil
personnalisé a été un bon support lors de la formation mais qu’il ne remplit pas sa fonction
d’aide quotidienne. Nous pensons que ce support restera uniquement un bon « mémo » pour
les aidants. En effet, une des aidantes confie que l'outil 'a aidée dans ses échanges mais
uniguement directement aprées la formation. Ainsi, ce support serait bénéfique seulement a
court terme.

Au vu de ses observations, nous ne pouvons valider notre hypothése sur [outil
personnalisé. En effet, notre protocole ne nous permet pas de dissocier l'impact de la
formation et de l'outil et inversement. De plus, les aidantes n’ont pas toujours utilisé ce
support par rapport aux objectifs que nous nous étions fixés.

3 Laqualité de vie

3.1 La charge du handicap

L’aidante de la premiére dyade ressent une charge un peu plus importante dans le fait de
s’occuper de son proche aphasique aux deux post-tests par rapport au pré-test. Nous
pensons que cela s’explique en partie par le fait que cette aidante a regu le diagnostic de
son époux aphasique il y a uniguement quelques mois. En effet, les proches des personnes
aphasiques passent par les mémes étapes de deuil que pour la perte d’une personne. |l
s’agit d’'un « deuil blanc » (Poletti, 2011 cité par Golay Ramel, 2011). Nous pensons que
cette aidante se situe entre les étapes du déni et de I'acceptation. Il est vrai qu’elle exprime
beaucoup de colére, de protestation et de tristesse. Lors des passations des post-tests, elle
ne semblait pas encore étre dans un processus de reconstruction. De méme, comme
I'explique Poletti (2011) cité par Golay Ramel (2011), les proches doivent faire le deuil de la
relation qui existait avant la maladie. Cela nécessite qu’ils acceptent de perdre une certaine
normalité et le réle qu’il tenait auparavant. Enfin, cela va également dans le sens de Joyeux
(2014) cité dans Mazaux et al., (2014), qui énonce que « rien ne prépare I'entourage a
'aphasie d’'un proche » qui doit gérer soudainement le handicap au quotidien. Ainsi, les
résultats de la premiére dyade vont dans le sens de la littérature qui décrit une réduction de
la qualité de vie des aidants (Joyeux, 2014, cité dans Mazaux et al., 2014).

De son cété, 'aidante de la deuxiéme dyade a ressentie une charge moins importante par
rapport au fait de s’occuper de son proche juste aprés la deuxiéme journée de formation. De
la méme fagon, l'aidante de la dyade 3 a ressenti une charge légérement moins importante
aux deux post-tests. Ainsi, nous pensons que les formations ont su leur apporter une
réponse favorable par rapport aux attentes initiales. Par conséquent cela a amélioré leur
qualité de vie. En effet, les programmes d’actions destinés aux aidants et proposés par des
orthophonistes ont aussi pour objectif d’améliorer la qualité de vie des malades comme celle
de leurs proches.

Cependant, nous observons que l'aidante de la deuxieme dyade, a moyen terme, a vu
son ressenti concernant la charge du handicap légérement ré-augmenter. Nous estimons
que cela illustre bien le réle éprouvant que joue l'aidant au quotidien. En effet, 'aidant
principal est présent au quotidien. Il consacre un temps précieux aux soins et a
'accompagnement de son proche aphasique et devient un véritable soutien psychologique.
(Aquino, Lavallart et Mollard, 2011). Cela justifie que la charge du handicap ressentie puisse
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étre importante certains jours. Par ailleurs, méme si le ressenti varie d’'une aidante a l'autre
et dans le temps, elles ont toutes trois des scores au Mini Zarit qui suggérent un fardeau
modéré a sévere (INPES, 2012)

3.2 La qualité de vie en lien avec la communication

Chez l'aidante de la premiére dyade, la qualité de vie en lien avec la communication est &
peine meilleure au post-test 2 par rapport au pré-test. Ainsi, nous pensons que méme si des
modifications de certaines de ses habitudes de communication ont été observées, celles-ci
ne permettent pas a cette aidante d’améliorer sa qualité de vie. En effet, 'accueil du
diagnostic de I'aphasie récente de son époux a été difficile a vivre chez cette aidante. Selon
Michallet et al. (2000), I'aphasie peut étre qualifiée de « maladie de la famille » et ceci
renforce I'idée du « handicap partagé ». Il est vrai que I'aphasie altére le fonctionnement de
la famille et du couple. L’aidant doit accepter le bouleversement des relations sociales et
communicationnelles qu’elles avaient avec son proche avant la maladie.

La qualité de vie ressentie par l'aidant de la deuxiéme dyade en lien avec la
communication de son proche est meilleure au post-test 1, juste aprés la deuxiéme journée
de formation. En post-test 2 elle est au méme niveau de ressenti qu’au pré-test. Enfin, chez
l'aidante de la troisieme dyade, on observe une qualité de vie Iégérement meilleure a mettre
en lien avec la communication de son proche apres la deuxieme journée de formation. Par
ailleurs, ce ressenti est beaucoup moins bon au post-test 2 par rapport au post-test 1 et au
pré-test. Ces résultats montrent que méme si c’est la personne aphasique qui est porteuse
du handicap, ses partenaires de communication se retrouvent bien souvent en difficulté
lorsqu’il s’agit d’échanger avec elle. C’est pourquoi on parle « d’handicap partagé » (Cataix-
Negre, 2011). De plus, 'auteur précise que souvent en interaction, c’est I'aidant qui est plus
géné. Ainsi, a court terme, directement aprés la formation, les aidantes ont mis en place des
stratégies de facilitation pour communiquer avec leur proche aphasique. Elles deviennent
aptes a élaborer des interventions réussies dans une conversation (Oelshlaeger et Damico,
2000, cité dans Carlsson, Hartelius et Saldert, 2014). Néanmoins a long terme, ces moyens
compensatoires peuvent s’automatiser ou au contraire diminuer. Cela peut expliquer que le
ressenti de la qualité de vie par I'aidant diminue également.

