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INTRODUCTION

INTRODUCTION

Des orthophonistes ont pu rencontrer dans leur pratique clinique des difficultés lors de la
mise en place du projet thérapeutique dans le cadre de rééducations d’aphasie. Elles ont
par ailleurs constaté qu’il semblait exister une inadéquation entre les perceptions des
acteurs impliqués vis-a-vis des troubles de communication engendrés par I'aphasie.

Une étude réalisée en 2005 par la Caisse Régionale d’Assurance Maladie (CRAM) de la
région Rhone-Alpes, sur des personnes cérébro-lésées, confirme cette observation. Elle
établit, grace au recueil d'informations auprés de patients, de leur famille et des
professionnels de santé, que la perception des criteres déficit, incapacité et handicap varie
selon les patients, mais aussi selon la position de la personne interrogée.

Ces deux constats sont a l'origine de notre volonté de croiser les regards des différents
acteurs concernés par l'aphasie (patient, conjoint et orthophoniste).

Notre travail s’inscrit également dans la continuité du mémoire d’orthophonie de C.
Lagarde et F. Brochot (2007) qui étudie les ressources utilisées par les personnes
aphasiques pour s’adapter a leurs troubles, I’adaptation étant définie comme la corrélation
entre le degré d'aphasie des patients et leur niveau de handicap.

Nous voulions orienter notre travail de recherche en aphasiologie, et plus précisément
dans une approche systémique et sociale de I'aphasie qui considére cette maladie au dela
du simple déficit langagier. Nous avons alors choisis d’étudier les implications des
différences de perception selon la place de I’acteur sur la construction des représentations
et les pratiques de I’adaptation et du soin. Nous nous placons pour la réalisation de ce
mémoire dans une perspective de sciences sociales.
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Chapitre | - PARTIE THEORIQUE

. L’APHASIE, APPROCHE CLINIQUE ET SANTE
PUBLIQUE

1. Définition clinique

« L'aphasie résulte d'une Iésion acquise de I'hémisphere cérébral gauche et consiste en
une incapacité a comprendre et a formuler le langage » (Michallet, Le Dorze, Tetreault,
1999)

Classiquement, I'aphasie décrit un déficit qui porte sur les aspects articulatoires, lexicaux
et syntaxiques du langage oral et écrit, en production et en réception, et parfois, plus
largement, une atteinte des différentes composantes du discours. Elle représente donc un
trouble multimodal qui inclut des perturbations de la compréhension auditive, de la
lecture, du langage expressif oral et de I'écriture. Ces perturbations ne peuvent s'expliquer
par une perte sensorielle, une dysfonction motrice ou une maladie psychiatrique.
L'aphasie est souvent liée a d'autres perturbations neurologiques ou neuropsychologiques,
comme les apraxies, les agnosies, les hémiplégies, les anosognosies,...

2. Etiologies

Les lésions cérébrales peuvent avoir des origines multiples telles que les traumatismes
craniens, les maladies dégénératives, les pathologies infectieuses, inflammatoires ou
tumorales. Cependant, la cause la plus fréquente reste les accidents vasculaires cérébraux
(AVC). Nous nous intéresserons uniguement aux AVC, étiologie que nous avons retenue
comme critere de sélection des patients que nous avons interrogés. L'AVC est caractérisé
par des modifications pathologiques de la circulation du sang et/ou de la structure des
vaisseaux qui irriguent le cerveau. Ce trouble peut-étre ischémique ou hémorragique.

3. Tableaux cliniques

Les tableaux cliniques d'aphasie sont des classifications complexes qui font apparaitre
plusieurs critéres, tels que la localisation de la lésion, la fluence du patient, le versant du
langage le plus touché (expression ou compréhension), les manifestations de surface
(paraphasies, manque du mot, troubles arthriques...). Dans notre étude, nous n‘avons pas
établi nos criteres de sélection en fonction d'un tableau clinique particulier. Nous avons
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retenu la classification des degrés d’aphasie selon I’échelle de gravité de I’aphasie issue
du BDAE (Goodglass & Kaplan, 1972). Cette échelle permet d’apprécier la gravité de
I’aphasie dans une situation de langage spontané. On mesure la sévérité de I’aphasie de
zéro a cing, la note zéro correspondant a une absence totale d’expression et de
compréhension orale, et la note cing étant attribuée lorsque les difficultés sont fines et
difficilement objectivables par I’interlocuteur.

4. Une définition de santé publique

Les manifestations de I'aphasie s'articulent autour de trois niveaux interdépendants définis
par une classification de I'OMS basée sur le modele de Wood (1991) : le déficit,
I'incapacité et le handicap.

e Le déficit d'ordre Iésionnel, est lié a I'altération d'une structure physiologique ou
anatomique.

e L'incapacité résulte de ce déficit. Elle est d'ordre fonctionnel et concerne toute
réduction partielle ou totale, de la capacité d'accomplir une activité, dans les
limites considérées comme normales pour un étre humain.

e Enfin, le handicap est la conséquence, pour un individu, d'une déficience ou
d'une incapacité. Il limite ou interdit I'accomplissement d'un réle « normal » (en
rapport avec I'age, le sexe, les facteurs sociaux et culturels) au sein de la société.
Le handicap prend ainsi en compte la géne a I'échelon individuel.

II.  L’EXPERIENCE DE L'APHASIE : RECITS ET
ANALYSE

1. Leveécu du patient aphasique

1.1. Lapersonnalité de I'aphasique

L'aphasie ne modifie pas fondamentalement la personnalité des patients aphasiques
(Pluchon, 1991). Cependant certaines études ont permis d'observer des modifications de
comportement chez ces personnes. Il est reconnu aujourd'hui, qu'apres un AVC, I'état
dépressif est fréquent et on a souvent pu constater un sentiment de tristesse, de frustration,
de désespoir, de honte, de culpabilité, chez les patients aphasiques (Ponzio, Degiovani,
1991). Il faut également noter que « les conséquences de I'aphasie vont bien au-dela des
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difficultés de communication et se manifestent dans les relations interpersonnelles,
I'estime de soi, I'autonomie, le role et le statut social, de méme que dans les activités et
les loisirs » (Le Dorze, Brassard, 1995). Ces difficultés globales qui surviennent avec
I’aphasie peuvent expliquer les modifications de comportement observées.

1.2. L’aphasique et sa famille

Retrouver sa place au sein de sa famille n'est pas une tache facile. Le patient aphasique
n'est pas toujours capable d'assumer les mémes fonctions qu'avant son AVC. De plus, il
n'est pas aisé pour la famille de trouver I'équilibre entre laisser le patient étre indépendant
et l'aider dans les activités de la vie quotidienne qui lui sont encore difficiles a réaliser.
Fréquemment, I’aphasique vit, dans sa famille, un simulacre : on fait comme si tout était
comme avant, mais le malade reste en retrait des discussions, des décisions, ce qui crée
une situation anxiogene. Plus encore, l'aphasique est intimidant pour I'entourage: de son
vécu de déchéance par rapport a ses moyens antérieurs émane un sentiment de honte, le
malade apitoie et suggere I'indulgence. (Labourel, Martin, 1991)

1.3. L’aphasique au sein de la société

Les aphasiques retrouvent difficilement les relations sociales qu'ils avaient avant la
maladie et leur comportement en société est généralement a I'image de ce qu'ils sont chez
eux. G. Le Dorze et C. Brassart (1995) écrivent que « la présence d’une aphasie, méme
Iégere, chez une personne perturbe les liens qu’elle entretenait avec son entourage et
peut entrainer un isolement social important, voire une rupture avec son milieu de vie ».
Ainsi l'aphasie, parce qu'elle touche le langage, élément de communication trés important
dans la société, est fréquemment source d'isolement et de solitude (Joannette, 1991).

Les réactions des anciens amis sont souvent induites par la peur de la différence et la
culpabilite. Leur ami n'est plus celui qu'il était, la relation est modifiée par le trouble de la
communication et I'incompréhension s'installe rapidement entre les deux parties. De plus,
on observe souvent chez les aphasiques une perte d’activités sociales (Le Dorze et
Brassart, 1995) et une limitation de la création de nouveaux liens, par peur de I’inconnu et
méfiance (Labourel, Martin, 1991).

12
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2. Laplace du conjoint

2.1. Témoin et victime collatérale de 'aphasie

« L’aphasie fait partie des troubles du langage qui affectent la communication avec les
membres de I’entourage » (Le Dorze, Largeuil, Petit, Tremblay, 2002). En brisant
brusquement et de facon permanente la communication, elle perturbe tout le systéme
d’interaction familiale (Boisclair-Papillon, 1991). Elle se répercute ainsi tout
particulierement sur le couple, ou elle occupe la place permanente d’un tiers (D.
Labourel, M-M Martin, 1991). C’est le conjoint qui ressent le plus les effets
déstabilisants des difficultés créées par I’aphasie. Celui qui vit avec une personne
aphasique est lui-méme amputée de son mode de communication (Labourel, 1996).

Le conjoint du patient aphasique doit alors retrouver une place auprés d’une personne qui
n'est plus vraiment celui ou celle gu'il avait choisi d'aimer (Pluchon, 1991), et faire face
aux difficultés d’adaptation a de nouveaux roles, tant dans la vie quotidienne (finances,
éducation des enfants...) qu’au niveau de la rééducation et de la réadaptation du malade
(Boisclair-Papillon, 1991). Il traverse les mémes étapes que son conjoint touché par
I’aphasie dans I’acceptation du handicap et I’acclimatation aux changements, dans la
recherche d’un nouvel équilibre au sein du couple (Labourel, Martin, 1991). Des
aménagements se mettent alors en place dans le couple, mais ils se limitent avec I’age, le
temps passé ensemble figeant un certain nombre d’attitudes. «L’aphasie, plus que toute
autre maladie, est un révélateur de la qualité des liens du couple » précise D. Labourel
(1996).

La qualité de I’ajustement aux changements engendrés par I’aphasie est influencée par un
ensemble de variables telles que le type et la sévérité de I’aphasie (qui entrainent des
manifestations plus ou moins invalidantes pour la communication du couple),
I’autonomie physique de I’aphasique, sa personnalité et celle de son conjoint. A cela
s’ajoute la qualité de I’implication de ce dernier dans le processus de réadaptation du
patient aphasique (Boisclair-Papillon, 1991).

D. Michallet, G. Le Dorze et S. Tétreault ont réalisé en 2001 une étude visant a décrire les
besoins exprimés par les conjoint(e)s de patient(e)s atteint(e)s d’aphasie sévére. Ce travail
identifie différentes catégories de besoins en interaction les uns avec les autres, qui
évoluent selon la période observée (hospitalisation, réadaptation, retour a domicile). Les
auteurs décrivent six besoins: étre informé sur la maladie, acquérir un mode de
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communication efficient avec le conjoint aphasique, améliorer les relations avec
I’entourage, étre considéré comme un partenaire dans le processus de soin, étre soutenu et
enfin avoir des moments de répit.

2.2. Agent actif de la réadaptation

En effet, I’attitude générale et le comportement verbal du conjoint vont influencer les
résultats de la thérapie (Boisclair-Papillon, 1991). Mais son role differe de celui du
thérapeute : son aide est plutbt basée sur les faits de la vie quotidienne, les échanges du
quotidien, les situations vécues dans leur cadre naturel (Labourel, Martin, 1991). Informé
et soutenu par I’orthophoniste, il peut devenir un membre actif de la réadaptation, en
endossant plusieurs réles :

e information : il peut donner des informations sur les capacités de communication
du patient en situation naturelle, sur son niveau antérieur...

e soutien et stimulation: il comprend le malade sans parler, le protége de
I’isolement social, le soutien et I’encourage dans ses efforts quotidien...

e agent thérapeutique : informé des objectifs du rééducateur, c’est un aide précieux
pour la généralisation et la stabilisation des acquisitions, en encourageant le
malade a utiliser les stratégies fournies par I’orthophoniste dans des situations de
vie quotidienne.

e agent d’intégration sociale : il aide le patient a conserver une vie sociale et
amicale a travers les loisirs, les activites sociales... (Boisclair-Papillon, 1991).

Ainsi, I’aphasie modifie bien sdr la vie du patient touché par la maladie, mais aussi son
couple et le mode de vie de son conjoint. Ce dernier, surchargé par des taches de tout
ordre a tendance a diminuer ses contacts avec I’extérieur (Boisclair-Papillon, 1991). Les
activités communes peuvent aussi se restreindre ou entrainer des dissensions, I’aphasique
voulant étre accepté avec son handicap alors que son conjoint veut préserver I’apparence
de la normalité. A I’extérieur, c’est le couple qui devient aphasique (Labourel, Martin,
1991).

3. Lerbledel’'orthophoniste

La relation patient/orthophoniste est une relation multiforme (Cyr-Stafford, 1991). En
effet, I'orthophoniste est a la fois un thérapeute, détenteur de savoirs spécifiques, dont
I'objectif est de rétablir une communication, mais c'est aussi un accompagnant, qui
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apporte l'aide et le soutien nécessaires au patient dans le deuil de ses capacités
antérieures.

3.1. Thérapeute de la communication

La relation thérapeutique qui se met en place entre l'orthophoniste et son patient
aphasique est celle de deux adultes qui se rencontrent avec leur histoire, leur vécu, et leur
statut actuel; cette relation repose sur la confiance et la motivation. Le thérapeute établit
cette confiance, par son savoir, son savoir-étre et son savoir-faire, et adopter face a son
patient empathie, compassion et neutralité.

L'orthophoniste stimule aussi la motivation du patient, bien que ce soit difficile car
I'intervention orthophonique en aphasiologie ne propose pas une récupération complete
des moyens antérieurs, mais une amélioration des capacités actuelles. On ne propose donc
pas une satisfaction a la personne aphasique, mais une moindre insatisfaction. Pourtant, la
motivation est un facteur primordial pour la récupération du patient. Ainsi, le role de
I'orthophoniste dans ce qu'on appelle le « potentiel d'amélioration » est fondamental et
vise a stimuler le patient, mettre en relief des modifications souvent minimes a ses yeux,
et parer au découragement.

L'intervention orthophonique en aphasiologie repose sur trois grands axes : I'évaluation de
la nature et de la gravité des troubles, la rééducation qui vise la restauration, la
réorganisation ou la compensation des fonctions altérées, et enfin la réadaptation. Cet
ultime objectif, qui exclut tout maternage ou dépendance dans la relation thérapeutique,
donne au patient une autonomie maximale dans la gestion de son aphasie, lui rendant
ainsi la maitrise de sa maladie, et une part de sa dignité (Cyr-Stafford, 1991).

3.2. Temoin actif des relations du couple

Le thérapeute peut se voir attribuer une place de tiers dans le couple, de par sa
participation a I'évolution du malade, et son role d'accompagnant. Il peut devenir :

e allié de I'aphasique car il connait sa maladie et détient quelques clés pour lui
venir en aide, ce qui peut parfois entrainer la jalousie du conjoint.

e intrus dans l'intimité d'un étre et d'un couple, ce qui doit étre évité en observant
mesure, discrétion et secret dans les séances de rééducation.
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e maitre a penser et a faire, en conseillant des lectures et activités au patient et au
conjoint. Il faut faire attention a ce role qui s'inscrit directement dans le cadre de
la dépendance.

L'orthophoniste se voit, de par ces difféerents réles, impliqué dans I'acceptation ou le refus
du handicap, l'adaptation aux troubles et I'habituation a la nouvelle situation des
personnes concernées. Des phénomeénes de transfert, d'identification et de projection sont
observables et influents entre le patient et le rééducateur, et entre le conjoint et le
thérapeute (Labourel, Martin, 1991).

.  REPRESENTATIONS ANTHROPOLOGIQUES DE LA
MALADIE

Pour F. Laplantine (1989), la notion de représentation se situe a la jointure de I'individuel
et du social, dans le sens ou une représentation est un mode d'appréhension du réel en
fonction de I'expérience personnelle du sujet, mais aussi des modeles sociaux véhiculés
par sa culture. Ainsi, la représentation ou « image-croyance », contrairement au concept
et a la théorie, a toujours une tonalité affective et irrationnelle.

1. Elaboration des représentations : les modeles
sous-jacents

Les représentations s'élaborent en fonction de différents critéres étroitement intriqués. Le
premier est celui de I'appartenance socio-culturelle : la perception de la maladie differe
selon le statut social de la personne, I'époque, etc. De plus, dans le cas de I’aphasie, la
reprise du travail est plus ou moins difficile selon I’emploi, certains nécessitant une
utilisation intensive du langage. Les représentations vont donc étre influencées par ce
facteur. Un autre critére est celui des modeles épistémologiques mis en ceuvre pour penser
et décrire la maladie. F. Laplantine en distingue trois:

e Le modéle biomédical consiste a observer les étiologies et les symptémes pour
les combattre et les éliminer.

e Le modele psychologique met I'accent sur le caractére intrapsychique du conflit,
responsable du symptome.

e Le modéle relationnel considére la maladie comme la résultante d'un
déséquilibre social.
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Enfin, les représentations s'élaborent en fonction des systemes thérapeutiques auxquels
I'individu recourt selon sa culture. Nous utiliserons dans notre étude les modeles
biomédicaux et relationnels de F. Laplantine pour appréhender les représentations de la
maladie mais aussi les représentations du soin de chacune des personnes interrogees.

2. Les systemes de représentation de la maladie

Nous avons choisi comme acteurs le patient, le conjoint et I’orthophoniste en nous
référant également a la théorie de F. Laplantine (1986) qui distingue trois systemes de
représentation de la maladie :

e a la premiére personne, la représentation se forge en référence a l'identité propre
et a la subjectivité du malade, dans notre étude, le patient aphasique.

e a la deuxieme personne, on considere celui qui regarde ce que ressent le malade,
dans une perspective relationnelle et sociale. Cela peut étre le systéeme de
représentation du conjoint.

e a la troisieme personne, l'appréhension de la maladie est fondée sur la
connaissance scientifique, biomédicale, du symptéme et de son étiologie.
L'orthophoniste se place donc dans ce systeme.

