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Introduction

La communication fait partie intégrante de la vie de chacun d’entre nous, et ce depuis notre
naissance. Nous communiquons avec tout le monde, avec nous-méme. Nous communiquons partout,

tout le temps.

Mais qu’en-est-il des personnes étant dans I’incapacité de communiquer, suite a 1’apparition d’une
aphasie ? D’aprés Nicole Denni-Krichel, ex-présidente de la Fédération Nationale des Orthophonistes,
« Communiquer, c’est exister dans un monde social en se positionnant en tant que sujet. » (Cataix-
Négre, 2017, page 13). Ainsi, ces personnes peuvent-elles garder leur identité intacte dans notre société
dés lors que leur communication se voit étre limitée ? Peuvent-elles interagir et participer socialement

avec leur entourage, exactement de la méme fagon qu’avant leur situation de handicap ?

En France, environ 300 000 personnes sont atteintes d’une aphasie et il y aurait environ 30 000
nouveaux cas chaque année. Cette situation de handicap peut survenir suite a diverses pathologies
comme un traumatisme cranien, une tumeur cérébrale, des maladies neurodégénératives, des maladies
inflammatoires ou infectieuses, ou encore suite a un Accident Vasculaire Cérébral (AVC), constaté

comme étant la premiére cause de I’aphasie.

Or I’AVC, du fait de son épidémiologie, de la durée du suivi hospitalier, des nombreux cofits
financiers que cela induit pour 1’Etat, ainsi que des répercussions que provoque cette pathologie sur la
vie quotidienne des personnes qui en sont atteintes, pose un réel probléme de santé publique. En effet,
en France, cette pathologie touche environ une personne toutes les quatre minutes, représentant ainsi la

troisieme cause de mortalité* et la premiére cause de handicap acquis chez I’adulte?.

Ainsi, la majorité des personnes atteintes d une aphasie doit également faire face a une multitude
d’autres symptdmes pouvant étre d’ordre moteur, cognitif ou sensoriel. De ce fait, il a été constaté
qu’environ 40% des personnes ayant fait un AVC gardent des séquelles importantes. Or, 1’aphasie serait
I’une des deux séquelles les plus fréquentes et invalidantes et environ un tiers des personnes ayant eu

un AVC présenteraient une aphasie sévere a long terme?.

Enfin, d’une fagon générale, environ un tiers des personnes ayant fait un AVC ne récupére pas
une indépendance fonctionnelle*. Ainsi, leurs capacités a interagir avec leur entourage et a effectuer

leurs occupations habituelles et leurs activités de la vie quotidienne, en tant que sujet unique, c’est-a-

L https://www.iledefrance.ars.sante.fr/accidents-vasculaires-cerebraux-avc

2 https://www.inserm.fr/information-en-sante/dossiers-information/accident-vasculaire-cerebral-avc
3 Ibid.

4 Ibid.



dire en totale indépendance et autonomie, se voient étre altérées. On parle alors de limitation de

participation sociale.

Or, en ergothérapie, le but des suivis proposés est de « maintenir, de restaurer et de permettre
les activités humaines de maniére sécurisée, autonome et efficace, et, ainsi, de prévenir, réduire ou
supprimer les situations de handicap pour les personnes, en tenant compte de leurs habitudes de vie et
de leur environnement. ». (Ministere des Solidarités et de la Santé & Ministere de la Santé et des Sports,
2010, page 170)

Pour cela, I’ergothérapeute peut intervenir dans le domaine de la rééducation, de la réinsertion ou encore
dans le domaine de la réadaptation. Ce dernier consiste a aménager I’environnement de la personne et a
préconiser, entre autres, des aides techniques et des assistances technologiques afin de développer

I’indépendance et I’autonomie de la personne ainsi que son bien-étre et sa qualité de vie.

Par ailleurs, il est aujourd’hui possible de trouver des aides techniques et des assistances
technologiques créées dans le but d’aider les personnes étant en diverses situations de handicap. Ainsi,
les outils de Communication Alternative et Améliorée (CAA) ont été élaborés afin d’aider les personnes

ayant une communication altérée, a communiquer de nouveau ou plus facilement.

Ainsi, ce mémoire d’initiation a la recherche a été rédigé dans deux buts distincts et

complémentaires :

Le premier est de pouvoir s’intéresser d’une facon générale a ce que pourrait apporter I’intervention
d’un ergothérapeute a une personne atteinte d’une aphasie a la suite d’un AVC concernant le fait

d’améliorer sa participation sociale avec I’aide des outils de CAA.