A la suite de ces remarques, nous pouvons estimer que l'amélioration de la
communication et de la qualité de vie est corrélée qu'a court terme. Ainsi, nous pouvons
valider notre hypothése partiellement.
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Il Intéréts et Limites de notre protocole
1 Population

1.1 Les couples non homogeénes

Dans notre recrutement nous avons fait appel a trois couples totalement hétérogénes sur
divers points.

1.1.1 Le type d’aphasie

D’abord le type d’aphasie était différent chez les trois sujets : aphasie de type fluente et
non fluente. En effet, les difficultés communicationnelles et de langage ne sont pas les
mémes selon le type d’aphasie. Il est vrai que l'altération de la compréhension était majeure
chez le proche aphasique de l'aidante de la premiére dyade contrairement aux personnes
aphasiques des dyades 2 et 3. Cela a pu étre vérifié dans les épreuves du PTECCA.

Néanmoins, cela était intéressant de confronter notre protocole a trois patients présentant
trois types d’aphasie différents. Ainsi, nous avons pu observer que le type d’aphasie n’a pas
eu d’influence significative sur la prise en main de l'outil personnalisé. Les aidants étaient
impligués de la méme maniére dans les formations et leurs attentes semblaient plus ou
moins similaires. Elles souhaitaient, comme le décrit Howe et al. (2012), dans son étude,
étre davantage impliqués dans la rééducation, recevoir de I'espoir et de la positivité, étre
capable de communiquer et de maintenir la relation, recueillir plus d’informations et d’aide,
pouvoir s’occuper de leur propre bien-étre et, faire face a leurs nouvelles responsabilités.

1.1.2 La distance a 'AVC

Si toutes les personnes aphasiques avaient subi un AVC, la distance a 'AVC serait
différente pour les trois couples : deux personnes aphasiques avaient subi un AVC il y a plus
de trois ans, alors qu’une personne en avait été victime seulement deux mois avant le début
de notre protocole expérimental. Ces différences temporelles ont pu étre observées sur les
habitudes communicationnelles pour les dyades ou la distance a 'AVC était plus lointaine. Il
est vrai que ces couples avaient déja su mettre en place des stratégies de facilitation de
communication. Par ailleurs, nous avons pu remarquer ces mémes différences en ce qui
concerne la confrontation au handicap et la mise en place des nouvelles habitudes de vie. |l
était visiblement encore trés difficile pour I'aidante qui venait de vivre la réalité de la maladie
d’accepter la situation et les difficultés de son époux.

Néanmoins, ces différences temporelles ont été enrichissantes pour notre étude.
Effectivement, nous avons pu observer que les aidants n’ont pas les mémes attentes d’'une
formation quand I'apparition de la maladie est récente. De méme, il est plus difficile pour les
aidants qui ont déja mis en place des moyens compensatoires de changer leurs habitudes
communicationnelles.

1.1.3 L’age et le mode de vie des dyades

D’autre part, 'dge des trois aidants et des personnes aphasiques étaient différents ce qui
impligue des modes de vie distincts. En effet, nous avions dans notre population un couple
de personnes retraitées, une dyade avec une aidante active et son pére aphasique retraité et
une dyade avec un couple d’age actif mais dont une personne aphasique n’a pas pu
reprendre une activité professionnelle aprés son AVC.
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Enfin, le statut de l'aidant n’était pas identique pour les trois dyades : nous avions deux
couples époux aphasique/épouse aidante et un couple pére aphasique/fille aidante. En effet,
par définition un aidant est une « personne qui aide, assiste une personne dépendante dans
sa vie quotidienne » (Le Petit Robert, 2012). En somme, l'aidant peut étre un membre de la
famille, un ami ou un voisin. Ce n’est ni un bénévole ni un professionnel de santé. Il s’agit de
la personne qui passe le plus de temps avec le malade mais qui également le connait le
mieux.

Néanmoins, le lien de parenté entre I'aidant et son proche malade implique des nuances
dans la maniére de remplir le réle d’aidant et ceci est intéressant a prendre en compte dans
une étude. En effet, les attentes concernant des formations et des prises en soins ne sont
pas forcément les mémes. Le mode de vie et le désir d’autonomie de la personne aphasique
ne répondent pas aux mémes besoins. De plus, I'implication de l'aidant n’est pas la méme
s'il s’agit d’'une personne active ou retraitée. On comprend aisément que la disponibilité n’est
pas équivalente ce qui influe sur la prise en main de I'outil et |la participation aux formations.

1.2 L’étude de cas versus I’étude de groupe

1.2.1 L’étude de cas multiples

Notre premiére idée était de faire une étude de groupe. Notre objectif était d’avoir une
plus grande population (entre 10 et 20 dyades) afin de valider notre outil personnalisé.
Malheureusement, par souci d’ordre logistique nous avons di nous adapter et recentrer
notre travail sur trois études de cas. De plus, la distance géographique (pour rappel, les
aidants venaient d’Avignon et de Nice) ne nous a pas permis d’avoir plus de participants.
Ainsi, ces études de cas, ne nous permettent pas de valider notre support personnalisé.

Cependant, ces études de cas multiples nous ont permis d’effectuer un travail davantage
gualitatif car nous avons pu prendre plus de temps avec chaque dyade. En effet, dans la
littérature, les auteurs précisent que l'étude de cas est une méthode de recherche
principalement qualitative (Alexandre, 2013 ; Ayerbe et Missoner, 2007 ; Gagnon, 2012). Il
est vrai que nos résultats restent trés difficilement généralisables mais ils permettent de
fournir une premiére réflexion intéressante sur les aidants. (Alexandre, 2013). Enfin, notre
petite population, a favorisé I'analyse détaillée de la communication des aidantes.

1.2.2 L’absence de groupe contrble

Nous aurions souhaité avoir un groupe contrdle afin de valider et mesurer l'efficacité et la
pertinence de notre support personnalisé lorsqu’il est associé a la formation « Mieux
communiquer ».