Le regard du conjoint et de l'orthophoniste sur I'état du patient peut différer car le
thérapeute appréhende le patient en référence a des connaissances prototypiques qu'il a
sur sa maladie alors que le conjoint se réfere a ce qu'il connaissait de la personne avant sa
maladie.

V. APPROCHE SOCIOLOGIQUE DE LA TRAJECTOIRE
ET DE L'ADAPTATION

1. Lanotion de trajectoire : A. Strauss (1985)

Le concept de trajectoire de maladie regroupe les notions de cours de la maladie, de
I'organisation du travail déployé a suivre ce cours, et du retentissement de ce travail sur
les acteurs impliqués. Ainsi, pour chaque maladie, la trajectoire impose des actes
thérapeutiques particuliers, divers types de compétences, et une répartition des taches
différente entre les acteurs du processus de soin, y compris le patient et ses proches.
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La conceptualisation de cette trajectoire est appelée la « projection de trajectoire », mais
les différents acteurs n'ont pas forcément tous la méme projection. Ceci entraine des
« débats de trajectoires » lors desquels les intervenants tentent de trouver un consensus.
Le traitement médical ou paramédical, qui s'appuie sur le diagnostic, se traduit dans ce
cadre sociologique en tant que « schéma de trajectoire » grace auquel le thérapeute, ou un
autre acteur de la trajectoire, visualise les actions a entreprendre et les organise. Ainsi,
I'orthophoniste, lorsqu'elle recoit un patient aphasique, fait appel a ses connaissances
prototypiques sur la pathologie diagnostiquée grace au bilan orthophonique pour
organiser les grandes pistes de la rééducation. Mais ce schéma est précaire, soumis a des
contingences fortes, issues de la maladie et de I'histoire des personnes : il est donc
régulierement remis en cause, aussi bien par le patient que par le thérapeute. C'est donc
I'interaction des efforts de chacun pour contrdler la maladie et ses conséquences qui est a
I'origine du détail de chaque trajectoire.

Les maladies chroniques, comme I'aphasie, entrainent un rallongement et une
complication de la trajectoire. Cette notion nous permet ainsi une réflexion qui ne part pas
de la maladie (phénomene biologique) mais du travail pour la gérer (phénomene social).
Elle s’inscrit donc dans le cadre de notre réflexion, dans laquelle nous considérons le
retentissement psychosocial de I’aphasie au fil de la trajectoire du patient.

2. Lanotion d’adaptation

2.1. Le modéle de N. Brooks et R. Matson (1982)

Ces auteurs sont cités dans I’ouvrage Sociologie de la santé, institutions, professions et

maladies co-dirigé par D. Carricaburu et M. Ménoret (2004). Selon eux, le malade doit
traverser quatre étapes chronologiques pour s’adapter. Il passe par une étape de déni de
son diagnostic puis entre dans la phase de résistance ou il refuse de succomber a sa
maladie, de se laisser abattre et cherche a maitriser sa maladie. Aprés cela le patient peut
commencer a développer un nouveau soi et a élaborer sa condition de maladie chronique :
c’est la phase d’affirmation. Enfin I’individu entre dans la phase d’intégration, il admet
que la maladie est une part de lui-méme, voire en tire certains bénéfices.

2.2. Lemodéle de S. Taylor (1983)

Le discours de ces auteurs est lui aussi repris dans I’ouvrage sus-cité. Pour eux, le
processus d’adaptation est centré autour de trois themes : la recherche d’un sens a donner
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a ce qui arrive, la volonté de maitriser non seulement ce qui touche a la maladie mais
également les autres aspects de la vie et enfin le maintien de I’estime de soi.

2.3. Unregard éthologique : B. Cyrulnik (1998)

Ce psychologue explique qu'en tant qu'étres humains, nous « nous adaptons désormais a
des représentations qui, agissant sur nous, nous font agir sur l'autre ». Nous nous
adaptons donc a une situation en fonction de l'attitude ou des réactions des autres. Ce que
I'on percoit dans le réel n'est pas éprouvé de la méme facon selon les représentations
verbales que I'on se fait de la personne, de la situation. L'individu « éprouve son monde,
en fonction de ce qu'on lui en fait penser. ».

2.4. Laquestion de I'adaptation dans le mémoire d’orthophonie
de F. Brochot et C. Lagarde (2007)

F. Brochot et C. Lagarde (2007) integrent dans leur mémoire la notion d'« adaptation au
trouble » pour représenter la relation entre le degré d'aphasie et le niveau de handicap.
Une adaptation moyenne se définit par une concordance entre le degré d'aphasie et le
degré de handicap. Une adaptation aisée s'observe lorsque le niveau de handicap est
inférieur a celui attendu compte-tenu du degré d'aphasie, et au contraire une adaptation
difficile se rencontre quand le niveau de handicap est supérieur a ce qui était attendu.
Elles ont ainsi montré dans leur étude que le lien entre déficit, incapacité et handicap
n'était pas simplement linéaire, car les incapacités dues a l'aphasie peuvent entrainer des
situations de handicap plus ou moins importantes, en fonction de facteurs
environnementaux tels que les ressources économiques, la reprise du travail...

Notre travail sur la notion d’adaptation a été important pour réussir a cerner cette notion
complexe, et I’introduire dans nos entretiens. Nous n’utiliserons cependant pas ces
théories comme outil d’analyse de nos résultats.

3. La différence des sexes

Il existe un accord dans les études de genre sur I’observation de différences et de
stéréotypes entre les hommes et les femmes. Le débat porte essentiellement sur I’origine
de ces différences. F. Collin (1995) décrit les différents modeéles d’appréhension de la
différenciation sexuée. Elle distingue trois courants étudiant ce theme :
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e Le courant universaliste, développé en France par S. de Beauvoir, définit
I’humain comme indifférencié. La femme doit construire son identité « sous la
banniere de ce Un ».

e Le courant différencialiste considére qu’il existe deux modes de rapports au
monde relativement hétérogénes. L’identité de I’homme est centrée sur la
construction de I’ego, il se constitue comme sujet séparé. La femme, elle, se
construit dans la relation a I’autre (Irigaray, 1995).

e Le courant post-moderne, issu de la philosophie francaise, considére I’identité
sexuelle comme fluctuante, «dans un mouvement de différence, mobile et
insaisissable, qui traverse et dissémine les sexes ».

F. Brochot et C. Lagarde (2007) ont relevé dans leur mémoire I’existence d’une
différence sexuée dans le vécu de I’aphasie. Dans notre travail, s’inscrivant dans la
continuité du leur, nous chercherons a observer plus avant ces différenciations.

V. LA PRODUCTION THERAPEUTIQUE AU REGARD
DES SCIENCES SOCIALES

1. Les modeles de larelation thérapeutique

Les modeles théoriques de T. Parsons, T. Szazs et M. Hollander, et E. Freidson sont
repris dans I’ouvrage de P. Adam et C. Herzlich, Sociologie de la maladie et de la santé
(1994).

1.1. Le modeélerevisité de T. Parsons : Le modeéle de T. Szasz et
M. Hollander (1956)

Le modele de T. Parsons (1951) est celui d'une relation consensuelle : le patient a besoin
de la compétence du médecin et ne remet pas en cause leurs réles respectifs de « médecin
actif » et « malade passif ». Mais ce modele se limite aux maladies aiglies et n'est pas
adapté aux maladies chroniques. Ainsi T. Szasz et M. Hollander ont approfondi ce
modele en s'appuyant sur l'idée de réciprocité de la relation et ont pu dégager trois types
de relation thérapeutique:

e Larelation « activité-passivité » dans les cas de coma par exemple.
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e La « coopération guidée » lorsque le malade peut prendre part aux entreprises du
thérapeute.

e La «participation mutuelle » dans les cas de maladies chroniques comme
I'aphasie, ou l'autonomie du patient est encouragée. Le thérapeute guide le
patient et lui offre les connaissances nécessaires a son indépendance vis-a-vis du
médecin.

1.2. Le modeéle de larelation conflictuelle de E. Freidson (1984)

Dans les années quatre-vingt, apparait le premier modeéle interactionniste d’E. Freidson, le
modele de la relation conflictuelle. Dans ce modeéle, la relation entre le thérapeute et le
malade se caractérise par un conflit qui résulte d'une divergence de perspectives et
d'intéréts. Le thérapeute, attache a son autonomie professionnelle veut décider du contenu
et des formes du service qu'il rend, alors que le malade percoit sa pathologie en fonction
des exigences de sa vie quotidienne et de son contexte socioculturel. Le patient est actif et
il n'y a pas de consensus possible a priori entre les deux parties. On peut alors observer
une opposition entre culture professionnelle et culture profane qui se manifeste dans une
pluralité des configurations de l'interaction thérapeute- patient.

Depuis quelgues années, la prise en compte des maladies chroniques, comme l'aphasie, a
influencé la relation entre thérapeute et patient. En effet, le patient atteint d'une pathologie
chronique doit participer activement a son traitement et acquérir des connaissances pour
étre le plus autonome possible dans la prise en charge des soins. On assiste ainsi a un
transfert des connaissances. La position du medecin face a son patient, évolue en relation
plus égalitaire.

Ce modeéle est donc intéressant, et il est possible que nous rencontrions des diades qui se
fondent sur ce type de relation lors de nos entretiens. Il semble cependant que le modéle
de la négociation de Strauss soit plus approprié dans le cas des patients aphasiques.

1.3. Le modele de la négociation

1.3.1. Selon A. Strauss (1978)

Pour A. Strauss (1978), la négociation, autre modéle interactionniste, est I'ensemble des
processus de marchandage pour la réalisation d'accords, dans lesquels aucun partenaire
n'a a priori de suprématie définitive. La négociation a deux caractéristiques:
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e ['objectif a atteindre n'est pas prédéterminé, mais se constitue dans la négociation
elle-méme;

e l'accord obtenu et l'ordre qui se met en place sur cette base ne sont jamais
définitifs et peuvent toujours étre redéfinis ultérieurement.

La rencontre entre le thérapeute et le malade est donc ouverte car chaque partenaire peut
influencer son déroulement et ses résultats.

1.3.2. Selon |. Baszanger (1986)

La sociologue I. Baszanger a repris ce modele et selon elle, la situation de la maladie doit
étre étudiée dans tous les lieux de la vie sociale. Dans l'article « Les maladies chroniques
et leur ordre négocié », elle souligne que la négociation est un des moyens majeurs pour
arriver a maintenir un certain ordre social chez les personnes atteintes de maladie
chronique. Le malade-acteur est au centre des négociations. Celles-ci impliquent les
différents acteurs et I'organisation des regles de la vie sociale. Dans cette analyse, le réle
du malade différe donc d'une personne a une autre et d'une situation a une autre.

I. Baszanger précise que la relation médecin/malade n'est pas en fait une relation, mais
une succession d'interactions dans le temps autour d'un but. Celui-ci bien que parfois
conflictuel, guide les acteurs vers un méme objectif : contrbler la maladie dans ses
symptdémes, son évolution et ses conséquences. C'est ce que la sociologue appelle la
"gestion de la maladie”, commune a toutes les maladies chroniques. Ce travail de gestion
est dépendant des situations, des maladies (la gravité, perte de l'autonomie), et des
ressources médicales mobilisables. Dans ce modéle théorique, le malade est considéré
comme un acteur du travail médical tant a I'hopital qu'en dehors du milieu hospitalier.

Nous avons choisi de nous appuyer particulierement sur ce modeéle de la négociation, car
il est admis qu'en aphasiologie, selon G. Cyr-Stafford (1991), la relation thérapeutique
exige qu'on laisse au patient un pouvoir de décision a tous les stades d'évolution
(évaluation, diagnostic, rééducation,...) et l'acces aux informations. M. Julien (2002)
précise que «méme Si une personne présente des incapacités séveres de la
communication, elle peut exprimer son point de vue et participer au processus de
décisions lorsque les intervenants utilisent des stratégies et du matériel adaptés ». Ces
conditions sont scellées par le contrat thérapeutique qui est rediscuté, et réévalué a chaque
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décision importante. La relation thérapeutique répond donc aux besoins spécifiques d'une
personne et il se met en place une relation d'aide entre I'orthophoniste et le patient. Nous
pensons donc que nous devrions principalement rencontrer des relations patient-
thérapeute qui se rapprochent du modéle de la négociation de A. Strauss, puisque
I'orthophoniste est, de par sa fonction, tenu de laisser une place dans les orientations du
soin a son patient aphasique.

2. Les dimensions de larelation thérapeutique

P. Aiach (1994) définit trois dimensions de I’activité thérapeutique : le registre relationnel
et affectif, le registre communautaire et traditionnel et le registre cognitif et technique.
Dans le pole relationnel, les aspects interpersonnels et subjectifs qui fondent la relation
soignant-soigné « font apparaitre que I'implication des personnes et le « don de soi » sont
des conditions essentielles ». Sur le versant communautaire, il souligne que le thérapeute
ne peut ignorer les origines sociales et familiales de son patient dans sa dynamique de
prise en charge. Enfin le thérapeute agit en fonction de connaissances « singuliéres et
distinctives » selon son domaine de compétence : c’est le registre technique.

R. Perdrix (2007) poursuit ce travail et constate que les orthophonistes interrogées dans le
cadre du projet de recherche Kalliopée considerent de maniere récurrente leur activité
comme fondée sur les poles relationnels et techniques qui s’articulent entre eux. Les
orthophonistes hiérarchisent ces deux registres selon des modeles individuels: pour
certains, c’est le technique qui prédomine, pour d’autres le relationnel est le préalable
indispensable a tout travail technique.

L’un des objectifs de notre mémoire étant d’observer les relations qu’entretiennent
orthophonistes et patients, la typologie de R. Perdrix nous parait particulierement
pertinente comme outil d’analyse de ces interactions.
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. PROBLEMATIQUE

Nous souhaitons étudier la construction des représentations et des interactions au sein de
la triade orthophoniste-patient-conjoint. Les représentations sont un mode d’appréhension
du réel en fonction de I’expérience personnelle du sujet mais aussi de sa culture. Nous
pensons que le statut de professionnel ou profane influence I’expérience et la culture du
sujet, donc la construction des représentations. La littérature décrit plusieurs modeles de
relation thérapeutique. Il apparait néanmoins que les deux poles technique et relationnel
existent dans toute production thérapeutique, et donc dans la relation orthophoniste-
patient. Le courant différentialiste décrit deux modes de rapport au monde selon le sexe.
La différenciation sexuée peut donc agir dans la construction des représentations et des
interactions.

Pour approfondir ces constats, nous avons réalisé des entretiens individuels avec le
patient aphasique, son conjoint et son orthophoniste, portant sur le ressenti de la maladie
et des troubles, les représentations que construisent chacun de I'aphasie et du soin, et les
relations au sein de la triade.

Nous pouvons donc nous interroger sur les modéles de représentations et les
configurations relationnelles que I’on peut observer au fil de la trajectoire d’un patient.

.  HYPOTHESES

Hypothése 1 : Les modéles et systemes de représentation de la maladie et de I’adaptation
seront fonction du statut, professionnel ou profane, de I’acteur dans la triade :

Sous-hypothése 1: Les représentations de la maladie du patient et du conjoint,
vivant la maladie en référence a un avant, sont axées sur le handicap et élaborées sur un
modele relationnel, alors que celles de I’orthophoniste, référant a des connaissances
scientifiques et prototypiques, sont plutdt orientées sur le déficit et construites sur un
modéle biomedical.

Sous hypothese 2 : Sur le theme de I’adaptation, les patients seront dans un systeme
de représentation a la premiére personne, les conjoints dans un systeme de représentation
a la deuxieme personne et les orthophonistes dans un systeme a la troisiéme personne.
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Hypothése 2 : 1l existe une imbrication des dimensions techniques et relationnelles dans
les interactions entre I’orthophoniste et le patient.

Hypothese 3 : Le modele de relation le plus fréqguemment observé entre orthophoniste et
patient est celui de la négociation.

Hypothese 4 : La dimension sexuée est présente dans I’accompagnement de la maladie.
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. LES PERSONNES INTERROGEES

1. Criteres de sélection

Notre population est équilibrée au niveau du sexe : nous avons interrogé trois hommes et
trois femmes aphasiques, et homogénes en age (68 a 79 ans).

Nous avons retenu tous types d’aphasies vasculaires : I’important pour nous étant que le
niveau de communication du patient soit suffisant pour participer a un entretien
(questions ouvertes), et que ce patient ne soit pas trop fatigable pour suivre toute la durée
de I’entretien (30 a 45 minutes). Nos patients peuvent présenter des troubles associés
(hémiplégie droite, hémiparésie droite, apraxie bucco-faciale...) et doivent bénéficier
d’une prise en charge orthophonique.

Les patients retenus pour notre mémoire vivent maritalement et doivent étre revenus a
leur domicile depuis 10 a 36 mois. Ce critére a pu étre respecté pour cing patients sur six
(une des patientes interrogée est aphasique depuis dix ans). Nous avons choisi ce laps de
temps pour que les patients et leur conjoint aient eu le temps de mettre en place
d’éventuels aménagements et que la vie du couple soit réorganisée, ce qui n’aurait pas été
possible si nous les avions vus tres peu de temps apres le retour a domicile. Mais il fallait
tout de méme que celui-ci soit relativement récent, afin que les souvenirs liés a la mise en
place de la prise en charge orthophonique et les changements et adaptations apportés
apres la survenue de I’aphasie soient encore bien présents.

Les personnes interrogées étant toutes retraitees, le facteur de l'activité professionnelle
n'intervient pas dans notre étude. Néanmoins les catégories socio-professionnelles dont
sont issus les patients et leurs conjoints sont homogeénes.