Le second but est de commencer a apporter des éléments de réponse en débutant une recherche a ce
sujet. Ainsi, une enquéte a été réalisée en ciblant un type d’aphasie, et un type de structure dans laquelle
peuvent travailler les ergothérapeutes. (A noter que le choix du type d’aphasie retenu pour cette enquéte
sera expliqué dans la partie « Situation d’appel » et le choix de la structure dans la partie

« Méthodologie ».)
Ainsi, ’enquéte de ce mémoire se porte sur la problématique suivante :

« En quoi un ergothérapeute travaillant en Hospitalisation A Domicile de Réadaptation
(HAD-R) peut-il avoir un impact sur la participation sociale d’une personne atteinte d’une

aphasie non fluente a la suite d’'un AVC ? »



De plus, celle-ci permettra de valider ou d’infirmer I’hypothése suivante :

« La mise en place et I’adaptation d’un moyen de CAA par I’ergothérapeute favorisera
I’amélioration de la participation sociale d’un adulte atteint d’une aphasie non fluente a la suite

d’un AVC. »

Ce mémoire d’initiation a la recherche sera divisé en six parties :

- Lasituation d’appel ayant menée a la réalisation de ce mémoire.

- Le cadre conceptuel comportant une premiére partic sur la présentation de I’AVC et des

différents types d’aphasies ; une deuxiéme partie portant sur la communication et I’impact que
peut avoir une aphasie sur la participation sociale d’une personne ; et enfin une troisieme partie
portant sur les outils de CAA et sur I’intervention ergothérapique pouvant étre proposée lors de
la mise en place et de ’adaptation d’un outil de CAA.

- La méthodologie menée pour effectuer I’enquéte.

- La présentation et I’analyse des résultats obtenus suite a la réalisation de I’enquéte.

- Une partie «discussion » concernant la mise en commun des résultats obtenus avec les

informations présentées dans le cadre conceptuel, les limites et les éléments ayant été bénéfiques
pour la réalisation de ce mémoire, et les axes de réflexion supplémentaires pour continuer a

alimenter le questionnement principal de ce mémoire.

- Laconclusion pouvant étre faite suite a la réalisation de ce mémoire.



Situation d’appel

Le choix de ce sujet de mémoire s’explique par trois éléments principaux : L’ importance que
j’accorde a la communication d’une fagon générale ; mon attrait pour 1’étude du fonctionnement du
corps humain, notamment concernant 1’aspect neurologique ; et les deux premiers stages que j’ai réalisés

au cours de ma formation.

En effet, lors de la premiére année de formation, nous avons I’occasion d’effectuer un stage de
quatre semaines dans le but de découvrir la pratique ergothérapique sur le terrain. J’ai donc logiquement
décidé d’effectuer ce premier stage dans le service de neurologie d’un établissement de Soins de Suite
et de Réadaptation. J’ai ainsi pu découvrir et comprendre ce qu’impliquait le fait d’étre atteint de troubles

moteurs, cognitifs ou encore sensoriels liés a une atteinte neurologique.

C’est lors de cette premicre expérience que j’ai rencontré une patiente atteinte d’une aphasie non fluente
a la suite d’un AVC. Bien qu’ayant une relation thérapeutique saine et agréable avec 1’ensemble des
patients du service, celle établie avec cette patiente était particulierement forte. Lorsqu’il a fallu
déterminer les patients que j’allais suivre de fagon permanente, le choix s’est donc fait naturellement
sur cette femme avec, bien sir, son accord. J’ai donc eu I’occasion de communiquer avec elle
guotidiennement durant ces quatre semaines et ai également pu constater la restriction de participation

sociale que son aphasie lui induisait.

A la fin de ce stage, je me suis rendu compte que, de toutes les situations de handicap que j’avais pu
observer, ¢’était I’aphasie de cette patiente qui me procurait le plus de questionnements et de frustration.
En effet, cette frustration était présente aussi bien d’un point de vue personnel lorsque nous n’arrivions
pas a communiquer ensemble, que lorsque je la voyais ne pas pouvoir participer autant qu’elle I’aurait
souhaité a certaines activités du fait de son aphasie (communication entre patients, avec des
professionnels, lors des mises en situation cuisine pour comprendre la recette...) et ce malgré une

motivation & toute épreuve.