L’idéal aurait été de tester dans les mémes conditions expérimentales : un groupe
d’aidants bénéficiant de la formation et de I'outil versus un groupe d’aidants ne profitant ni de
la formation, ni de l'outil. Nous aurions ainsi pu observer et mesurer l'efficacité et la
pertinence de notre outil sur les aidants quand il est présenté dans le cadre d’'une formation.
D’autre part, nous aurions pu tester un groupe d’aidants qui aurait bénéficié de la formation
avec l'outil versus un groupe qui aurait profité uniquement de la formation sans I'outil. Ainsi,
nous aurions pu mesurer la pertinence de l'outil et son efficacité en prenant en compte la
variable « formation ». On aurait pu estimer l'influence de la formation sur I'outil.
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Enfin, nous aurions pu tester un groupe d’aidants profitant de la formation et de I'outil
versus un groupe bénéficiant uniguement de l'outil. Ainsi, nous aurions pu mesurer la valeur
stricte de 'outil en excluant la variable « formation ».

2 Le matériel

2.1 Le PTECCA

Dans le cadre de notre protocole expérimental, il fallait que les épreuves soient les
mémes pour les trois passations. Nous avons donc utilisé le PTECCA mais apres réflexion,
nous pensons que ce choix n’était pas trés pertinent en regard de notre protocole
pré/postl/post2.

En effet, les dyades ont découvert les épreuves lors du pré-test mais avec un espacement
de seulement 8 semaines entre les passations, les participants se souvenaient du contenu
des épreuves. Elles savaient a quoi s’attendre et la communication en était certainement
faussée dans le contenu. Par exemple, il y a une épreuve de PACE ou la personne
aphasique doit faire deviner une image a son partenaire aidant. Seulement, une seule image
a faire deviner est proposée dans ce test. L’épreuve est congruente pour le pré-test et
éventuellement le post-test 1 mais elle devient superflue pour le post-test 2. Par ailleurs, les
situations a probleme proposées aux dyades étaient les mémes pour les trois passations et
cela ne favorise pas I'implication des participants et surtout des aidants qui ont déja répondu
et tenté de trouver des solutions dans le pré-test. Nous aurions peut-étre dd, en gardant la
méthodologie et les consignes, modifier le contenu des épreuves pour chacune des
passations (par exemple, une nouvelle image a faire deviner a chaque passation pour
I'épreuve de type PACE).

Toutefois, le PTECCA a le mérite d'offrir une grille d’observation détaillée de la
communication entre les deux interlocuteurs et de reprendre les 4 aspects de la
communication de notre outil personnalisé : la coopération, les tours de parole, le feedback
et la multicanalité. De plus, elle permet une analyse de la communication en regard au
modéle de la communication de Jakobson (1963) cité dans Iché, Rives et Joyeux (2012).
Cette grille nous a donc aiguillées dans notre travail d’observation et de cotation. De plus,
sa passation suggere de filmer les échanges ce qui nous a permis de visionner plusieurs fois
les épreuves et par conséquent d’analyser la communication le plus précisément possible.

Le choix que nous avons fait de proposer trois évaluations dans le temps s’est révélé
intéressant. En effet, cela a tout d’abord permis de créer des liens avec les familles
participantes et de faire régulierement le point avec elles au cours du protocole. De plus,
cela a permis d’observer I'impact de la formation et I'utilisation de l'outil & court terme et a
moyen terme. Enfin, comme le suggére la thérapie comportementale (De Chassey et
Brignone, 2003), il s’agit de travailler sur des habitudes de la vie courante pour lesquelles on
espéere des changements rapidement. C’est pourquoi les auteurs proposent une thérapie a
court et/ou moyen terme avec une triple évaluation (avant, pendant et aprés I'intervention).
Nous avons donc suivi les recommandations de ces deux auteurs : nous avons procédé a
des évaluations avant la premiére journée de formation, juste aprés la seconde journée de
formation et quelques semaines encore apres.
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2.2 L’effet de groupe dans les formations

Nous avons pu participer aux formations de Nice et d’Avignon. Elles étaient toutes les
deux animées par la méme orthophoniste mais la constitution des groupes variait. A
Avignon, en effet, les participantes étaient peu nombreuses, surtout le deuxiéme jour de
formation. Elles étaient plus dans une démarche d’écoute attentive et les jeux de réle se
déroulaient avec beaucoup de pudeur. A Nice, en revanche, le groupe, plus nombreux, était
composé d’autant ’hommes que de femmes. Les aidants ont été trés disposés a échanger
librement entre eux : ils ont profité de la formation pour témoigner et partager leurs diverses
expériences avec des personnes dans la méme situation qu’eux. De plus, le temps des jeux
de rble semblait plus spontané.

Nous avons pu observer que la dynamique de groupe était totalement différente selon les
villes. De ce fait, les formations, méme si elles sont restées identiques dans le contenu, ont
été différentes dans la forme. Si I'impact du groupe n’a pas été mesuré dans notre étude, il
est probable que le vécu personnel et les traces qu'ont laissé la formation et
I'expérimentation des situations par les jeux de réle aient été différents d'une ville a l'autre.
Effectivement, le partage qui caractérise la formation de groupe est un point essentiel.
L”apport personnel de chacun apporte du sens a l'activité collective et, dans ce cadre,
I'apprentissage est « un processus de participation authentigue dans un domaine donné »
(Josso, Dominicé et De Villers, 1996, cité dans Bourgeois, 1996).

3 L’outil personnalisé
3.1 La présentation de I'outil

3.1.1 Laforme de I'outil personnalisé

Au départ nous avions pensé présenter un outil personnalisé sous un format A4.
Finalement nous avons opté pour un modéle plus pratique et ludique : sous forme de petites
cartes reliées par un porte-clés. Certains aidants ont trouvé cette présentation agréable alors
que d’autres nous ont reproché son manque de prise en main. |l serait peut-étre intéressant
de proposer aux aidants le format qui leur convient le mieux en amont afin de les impliquer
davantage et renforcer la personnalisation.