2. Présentation des participants

2.1. Les orthophonistes

Mme Fancé a soixante ans. Elle exerce la profession d’orthophoniste depuis 1970. A ce
jour elle travaille a temps plein en cabinet libéral dans une grande ville. En sortant de
I'école Mme Fancé a beaucoup travaillé avec des enfants sourds, ainsi qu'avec des patients
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bégues, et a fait des formations logico-mathématiques. Depuis une vingtaine d'années elle
recoit de nombreux patients aphasiques.

Mme Mouko a 47 ans. Elle est orthophoniste depuis 1983 en banlieue populaire d'une
grande ville. Elle partage son temps de travail entre un cabinet pluridisciplinaire et un
centre de soins de suite et de rééducation accueillant des patients aprés leur accident
vasculaire cérébral. Mme Mouko a toujours été trés intéressée par les prises en charge des
pathologies neurologiques. Dans son exercice libéral, elle suit principalement des patients
adultes bien qu'elle conserve sa journée du mercredi pour les rééducations d'enfants.

Mme Lurir a 36 ans. Elle exerce en libéral dans une grande ville depuis 1993. Cette
orthophoniste n'a pas suivi de formation spécifique en neurologie. Elle est venue a ce type
de prise en charge pour répondre a une forte demande venant de patients aphasiques qui
recherchaient une place en cabinet.

Mme Linou a 35 ans. Elle a été dipldmée en 1995 et a toujours exercé en cabinet libéral.
Cette orthophoniste nous explique qu’elle s'est tournée vers la prise en charge des patients
aphasiques un peu « par hasard » mais aussi par « envie de développer des contacts avec
des adultes ».

Mme Panbi a 28 ans. Diplémée en 2003, elle exerce a mi-temps dans un cabinet libéral en
milieu rural et a mi-temps dans un hépital gériatrique. Elle s’est orientée vers cette
profession pour travailler avec des patients atteints de pathologies neurologiques. Elle
recoit donc beaucoup de personnes aphasiques a son cabinet et déclare elle méme que
I'aphasie « fait partie de son quotidien ».

2.2. Les couples

2.2.1. M. et Mme Moluné

Mme Moluné a 68 ans. Elle était secrétaire puis comptable. Son accident vasculaire
cérébral (AVC) date du 10 mars 1998. Apres quatre semaines dans le coma, elle a été
hospitalisée six mois, puis est partie en centre de réadaptation fonctionnelle avant de
regagner son domicile. Mme Moluné garde de cet accident une importante hémiplégie
droite ainsi qu’une aphasie d’expression. Elle a été suivie par une orthophoniste pendant
huit ans avant de rencontrer Mme Fancé qui la suit depuis bientét deux ans.
L'orthophoniste se déplace au domicile de la patiente une fois par semaine. Monsieur
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Moluné est agé de 69 ans, il était électro-mécanicien. Le couple vit en appartement dans
une grande ville. Ils ont une fille qui vit actuellement chez eux, suite a des problemes
personnels.

2.2.2. M. et Mme Sizado

Mme Sizado a 76 ans. Avant d'étre a la retraite, elle exercait la profession de secrétaire.
A la suite de son AVC ischémique sylvien gauche survenu le 8 octobre 2006 entrainant
une aphasie postérieure, elle a été hospitalisée une dizaine de jours avant de regagner son
domicile. Sa premiere séance avec l'orthophoniste a eu lieu en novembre 2006 et elle
bénéficie actuellement de deux séances hebdomadaires & son domicile. Son mari, Mr
Sizado, agé de 84 ans, était outilleur formateur. Ils ont un fils et deux petits-enfants qui
leur rendent réguliérement visite. Le couple vit en appartement, en banlieue d'une grande
ville.

2.2.3. M. et Mme Dimanko

M. Dimanko est suivi par la méme orthophoniste que Mme Sizado. Ce patient 4gé de 79
ans etait mécanicien. Il est victime d'un AVC ischémique frontal antérieur gauche qui a
eu lieu le 29 décembre 2006 lui laissant comme sequelles une aphasie d’expression, une
hémiparésie droite et une apraxie bucco-faciale. Il a été hospitalisé deux ou trois jours
avant de regagner son domicile. Le patient a consulté I'orthophoniste en janvier 2007 et
est actuellement suivi deux fois par semaine a son domicile. Son épouse, Mme Dimanko a
77 ans. Elle était secrétaire et caissiére. Le couple vit dans une maison en banlieue d'une
grande ville. Ils ont une fille.

2.2.4. M. et Mme Favékir

Mme Favékir est agée de 79 ans et exercait la profession de comptable. Le 20 février
2005 elle est victime d'un AVC postérieur gauche qui a comme conséquence une aphasie
transcorticale motrice. Elle est hospitalisée quelques jours avant de pouvoir rentrer chez
elle. En avril 2005 elle commence les séances d'orthophonie et bénéficie actuellement
d'une séance hebdomadaire. Son mari I'emmene au cabinet de Mme Lurir. Celui-ci agé de
71 ans était technicien dans l'industrie automobile. Ils ont des enfants apparemment assez
présents. Le couple vit en périphérie d'une grande ville, dans une maison.
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2.2.5. M. et Mme Jifazou

M. Jifazou, 76 ans, a exercé plusieurs emplois : coiffeur, représentant, électricien, magon.
Il est victime d'un AVC temporal postérieur gauche le 18 mars 2007. Aprés une semaine
d’hospitalisation, il regagne son domicile. 1l rencontre Mme Linou pour la premiere fois
le 30 mars 2007 et beénéficie depuis de deux séances par semaine pour une aphasie
postérieure. A présent, il se rend généralement seul au cabinet. Son épouse a 73 ans. Elle
aussi a eu un parcours professionnel tres diversifié. Elle a travaillé dans l'informatique, a
été femme au foyer, puis vendeuse en produits alimentaires. Le couple vit en
appartement, en banlieue d'une grande ville. Ils ont un fils et une fille.

2.2.6. M. et Mme Nuronli

M. Nuronli, 4gé de 78 ans, a débuté comme ouvrier d'usine et termine sa carriere comme
responsable d'unité d'enseignement en métallurgie. Le 2 mars 2006 il est victime d'un
AVC ischémique sylvien gauche, ayant pour conséquence une aphasie d’expression avec
troubles athriques et un hémiparésie brachio-faciale droite.. Il a été suivi six mois en
centre de réadaptation fonctionnelle de jour avant de regagner définitivement son
domicile. 1l se rend seul au cabinet de son orthophoniste trois fois par semaine. Son
épouse a 71 ans et était enseignante. lls ont une fille et un petit-fils qu’ils voient
régulierement. Le couple vit dans une maison en milieu rural.

Un tableau récapitulatif des informations concernant les couples se trouve en annexe I.

2.3. Degré de sévérité de I'aphasie des patients

Nous n’avons pas réalisé de bilan orthophonique avec les patients aphasiques retenus
pour notre mémoire. En effet, nous n’avions pas besoin de typer les aphasies et de
mesurer précisément les déficits, car le type et la séverité des troubles n’interviennent pas
dans nos hypothéses. De plus, le niveau de communication minimum exigé pour la
réalisation d’entretiens n’était pas objectivable par un test: il nous paraissait plus
pertinent de nous appuyer sur I’évaluation clinique des orthophonistes contactes, qui nous
semblaient les plus @ méme de juger de ce niveau de communication. Le compte-rendu
rédigé par les orthophonistes a I’issu de leur bilan nous fournit suffisamment de
renseignements  sur  I’aphasie du patient et ses déficits langagiers.
Nous avons également évalué le langage en spontané des patients au cours de I’entretien
en nous basant sur I’échelle de gravité de I’aphasie, issue du BDAE. Cette évaluation est
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subjective puisqu’elle fait appel a I’observation clinique de I’interlocuteur. Elle est
cependant intéressante pour mieux comprendre le déroulement de nos entretiens et les
contraintes liées a notre expérimentation. Tous les patients rencontrés présentent un degré
de sévérité d’aphasie compris entre 2 et 4, sur cette échelle cotée de 0 a 5. La note de 4
correspond a une diminution manifeste de la fluence verbale ou de la facilité et de la
rapidité de compréhension, sans limitation significative de I’expression ou de la
communication. On donne la note de 3 lorsque le patient est capable d’aborder
pratiquement tous les sujets courants avec peu ou pas d’aide de I’auditeur, mais que les
troubles de I’expression et/ou de la compréhension rendent difficile ou impossible la
conversation sur certains sujets. La note de 2 est attribuée a des patients avec lesquels une
conversation sur de sujets familiers et concrets est possible avec I’aide de I’auditeur. Dans
ce tableau, le malade est souvent incapable de se faire comprendre mais il participe au
déroulement de la conversation.

Triade 1 il 2 5 6 3
Patient Mme M. M. M. Mme Mme
Sizado Jifazou Dimanko Nuronli Moluné Faveékir
Cotation 4 3 2

Tableau 1 : Score al'échelle de gravité de I'aphasie du BDAE

2.4. Les triades

TRIADES ORTHOPHONISTE PATIENT CONJOINT
Triade 1 Mme Mouko Mme Sizado M. Sizado
Triade 2 Mme Mouko M. Dimanko Mme Dimanko
Triade 3 Mme Lurir Mme Favekir M. Faveékir
Triade 4 Mme Linou M. Jifazou Mme Jifazou
Triade 5 Mme Panbi M. Nuronli Mme Nuronli
Triade 6 Mme Fancé Mme Moluné M. Moluné

Tableau 2 : Récapitulatif des triades
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.  PROTOCOLE EXPERIMENTAL ET METHODE
D’ANALYSE DES RESULTATS

1. Choix de la méthodologie

Pour notre mémoire, nous avons eu la volonté de nous inscrire dans une démarche de
sciences sociales. Cette approche nous a paru pertinente pour notre theme, car elle nous
permettait vraiment de nous poser en observatrices des interactions dans la triade
orthophoniste-patient-conjoint. Cela nous encourageait alors a prendre du recul sur notre
future profession, en nous détachant de la clinique orthophonique pure.

Le corollaire de cette approche dans notre problématique de recherche est la
méthodologie utilisée, c’est-a-dire celle des entretiens. Les entretiens correspondaient a
notre volonté de recueillir le ressenti et le vecu des acteurs de la triade dans le respect de
« leurs propres cadres de références » (Quivy, Van Campenhoudt, 2006), ce qui n’aurait
pas été possible avec des questionnaires. En effet, ce type de méthodologie induit trop les
réponses, et n’offre pas I’espace de parole que nous jugions nécessaire pour recueillir les
éléments qualitatifs pertinents pour notre analyse.

Nos entretiens sont des entretiens semi-directifs, c’est-a-dire qu’ils ne sont «ni
entierement ouverts, ni canalisés par un grand nombre de questions précises » (Quivy,
Van Campenhoudt, 2006). Dans cette méthodologie, I’intervieweur s’appuie sur un
certain nombre de questions-guides, ouvertes, afin d’investiguer les domaines relatifs a
ses hypothéses. La situation d’entretien semi-directif voulant se rapprocher d’une
situation de communication naturelle, le chercheur essaie, autant que possible de « laisser
venir I’interviewé afin que celui-ci puisse parler ouvertement, dans les mots qu’il
souhaite et dans I’ordre qui lui convient » (Quivy, Van Campenhoudt, 2006). Enfin,
I’attitude requise lors de ces entretiens est celle de I’écoute active, en montrant son intérét
par le langage corporel et de courtes relances verbales et en intervenant de maniere aussi
ouverte que possible, sans «s’impliquer soi-méme dans le contenu.» (Quivy, Van
Campenhoudt, 2006).

2. Formulation des hypotheses

Dans une méthodologie qualitative en sciences sociales, les hypothéses ne sont pas posées
a priori, mais sont retravaillées au cours de I’étude, en fonction des résultats observés.
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L’ objectif est généralement de formuler les hypotheses les plus plausibles, mais dans le
cadre de notre travail, nous nous sommes rendu compte que cela entrainait un manque de
cohérence dans I’articulation entre notre partie théorique et la présentation de ces
hypothéses. Nous avons donc choisi de privilégier ce lien lors de leur reformulation a
posteriori en proposant des hypotheses que nous savions infirmées.

3. Elaboration de la grille d’entretien

3.1. Geénéralités

La construction de la grille d’entretien est le préalable indispensable a I’observation
indirecte qu’est un entretien semi-dirige, car ce guide sera véritablement notre instrument
d’observation. Il s’agit donc de « concevoir un instrument capable de produire toutes les
informations adéquates et nécessaires afin de tester les hypothéses. » (Quivy, Van
Campenhoudt, 2006).

Les thémes abordés dans la grille découlent donc directement de nos hypotheses de
recherche. Il est important de préciser que le travail en sciences sociales est circulaire,
dans le sens ou nos hypothéses seront repensées a I’issue de I’analyse des résultats.

Il faut lors de I’élaboration de la grille porter une attention toute particuliere a la
formulation des questions de relance, qui doivent étre suffisamment claires pour que I’on
n'ait pas a les expliciter lors de I’interview, mais assez ouvertes pour ne pas induire les
réponses. Ces questions seront utiles pour amener I’interviewé a aborder un théme qui ne
I’a pas encore été, mais ne sont pas destinées a étre toutes posées ni méme dans I’ordre
prévu.

3.2. Les contraintes inhérentes a notre sujet de recherche

3.2.1. Mener un entretien avec une personne aphasique

Il nous a fallu garder a I’esprit tout au long de I’élaboration de notre grille d’entretien que
nous allions nous adresser a des personnes aphasiques, qui sont par conséquent fatigables
et ont des difficultés langagiéres plus ou moins importantes. Nous avons donc porté une
attention toute particuliére a la formulation des questions de relance qui se devaient d’étre
parfaitement claires et explicites. Nous avons testé notre guide d’entretien avec un patient
aphasique non concerné par notre étude afin de nous assurer de la clarté de nos relances.

34



Chapitre 111 - PARTIE EXPERIMENTALE

La fatigabilité de ces patients nous a également posé la question de la durée de nos
entretiens. Nous avons donc construit notre grille de sorte a ce que les entretiens ne
dépassent pas une quarantaine de minutes, soit la durée d’une séance de rééducation
orthophonique.

3.2.2. L’organisation par triade

Le fondement de notre étude étant la confrontation entre les points de vue des trois
acteurs interrogés, il était primordial que les grilles abordent rigoureusement les mémes
themes et de la méme facon pour ne pas induire des réponses différentes selon la
personne a qui I’on s’adresse. Il nous a néanmoins fallu adapter la formulation des
relances selon I’acteur interviewé, sans modifier I’angle d’attaque du theme.

3.3. Explication des thémes abordés

Nous commencons nos entretiens par des questions assez précises sur la personne
interrogée, telles que son parcours professionnel, son age, pour le patient et son conjoint
leurs activités... Ces questions nous permettent d’identifier la catégorie socio-
professionnelle du couple, les ressources environnementales dont il dispose et pour
I’orthophoniste les modéles de référence dont elle dispose. Puis nos questions de relance
étaient réparties dans trois grands themes, 1’un axé sur les représentations, les deux autres
sur la pratique.

3.3.1. Projections de trajectoire

Ce théme aborde les représentations de chacun concernant la maladie, I’adaptation et le
soin. Nous demandons aux personnes sous la forme la plus ouverte possible de nous dire
ce que leur évoquent les mots aphasie et adaptation, et quel est le réle de I’orthophoniste.
Cela nous permet de situer les acteurs dans leur cadre de référence en fonction des
représentations sous-jacentes a leur discours.

3.3.2. Production d’un style de relation par rapport au travail de soin

Nous cherchons dans ce théme a connaitre les enjeux de la rencontre entre
I’orthophoniste, le patient et son conjoint ainsi que I’évolution des interactions au cours
de la prise en charge. Nos relances portent donc sur les préalables a la prise en charge (le
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choix de I’orthophoniste, la prise de rendez-vous), ainsi que sur I’évolution du projet
thérapeutique, I’arrét de la rééducation et les relations entre les acteurs.

3.3.3. Production d’'un modeéle d’adaptation par rapport au travail de soin

Nous abordons ici le sujet de I’adaptation, au niveau de la pratique, du vécu. Par ce biais,
nous pouvons également définir les objectifs et attentes de chacun vis-a-vis de la
rééducation orthophonique, mais aussi vis-a-vis d’eux-mémes et de I’environnement dans
lequel ils évoluent.

A la fin de chaque entretien, nous avons demandé aux personnes interviewées si elles
voulaient approfondir un sujet ou aborder un théeme dont nous n’avions pas parlé et qui
leur aurait manqué. Cette question totalement ouverte nous permettait de recentrer
I’entretien sur ce qui était le plus important pour I’acteur interrogé, et donc ainsi de
déjouer le caractere quelque peu directif de ces entretiens.

Les grilles d’entretien complétes figurent en annexe 1.

4. Recrutement des personnes interrogées

Nous sommes passées par I’intermédiaire d’orthophonistes prenant en charge des patients
aphasiques. Aprés avoir envoyé des courriers types fin juillet a un certain nombre
d’orthophonistes pour leur expliquer le theme de notre étude et la population recherchée,
nous avons recontacté ces thérapeutes en septembre pour connaitre leur réponse. Cette
premiére recherche nous a permis de prendre contact avec Mme Mouko, I’orthophoniste
de Mme Sizado et M. Dimanko. En poursuivant nos recherches, nous avons rencontré
Mme Fancé, I’orthophoniste de Mme Moluné. Puis trois patients d’un groupe de langage
(M. Jifazou, M. Nuronli et Mme Favékir) ont été sollicités par le biais de leurs
orthophonistes (Mmes Linou, Panbi et Lurir). Tous ont accepté de participer, complétant
ainsi notre population.

5. Déroulement des entretiens

Nous avons mené tous les entretiens en bindbme. Ils ont été enregistrés numériquement
pour conserver autant que possible le caractére naturel de I’échange, puis retranscrits sous
forme de corpus écrit. Nous avons pris soin de changer les noms des participants, cet
anonymat étant clairement stipulé a tous les participants.
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5.1. Ordre de passation

Nous avons systématiquement rencontré les orthophonistes avant les couples. Cela nous
permettait de rencontrer les patients avec une idée assez précise de leurs troubles et donc
d’adapter plus aisément notre communication. Cela nous donnait aussi I’occasion de
connaitre un peu I’histoire du couple avant de commencer I’entretien avec eux.

Nous avons autant que possible rencontré les patients avant leur conjoint. Cela nous a
permis une certaine homogénéité dans notre protocole, et offert la possibilité de demander
des éclaircissements aux conjoints en cas d’incompréhension de notre part lors des
entretiens avec les personnes aphasiques. Nous n’avons pas pu respecter cet ordre avec
M.Dimanko, que nous avons vu aprés I’entretien avec son épouse, car il était en
rééducation avec Mme Mouko lorsque nous sommes arrivées a leur domicile.

5.2. Les entretiens avec les orthophonistes

Les entretiens avec les orthophonistes ont tous été réalisés sur leur lieu d’exercice. Il était
prévu un laps de temps suffisant, ¢’est-a-dire au moins quarante-cing minutes, que ce soit
en fin de journée ou entre deux rendez-vous.

5.3. Les entretiens avec les patients et leurs conjoints

Nous avons essayé autant que possible de rencontrer les couples a leur domicile, y
compris pour les patients qui se déplacent au cabinet pour leur rééducation. Nous
considérions cela plus confortable pour tous, la personne n’étant pas interrogée pouvant
vaquer a ses activités plutét qu’attendre en salle d’attente si nous les avions rencontrés au
cabinet de I’orthophoniste. De plus, étant donné que certains patients (Mme Moluné, M.
Dimanko, Mme Sizado) bénéficient de rééducation a domicile, il nous paraissait difficile
de leur demander de se déplacer. Dans un souci d’homogénéité, nous avons donc décidé
de nous rendre chez les couples. Nous avons bien sOr veillé a conserver un
positionnement professionnel.

Il n’a pas éeté possible d’aller au domicile de M et Mme Jifazou qui n’étaient pas a I’aise
pour nous recevoir chez eux. Nous les avons donc rencontrés au cabinet de Mme Linou.
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5.4. Individualité des entretiens

Nous avons expliqué au téléphone a tous les participants lors de la prise de contact le
theme de notre recherche et les modalités de I’entretien, en insistant sur leur caractére
individuel. Nous I’avons reprécisé avant chaque entretien.

Nous avons eu des difficultés a faire respecter cette individualité lors de notre premier
entretien, avec M et Mme Sizado, le conjoint ayant I’habitude d’assister aux séances de
rééducation de son épouse.

6. Methode d’analyse des résultats

Il faut tout d’abord préciser que nous nous situons pour cette analyse dans une démarche
d’ «analyse de contenu» et non pas statistique. En effet, cette méthode est
particulierement adaptée aux comptes rendus d’entretien semi-directif, parce qu’elle
« offre la possibilité de traiter de maniére méthodique des informations et des
témoignages qui présentent un certain degré de profondeur et de complexité. » (Quivy,
Van Campenhoudt, 2006).

Notre analyse s’articule autour de deux démarches : une démarche quantitative, extensive,
qui, en partant de nombreuses informations sommaires, étudie la fréquence d’apparition
de certaines caractéristiques et les corrélations entre elles ; et une démarche qualitative,
intensive, qui s’appuie sur la présence ou I’absence d’une caractéristique et I’articulation
du discours a partir d’un petit nombre d’informations complexes et détaillées.

Nous nous appuyons principalement sur une analyse thématique catégorielle, c’est-a-dire
que nous cherchons a dégager dans nos comptes rendus d’entretiens les themes qui
reviennent fréquemment, en partant du principe « qu’une caractéristique est d’autant plus
fréquemment citée qu’elle est importante pour le locuteur » » (Quivy, Van Campenhoudt,
2006). 1l s’agit ensuite d’extraire de ces thémes et des discours qui s’y rapportent des
caractéristiques pertinentes pour la construction d’une typologie, et la formulation la plus
fine et plausible possible des hypotheses.

Cette analyse dite horizontale doit s’accompagner d’une analyse verticale, c’est-a-dire
intrinséque a I’entretien, pour ne pas perdre de vue la cohérence interne du discours et les
schemas de pensée qui ont conduit le locuteur a produire telle ou telle idée.

Ainsi, dans le cadre particulier de notre mémoire, notre analyse s’étend sur trois niveaux :
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e Une analyse horizontale par acteurs, ou nous avons recherché les themes
communs aux orthophonistes, aux patients et aux conjoints.

e Une analyse horizontale par triade, dans laquelle nous avons étudié les themes
qui revenaient fréquemment dans chaque triade, et leurs cohérences internes.

e Une analyse verticale par personne, pour travailler sur la cohérence interne de
I’entretien.

Dans la présentation des résultats, nous nous appuyons principalement sur I’analyse
horizontale par acteur, qui est celle qui nous a fourni le plus d’éléments pertinents pour la
suite de notre travail.
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. REPRESENTATIONS DE LA MALADIE

Nous avons cherché lors de nos entretiens a savoir comment chaque acteur se représentait
la maladie qu’est I’aphasie. Pour définir ces représentations, nous avons étudié la maniére
dont les personnes répondent a la question « Qu’évoque pour vous le mot aphasie ?».
Plusieurs constantes ont pu ressortir de cette analyse.

1. Unterme parfois inconnu ou mal compris

Dans les triades 1 et 2, aucun patient ou conjoint ne connaissait le sens de ce terme. Mme
Sizado (patiente triade 1) dit qu’elle « ne sait pas ce que c’est », alors que Mme Dimanko
(conjointe triade 2) explique qu’elle a « déja entendu ce mot » mais qu’elle n’en connait
pas le sens. De méme, M et Mme Moluné (conjoint et patiente triade 6) définissent
I’aphasie comme la paralysie de I’hémicorps droit, méme si M. Moluné précise que
| « aphasie, c’est quelque chose qui est arrivé au cerveau ». Enfin, Mme Jifazou
(conjointe triade 4) utilise le terme dysphasie pour définir I’aphasie.

Il apparait ici que pour plus de la moitié des personnes interrogées, le terme aphasie n’est
pas ou mal utilisé et compris. Il semble que leurs représentations se sont construites hors
de tout cadre scientifique et médical. Nous n’avons donc pas interrogé plus avant les
couples des triades 1 et 2 sur leurs représentations de la maladie, car il était difficile de
leur expliquer le terme aphasie sans influencer leur cadre de référence en leur imposant
nos propres schémas, ce qui aurait été un biais important dans notre expérimentation,
I’entretien semi-directif se voulant non inductif.

Nous avons accepté le terme dysphasie utiliseé par Mme Jifazou comme synonyme
d’aphasie, étant donné que c’est le terme qu’elle utilise dans sa propre construction
mentale. De la méme facon, nous avons analysé les représentations de M. et Mme
Moluné, bien qu’ils parlent d’hémiplégie sous I’étiquette aphasie.

2. Une construction personnelle des représentations

Selon le modéle théorique de F. Laplantine (1989) explicité dans la premiére partie de
notre mémoire, nous avons repéré dans nos entretiens deux modeéles de représentation :
les représentations d’ordre technique, dites biomédicales, et les représentations portant
plutdt sur I’aspect social de la maladie, que nous qualifierons de relationnelles, ces deux
types pouvant coexister chez un méme individu. Nous constatons par exemple cela chez
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Mme Nuronli (conjoint triade 5) qui définit brievement I’aphasie comme un trouble de la
parole avant de parler longuement du handicap que cela représente et des difficultés
psychologiques et matérielles que cela entraine. (« Si je parle d'aphasie ¢a veut dire perte
seulement de la parole » «c'est difficile a vivre pour I'entourage, mais c'est surtout
difficile a vivre pour la personne qui vit ¢a. »)

Il apparait que la place de I’acteur dans la triade n’influence pas la construction de ses
représentations. D’une part, Mmes Mouko, Linou et Fancé (orthophonistes) ont des
représentations plutdt relationnelles de I’aphasie. Mmes Fancé et Linou parlent de rupture
par rapport a un passé (« Une rupture. » Mme Fanceé ; « une coupure avec un état passe et
une vie passee. » Mme Linou), tandis que Mme Mouko insiste sur le « coté, relationnel,
social, psychologique qui est trés important ». D’autre part Mme Panbi (orthophoniste
triade 5) parle de « trouble du langage » et Mme Lurir (orthophoniste triade 3) rapproche
les manifestations de I’aphasie de celles de la dysphasie. Elles présentent donc des
représentations plutét biomédicales.

Nous observons les mémes types de représentations chez les couples. Les représentations
de M et Mme Favékir (couple triade 3) sont plutdt relationnelles, ils évoquent tout deux la
solitude (« la solitude, c'est terrible » M Favékir), et I’importance de I’association de
personnes aphasiques. De méme, M et Mme Nuronli (couple triade 5) parlent de la
difficulté de ne pouvoir s'exprimer. Mme Nuronli commente la situation de son mari :
« C'est vraiment intolérable d'avoir des choses a dire, d'avoir quelque chose a dire, de ne
pas arriver a le dire, pas pouvoir le dire ». A I’opposé, M et Mme Jifazou (couple triade
4), évoquent la maladie et les difficultés de langage, ainsi que M et Mme Fancé (couple
triade 6), qui en parlant d’hémiplégie se basent sur une définition plutét médicale, ont
construit des représentations biomédicales. Il apparait donc qu’un type de représentations
n’est pas exclusif ni sur-représenté dans une catégorie.

3. Des constantes et des variables au sein des triades

Nous avons pu repérer des constantes dans les représentations chez toutes les triades
observées.

Il apparait tout d’abord que le méme type de représentations se construit dans les couples.
En effet, nous n’avons pas observé de triade ou les deux personnes du couple se
trouvaient dans des cadres de référence différents. Il semble donc que les représentations
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de la maladie se construisent a I’intérieur du couple, indépendamment de celle de
I’orthophoniste.

Il est également ressorti que les représentations du couple étaient systématiquement
differentes de celle de I’orthophoniste. 1l semblerait donc qu’il n’y ait pas d’interaction
entre les systemes de référence professionnels et profanes.

Modele de la triade Triade Orthophoniste Patient Conjoint
Triade 1 Relationnel * *
Type A
Triade 2 Relationnel * *
Triade 4 Relationnel biomédical Biomédical
Type B
Triade 6 Relationnel biomédical Biomédical
Triade 3 Biomédical Relationnel Relationnel
Type C
Triade 5 Biomédical Relationnel Relationnel

Tableau 3 : Typologie des triades en fonction de leurs modéles de représentations

* Ces personnes ne connaissent pas le terme aphasie*

.  ENTRE REPRESENTATIONS ET PRATIQUES :
QUELLE DEFINITION POUR L'ADAPTATION

Nous avons interroge les acteurs sur la maniere dont ils se representent I’adaptation apres
la survenue de I’AVC. S’il s’avére que les patients et leurs conjoints envisagent cette
adaptation a travers leur expérience et leur vécu, les orthophonistes en ont quant a elles
des représentations plus généralisées et consensuelles, ce qui montre sur cette question
I’existence d’une certaine culture professionnelle.

1. Lesreprésentations des orthophonistes

1.1. Adaptation du patient

43



Chapitre IV — PRESENTATION DES RESULTATS

1.1.1. Adaptation aux difficultés de la vie courante

Pour quatre orthophonistes sur cing, une part du cheminement du patient est I’adaptation
a ses troubles, aux difficultés qu’il rencontre dans sa vie courante. Pour Mme Lurir, il faut
observer comment la personne « se débrouille dans sa vie de tous les jours avec son
aphasie ». De la méme maniere, Mme Panbi nous explique que I’adaptation, c’est celle
« du patient a ses troubles (...) dans son environnement. ».

Seule Mme Mouko n’évoque pas cet aspect : pour elle, le patient n’a pas a s’adapter a son
milieu, c’est le milieu qui doit s’adapter a lui.

1.1.2. Acceptation du handicap

Pour Mmes Mouko, Fancé et Linou, I’adaptation du patient n’est pas seulement une
compensation de ses difficultés, mais passe principalement par la prise de conscience et
I’acceptation du handicap. Mme Mouko défend le point de vue que «de la part du
patient, il faut, plus que de I'adaptation, une acceptation de son handicap », tandis que
Mme Fancé nous explique que I’adaptation c’est d’abord « lutter contre leur tristesse, la
différence (...) ils sont plus comme avant. ». Cette acceptation parait donc constituer une
part importante du travail d’adaptation du patient.

1.2. Adaptation du milieu

Il apparait également dans nos entretiens avec les orthophonistes que si le patient doit
s’adapter a son milieu en fonction de ses difficultés langagieres, le milieu doit également
évoluer pour permettre au mieux a la personne aphasique de compenser son handicap.
Mme Mouko I’exprime clairement : « le milieu doit devenir fonctionnel pour le patient ».

1.2.1. Adaptation de I’entourage proche

L’ensemble des orthophonistes interrogées insistent sur I’importance de I’adaptation du
milieu familial aux nouvelles difficultés de leur proche aphasique. Pour elles, les
changements apportés par I’entourage permettent de faciliter la communication avec le
patient, ce qui aboutit a une meilleure compensation des troubles langagiers.
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Mme Linou explique ainsi que « I’adaptation se fait aussi par le biais de la famille qui
est excessivement importante » et Mme Mouko précise que les adaptations doivent se
faire « au niveau de la communication dans les familles ».

1.2.2. Adaptation de la société

Il ressort aussi, particulierement chez une orthophoniste, Mme Lurir, que I’adaptation est
de la responsabilité de la société dans son ensemble. 1l apparait que la méconnaissance de
la maladie, et donc la non-reconnaissance du handicap social que I’aphasie génére, est un
veritable frein & I’adaptation du patient dans cette méme société. L’orthophoniste en
question s’interroge : « Comment est-ce qu’on fait pour vivre avec des aphasiques,
comment la société les accueille ? Les gens ne savent méme pas ce que c’est que
I’aphasie en genéral ! ». De part cette méconnaissance, le regard posé sur la personne
aphasique est souvent faussé : « ce n’est pas quelqu’un qui bascule dans la folie » (Mme
Lurir).

Le travail d’information au sein de la société parait donc nécessaire a une adaptation la
plus aboutie possible.

1.3. Lerbledel’orthophoniste dans I'adaptation

Interrogées sur le role de I’orthophoniste dans la prise en charge du patient aphasique, la
totalité des thérapeutes nous a répondu qu’une partie de leur travail consistait a « faire en
sorte que le patient se débrouille mieux au quotidien » (Mme Panbi) et qu’il faut prendre
garde au fait que « le trouble ne reste pas isolé a une séance de trois quarts d’heure dans
un bureau » (Mme Linou). Néanmoins, sur la question de I’adaptation, les orthophonistes
ne semblent pas se sentir directement concernées par sa pratique « technique ». Pour
Mme Mouko, ce serait « plus de I’ergothérapie » et il manque «un gros soutien
psychologique » pour les patients touchés par cette pathologie, pour Mme Fancé « ¢a se
fait plutét sur le plan relationnel », et Mme Panbi précise qu’ « il faudrait qu’on travaille
de maniere plus écologique. »

Il apparait en revanche que certains préalables a I’adaptation sont considérés par les
orthophonistes comme faisant partie intégrante de leur prise en charge. C’est le cas
notamment de I’information aux familles qui représente une part conséquente du travail
du thérapeute : «on a un role d’information au pres de la famille » (Mme Panbi). On
retrouve aussi freqguemment I’idée d’accompagner le patient dans la prise de conscience et
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I’acceptation de son handicap, de I’ « accompagner dans une évolution positive » (Mme
Lurir).

2. Laparole des couples

Sur le théme de I’adaptation, il a été difficile de recueillir des éléments pertinents quant a
leurs représentations, les discours portant plutét sur leur expeérience personnelle ;
contrairement aux orthophonistes dont les représentations dépendent d’une certaine
culture professionnelle. Ainsi, les couples se détachent peu de leur pratique individuelle
de I’adaptation. A I’intérieur des couples, patients et conjoints ne vivent pas I’adaptation
de la méme maniére.

2.1. Leregard des patients

Il apparait que les patients sont plut6t centrés sur les changements qu’ils ont d0 effectuer
eux-mémes, et ne prennent pas complétement en compte les répercussions de leur
maladie sur leur entourage. lls utilisent plus le pronom personnel « je » que le « nous » ou
le « on », et parlent ainsi de leurs difficultés, de leur ressenti, de leur expérience sans y
inclure vraiment leur conjoint. L’adaptation pour eux semble étre quelque chose de
personnel, a leur initiative. Seul M. Jifazou souligne que I’adaptation est possible gréace au
soutien de sa famille.

2.2. Leregard des conjoints

2.2.1. Implication dans I'adaptation

Les conjoints eux s’impliquent véritablement dans le processus d’adaptation. Ils utilisent
préférentiellement les pronoms personnels « nous » et « on » dans leur entretien. Pour
eux, I’aphasie concerne le couple, I’adaptation est donc un processus commun aux deux
personnes. Mme Jifazou I’exprime trés clairement: « Moi, je réapprends a vivre
autrement aussi ». De méme, Mme Nuronli se considere impliquée dans I’aphasie de son
époux : « si nous ne communiquons pas, c'est autant de ma faute que de la sienne » et
montre ainsi qu’elle se sent concernée par la question de I’adaptation.
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2.2.2. Une adaptation indispensable

Il apparait aussi chez tous les conjoints de patients aphasiques interrogés la notion d’une
adaptation nécessaire. Mme Dimanko nous dit qu’ «il a bien fallu s’adapter », M.
Moluné explique qu’ « on s’adapte par la force des choses », et Mme Nuronli précise que
« de toute facon, on n’a pas le choix ». L adaptation du conjoint aux difficultés de son
époux (se) aphasique parait donc étre non seulement voulue par le conjoint qui se sent
concerné, mais aussi indispensable et obligatoire.