3.1.2 Le contenu et I’'appropriation de I'outil personnalisé

Nous avons proposé a tous les aidants les mémes situations. La personnalisation réside
dans le fait que nous avons modifié les noms pour chaque dyade. De méme, nous avons
pris le temps d’expliquer a chaque aidante les situations. Nous souhaitions qu’elles puissent
faire des liens directs avec leur vécu quotidien. De plus, nous les avons accompagnées dans
leur prise en main du support en leur proposant un entretien semi-directif aprés la premiére
journée de formation. Enfin, nous avons été a I'écoute des aidantes pendant les formations
et les entretiens. Pendant ces temps, il y a eu beaucoup d’échanges « informels » a partir de
I'outil qui ont permis, nous espérons, aux aidantes de s’ajuster et d’évoluer.

Par ailleurs, I'entrainement a I'outil au travers de jeux de role et des retours d’expérience
nous a paru essentiel et positif dans [l'apprentissage des connaissances sur la
communication. L’échange avec les autres aidants présents aux formations parait aussi leur
avoir été bénéfiqgue. L'intérét de ces deux temps : appropriation du contenu de l'outil

65

BELOTTI ; THENOT
(CC BY-NC-ND 2.0)



pendant les formations puis expérimentation de l'utilisation a la maison ont permis aux
aidantes de s’approprier le support.

Néanmoins, nous pensons que les aidantes auraient plus investi l'outil si nous avions
proposé des sessions pédagogiques plus longues et un retour lors de la deuxieme journée
de formation plus approfondie. Nous estimons qu’un suivi plus régulier leur aurait été plus
favorable pour I'appropriation de l'outil et son automatisation. En effet, comme le précise
Brin-Henry cité dans Mazaux et al. (2014), des programmes d’ETP qui ont eu lieu en 2012 et
2013 illustrent lintérét favorable d'un suivi régulier. Ainsi, lors d’un programme sur la
communication, des binbmes aidant/aphasique se sont rencontrés toutes les trois semaines
pendant quatre ou cing mois. Les objectifs étaient de permettre « une prise de conscience
des attitudes favorables et défavorables dans la communication, un partage d’expérience et
du ressenti des participants » et « d'impliquer formellement les aidants ». (Brin-Henry cité
dans Mazaux et al., 2014). Au terme de ces rencontres, une augmentation de « l'utilisation
de stratégies palliatives ou d’attitudes favorables » aurait été constatée. Une amélioration
significative de la communication fonctionnelle des participants aux programmes a donc été
observée.

3.1.3 Les modalités de mesure de I’efficacité de I'outil

Nous avons choisi de mesurer I'efficacité de notre outil avec un questionnaire qualitatif et
quantitatif de satisfaction. Cependant nous pensons que ce questionnaire n’est pas assez
pertinent et qu'il ne révéle pas la mesure objective de notre outil. Peut-étre aurions-nous du
favoriser I'entretien semi-directif ou bien proposer un questionnaire mieux construit et plus
détaillé sur I'utilisation et I'appropriation de l'outil pour en tirer une analyse plus fine et
pertinente ? En effet, notre questionnaire n’était certainement pas assez précis et les
aidantes n’étaient pas forcément trés objectives. Il est vrai que les aidantes ne voulaient pas
nous « froisser » dans leurs propos. Cependant, ce questionnaire a le mérite d’exister et de
prendre en compte le point de vue des aidantes. Grace a cela, nous avons pu recueillir des
commentaires libres trés instructifs.

IV Perspectives

Ce travail de recherche gagnerait a étre approfondi et retravaillé dans la mesure ou nos
hypothéses ne sont pas totalement validées.

En effet, 'étude de cas multiples n'admet pas une généralisation des données. Nous
pensons donc qu’une population plus importante permettrait d’'observer des tendances dans
les changements communicationnels des aidants. Un groupe plus large montrerait plus
I'étendu des impacts des formations et de I'outil personnalisé. D’ailleurs, I'outil devrait étre de
nouveau réfléchi : la forme et le contenu encore davantage personnalisés. En effet, il serait
intéressant de créer les situations et d’approfondir certaines notions avec les aidants en
fonctions de leurs besoins réels et des difficultés qu’ils rencontrent au quotidien avec leur
proche aphasique. De ce fait, il correspondrait dans son ensemble aux aidants qui auraient
certainement plus de facilité a s’en servir et son impact pourrait étre plus visible. Cela
mériterait alors un questionnaire sur l'outil plus approfondi. Par ailleurs, il s’agirait de
renforcer I'apprentissage des régles de la communication en lien avec les situations :
proposer plus d’activités en lien avec l'outil, augmenter le nombre d’entrainements. Cela leur
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permettrait de  s‘autoévaluer davantage et d'observer leurs changements
communicationnels. De plus, cela les familiariserait toujours un peu plus avec leur outil.

Afin d’observer I'évolution de la communication des aidantes avec leurs proches
aphasiques, nous avons décidé d’utiliser le PTECCA. Cependant, les trois passations sont
identiques or nous pensons que cela n'est pas assez révélateur des changements
communicationnels (connaissances des épreuves, lassitude). Ainsi, nous suggérons
d’utiliser le PTECCA sous différentes versions ou un autre test. Nous pensons que cela
serait plus judicieux et plus caractéristique de limpact de l'outil personnalisé et des
formations sur les dyades.