Ill.  L’EXPERIENCE DE LA RELATION THERAPEUTIQUE

On considéere ici les relations entre I’orthophoniste et le patient d’une part, et entre
I’orthophoniste et le conjoint d’autre part. En effet, la configuration relationnelle différe
selon la place de I’acteur dans la triade. Nous observons en effet plusieurs constantes
dans la relation entre la personne aphasique et son thérapeute, tandis que les
configurations sont plus variées dans I’interaction orthophoniste-conjoint.

1. Larelation patient-orthophoniste

1.1. Unerelation évolutive

Il apparait dans tous les entretiens que la relation entre le patient et I’orthophoniste évolue
au cours de la prise en charge. Alors que Mme Fanceé (orthophoniste triade 6)
évoque « une connivence qui se crée », M. Dimanko (patient triade 2), plein d’humour,
nous dit qu’aujourd’hui son orthophoniste « fait partie des meubles ». Dans le cadre de
ces prises en charges, souvent intensives, parfois longues voire trés longues, les personnes
en arrivent a une bonne connaissance réciproque. Mme Panbi, I’orthophoniste de M.
Nuronli (triade 5), parle de lui en ces termes : « C'est comme si c'était quelqu'un que je
connaissais depuis trés longtemps ».

Les deux personnes, en apprenant a se connaitre, apprennent aussi a s’adapter au caractere
de I"autre. Comme le dit Mme Mouko a propos de son patient, M. Dimanko, « j’ai mis du
temps a me rendre compte qu’il était si gentil que ¢a ».
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1.2. Une relation privilégiée

Il apparait qu’au cours de I’évolution de la relation orthophoniste/patient se créent des
liens forts, qui sont évoqués par toutes les orthophonistes. Mme Mouko (triades 1 et 2)
trouve « qu’il y a vraiment une relation » avec Mme Sizado (patiente triade 1), Mme
Fancé (triade 6) parle d’un « mode affectif » qui s’est mis en place, Mmes Panbi, Linou et
Lurir (triades 5, 4 et 3) évoguent méme des relations d’amitié (« c’est comme si ¢’était un
ami de longue date » Mme Panbi).

Les patients sont quant a eux un peu plus réservés sur la description de leur relation, ce
qui peut étre d0 a plusieurs raisons, la principale étant leurs difficultés d’expression. Ils
sont néanmoins tous tres satisfaits de la relation qu’ils entretiennent avec I’orthophoniste.
M. Jifazou (patient triade 4) évoque le fait qu’ils se soient trés vite « mis a I’aise tous les
deux », M. Nuronli (patient triade 5) parle de son orthophoniste comme d’ « une amie ».

2. Larelation conjoint-orthophoniste

Si dans I’ensemble les conjoints se disent satisfaits de leur relation avec I’orthophoniste,
des types de relations plus différenciés que dans les relations orthophonistes-patients
apparaissent.

2.1. Des attentes différentes et des comportements inadapteés

Nous avons pu observer dans deux triades des attentes différentes de la part du conjoint et
de I’orthophoniste, notamment sur la communication des informations sur la maladie. M.
Moluné (conjoint triade 6) parait un peu frustré de ne pas avoir plus de contact avec
I’orthophoniste de son épouse. Il nous explique qu’il s’enferme dans la cuisine pendant la
rééducation pour ne pas déranger. Quand vient la fin de la séance, «elle (lui) dit «au
revoir » et puis bon bah dommage, quand j'ouvre la porte elle a claqué, bon.». A
I’opposé, Mme Fancé, I’orthophoniste, nous explique que pour elle, sa patiente doit rester
« le pilier du soin », et trouve M. Moluné « respectueux de ce temps ». Mmes Panbi
(orthophoniste triade 5) et Nuronli (conjointe triade 5) semblent elles aussi en désaccord.
Si Mme Nuronli regrette de ne pas avoir plus de contact avec I’orthophoniste, mais n’ose
pas lui demander « de son temps bien compté », Mme Panbi nous dit avoir « I’ impression
qu’elle n’est pas spécialement en demande de parler avec moi » et la trouve « un peu
fuyante ».
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2.2. Une relation cordiale en dehors du cadre thérapeutique

Mais la relation entre le conjoint et I’orthophoniste peut également sortir du cadre de la
rééducation pour étre plutét amicale. En témoigne la relation qu’entretiennent Mmes
Mouko (orthophoniste triades 1 et 2) et Dimanko (conjointe triade 2) : Mme Mouko
conduit Mme Dimanko au marché quand elle repart de la rééducation a domicile, et
précise que Mme Dimanko ne « profite pas du temps ou on est en voiture toutes les deux
pour me poser des questions sur son mari, des questions pointues ».

2.3. Vers «une prise en charge » du conjoint ?

Mme Linou (orthophoniste triade 4) voit parfois Mme Jifazou (conjointe triade 4) en
dehors de la présence de son mari aphasique, et évoque largement son réle dans le
processus de prise en charge. Elle nous explique que ces rencontres « c'est important
pour elle et ¢a I'est beaucoup pour moi aussi parce que ¢a m'a permis de me rendre
compte que moi je le vois deux fois trois quarts d’heure dans une semaine (...) et donc on
voit pas tout ». Elle précise qu’elle se sent pleinement dans son role d’orthophoniste
quand elle «recoit sa femme (Mme Jifazou) parce qu’elle a besoin d’expliquer des
choses ». Lorsgue I’on évoque la fin de la rééducation, Mme Linou nous dit qu’elle sent
que son patient, M. Jifazou, n’ «est pas du tout prét, sa femme non plus ». Cette
orthophoniste inclut donc véritablement I’épouse de son patient dans sa prise en charge
thérapeutique.

3. Conflits de hiérarchie dans la relation thérapeutique

3.1. Des objectifs négociés

Sur les cinq thérapeutes interrogées, deux orthophonistes, Mmes Mouko (triade 1 et 2) et
Panbi (triade 5), discutent de leurs objectifs avec le patient (« c'est un projet que je lui ai
soumis quand méme au départ [...] on en a discuté tous les deux ». Mme Panbi), qui
exprime en retour son avis. M Dimanko par exemple, qui a des troubles praxiques bucco-
faciaux n'aime pas travailler ce domaine (« L’orthophoniste elle me ferait faire un tas de
choses que je ne veux pas. Je sais pas. Pourtant, il y en a besoin ») tandis que c'était un
des objectifs premiers de Mme Mouko. Mme Panbi a d'abord axé la rééducation de son
patient sur les troubles de déglutition alors que ce patient venait « en (lui) me demandant
d'améliorer sa parole ». On constate a ce niveau, que culture professionnelle et culture
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profane s'opposent et que des conflits sous-tendent les relations entre le thérapeute et le
patient. Mme Mouko lorsqu'elle déclare « j'arrive a peu pres a mes fins » exprime
I'objectif final des thérapeutes interrogées. Elles apprennent a contourner les réticences
des patients de maniére a apaiser leurs discordes (« il est un peu plus docile comme je ne
fais pas de forcing » Mme Mouko).

3.2. Unerelation consensuelle

Mme Mouko est également I’orthophoniste de Mme Sizado. Il semble que la relation
qu’elles entretiennent toutes les deux est différente de celle qui existe entre Mme Mouko
et M. Dimanko. Il n’a jamais existé de conflits entre elles a propos de la prise en charge.
Mmes Linou et Lurir ne mentionnent pas avoir soumis leur projet thérapeutique a l'avis de
leur patient. Cependant, ces trois thérapeutes impliquent leurs patients dans la
rééducation, et leur apportent des connaissances. Il semble que les patients n’ont jamais
remis en cause le protocole thérapeutique proposé par leur orthophoniste.

Mme Fancé ne semble pouvoir se reconnaitre dans aucun type de modéle. Peut-étre est-ce
dd au fait que sa patiente, Mme Moluné est aphasique depuis dix ans et qu'elle méme ne
la suit que depuis un an et demi. L'objectif de cette rééducation est la conservation des
acquis de la patiente et les ajustements sont donc plus rares.

V. L'ARRET DE LA REEDUCATION : REVELATEUR DE
LA PRODUCTION THERAPEUTIQUE

1. L'ambivalence de I'orthophoniste

1.1. Un consensus théorique

La question de l'arrét de la rééducation est une problématique qui ne laisse pas les
orthophonistes indifférentes. Tout thérapeute sait que sa prise en charge avec des patients
aphasiques aura une fin.

Les orthophonistes interrogees semblent s'appuyer sur des références théoriques
communes lorsqu'on leur demande quand elles arrétent une rééducation. Toutes nous
expliquent qu'elles la poursuivent tant que :
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e elles ont encore des objectifs pour leur patient (Mmes Panbi, Lurir et Mouko)

e le patient est en phase d'évolution (Mmes Fancé, Panbi, Linou et Mouko)

e l'adaptation du patient a sa maladie n'est pas optimale (Mmes Fancé, Linou et
Mouko)

e le patient n'est pas prét a arréter (Mmes Fancé et Mouko)

On peut ainsi constater I’existence d’une certaine culture professionnelle. Cependant, la
pratique est bien différente. Il est toujours difficile d'envisager l'arrét de la rééducation
avec un patient. La relation qui se crée entre I'orthophoniste et son patient, voire le
couple, complique I'annonce de la fin de la prise en charge. C'est un moment douloureux
que les thérapeutes semblent redouter (« Mais bon, c'est difficile de les préparer » Mme
Panbi). A travers nos entretiens, nous avons observé plusieurs raisons invoquées au fait
qu'une rééducation prenne fin.

1.2. Le conflit entre sécurité sociale, médecin et orthophoniste

Mme Mouko qui établit le plus souvent des relations tres fortes avec ses patients, s'appuie
sur l'avis du médecin. («...a moins que le médecin dise de toute facon je ne prescris
plus »). En nous parlant de Mme Sizado (patiente triade 1) elle nous explique « je ne me
sens pas préte a la laisser ». On comprend que la fin de la rééducation est une vraie
séparation que le patient et I'orthophoniste doivent accepter pour la vivre sereinement.

Certaines professionnelles interrogées s'appuient donc sur la pression que la sécurité
sociale peut exercer lorsque I'organisme constate qu'une rééducation semble durer trop
longtemps. Mme Fancé (triade 6) nous explique qu’«on a un peu quand méme la
pression de la sécu, « dépensez pas trop d'argent ». Cette méme orthophoniste nous
donne une explication précise sur sa vision de I'arrét de la prise en charge lorsqu'elle en
parle de maniére générale. Puis, lorsqu'elle se situe dans le contexte de sa patiente Mme
Moluné (triade 6), la réponse est toute différente : « Non, il faudra que ce soit le médecin
qui lui dise, pas moi». Mme Lurir (triade 4), a prévenu M et Mme Favékir quelle
terminait les cinquante séances prescrites et qu'ensuite ce serait la fin en invoquant elle
aussi la réticence probable de la sécurité sociale a permettre de continuer cette prise en
charge. D'une certaine maniere, I'orthophoniste sous-entend qu'elle n'est pas seule a
décider du devenir de son patient, mais qu'elle dépend d'une organisation médicale contre
laquelle elle ne peut s'opposer. Ainsi, elle n'endosse pas la responsabilité de la décision de
I'arrét et préserve sa relation privilégiée avec le patient.
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1.3. Un sentiment de responsabilité face a son patient

Nous avons pu l'observer, les thérapeutes établissent un lien particulier avec leurs
patients. Elles sont dans I'ambivalence entre le désir d'aider leur patient a s'adapter a leur
maladie et la crainte de mettre fin a cette relation qui dépasse bien souvent le cadre
strictement thérapeutique. Parfois, comme c'est le cas pour Mme Mouko (triade 1 et 2),
une orthophoniste peut sentir que la rééducation doit prendre fin car un patient n'est plus
dans une phase d’évolution, tout en étant dans une configuration relationnelle telle qu’il
est tres difficile d’arréter la la prise en charge. Mme Mouko nous dit qu’elle a « du mal a
abandonner (ses) patients») Ce terme «abandonner » illustre le sentiment de
responsabilité que peuvent avoir les thérapeutes face a leur patient. La thérapeute peut
avoir un sentiment d'échec, de ne pas avoir « guéri » la personne et étre amenée a arréter
des rééducations alors que le patient est encore en grande difficulté avec son langage.
C'est une situation difficile a accepter, tant pour elle que pour le patient et I'entourage, que
rencontrent les acteurs de la triade 3, Mme Lurir, et M. et Mme Favékir.

Les orthophonistes ont le souci de préparer leur patient et son conjoint a l'arrét futur de la
prise en charge. Le but étant que le jour de la derniére séance, les personnes soient
suffisamment préparées pour ne plus se sentir dépendantes de leur prise en charge. Mais
I'annonce est toujours un moment difficile pour I'orthophoniste. Mme Panbi, qui suit M.
Nuronli (triade 5) depuis un an et demi, semble redouter ce moment et le retarder : « C'est
pas encore d'actualité, mais faudrait que je lui en parle maintenant, en disant « un jour
on s'arrétera, ca ne va pas étre éternel » faudrait que j'amorce comme ¢a en fait. Mais
bon, c'est difficile ».

2. L’ambivalence du patient

Nous avons remarqué que les patients qui conjuguent une aphasie et des problémes
moteurs, investissent plus la rééducation motrice. Cependant, aucune des personnes
rencontrées n'envisage de se passer des séances d'orthophonie. Lorsqu'on les interroge, les
patients, comme les orthophonistes, sont confrontés a une confusion de sentiments.

2.1. Les patients résignes

L'arrét peut-&tre accepté, voire percu de maniére positive. M Jifazou (triade 4), M Nuronli
(triade 5) et Mme Sizado (tirade 1), ne désirent pas que leur prise en charge prenne fin.
L'idée ne les satisfait pas comme on peut s'en rendre compte dans les termes qu'ils
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emploient « on laissera tomber », « il faudra tirer un trait dessus », mais ils ne sont pas
dans une position de dépendance face a leur thérapeute. Ils ont confiance dans le
jugement de leur orthophoniste et lorsqu'elle estimera qu'il est temps darréter, ils
accepteront. Pour ces patients, cela signifie qu'ils auront progressé suffisamment pour ne
plus avoir besoin d'aide et ils admettent ainsi que la maladie est une part d'eux-mémes.

2.2. Les patients angoisseés

Certaines orthophonistes nous ont parlé de patients qui décident eux-mémes, au vu de
leurs résultats de mettre fin a leur prise en charge. Parmi les six patients que nous avons
rencontrés, aucun ne semblait prét a cela. M. Dimanko, Mme Favékir et Mme Moluné
sont au contraire sont trés déstabilisés lorsqu'on évoque le sujet.

M Dimanko (triade 2), pour qui lI'arrét n'est pas encore prévu, est selon Mme Mouko, tres
angoissé a I'idée que toutes ses prises en charge ne cessent. (« Il faudrait pas que ¢a se
termine... Pourvu qu'elle reste encore longtemps! ») Elle a méme le sentiment que
« [...] c'est un monsieur qui a surtout treés peur qu'on le laisse, et que moins il fait de
progres plus il est sir de nous garder ».Mme Lurir a prévenu Mme Favékir (triade 3) de
I’arrét de la rééducation au début de la série des cinquante dernieres séances, ce qui
signifie que la patiente et son époux ont environ une année pour accepter la décision (« Ils
ont bien le temps de se faire a | 'idée mais je leur ai bien dit que ce sera la derniére prise
en charge [...] j'ai I'impression qu'il faut préparer encore plus qu'avec d'autre cet arrét »
Mme Lurir). Mme Favékir parle de « fatalité », elle aurait aimé continuer longtemps
encore. Mme Moluné (triade 6) est aphasique depuis dix ans et elle évite d'interrompre les
séances d'orthophonie I'été. Pour ces patients, et leurs conjoints, arréter la prise en charge
c'est admettre gu'ils n'évolueront plus, voire qu'ils vont régresser, perdre leurs acquis. De
plus, les patients qui fréquentent les groupes de paroles ou les associations d'aphasiques,
sont amenés a discuter avec d’autres patients qui recommandent souvent de ne pas cesser
la rééducation.

3. Leregard du conjoint sur lafin de la prise en
charge

3.1. L’origine de la décision de I'arrét
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Trois personnes sur les six, pensent que la décision viendra du médecin, c'est le cas de M
Moluné (triade 6), M Faveékir (triade 3) et le cas de Mme Dimanko (triade 2) qui nous
déclare: « On verra avec le médecin, s'il faut continuer ou pas. Une seule personne,
madame Jifazou (triade 4) suppose que la décision viendra de I'orthophoniste, car le
médecin ne voit pas assez régulierement son époux pour juger de son évolution (« Le
médecin ne le voit qu'au moment des consultations [..] je suppose que c'est
I'orthophoniste qui dira s'il faut arréter ») Mme Nuronli (triade 5) et M Sizado (triade 1)
ne s'expriment pas sur le sujet de maniére précise.

3.2. Lepoint de vue du conjoint

Tous les conjoints interrogés estiment que leur époux ou leur épouse est encore en
progression et qu'il ou elle aura besoin de I'orthophonie encore longtemps, contrairement
a l'avis de certaines orthophonistes. Cependant les orthophonistes prennent conscience
que le conjoint est amené a faire des observations concernant le quotidien du patient qui
peuvent étre en contradiction avec ce qu'elles observent en séance. Ainsi, Mme Linou
(orthophoniste triade 4) estime que le patient évolue bien, mais le fait de rencontrer seule
Mme Jifazou pour discuter de son patient lui fait réaliser qu” « on ne voit pas tout et ¢a
peut-étre un peu paradoxal avec ce que eux ils vivent au quotidien ».