Enfin, nous pourrions envisager l'utilisation de notre outil directement en rééducation avec
I'orthophoniste du patient. Il s’agirait d’'un accompagnement et d’une intégration des aidants
a la prise en soin. Le support pourrait étre personnalisé par 'aidant et ses expériences de vie
avec son partenaire aphasique. De son c6té, 'orthophoniste aurait pour réle de proposer cet
outil et d’en expliquer le contenu.
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CONCLUSION

Dans le cadre de 'aphasie, la littérature, nous montre l'intérét croissant pour I'implication
de I'entourage des patients a la prise en soin. En effet, les troubles de la communication
impactent également les aidants qui se retrouvent bien souvent démunis pour échanger avec
leur proche aphasique. D’ailleurs, ils expriment des besoins qui leur sont propres : recevoir
de l'aide en lien avec I'aphasie et la communication. Il existe ainsi un certain nombre de
brochures pour répondre aux questionnements des aidants mais leur lecture n’est pas
suffisante pour prétendre changer des comportements et des habitudes de communication.
C’est pourquoi les aidants doivent étre formés et entrainés aux régles d’'une communication
fonctionnelle.

Nous avons donc établi le constat suivant : un outil personnalisé associé a une formation
a la communication adressée aux aidants de personnes aphasiques améliorerait leur
communication.

Nous avons donc créé un outil personnalisé que nous avons proposé aux aidants sous
forme de sessions pédagogiques lors des formations a la communication. Pour cela, nous
leur avons proposé de s’entrainer a la communication et de jouer des situations sous forme
de jeux de rdle pour investir I'outil. De plus, les aidants ont pu emporter cet outil avec eux a
leur domicile. Parallelement, nous avons évalué principalement la communication mais aussi
la qualité de vie et 'usage de I'outil avant la formation et aprés a court et moyen terme.

A lissue de notre protocole, nous n'avons pas observé d’amélioration significative de la
communication chez les trois aidants ni une meilleure qualité de vie de maniére signifiante.
Cependant, nous avons pu constater qu’ils avaient commencé a mettre certaines stratégies
en place afin de rendre les échanges plus efficaces avec leur proche aphasique. D’autre
part, 'outil a été bien accueilli par les aidants mais n’a pas été utilisé au quotidien comme
nous l'espérions de maniére réguliére. Il a plus été une trace écrite de la formation et un
mémo ponctuel qu’un outil fonctionnel au jour le jour.

Pour finir, nous avons mis en évidence I'importance de répondre aux besoins des aidants
gui se retrouvent eux-mémes mis a mal par les troubles de communication de leur partenaire
aphasique pour échanger au quotidien. De plus, notre travail propose une base intéressante
de réflexion sur les moyens concrets a élaborer pour intégrer au mieux les aidants. Leur
porter un intérét est essentiel dans la mesure ou ils partagent le handicap de leur proche.
Néanmoins, nous pensons qu’une personnalisation de l'outil et un accompagnement plus
régulier, voire son utilisation en rééducation avec I'orthophoniste, permettrait aux aidants une
meilleure prise en main et un meilleur investissement.
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Annexe | : Outil d’aide a la communication (format A4)

r %
*Quantité

*Qualité
*Maniere
' eRelation Coopération

Feed back

Multi

canalité

Principe des tours de parole:

TOURS DE PAROLE | Respecter I'alternance des

locuteurs :
- Ne pasinterrompre 'autre
- Répondre a l'autre
- Ecouter l'autre
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Situation 1:
La patience, ne pas parler pour
l'autre

Fabrice souhaite fermer la
fenétre car il a un peu froid. 1l est
assis a coté de vous dans le
canapé et vous comprenez tout
de suite son intention. Il
commence a ouvrir la bouche
pour s’exprimer mais les mots
arrivent difficilement et
I’élocution est tres lente.

¢ Laissez-le parler et s’exprimer
lui-méme

+* Considérez-le comme un
interlocuteur ordinaire sans
étre indifférent a ses
difficultés

¢ Evitez de parler pour la
personne aphasique mais
échangez avec elle

COOPERATION

Quantité
Qualité
Maniere
Relation

Principes de coopération :

% Quantité : pour étre informatif, ne
pas trop en dire

¢ Relation : dire des choses en
rapport avec le sujet et le contexte

% Qualité : Dire ce qu'il faut avec
sincérité

«* Maniere : dire les choses
clairement
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Situation 2 :
Utiliser des questions fermées

Vous déjeunez avec Fabrice et
vous lui proposez plusieurs
desserts.

Vous vous sentez désemparé car
il semble indécis et ne parvient
pas a répondre a la question
« Que veux-tu en dessert ? ».

% Proposez des questions
fermées :

Est-ce que tu souhaites un
dessert ? Qui/Non

Veux-tu une glace ? Oui/Non
Veux-tu une glace a la fraise

ou au chocolat ?
Fraise/Chocolat...

Situation 3 :
Adapter son discours a la
personne aphasique

Vous demandez a Fabrice d’aller
acheter du pain, le journal, de
passer par la poste et de faire un
détour par le pressing pour
récupérer des vétements. Vous vous
rendez compte que Fabrice a du
mal a vous suivre et que les
informations sont nombreuses pour
lui.

+* Parlez d’'une maniere
naturelle et ralentissez votre
rythme de parole

+* Insistez sur les mots
importants

¢ Limitez-vous a des phrases
courtes et simples et faites
des pauses

+» Favorisez le fond de votre
discours a la forme.

76

BELOTTI ; THENOT
(CC BY-NC-ND 2.0)




Situation 4 :
Favoriser un environnement
calme

Vous étes en train de diner avec
un couple d'amis. La télé est
allumée en fond sonore, les
enfants jouent dans la piece et le
téléphone sonne. Fabrice semble
perdu et ne participe plus du
tout a l'échange. Sa présence
n’est plus que physique au milieu
des invités.

+» Evitez les bruits de fond et
les éléments distracteurs

¢ Essayez de garder un seul
sujet de conversation a la
fois

Situation 5:
Ne pas corriger la personne
aphasique

Fabrice raconte vos dernieres
vacances a votre ami. Cependant,
il commet de nombreuses erreurs
de formes et ses phrases sont
incorrectes.

La grammaire et le vocabulaire
ne sont pas toujours respectés
dans son discours ...