Mme Nuronli (triade 5), Mme Jifazou (triade 4) et M Favékir (triade 3) mettent en avant
I'aspect psychologique (« Le jour ou ¢a (la rééducation) c’est perdu, ¢ca va étre un a-coup
terrible » M Favékir) Car la fin d'une rééducation signifie la rupture d'une relation, qui
risque d'étre douloureuse. De plus ils ont conscience qu’il sera dur pour leur conjoint de
s'entendre dire qu'ils ne progresseront plus (« Il faudrait que ce soit tres progressif parce
que ca serait dur a accepter de s'entendre dire voila maintenant vous allez plus
progresser » Mme Nuronli).

L'arrét de la prise en charge peut-étre un moment douloureux pour le conjoint. En effet
certains ont développé une relation particuliéere avec I'orthophoniste. D'autres, sans
rechercher le contact, ont décidé de lui faire confiance et sentent que leur conjoint est bien
dans cette relation, comme I'expligue Mme Nuronli : « Je fais un peu confiance, en me
disant, je n'y connais rien, je n'y connais rien, je fais confiance a cette personne.». lls
craignent donc l'arrét qui pourrait avoir des conséquences néfastes.
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V. DIFFERENCIATION DES COMPORTEMENTS
MASCULINS ET FEMININS VIS-A-VIS DE LA
MALADIE

1. Ladescription du jour de I'accident

1.1. Selon les femmes de patients aphasiques

Nous avons constaté que sur trois épouses, deux racontent de maniére tres détaillée le jour
de l'accident de leur mari voire les jours qui ont suivi a I'hépital. En effet Mme Nuronli
(conjointe triade 5) et Mme Jifazou (conjointe triade 4) se rappellent précisément le
déroulement des évenements : ce qu'ils étaient en train de faire, le temps qu'il faisait, la
discussion qu'ils avaient, ce qu'elles ont ressenti sur le moment. La gravité et la
soudaineté de la situation sont gravées en elles. L'évenement fut tellement marquant qu'il
est encore tres present dans leurs esprits. Aujourd’hui, malgré les difficultés de langage
encore présentes, ces épouses trouvent que leurs maris «s'en sort(ent)bien» (Mme
Jifazou).

1.2. Selon les maris de patientes aphasiques

Les hommes qui ont assisté a I'accident vasculaire de leur épouse, ne s'attardent pas sur
les détails. Ils évoquent la date de I'accident, I'ndpital dans lequel elles ont été prises en
charge, sans détails. La remémoration de I'évenement ne semble pas les émouvoir autant
que les femmes. Leurs discours sont plus marqués par les bouleversements qui furent les
conséquences de l'accident.

2. Etrel’épouse d’'un homme aphasique : empathie et
partage de la souffrance

On ressent dans les entretiens avec les épouses que, pour elles, I'aphasie concerne le
couple et non seulement le patient. Premiérement par les termes employés : Mme Nuronli
(triade 5), Mme Jifazou (triade 4) et Mme Dimanko (triade 1) utilisent préférentiellement
les pronoms « nous » et « on ». (« On ne fait pas tout a fait les mémes choses. » Mme
Nuronli). La souffrance est partagée. Mme Nuronli nous dit que « c'est trés difficile a
vivre pour lui et pour moi aussi ». Les deux femmes se sentent mal a l'aise dans leur
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nouveau réle. En effet a cause de la maladie, leurs époux n'ont pas toujours pu reprendre
les tdches quotidiennes qu'ils prenaient en charge auparavant. Par exemple, les deux
femmes s'occupent dorénavant de la comptabilité du ménage. Mme Nuronli explique
qu’elle a « le sentiment d'étre un peu écrasée et en méme temps d'étre mal a l'aise de
(s)'occuper de choses qui ne (1a) regardent pas ».

Mme Nuronli et Mme Jifazou sont trés conscientes des difficultés de leur mari. Elles font
ressortir qu'elles comprennent que leur mari n'est plus tout a fait 'nomme qu'il était avant,
mais que cela est di a I'AVC. Toutes deux expliquent ce qui est dur pour leur conjoint
aphasique, et essaient de le laisser entreprendre les choses sans les faire a sa place et sans
étre dans le maternage (« Je lui laisse faire tant pis si c’est mal. » Mme Nuronli) Elles
I’accompagnent dans ses difficultés et soulignent ses progres (« il a fait de trés tres gros
progrés » Mme Jifazou).

Lorsque I’on aborde le theme de I’adaptation, les femmes de patients aphasiques insistent
particulierement sur les aspects communicationnels: elles expliquent comment elles ont
dd modifier leur langage et leur maniére de s’exprimer pour communiquer au mieux avec
leur conjoint.

3. Etrel’époux d’'une femme aphasique : un point de
vue plus égocentré

M Sizado (triade 1) semble satisfait de la récupération de son épouse : « j'ai retrouvé mon
épouse que j'avais avant ». Nous constatons que lorsqu'on parle de I'aphasie, I'hnomme
dévie sur les maladies que lui-méme a eues. M Moluné (triade 6) réagit de la méme facon.
De plus, ces deux personnes utilisent fréguemment le pronom «je » et s'expriment
longuement sur les conséquences de I'AVC sur leur vie personnelle. M. Moluné dit que
« ¢a a changé ma vie énormément » et M. Sizado nous raconte que « je me suis dit qu'est-
ce que je vais faire tout seul ?».

Avant I'AVC c'était leurs épouses principalement qui s'‘occupaient de tenir la maison.
Aussi, le choc de l'accident est peut-étre vécu de maniere plus personnelle par les
hommes que par les femmes, parce qu'ils ont d0 apprendre précipitamment a entretenir
une maison (« il faut apprendre a cuisiner » M Moluné). En cela, ils ont peut-étre vécu
les changements du quotidien de maniere encore plus brutale que les femmes de patients
aphasiques. Sur la question de I’adaptation, les époux d’une femme aphasique insistent
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sur les aspects matériels, extérieurs a leur comportement: un déménagement, I’arrét des
voyages...
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Chapitre V — DISCUSSION DES RESULTATS

l. DISCUSSION DES HYPOTHESES

1. Infirmation de la premiere hypothése

Dans cette premiéere hypothése nous émettons I’idée que les modeles et systemes de
représentation de la maladie et de I’adaptation dépendent de la place de I’acteur dans la
triade. Elles ne seront pas les mémes selon que I’acteur est professionnel (orthophonistes)
ou profane (patients et conjoints).

Pour répondre a cette hypothése, nous nous référons a la théorie de F. Laplantine (1989)
sur les représentations de la maladie. Notre analyse s'appuie d'une part sur les modéles
sous-jacents a la construction des représentations repérés dans nos résultats : le modele
biomédical et le modeéle relationnel, et d'autre part sur les systemes de représentation de la
maladie : représentation a la premiere, deuxiéme ou troisieme personne.

1.1. Les représentations de la maladie

Nous pensons que les représentations du patient et du conjoint, vivant la maladie en
référence a un avant, sont axées sur le handicap et élaborées sur un modeéle relationnel,
alors que celles de I’orthophoniste, référant a des connaissances scientifiques et
prototypiques, sont plutdt orientées sur le déficit et construites sur un modeéle biomédical.
Afin de définir si le modéle des représentations des acteurs est plutét biomédical ou
relationnel, nous utilisons deux indicateurs distincts. Lorsque le discours est
majoritairement axé sur le niveau du déficit, nous considérons que le modele sous-jacent
est le modele biomédical. Si le rapport au handicap est prépondérant dans les propos du
sujet, nous considérons que le modele est relationnel. Ces critéres nous permettent
d'affirmer que deux orthophonistes, Mme Lurir (triade 3) (« ... cette caractéristique de
transformer les mots ») et Mme Panbi (triade 5) (Trouble du langage ! ») s'inscrivent
dans le modéle biomédical tandis que Mmes Mouko (triade 1 et 2), Linou (triade 4) et
Fancé (triade 6), se situent dans le modele relationnel. De méme, nous remarquons que
les couples des triades 4 et 6 sont dans le modéle biomédical, et les couples des triades 3
et 5 sont dans le modéle relationnel. Nous pouvons ainsi constater que la nature des
modeles de représentations relationnelles ou biomédicales ne dépend pas du statut de
professionnel ou de profane : des thérapeutes se basent sur des modeles relationnels
tandis que des patients et conjoints construisent leurs représentations a partir de modeles
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biomédicaux. Ces observations vont a I’encontre de ce que nous avons avancé dans notre
premiére sous-hypothese : elle se trouve donc infirmée.

Nous remarquons également que les modéles d’élaboration des représentations sont
systématiquement partagés au sein du couple ce qui est cohérent en regard de la définition
de F. Laplantine : « une représentation est un mode d'appréhension du réel en fonction de
I'expérience personnelle du sujet, mais aussi des modeles sociaux véhiculés par sa
culture ». Ainsi les couples ont des représentations concordantes, puisqu'ils partagent une
expérience commune et appartiennent a une méme catégorie socio-professionnelle. De
plus, les six couples interrogés sont mariés depuis plusieurs décennies, ce qui a pu
renforcer I'influence de cette expérience partagee. Ces modeles communs dans la diade
patient-conjoint, sont systématiquement en opposition avec celui de I’orthophoniste. Cela
nous indique gqu'il n’y a pas de transferts de cadre de référence du professionnel au
profane ni méme du profane au professionnel. Pourtant, la plupart des personnes
interrogées ne connaissaient pas I'aphasie avant sa survenue dans leur vie (« J’en avais pas
entendu parler quand c’est arrivé » M. Favékir, conjoint triade 3) et un certain nombre des
conjoints nous précisent qu’ils ont acquis leurs connaissances grace a I’orthophoniste
(« je lui pose une question elle me répond toujours » Mme Jifazou, conjointe triade 4).
Ainsi, nous pouvons affirmer que ce n’est pas la maniére dont nous acquérons des
connaissances sur la maladie qui fonde les représentations, mais bien le vécu personnel,
antérieur et présent. Cela est cohéerent une nouvelle fois avec la théorie de F. Laplantine,
(1989) et infirme encore notre premiére sous-hypothése : les représentations de la maladie
se construisent sur des références individuelles et non pas en fonction d’une certaine
culture professionnelle ou profane.

1.2. L’adaptation : entre représentations et pratiques

Nous émettons la sous-hypothése que, sur le theme de I’adaptation, les patients sont dans
un systéeme de représentation a la premiere personne, les conjoints dans un systeme de
représentation a la deuxiéme personne et les orthophonistes dans un systeme a la
troisiéme personne.

Nous observons I'existence d'une certaine culture professionnelle chez les
orthophonistes : leurs représentations de I'adaptation sont concordantes et portent sur la
notion de compensation du handicap et non de restauration du deficit. Nous constatons
également que pour elles, I’adaptation s'effectue du patient vers son milieu et du milieu
vers le patient. Il semble donc qu’elles ne s'impliquent pas dans cette problématique de
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I'adaptation. Si Mme Linou cite les professionnels de santé comme importants dans le
processus de l'adaptation (« Des professionnels pour encadrer la famille »), les autres
orthophonistes considérent leur r6le dans I’adaptation comme extérieur a leur prise en
charge technique et situent leur role « plutét sur le plan relationnel » comme l'exprime
Mme Fancé. Ces remarques nous confortent dans I’idée que les orthophonistes ne fondent
pas obligatoirement leurs représentations dans un modeéle biomédical mais peuvent se
retrouver dans un modele relationnel.

Cette absence d'attribution d'un role technique dans le processus d'adaptation du patient
au profit du plan relationnel nous permet de remarquer que les thérapeutes se situent dans
un systeme de représentations de la maladie a la deuxieme personne, selon la théorie de F.
Laplantine (1986) : elles regardent ce que ressent le malade, « dans une perspective
relationnelle et sociale ». Cependant, Mmes Mouko et Fancé nous parlent d’adaptation en
terme d’ergothérapie (« Bon moi je vois plus I'ergo que moi » Mme Mouko), il semble
donc qu'elles se situeraient plutdt dans un systéme de représentation de la maladie a la
troisieme personne qui consiste selon F. Laplantine en « I'appréhension de la maladie
fondée sur la connaissance scientifique, biomédicale, du symptdme et de son étiologie ».
En tant qu'orthophonistes, I'une comme l'autre ne se considérent pas concernées par ces
adaptations. Notre deuxieme hypothese ne se confirme donc pas tout a fait, les systemes
de représentation des orthophonistes se situant entre deuxieme et troisieme personne.

Lorsque nous posons la question « Que vous evoque le mot adaptation ? », les patients
comme leurs conjoints orientent leur récit directement sur leur vécu personnel. Nous
n’avons alors pas pu recueillir d’éléments indicateurs de modeéles d’élaboration des
représentations, car nous n’avions pas prévu cela dans notre grille d’entretien et n’avions
donc pas a disposition de question de relance adaptée pour approfondir le theme des
représentations. Nous observons donc les pratiques de I’adaptation des patients et des
conjoints, et en déduisons leurs systemes de représentations, d'apres la définition admise
par F. Laplantine (1986). Tous les patients interrogés axent leurs discours sur les
changements qu’ils ont di faire eux méme («Je me suis adapté ») en occultant les
répercussions de I’aphasie sur I’entourage. lls sont donc dans un systeme de
représentation a la premiére personne et forgent leurs représentations « en fonction de leur
identité propre », ce qui va dans le sens de notre sous-hypothese. Les discours des
conjoints révelent leur implication dans le processus d’adaptation (« L'adaptation c'est
indispensable, on n'a pas le choix » M Favékir, triade 3). lls peuvent employer le pronom
« je » et le pronom « nous » pour parler des changements et des adaptations réalisés. Les
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représentations des conjoints se situent donc a la croisée des systémes de représentation a
la premiére personne et a la deuxieme personne.

Notre deuxiéme sous-hypothése n’est donc pas confirmée : les clivages entre patients,
conjoints et orthophonistes sont moins nets que ceux auxquels nous nous attendions. Au
regard des résultats de nos deux sous-hypothéses, nous ne pouvons pas valider
I’hypothese générale. Il semble que les modeles et systéemes de représentations ne
dépendent pas du statut de professionnel ou de profane, mais bien de I’expérience
personnelle et de la culture sociale de chaque individu.

2. Confirmation de la deuxieme hypothese

Cette hypothese souligne la double dimension de la relation entre I’orthophoniste et la
personne aphasique, relation qui se situe sur les deux p6les du lien et de la technique.
Nous discutons ici uniquement I’interaction entre le thérapeute et son patient, en laissant
de coté les relations entre conjoint et orthophoniste. Nous manquons en effet d’éléments
pertinents pour traiter cette thématique : une grande part de nos résultats provient de
I’observation de cas uniques, il n’est donc pas possible de repérer des constantes
permettant I’ébauche d’une généralisation.

Nous avons vu dans le chapitre « présentation des résultats » que I’interaction entre
patient et orthophoniste évolue systématiquement dans le sens d’une relation forte et
privilégiee. Plusieurs orthophonistes évoquent une relation amicale et leurs patients
paraissent partager cette idée, bien qu’ils soient plus réservés dans leur discours. La
dimension du lien, présente dans toute relation thérapeutique (Perdrix, 2007), est donc ici
mise en avant.

Pour approfondir I’analyse de cette interaction orthophoniste-patient, nous avons choisi
d’analyser le discours tenu par ces deux acteurs quant a I’arrét de la rééducation. Cette
thématique nous parait étre un indicateur pertinent du type de relation thérapeutique mis
en place. En effet, les questions portant sur des éléments relativement précis permettent
d’éviter les réponses tenant de la rhétorique professionnelle (définie comme I’activité
discursive visant a la légitimité professionnelle par C. Paradeise en 1985). De plus, nos
questions visant a évaluer les types d’interactions (« Quelle relation avez-vous avec... ? »
ou « Comment ¢a se passe avec... ? ») sont formulées de telle maniere qu’elles induisent
quelque peu une réponse axée sur le plan relationnel. En revanche, sur la question de
I’arrét de la prise en charge, les réponses sont moins induites, du fait que la relance est
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plus neutre (« Comment pensez-vous que la rééducation prendra fin?». Il reste
cependant important de ne pas utiliser cet indicateur seul, afin de préserver la cohérence
interne de I’entretien et de prendre en compte ce qui se dégage du discours pris dans sa
totalité.

Il apparait dans nos résultats que la question de I’arrét de la rééducation met en exergue
plusieurs ambivalences. L’orthophoniste, en tant que thérapeute a pour but de redonner au
patient une autonomie maximale dans la gestion de son aphasie (Cyr-Stafford, 1991)
(« Le but étant non pas de le rendre dépendant de nous, mais justement de lui permettre
de se débrouiller seul. » Mme Mouko, orthophoniste triade 1 et 2). Pour le patient, la fin
de la prise en charge souligne une amelioration, tant sur le plan du langage, que sur le
plan de I’adaptation aux troubles et de leur compensation (« Ca prouve que je suis
capable de (content pour) me débrouiller » M. Jifazou, patient triade 4). La fin d’une
prise en charge évoque donc une évolution positive pour I’orthophoniste, qui sent son
patient autonome vis-a-vis de la maladie, et pour le patient, qui voit la la preuve de ses
progrés. Cependant cet arrét marque pour tous les acteurs la fin d’une relation forte, a
laquelle il est difficile de renoncer («j'ai du mal a abandonner mes patients » Mme
Mouko, orthophoniste triades 1 et 2). De plus, pour les personnes aphasiques, elle
identifie aussi la fin des progrés au niveau langagier (« mais si je reste (en rééducation)
c’est peut étre que je suis pas bonne... » Mme Sizado, patiente triade 1). C’est donc une
période de deuil, marquée par la fin de la relation et la prise de conscience du caractere
définitif du handicap. Le regard du conjoint sur la fin de la rééducation confirme ces
observations. L’intrication des versants relationnels et techniques est donc mise en
évidence dans cette question de I’arrét de la rééducation, ce qui confirme bien notre
deuxieme hypothése.