¢ Laissez la personne
aphasique commettre des
erreurs

¢ N’oubliez pas que I'essentiel
est de communiquer et de
partager un message
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FEED BACK

Principe du Feed Back :

Recevoir de 'information verbale ou
non verbale de la part de
I'interlocuteur, en retour de son
propre message

Situation 6 :
Résumer le discours de la
personne aphasique

Fabrice est allé se promener sans
vous et souhaite vous raconter
une histoire amusante qui lui est
arrivée durant sa balade. Malgré
toute sa bonne volonté, il perd le
fil et vous n’arrivez pas a saisir
I’ensemble de ['histoire qui vous
semble décousue.

% Récapitulez au fur a mesure
ce que vous avez compris

¢ Demandez des explications
complémentaires si un point
n’est pas clair

¢ Pensez a utiliser plutot des
questions fermées
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MULTICANALITE

Principe de multicanalité :

Utiliser tous les moyens de
communication au sein de
I’échange :
- Parole
- Gestes
- Mimiques
- Supports écrits
Contact visuel ...

Situation 7 :
Investir la communication non
verbale

Fabrice veut s’exprimer mais les mots
ne viennent pas et il semble fatigué.
Ses difficultés I'énervent et il se
renferme sur lui-méme. Vous voulez
I'aider en lui faisant des propositions
mais rien n'y fait, Fabrice reste fermé
car frustré de ne pouvoir exprimer ce
qu’il ressent.

+»» Pensez a observer et a
utiliser les indices de
communication non-

verbale : gestes, mimiques,

regard, supports écrits ...

+ Etablissez un contact visuel
en face a face pour initier
une conversation
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Annexe |l ;: Grille d’observation du PTECCA

PTECCA
Protocole Toulousain d’Evaluation de la Communication du Couple
Aphasique

OBSERVATION GLOBALE DE L'INTERACTION

MOM - M=t Mms Dat=:
Eprzus - DCurée de Maprawve -
Cotation : (= jamais obsarve

1=obsarve une seule fois

ZF=obsarve quelguefois

J=observe souvent

|I- UTILISATION DES FONCTIIONS DE LA COMMUNICATION

SinBsecontact I ™on chesne =0 O on obssne =0

= PrErdE e NmEhvEs STOnE D opsene=1/2/3 | O Otsene= 17213
rechange ..

qummi_e&T ______ O Mon obeene =0 I Mon obeenet =0

= ST e Mame O eCnangE par D obsene=1/2r3 | O Obser=-1r213
fw-ﬂmrﬂ.’&i

— |proposer un nouvesy théme qul

:grnmleu;?: _________ I ™on cbheeng =0 T Mo obsene =0
-+ [got=g et =l ‘W - r2r I =-j iy
_F'E"jegmquem pes DOoweene=1/2r3 | O Obser=-11213
aborder un Thime, .
5) FONCTION META-LINGUI STIGUE
= Signaler les Incidents 0e pamie T Mon cheene =0 I Mon obsene =0
¥ COMSCENCE 025 GOSN 02 00 | O Opsert = 1/2/3 | O Obsene = 17213
= Comiger les Incidents de parnie T ™on cheeng =0 T mom obsene =0
O oosene=1/273 | O Obser=17213
5) FONCTION POENGUE
:gnﬂme:lﬂmﬂduj . O Mon obeene =0 O mon obsene =0
o [ = = ™ I
# Fespect du teminke Ooweene=1/2r3 | O Obser=11213
de produlre un acie de Bngage
hoctie. SO0UCE 50N EXpRESEn,
valorEsr e
= RecowraMmumour ... = Mon chseng =0 T Mon obssne =0
CObossne=10203 | O Obsend=10203

Aurélis Jché- Héléine Drusile- FTECCA
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II - RESPECT DU FPRINCIPE DE COOPERATION

S Appetence

qelies soient comprises par
MeenocuEar

|

GIF
I Mon cheen =0
Z Cossne=-10213

= Mon cheemne -0
Z Obesne=1/213

I ™on cbsene =0
ZObssne=10213
I Mon cheen =0
Z Cossne=10213
ion obsane =0
Ohsan=1/2/3

I Mon cbsene =0
Z Obssne=-10213

I Mon cheeng =0
Z Obssne=-10213

I ™on cbsene =0
Z Obzene=10213

T ™on cbseng =0
Z Obzene=10213

I Mon cheeng =0
Z Ohemne=11213

L Mon cbeene =0
Z Obemne=1/213

Partenaire
T Mon obsene =0
O Opsene@=17203
T Mon obsene =0
C Opgeneg =102/
T Mon obsene =0
O Opsenee=17203
T Mon obsene =0
O Opsene@=17203
T Mon obsene =0
O Obsered =17203

O won obssnee =0
O Opsene@=17203

T mon obsene =0
O Opsene@=17213
T Mon obsene =0
O Opsened=17203

T Mon obsene =0
O Opsened=17203

T Mon obsene =0
C Otsen=10213

T Mon obsene =0
O Opsened=17203

| IIT - RESPECT DE L'DRGANISATION DYNAMIQUE DU DISCOURS

GESTION DES TOURS DE PARD
> Respect o= [Siemance

Sujet aphasique

I Mon cheeng =0
Z Ohemne=11213

I Mon cbsene =0
_ Ohsene=10213
RE FEE
L Non obsere =0
ZObsene=10213

= Mon cheemne -0
Z Obemne=1/213

L Mon cbeemne =0
— Obsen@=17/2/3

I Mon obeene =0

Partenaire

T Mon obsene =0
C Otseret=1r203
T Mon obsene =0
C Omsen@=17203
[H-EACK)]

T Mon obsene =0

O omsene=17203

T Mon obsene =0
O Opsenee=17203

T Mon obsene =0
O Opsened=17203

T Mon obsene =0

Z Ooemne=11213

O Ommen@=172103

Avrélis Johé- Heléime Druslie- FIECCA
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Annexe Il : C-10 version aidant

o
%’ LURCO - ERU 40

Information - Prévention - Edocation thérapeutique

Le C-10 AIDANT (Aline Boisguérin)