Pour analyser plus finement cette question, nous avons cherché a connaitre la maniere
dont ces deux versants, lien et technique, sont hiérarchisés chez les orthophonistes et chez
les patients, I’articulation de ces deux pdles se modélisant sur un plan individuel (Perdrix,
2007). Pour observer la mise en avant par une personne d’un de ces deux versants, nous
tenons compte cette fois encore de leur discours a propos de I’arrét de la rééducation. Si
les personnes s’expriment préférentiellement sur le théeme de la fin de la relation, nous les
considérons comme axés plutét sur le lien. A I’inverse, s’ils orientent leur réponse sur
I’aspect de I’évolution langagiére, nous les considérons comme plus axés sur la technique.
Nous observons alors que quatre orthophonistes (Mmes Fanceé, Lurir, Linou et Panbi) et
trois patients (Mme Sizado, Mme Moluné, M. Jifazou) mettent en avant le pble technique
(« On s'arrétera quand on atteindra un plafond. » Mme Panbi, orthophoniste triade 5 ;
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« Je parlerai plus » Mme Moluné, patiente triade 6 ; « Je veux y arriver » Mme Sizado,
patiente triade 1). Mme Mouko (orthophoniste triade 1 et 2), M. Dimanko (patient triade
2) et M. Nuronli (patient triade 5) s’attardent eux sur la dimension relationnelle (« Moi
j'ai beaucoup beaucoup de mal a laisser mes patients » Mme Mouko ; « je n'ai pas envie
que ca s'arréte », M. Nuronli). La hiérarchisation de ces pdles ne dépend donc pas d’une
culture professionnelle ou profane mais s’effectue bien de maniére individuelle. Il faut
également noter que si un versant peut étre mis en avant dans la question de I’arrét de la
rééducation, il peut s’effacer au profit de I’autre axe sur une thématique différente
(comme la question de I’adaptation par exemple). Cela confirme encore notre hypothése
de la présence des deux dimensions, techniques et relationnelles, dans I’interaction
orthophoniste-patient.

3. Infirmation de latroisieme hypothese

Nous émettons ici I’hypothése que le modele de relation le plus fréguemment observé
dans I’interaction orthophoniste-patient est celui de la négociation (Strauss, 1978), et non
celui de la relation consensuelle (Parsons, 1951) ou de la relation conflictuelle (Freidson,
1984). Nous avons, en analysant les discours des personnes interrogées sur I’élaboration
et la mise en place du projet thérapeutique a la lumiere de la théorie, défini plusieurs
modeles de relations dans I’interaction thérapeute-malade.

3.1. Du conflit au consensus (triades 2 et 5)

M. Dimanko (patient triade 2) et M. Nuronli (patient triade 5) présentent au début de leur
prise en charge des troubles de la motricité oro-faciale entrainant des fausses routes. Ceci
constitue pour leurs deux orthophonistes, Mme Mouko (triade 2) et Mme Panbi (triade5)
une urgence thérapeutique, et un objectif prioritaire dans le projet de rééducation
(«Je sentais qu’on était sur le fil du rasoir au niveau pulmonaire et que vraiment ¢a le
mettait en danger. Donc j’ai mis I’accent la-dessus des le départ» Mme Panbi). Elles
insistent donc dans leur prise en charge sur le travail de la sphere bucco-faciale, pour
améliorer la déglutition, ainsi que I’articulation. Cependant, la plainte des patients, M.
Dimanko et M. Nuronli porte essentiellement sur le langage : c’est ce qui les géne le plus
au quotidien (« Lui, il venait en me demandant d’améliorer sa parole. » Mme Panbi) Les
thérapeutes se heurtent donc a des difficultés dans la mise en place de leur rééducation,
ayant des objectifs différents de ceux des patients (« M. Dimanko était un peu opposant.
Effectivement j’aurais bien aimé travailler un peu les praxies bucco faciales mais il
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n’appréciait pas vraiment. C’était un petit conflit gentil » Mme Mouko). On peut donc
parler ici de relation conflictuelle, décrite par E. Freidson en 1984. Il parle d’un conflit de
perspective entre le thérapeute, qui entend décider du contenu et des formes de sa prise en
charge, et le patient qui percoit sa pathologie en fonction des exigences de sa vie
quotidienne.

Si I’on peut définir la relation existant au début de la prise en charge de M. Dimanko et
M. Nuronli comme conflictuelle, il apparait que ce modéle évolue au fil de la trajectoire
du patient. Cette notion de trajectoire, décrite par A. Strauss en 1978, est explicitée dans
la partie théorique de ce mémoire. Nous observons qu’au début de la rééducation, les
acteurs n’ont pas tous la méme projection de trajectoire : les orthophonistes veulent
travailler la déglutition, alors que les patients viennent avec une plainte sur leur parole et
leur langage. La confrontation de ces projections lors de la mise en place du projet
thérapeutique entraine donc des conflits, dont la résolution passe par des débats de
trajectoire au cours desquelles les acteurs cherchent un consensus. Nous avons observe
des pratiques différentes dans la recherche de ce consensus. Dans la triade 5, c’est le
transfert de connaissances du professionnel au profane, de Mme Panbi, I’orthophoniste, a
M. Nuronli, le patient, qui leur a permis de s’accorder sur leurs objectifs (« On en a
discuté tous les deux. Je lui ai dit que je pensais que sur le plan vital il était en danger a
cause de ses fausses routes. (...) Je n’ai pas négligé ses troubles de parole, mais je lui ai
dis que ca peut attendre alors que les fausses routes ¢a ne peut pas attendre. (...) Quand
je lui ai expliqué c¢a il a été d’accord avec moi. » Mme Panbi). Dans la triade 2, c’est
I’orthophoniste, Mme Mouko, qui a un peu modifié ses objectifs pour se rapprocher de
ceux de M. Dimanko, opposant au travail des praxies bucco-faciales (« J’ai été un peu
moins rentre-dedans aussi, et puis les praxies on les fait un peu a la demande, c’est plus
systématiquement le miroir ! Et puis de temps en temps (...) on y revient. » Mme Mouko).

Il apparait donc dans ces deux triades que le modele de relation conflictuelle existant au
début de la prise en charge évolue vers un modéle de négociation (Strauss 1978), ce qui
va dans le sens de notre hypothese : on observe, dans I’interaction orthophoniste-patient,
des relations basees sur la négociation. 1l faut noter que toute relation conflictuelle entre
patient et orthophoniste se doit d’évoluer vers un consensus : on peut imaginer que si cet
accord ne survient pas, le patient se tournera vers un nouvel orthophoniste répondant
mieux a ses attentes, ou que I’orthophoniste réorientera le malade vers un autre
thérapeute.
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3.2. Une relation consensuelle (triades 1, 3 et 4)

Nous observons dans les triades 1, 3 et 4 des interactions se rapprochant du modele de
relation consensuelle de T. Parsons (1951). Pour I’auteur, le patient a besoin de la
compétence du médecin et ne remet pas en cause leurs roles respectifs. Cette théorie,
fondée sur I’étude de maladies aigues, est approfondie par T. Szasz et M. Hollander
(1956), qui definissent deux types de relation correspondant mieux au cas des maladies
chroniques comme I’aphasie. Nous retrouvons dans la pratique ces deux modeles.

3.2.1. Une coopération guidée (triade 1)

Nous retrouvons ici Mme Mouko, qui est dans cette triade I’orthophoniste de Mme
Sizado. Nous ne trouvons pas le méme modele de relation entre Mme Mouko et cette
patiente, qu’entre Mme Mouko et M. Dimanko. Un méme thérapeute peut donc étre dans
des schémas de relation différents selon ses patients. Il semble que le modéle de
I’interaction est dépendant des individus y prenant part.

Nous considérons que Mmes Mouko et Sizado se trouvent dans un modele de relation
consensuelle, car nous n’avons pas observé de remise en cause par la patiente du réle du
thérapeute. Ces deux personnes semblent se satisfaire de leurs statuts respectifs. Mme
Sizado ne connait pas la signification du mot « aphasie ». Nous pouvons donc nous
interroger sur le transfert des connaissances du professionnel au profane qui parait
insuffisant pour offrir au malade I’indépendance vis-a-vis de son thérapeute. Nous nous
placons donc ici dans un modele de coopération guidée : le malade n’est pas passif, il
prend part aux entreprises du thérapeute, mais reste dépendant de lui par manque de
connaissances. Ceci souleve la question du niveau auquel le transfert de connaissances ne
s’est pas effectué : I’orthophoniste a-t-elle transmis les informations ? Le patient a-t-il
entendu ces informations ? Les a-t-il compris ?

3.2.2. Une participation mutuelle (triades 3 et 4)

Mme Jifazou se situe plut6t dans le modele de participation mutuelle décrit par T. Szasz
et M. Hollander (1956). Elle a recu des informations de la part de Mme Linou qui
explique : « Elle a eu beaucoup de questions aussi, qu’est-ce qu’on peut faire nous a la
maison, comment on peut I’aider ». De méme, Mme Lurir est attentive au fait de tenir
informée sa patiente et son conjoint («Elle me passe les bilans, donc on regarde les
bilans, moi je ne connais pas tout mais enfin I'essentiel » M Faveékir conjoint triade 3).
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Les orthophonistes se tiennent elles mémes au courant de ce qui se passe dans le
quotidien des couples. Dans ces deux triades, on assiste a un véritable transfert de
connaissance entre professionnels et profanes qui encourage I’autonomie du patient. Le
thérapeute guide le patient et le conjoint en leur soumettant leurs connaissances.

Nous observons donc dans deux triades des relations qui sont actuellement construites sur
le modéle de la négociation, et dans trois autres triades des modéles de relation
consensuelle, entre coopération guidée et participation mutuelle. Notre troisiéme
hypothése est alors infirmée car ce n’est pas le modéle de la négociation que I’on
rencontre le plus fréquemment. Il semble que les interactions entre orthophonistes et
patients s’inscrivent dans plusieurs modeles theoriques de la relation thérapeutique, sans
que I’on puisse observer la prédominance de I’un d’entre eux.

4. Confirmation de la quatrieme hypothése

Il aurait été nécessaire de réaliser un mémoire centré sur les différences entre les sexes
dans la relation entre orthophoniste et patient. En effet, c’est un sujet qui nous parait trés
complexe et qui ne peut étre traité avec le peu d’outils théoriques dont nous disposons
dans ce domaine. Bien que notre population soit homogéne, nous sommes conscientes
que nos investigations sur les relations entre les malades et leur thérapeute sont trop
superficielles pour pouvoir en extraire des éléments pertinents concernant une éventuelle
différenciation sexuée dans la relation orthophoniste-patient. Notre hypothese porte donc
sur la dimension sexuée dans I’accompagnement de la maladie.

Cette différence entre les sexes nous a paru prégnante exclusivement chez les conjoints
interrogés. Les épouses de patients aphasiques expriment la souffrance de leur conjoint
(« C'est difficile a vivre pour I'entourage, mais c'est surtout difficile a vivre pour la
personne qui vit ¢a.» Mme Nuronli, triade 5) et leur sentiment de frustration (« Il ne peut
plus conduire, et de me voir conduire ¢a lui pese. » Mme Jifazou, triade 4). Les épouses
accompagnent les patients dans leurs difficultés au quotidien. Lorsqu'on aborde le theme
de l'adaptation, les femmes axent leurs discours sur les aspects communicationnels : les
stratégies qu'elles ont di modifier ou mettre en place pour préserver une bonne
communication au sein de leur couple (« On est obligé de s'adapter a ce nouveau rythme
de parole, a ce nouveau rythme d'écoute » Mme Nuronli). Nous avons pu observer que
les epoux de patientes aphasiques témoignaient de leurs problemes de santé personnels
lorsqu'on aborde I'aphasie et s'expriment particulierement sur les conséquences que 'AVC
a eu sur leur de vie personnelle. Nous constatons ainsi que dans le discours des femmes
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prédomine le « nous » tandis que les hommes sont plus dans le « je ». Ces résultats sont
étayés par la théorie de L. Irigaray (1995) qui considére qu'il existe deux modes de
rapports au monde. L'identité de I'homme est centrée sur la construction de I'ego, ce qui
pourrait expliquer leur rapport plus égocentré a la maladie de leur épouse. L’homme
considere I’autre par rapport a lui-méme, et non pas dans sa différence intrinseque. Le
discours des conjoints interrogés, plutdt axe sur leur expérience personnelle, correspond a
ce que définit L. Irigaray a propos de la construction de I’identité relationnelle des sexes.
La femme, elle, se construit dans la relation a l'autre : « dans ce monde au féminin, le
rapport intersubjectif est fondateur. » Cette constatation pourrait expliquer le fait que les
conjointes interrogées semblent s’ impliquer plus personnellement dans leur discours au
sujet du vécu de la maladie, que les conjoints sur la méme question. Le fait qu’elles
utilisent préférentiellement le « nous » confirme I’idée qu’il s’agit, chez la femme, « d’un
univers du deux et non du un ». Notre quatrieme hypothese est donc validée : il existe une
dimension sexuée dans I'accompagnement de la maladie.

. LES CONTRAINTES IMPOSEES A NOTRE
METHODOLOGIE

1. Difficultés pour recruter les participants

Dans la liste de nos criteres d'inclusion, nous avions d'abord voulu exclure les patients
avec des troubles moteurs associés. Les difficultés que nous avons rencontrées pour
réunir un nombre suffisant de personnes a interroger nous ont forcé a revoir notre
position. Ainsi, une patiente présente une hémiplégie droite totale, et deux patients une
hémiparésie droite. Nous nous sommes rendu compte que cela pouvait s’avérer un biais
pour notre étude.

Nous voulions également inclure uniquement les patients revenus a domicile depuis dix a
trente-six mois. Cependant, une patientes (Mme Moluné, triade 6) est aphasique depuis
dix ans et I’orthophoniste que nous avons rencontré est la deuxiéme thérapeute qui la
prend en charge. Nous avons inclus les résultats de cette triade dans notre étude car il
s’est avéré que cet important écart sur la date de retour a domicile n’avait pas d’influence
sur les domaines observés.

Nous avons réalisé tous nos entretiens entre le mois de décembre et le mois de février. La
contrainte temporelle ne nous a pas permis d'effectuer des entretiens exploratoires qui ont
pour but de faire évoluer la grille d'entretien. Ainsi notre grille, contrairement a la
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démarche habituellement admise en sciences sociales, a peu évolué au cours de notre
enquéte. Nous avons cependant eu l'occasion de tester notre grille avec un patient
aphasique que suit notre maitre de mémoire, ceci nous permettant de faire quelques
réajustements sur certaines tournures de questions et de relances verbales.

2. Les particularités des entretiens avec des
personnes aphasiques

Lors des prises de contact avec les orthophonistes, nous avions précisé que les patients
devaient avoir un niveau de communication suffisant pour participer a un entretien d'une
trentaine de minutes. Nous avons réalisé que c'était une notion subjective et les entretiens
ont été particulierement difficiles a mener avec deux patientes. En effet, leurs importantes
difficultés langagieres nous ont conduites a devoir poser des questions fermées car les
questions ouvertes étaient trop compliquées a traiter pour ces patientes. Ces entretiens
étaient donc tres inductifs, et nous avons été ameneées parfois a formuler nous mémes les
réponses en cherchant I'approbation de la personne interrogée. Nous avons ainsi réalisé
que les corpus retranscrivent exclusivement les éléments verbaux et qu'il aurait été aussi
pertinent, dans le cadre d’un travail avec des personnes aphasiques, de relever les
éléments non verbaux qui précisaient souvent leur penseée.

3. Apprentissage de latechnique des entretiens

Au cours de notre étude, nous avons acquis de I'expérience et nos derniers entretiens sont
plus riches en informations, mieux menés et nos questions sont moins inductives que lors
de nos premieres rencontres. Petit-a-petit, nous avons appris a prendre du recul par
rapport a notre grille jusqu'a n’avoir presque plus besoin de la consulter, créant ainsi avec
les personnes que nous rencontrions une situation de communication vraie. Toutefois, il
reste difficile lorsqu'on est dans ce type d'interactions de toujours poser des questions
neutres et non inductives, et la spontanéité du dialogue a pu parfois nous faire oublier la
rigueur que nous devions conserver dans la formulation de nos questions.
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.  L'APPORT DE CE TRAVAIL A NOTRE PRATIQUE
FUTURE

1. Unregard distancié sur la profession
d’orthophoniste

Pour la réalisation de nos entretiens et leur analyse, nous nous sommes positionnées en
tant qu'observatrices. Ce positionnement nous a permis de prendre du recul sur notre
future profession d’orthophoniste, en I’observant avec une certaine distance et en nous
efforcant d'adopter un regard neutre.

2. Enrichissement de nos connaissances dans le
domaine de I'aphasiologie

Il nous a fallu pour ce mémoire faire un travail de recherche bibliographique, aussi bien
pour la définition de notre theme et de notre sujet de recherche que pour I’écriture de la
partie théorique. Ces différentes lectures d’ouvrages et d’articles nous a permis de
compléter la formation théorique recue au sein de I’école d’orthophonie et de diversifier
nos approches de cette pathologie, notamment en ce qui concerne le retentissement
psycho-social de I’aphasie sur le patient et son entourage.

Nous avons également bénéficié de la rencontre avec cinq professionnelles interviewées
lors de notre étude pour échanger avec elles sur cette maladie, et découvrir différents
types de prises en charge. Le travail d’analyse des discours de ces thérapeutes nous a
également encouragées a réfléchir sur notre culture professionnelle dans le champ de
I’aphasiologie et donc & développer notre curiosité et notre envie d’acquérir plus de
connaissances dans ce domaine.

3. Acquisition d’expérience pour notre pratique future

Pour notre étude, nous avons mené des entretiens avec des patients aphasiques et leurs
conjoints. Nous serons amenées lors de notre exercice professionnel a travailler avec des
personnes aphasiques et leur entourage familial, ainsi qu’a réaliser des entretiens
d’investigation (anamneses) avec des patients atteints de tous types de pathologies. Il est
donc important pour nous d’avoir pu experimenter ces rencontres lors de nos études.
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3.1. Rencontre avec des patients aphasiques et leurs conjoints

Les couples rencontrés connaissaient le theme et le contexte de I’entretien, c’est-a-dire le
recueil de témoignages sur le vécu de I’aphasie, dans le cadre d’un mémoire de fin
d’étude pour I’obtention de certificat de capacité d’orthophonie. Nous étions pour eux
étudiantes, mais aussi orthophonistes : ainsi, si la rencontre s’effectuait en dehors d’un
cadre rééducatif, elle restait dans un contexte thérapeutique.

Cette prise de contact avec les personnes aphasiques et leurs conjoints nous a sensibilisé
d’une part a I’aspect quotidien du handicap vécu par le patient et d’autre part aux
répercussions de ce handicap sur le couple, et la vie du ménage. Ce regard plus global,
non technique, que nous avons pu poser sur cette maladie nous permettra de mieux
appréhender notre réle d’orthophoniste dans ce type de pathologies, que ce soit aupres du
patient ou de son entourage. Mme Linou (orthophoniste triade 5) le dit avec beaucoup de
justesse : « le trouble il reste pas isolé a une séance de % d’heure dans un bureau, le
trouble a des incidences au quotidien, dans la famille, au niveau des relations ».

3.2. Latechnique de I’entretien : une aide précieuse pour la

réalisation d’anamneses

Nous avons, dans le cadre du suivi des mémoires en sciences sociales, bénéficié d’une
formation a la technique de [I’entretien semi-directif (explicitée dans la partie
expérimentale). Cette technique est parfaitement adaptée a la pratique de I’anamnése
pratiquée en bilan orthophonique, qui doit elle aussi étre ouverte, non inductive et sans
jugement, mais orientée en fonction des hypothéses diagnostiques. La pratique de dix-huit
entretiens nous a permis de nous approprier cette méthode, et d’affiner nos outils, afin
d’étre préparées au mieux a nos premiéres anamneses. Nous profitons donc d’une
expérience sécurisante dans ce domaine, pour mieux debuter en tant que professionnelles.

V. PISTES DE RECHERCHE

Notre étude nous a fait relever de nombreux themes que nous n‘avons pu tous traiter dans
ce mémoire. La problématique de I’arrét pourrait faire I’objet d’une recherche dans le
cadre d’un mémoire d’orthophonie. En effet, suite aux constats faits dans notre travail,
nous pensons qu'il serait intéressant d'observer plus précisément quelles sont les
représentations et les pratiques d'une fin de rééducation.
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Notre travail pointe également quelques différences entre I’expérience vécue par un
conjoint homme ou femme. Il serait pertinent de centrer un mémoire sur cette
différenciation entre les sexes, afin de réaliser un travail de recherche bibliographique
approfondi, qui permette d’appréhender les concepts et outils nécessaire a I’analyse de
cette problématique.

Il pourrait également étre intéressant d'observer si la construction des représentations
differe selon que I'orthophoniste se déplace au domicile du patient ou non. Nous avons
suspecté des éléments allant dans ce sens, mais sans pouvoir I'étudier précisément puisque
nos entretiens n'étaient pas construits dans cette optique de recherche.

Trois des patients interrogés font partie d’un groupe de langage. Nous n’avons pas pris en
compte ce critére dans nos observations et leur analyse, mais il serait sans doute
intéressant de I’inclure dans une recherche afin d’étudier s’il influence la construction des
représentations. En effet, les participants a ce groupe sont confrontés au regard et aux
discours d’autres personnes atteints de la méme pathologie, ce qui peut avoir des
conséquences sur leurs cadres de référence et donc sur leurs représentations et pratiques.

Nous avons enfin relevé dans les entretiens avec les orthophonistes des éléments qui nous
ont évoqué des conflits de hiérarchie entre le thérapeute et son patient. 1l serait pertinent
d’approfondir cette problématique pour étudier plus profondément la construction de la
relation thérapeutique dans le cadre d’une prise en charge orthophonique.
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CONCLUSION

Notre travail avait pour objectif d’aborder I’aphasie par un autre angle que celui du seul
déficit langagier. Nous avons choisi pour cela une approche en sociologie qui nous a
permis d’observer le retentissement psycho-social de I’aphasie.

Des orthophonistes ont constaté qu’il peut exister des décalages dans la perception des
troubles entre le patient, son entourage et le thérapeute. Cela nous a conduites a nous
interroger sur I’élaboration des représentations de la maladie et du soin, ainsi que sur la
construction des relations au sein de la triade patient-conjoint-orthophoniste. Nous avons
exploré ces domaines en réalisant des entretiens individuels semi-directifs avec chacun
des acteurs.

Nous avons alors pu observer que les modeles sous-jacents d’élaboration des
représentations étaient les mémes pour les professionnels et les profanes : nous trouvons
des modeles relationnels et biomédicaux aussi bien chez les orthophonistes que chez les
patients et les conjoints, ce qui met en évidence la construction personnelle des
représentations. Il apparait également que, dans la relation patient-orthophoniste, les
dimensions relationnelles et techniques sont étroitement imbriquées. Si le versant
technique de la prise en charge en aphasiologie est conséquent, la relation se pense
souvent en terme de lien privilégié, voire d’amitié. Plusieurs modeéles de cette relation
émergent : elle peut étre conflictuelle, négociée ou consensuelle. Ces différents modéles
sont représentés dans notre population de maniére homogene. Le vécu de la maladie est
également influencé par le sexe : les conjoints ne s’impliquent pas de la méme maniere
dans I’aphasie du patient selon qu’ils soient hommes ou femmes.

A I’issue de ce travail de recherche, nous nous interrogeons sur notre future pratique
professionnelle. Rencontrerons-nous des différences dans nos relations avec les patients
selon leur sexe ou le mode de prise en charge (domicile ou cabinet) ? Nous avons
également pu relever I’étroite imbrication des dimensions du lien et de la technique dans
la relation thérapeutique entre I’orthophoniste et le patient. Comment hiérarchiserons-
nous ces deux poles dans notre pratique ? Il est enfin apparu que I’arrét de la rééducation
et les conflits au cours de la prise en charge sont des problématiques que nous serons
amenées a traiter. Comment nous adapterons-nous a ces situations en tant que jeunes
thérapeutes ? Ainsi, ce mémoire axe sur les sciences sociales nous a permis de soulever
des interrogations cliniques importantes, et donc a mieux nous préparer a notre entrée
dans la vie professionnelle.
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ANNEXE |

ANNEXE | : TABLEAU RECAPITULATIF DES
INFORMATIONS SUR LES PATIENTS INTERVIEWES

Mme Sizado Mme Favékir Mme Moluné M. Dimanko M. Nuronli M. Jifazou
Age 76 ans 79 ans 68 ans 79 ans 78 ans 76 ans
Profession  Secrétaire Comptable  Secrétaireet  mécanicien D’ouvrier macon
avant la comptable d'usine a
retraite responsable
d'UE en
métallurgie
Enfants Un fils et Plusieurs Une fille Une fille Une fille Un fils et une
deux filles enfants fille
décédées
Date de 8 octobre 20 février 10 mars 1998 29 décembre 2 mars 2006 18 mars 2007
I’AVC 2006 2005 2006
Localisa- AVC AVC AVC AVC AVC AVC
tiondela  ischémique postérieur antérieur ischémique  ischémique temporal
lésion sylvien gauche gauche frontal sylvien postérieur
gauche antérieur gauche gauche
gauche
Troubles Aucun Apraxie Hémiplégie = Hémiparésie Parésie aucun
associés droite droite et ABF brachio-
faciale droite
Durée des Dix jours Quelques  Cing semaines Trois jours Six mois en Huit jours
soins avant jours de coma, centre de
le retour a hospitalisation rééducation
domicile de six mois, fonctionnelle
puis centre de
rééducation
fonctionnelle
Début de Novembre Avril 2005 2006 Janvier 2007  Septembre Mars 2007
la prise en 2006 2006
charge
Priseen Deux séances Uneséance  Uneséance Deux séances Trois séances Deux séances
charge par semaine  par semaine  par semaine  par semaine  par semaine  par semaine
Lieu Domicile Cabinet Domicile Domicile Cabinet Cabinet
Age du 84 ans 71 ans 69 ans 77 ans 71 ans 73 ans
conjoint
Profession |  Outilleur Technicien Electro- Secrétaire et | Enseignante Vendeuse
du formateur | industrie auto | mécanicien caissiere
conjoint
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ANNEXE 11

ANNEXE Il : GRILLES D’ENTRETIEN

1. Grille d’entretien des orthophonistes

Questions de relance

Themes explorés

Contexte

Age, parcours professionnel

Projection de trajectoire

« Si je vous dis aphasie, vous pensez a
quoi ? »

« Comment expliquez-vous ce qu’est
I’aphasie au patient? »

« Comment avez-vous envisage le projet
de rééducation ? »

« Si je vous dis adaptation, vous pensez a
quoi ? Que faut-il faire pour

s’adapter ? »

« Avez-vous une idée de ce qui se passe
ans la couple ? »

- représentation de I’aphasie

- représentation du soin

-représentation de I’adaptation

- représentation de la relation de couple

Production d’un style de relation par
rapport au travail de soin

« Qui vous a appelé pour le bilan ? Qui
est venu ? Qui prend les rendez-vous? Le
conjoint assiste-t-il aux séances ? »

« Comment s’est passée la premiére
séance ? Pouvez-vous nous raconter la
derniére séance ? Une séance qui s’est
bien passée ? Une qui s’est mal

passée ? »

« Que pensez-vous de I’attitude du
patient ? Et de son conjoint ? »

- évolution des relations entre les trois acteurs
- observations sur I’axe temporel : la
rencontre, les négociations et ajustements,
I’évolution au cours de la prise en charge.

- observations sur I’axe spatial : prise en
charge au cabinet ou a domicile, personnes
présentes pendant le soin.

Production d’un modele d’adaptation
par rapport au travail de soin

« Que pensez-vous de la communication
depuis le début de la rééducation ? »

« Comment pensez-vous que la
rééducation prendra fin ? »

- évolution de la maladie : progression du
patient, progression de son entourage.

- Les critéres de I’arrét, et ce qui se passe en
pratique
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2. Grille d’entretien des patients

Questions de relance

Thémes abordés

Contexte

Age, catégorie socio-professionnelle,
parcours professionnel, activités extra-
professionnelles, environnement familial et
social.

Projection de trajectoire

« Si je vous dis aphasie, vous pensez a
quoi ? »

« Comment envisagez-vous le role de
I’orthophoniste ? »

« Si je vous dis adaptation, vous pensez a
quoi ? Que faut-il faire pour s’adapter ? »

- représentation de I’aphasie
- représentation du soin

-représentation de I’adaptation

Production d’un style de relation par
rapport au travail de soin

« Comment avez-vous choisi votre
orthophoniste ? »

« Qu’est ce que vous avez pensé au début ? »
« Pouvez-vous nous raconter votre premiére
séance ? La derniére ? Une qui vous a plu ?
Une qui vous a déplu ? »

« Comment ¢a se passe avec

I’orthophoniste ? »

« Comment ¢a se passe avec votre

conjoint? Est-il présent pendant les séances ?
Quels sont ses rapports avec

I’orthophoniste ? »

- évolution des relations entre les trois acteurs
- observations sur I’axe temporel : la
rencontre, les négociations et ajustements,
I’évolution au cours de la prise en charge.

- observations sur I’axe spatial : prise en
charge au cabinet ou a domicile, personnes
présentes pendant le soin.

Production d’un modele d’adaptation par
rapport au travail de soin

« Que pensez-vous de la communication
depuis I’AVC ? »

« Comment pensez-vous que la rééducation
prendra fin ? »

« Qu’est-ce qui vous a aidé ? Manqué ? »

- évolution de la maladie : progression du
patient, progression de son entourage.

- Les critéres de I’arrét, et ce qui se passe en
pratique

- I’expérience de I’adaptation
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3. Grille d’entretien des conjoints

Questions de relance

Thémes abordés

Contexte

Age, catégorie socio-professionnelle, parcours
professionnel, activités extra-professionnelles,
environnement familial et social.

Projection de trajectoire

« Si je vous dis aphasie, vous pensez a quoi ? »
« Comment envisagez-vous le role de
I’orthophoniste ? »

« Si je vous dis adaptation, vous pensez a

quoi ? Que faut-il faire pour s’adapter ? »

- représentation de I’aphasie
- représentation du soin

-représentation de I’adaptation

Production d’un style de relation par
rapport au travail de soin

« Comment s’est fait le choix de
I’orthophoniste ? »

« Savez-vous comment se passent les

séances ? » « Avez-vous déja vu une séance ? »
Sioui : « Qu’est ce que vous en avez pensé ? »
« Pouvez-vous nous parler de vos relations
avec I’orthophoniste? Et entre I’ortho et votre
conjoint ? »

- évolution des relations entre les trois acteurs

- observations sur I’axe temporel : la rencontre,
les négociations et ajustements, I’évolution au
cours de la prise en charge.

- observations sur I’axe spatial : prise en charge
au cabinet ou a domicile, personnes présentes
pendant le soin.

Production d’un modele d’adaptation par
rapport au travail de soin

« Que pensez-vous de la communication depuis
I’AVC ? »

« Comment pensez-vous que la rééducation
prendra fin ? »

« Qu’est-ce qui vous a aidé ? Manqué ? »

- évolution de la maladie : progression du
patient, progression de son entourage.

- Les criteres de I’arrét, et ce qui se passe en
pratique

- I’expérience de I’adaptation
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ANNEXE I

ANNEXE Il : ECHELLE DE GRAVITE DE L'’APHASIE
(ISSUE DU BDAE)

Apprécier la gravité de I’aphasie d’aprés le langage spontané selon les critéres suivants :

0 . Aucune expression intelligible et aucune compréhension orale.

1 : Communication par expressions tres fragmentaires, nécessitant de la part de
I’auditeur beaucoup de déductions, de questions et d’attention. Peu d’informations
peuvent étre échangées et c’est I’auditeur qui mene la conversation.

2 : Une conversation sur des sujets familiers et concrets est possible avec I’aide de
I’auditeur. le malade est souvent incapable de se faire comprendre mais il participe au
déroulement de la conversation.

3 : Pratiquement tous les sujets courants peuvent étre discutés avec peu ou pas d’aide
de I"auditeur. Cependant, les troubles de I’expression et/ou de la compréhension rendent
difficile ou impossible la conversation sur certains sujets.

4 : Diminution manifeste de la fluence verbale ou de la facilité et de la rapidité de
compréhension, sans limitation significative de I’expression ou de la communication.

: Handicap linguistique a peine perceptible, ou seulement ressenti par le malade, sans que
I’auditeur puisse I’objectiver.
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ANNEXE IV

ANNEXE IV : TABLEAUX D’ANALYSE DES CORPUS
D’ENTRETIENS

1. Lesreprésentations

orthophoniste patient conjoint

Nom de

I"orthophoniste Nom du patient Nom du conjoint

Représentation de la
maladie : I’aphasie

Représentation de la
trajectoire de la
maladie :
I’adaptation

Représentation du
soin :

Le travail avec
I’orthophoniste / Le
role de
I’orthophoniste

Représentation de la
trajectoire de soin :
le projet de
rééducation et la fin
de la rééducation
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2. Latrajectoire de soin

Orthophoniste

Nom de
I’orthophoniste

Choix
du thérapeute

Le travail fait avec
I’orthophoniste

Qu'est-ce qui se joue
pendant la rencontre?

Evolution de la
relation

Evolution de la
maladie

Patient

Nom du patient

conjoint

Nom du conjoint
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3.

La trajectoire de la maladie

Orthophoniste

Patient

Conjoint

Nom de
I’orthophoniste

Nom du patient

Nom du conjoint

L’ aphasie

Les changements

L’adaptation

Le vécu au
quotidien

Ce qui a aidé

Ce qui a manqué
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4. Les relations au sein de la triade

Orthophoniste

Avec le patient

Avec le conjoint

Regard porté sur la relation du
patient et de son conjoint

Patient
Avec I’orthophoniste
Avec son conjoint
Regard porté sur la relation de
I’orthophoniste et de son
conjoint
Conjoint

Avec le patient

Avec I’orthophoniste

Regard porté sur la relation du
patient et de I’orthophoniste
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RESUME

Nous voulions nous placer dans une approche systémique et sociale pour observer I’aphasie
en dehors du seul déficit langagier. La littérature décrit plusieurs modeles et systéemes de
construction des représentations de la maladie et du soin ainsi que différents types de relation
thérapeutique. Nous avons cherché a savoir comment se construisent ces représentations et
relations au sein de la triade orthophoniste-patient-conjoint, par la réalisation d’entretiens
individuels, avec les trois acteurs, pour évaluer ces domaines. Nous avons pu confirmer ou
infirmer nos hypothéses grace a I’analyse des discours recueillis lors de ces entretiens. Il
apparait que la construction des représentations ne dépend pas du statut de professionnel ou
profane, mais seulement de I’expérience individuelle du sujet. Les dimensions technique et
relationnelle sont étroitement intriquées dans la relation patient-orthophoniste qui peut revétir
plusieurs formes: conflit, consensus, négociation. Les hommes et les femmes étant
représentés de maniere homogéne dans notre population, nous avons pu observer I’influence
du sexe du conjoint dans I’accompagnement de la maladie et relever ainsi une dimension
sexuee dans ce domaine.

MOTS-CLES

Patient aphasique — Conjoint — Sciences sociales — Représentations — Relation thérapeutique

MEMBRES DU JURY

Claire Gentil
Renaud Perdrix
Corinne Rostaing

MAITRES DE MEMOIRE

Anne Peillon
Laurence Tain

DATE DE SOUTENANCE

3 juillet 2008