Entourez « V » pour Frai, « F » pour Faux ou « NE » pour Non Evaluable ou ne sais pas, en
fonetion de son état actuel.

v E NE

II/Elle prend moins souvent la parole

Lorsqu'il’elle n'a pas compris, il/elle évite de faire répéter son
interlocuteur

voudrait

82
BELOTTI ; THENOT
(CC BY-NC-ND 2.0)



Annexe IV : Mini Zarit

B ool s b0 1Y

i w i
s e

FORMATION DES AIDANTS FAMILIAUX

Mini- ZARIT final

Les informations commanigudes dmns o8 guestiannake resterant canfidentiefes

1. MOM— Prénom : Ville :

1 - Le fait de vous occuper de votre proche entraine-t-il 2
# des difficultés dans votre vie familiale ?

O Jlamais O Parfois O Souvent

# des difficultés dans vos relations avec vos amis, vos loisirs, ou dans votre travail ?

O Jamziz O Parfoiz O Souvent
*  un retentissement sur votre santé (physique etfou psychique) ¥
O Jlamziz O Parfoiz O Souvent
2 - Avez-vous le sentiment de ne plus reconnaitre votre proche ?
O Jlamziz O Parfoiz O Souvent
3 - Aver-vous peur pour Iavenir de votre proche ¥

O lamziz O Parfoiz O Sowvent

4 — Souhaitez-vous étre [davantage) aidé(e) pour vous occuper de votre proche 7

O Jlamziz O Parfoiz O Souvent
5 — Ressentez-wous une charge en vous occupant de votre proche ¥

O lamziz O Parfoiz O Sowvent
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Annexes V : Questionnaire sur I’outil personnalisé

QUESTIONNAIRE QUALITATIF SUR L'OUTIL « PORTE-CLES » D’'AIDE A
LA COMMUNICATION

Date :

| L’'aidant

Statut de I'aidant (conjoint, parent, ami ...} :
Age de l'aidant :
L'aidant vit-il avec le partenaire aphasique 7 O Oui O Non

| Le partenaire aphasique

Age du partenaire aphasique :

Date et type de lalésion (AVC, traumatisme cranien ...) :
Type d'aphasie :

Suivi actuel chez un(e) orthophoniste: [0 Oui O Non

[ L'outil

La forme de I'outil

Pas du tout

Plutot non

L'aspect genéral de I'outil est-il attractif ? Plutht ol

Tout 4 fait d'accord

Pas du tout

Plutot non

Le format est-il adapte ? —
Plutot oui

Tout i fait d"accord

Pas du tout

Plutot non

i : fa 7
La police est-elle adaptée 7 Plutht oul

Tout 4 fait d’accord

Pas du tout

Plutot non

i i - Se 7
La taille de la police est-elle adaptee ? Plutat ol

Tout A fait d'accord
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Le fond de I'outil

Le vocabulaire est-il compris/accessible 7

Pas du tout
Plutdt non
Plutot oud
Tout & fait d'accord

Les situations cheisies vous semblent-elles
crédibles/adaptées /cohérentes avec la réalite ¥

Pas du tout

Plutét non

Plutot oud
Tout a fait d'accord

a la formation recue 7

Les conseils sont-ils cohérents

Pas du tout
Plutdt non
Plutét oui
Tout a fait d'accord

par rapport :

aux situations 7

Pas du tout
Plutdt non

Plutét oud
Tout a fait d'accord

L'utilisation de I'outil

Tous les jours

Une fois par semaine

Utilisez-vous 1'outil 7

Plusieurs fois par semaine

Une fois par mois

Jamais

Comment utilisez-vous 'outil 7

Toujours dans son intégralité

Plutdt les cartes situations

Plutdt les cartes conseils

En fonction des besoins et des cartes cibles

L’aide a la communication et I'outil

Dans tous les échanges

Quandl

"échange devient difficile

Aprésu

n échange difficile

Dans quel cas utilisez-vous I'outil ? Sous la forme d'entrainement/d'exercice

Autre. Précisez :
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Pensez-vous que 'outil vous aide dans vos
échanges 7

A court terme

Oui
b Along terme

Ne sait pas

Non

Quelle(s) compétence(s) pensez-vous avoir le
plus amélioré(es) dans votre communication ?

La coopération

Le feed back

Le tour de parcle

La multicanalité

La coopération

Quelle(s) compétence(s) vous semble(nt) encore | Le feed back
difficile ? Le tour de parcle
La multicanalité
Pas du tout
Pensez-vous pouvoir utiliser I'outil sans avoir Difficilement
suivi la formation ? Plutét oui
Tout a fait

Echelle globale de satisfaction :

Pasdutoutsatisfait 0 1 2 3 4 5

& 7 8 9 10 Totalement satisfait

Commentaires libres :

Merci d'avoir répondu 3 ce questionnaire !
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Annexe VI : Questionnaire initial de connaissances

> LS (D cn
& CNSA  xef

AP

Formation des aidants familiaux

Questionnaire initial

Les informations communiguées dans ce questionnaire resteront confidentielles.

Identité aidant

1. NOM — Prénom :

2. Age: Wille ol a lieu la formation
3. Sexe | O Homme OFemme
4. Profession

5. Vous étes un aidant familial, précisez votre lien avec la personne aphasique :
QOconjoint  Oenfant  DOautre membre de la famille  Dautre

Renseignements sur votre proche :

6. Son age :
7. Sexe . OHomme AFemme
8. Depuis combien de temps votre proche est-il aphasique ?

9. Vous a-t-on informé sur I'aphasie de votre proche ?
Coui COnon

10. Y-a-t-il eu ou y-a-t-il encore une rééducation orthophonique ?
Qoui anon Précisez la durée de la rééducation si elle est achevée ..

11. Fréguence actuelle de la rééducation orthophonigque
(Indiquer 'l y a lieu |2 nombre de séances par semaine)

12. Votre proche fait-il partie d'une association de personnes aphasiques ?
Qoui Onon

13. 5i votre proche avait une activite professionnelle, a-t-il pu la reprendre ?
Ooui anon
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14, Sioui, & l'identique ?
Qoui Qnon

Connaissances sur l'aphasie

15. Vous avez des connaissances sur 'aphasie (grice a des lectures, associations.. )
Qoui Qnon

16. Vous connaissez les differents types d'aphasie
Ooui anon

17. Vous savez a quoi est due I'aphasie
Qoui dnon

Expérience et avis personnel

18. Vous estimez-vous suffisamment informé/forme en tant qu'aidant d’'un proche
aphasigue?
Ooui anon

La communication et |'orthophonie

19. Comment défininez-vous la communication ?
O é&tablir une relation verbale avec autrui
O &tablir une relation avec autrui quel que soit le moyen (gestes, mimigue
écriture_.)
O parvenir a s'exprimer aisément a l'oral
O ne pas buter sur les mots

20. Pour vous y-a-t-il une différence entre la communication et le langage ?
Ooui Onon

21. Quel rdle thérapeutique a l'orthophoniste auprés de vous (en fant quiaidant de
viotre proche aphasique)? Comment pourriez-vous le définir ?

Communiquer avec votre proche :

Situations de communication
22 A votre avis, l'environnement (bruyant/calme, connufinconnu,...) influence-t-il la
communication avec votre proche?

Qoui Onon Qautre -
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23. Quand vous communiquez avec votre proche, vous vous sentez en général
O alaise
O mal a l'aise
O inefficace
0O vous préférez eviter les situations de communication

Contenu de la communication
24. Lorsgque vous communiquez avec gue votre proche :
O uniguement dans un but précis (demander/obienir quelque chose)
O pas seulement dans un but précis mais aussi simplement pour l'échange

25 Quand vous échangez avec votre proche, quels sont les sujets de conversation
gue vous abordez préférentiellement 7

23 santé

sa journée

son vécu, ses émotions

ses loisirs

lactualité

votre entourage (famille, vie sociale)

autre

oooododo

26. En général, parvenez-vous a vous faire comprendre ?
Qoui dnon

27 A quoi voyez-vous que votre proche aphasique vous a compris ?
O A sonregard
O Asesgesies
O A ses mimigues
O Alaréponse orale
O Alareponse ecrite

28. Quels moyens sollicitez-vous chez votre proche lors des échanges ?
langage oral

langage &crit

dessin

gestes, pantomimes

pointages

regard

autre :

ooo0ooodo
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29_Lorsgue vous ne comprensz pas ce que vous dit votre proche:

vous changez de sujet

VOoUs acquiescez en lui faisant croire que vous avez compris

vous essayez de reformuler

vous lui proposez d'utiliser un autre moyen de communication (gestes,
mimigues, dessins, ...)

autre :

oooo

O

La formation :

30. Quattendez-vous de |1a formation ?
O des techniques/methodes précises pour communiguer
O des informations sur la communication et I'aphasie
O améliorer la communication avec la personne aphasigue
O me sentir plus a I'aise et moins épuisant en tant qu'aidant
O autre:

Commentaire
Cefte guestion est ouverte a 'ensemble des remarques gue vous souhaitez communiguer 3 propos de
l'aphasie ef des personnes aphasiques gque vous CONNAIsses
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Annexe VIl : Trame des questions de I'’entretien semi-dirigé

Questions principales proposées aux aidants lors de I'entretien semi-dirigé entre les 2
journées de formation :

v' Avez-vous utilisé I'outil et pour quelles raisons?

v Sinon, pourquoi ?

v' Qu’avez-vous retiré de cette journée de formation ?
v

Depuis la 1°° journée de formation, pensez-vous que des éléments de votre
communication ont évolué ?

\

Avez-vous mis en place de nouvelles stratégies de communication ? Si oui,
lesquelles ?

v' Est-ce que les échanges sont plus faciles et/ou plus difficiles dans certaines
situations ?
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RESUME

L’aphasie est un trouble acquis du langage qui altere les échanges et la qualité de vie du
patient et de son entourage. Les aidants se retrouvent également confrontés a des difficultés
de communication. Or, il n’est pas naturel pour eux de s’adapter et de modifier leurs attitudes
communicationnelles. Ce travail de recherche consiste a répondre a un besoin de moyens
spécifiques pour améliorer la communication des aidants avec leur proche aphasique. Ainsi,
trois aidants ont participé a des formations sur la communication. lls se sont entrainés a la
mise en place de stratégies communicationnelles efficaces au travers de jeux de role. De
plus, ils ont expérimenté chez eux un outil personnalisé reprenant les concepts clés de la
formation et les situations des jeux de réle. Pour mesurer I'intérét de ce support, nous avons
évalué la communication des aidants avec leur proche aphasique, leur qualité de vie des
aidants avant et aprés la formation, a court et moyen terme. Enfin, nous avons estimé
I'utilisation de l'outil personnalisé par les aidants. Ainsi, les résultats montrent que la
communication et la qualité de vie des aidants ne se sont pas significativement améliorées.
Néanmoins, les aidants ont chacun mis en place progressivement des nouvelles habitudes
de communication. De plus, ils ont utilisé le support personnalisé ponctuellement, plus
comme un « mémo » qu’un réel outil d’aide au quotidien. Enfin, nous remarquons que la
formation et l'outil ont eu un impact essentiellement a court terme sur la communication et
sur la qualité de vie. En conclusion, cette étude a démontré I'importance d’adapter des
méthodes concretes pour répondre aux besoins des aidants concernant la communication.
Cependant, ce travail de recherche gagnerait a étre approfondi notamment en proposant un
accompagnement plus régulier et un outil davantage personnalisé pour les aidants.
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