Par ailleurs, j’ai eu ’occasion d’effectuer mon deuxiéme stage avec une ergothérapeute
travaillant en tant que revendeuse de matériel médical. C’est lors de ces deux mois de stage que j’ai pu
découvrir ce qu’étaient les outils de CAA. Néanmoins, j’ai eu I’occasion de voir ce type de préconisation
uniquement pour des personnes atteintes d’un polyhandicap. Ainsi je me suis demandé si ces outils

pouvaient convenir a des personnes atteintes d’une aphasie a la suite d’un AVC.

Lorsqu’il a fallu faire un choix de sujet pour réaliser ce mémoire d’initiation a la recherche,
plusieurs idées me sont venues a ’esprit. Néanmoins, j’ai finalement opté pour ce sujet, simplement
parce que celui-ci a une valeur toute particuliére a mes yeux. En effet, durant mon premier stage, je me

sentais démunie face a I’aphasie de cette patiente. Notamment quand nous devions abandonner nos

4



tentatives de conversation lorsque, malgré tous mes efforts, je n’arrivais pas a comprendre ce qu’elle

souhaitait me dire.

Réaliser ce mémoire me permet donc, symboliquement, d’agir et de tenter d’apporter ma pierre a
I’édifice dans la recherche de solutions pour améliorer la participation sociale d’une personne atteinte

d’une aphasie a la suite d’un AVC.

Par le méme raisonnement, devant faire un choix parmi les différents types d’aphasies existants pour
réaliser I’enquéte de ce mémoire, j’ai décidé de choisir I’aphasie non fluente en témoignage de respect
et de reconnaissance a cette personne qui m’aura apporté beaucoup, aussi bien humainement que

professionnellement.



Cadre conceptuel

1. L’ Accident Vasculaire Cérébral :

1.1 Définitions de ’AVC et des différents types d’AVC :

On appelle Accident Vasculaire Cérébral (AVC), une obstruction ou une rupture d’un vaisseau
sanguin du cerveau ayant comme résultat I’interruption de la circulation du sang dans le cerveau.® Suite
a cette interruption, il n’y a alors plus d’apport en oxygeéne et en nutriments ce qui a pour conséquence

’endommagement des tissus cérébraux®.

11 existe différents types d’AVC :

Le type d’AVC le plus commun, représentant environ 80 a 85% des AVC, est I’infarctus cérébral
aussi appelé accident ischémique cérébral (AIC). Celui-ci se produit principalement a la suite d’une

occlusion d’une artére cérébrale par un caillot sanguin, appelé thrombus’.

Nous retrouvons ensuite les hémorragies cérébrales ou méningées représentant respectivement 15%

et 5% de I’ensemble des AVC. Ces AVC hémorragiques sont dus a une rupture d’une artére cérébrale®.
Enfin, ne représentant qu’un trés faible pourcentage des AVC nous retrouvons :

- Les thromboses veineuses cérébrales, pathologie rare provoquée par 1I’obstruction d’une veine

ou d’un sinus veineux intracérébral par un thrombus®.

- Les Accidents Ischémiques Transitoires (AIT), définis comme un déficit neurologique di a une
ischémie et durant généralement moins d’une heure. Les AIT sont difficiles a diagnostiquer de
par leur courte durée et le fait qu’aucune lésion cérébrale ne peut étre identifiée en imagerie©.
Notons également que les AIT ne sont pas a proprement parlé des AVC puisque, comme leur
nom 1’indique, ils ne sont que transitoires. Néanmoins, ils sont intimement liés aux AVC

puisqu’ils constituent un signe avant-coureur de ceux-ci. En effet, le risque qu’'un AVC se

® https://www.inserm.fr/information-en-sante/dossiers-information/accident-vasculaire-cerebral-avc

5 https://www.who.int/topics/cerebrovascular_accident/fr/

7 https://www.inserm.fr/information-en-sante/dossiers-information/accident-vasculaire-cerebral-avc

8 Ibid.

% https://www.cen-neurologie.fr/deuxieme-cycle%20/accidents-vasculaires-c%C3%A9r%C3%A9braux
10 1bid.



déclenche est de 5% dans les 48 premiéres heures et de 10% durant le mois qui suit I’ AIT*?,

Ainsi, il a été constaté que 30% des AVC sont précédés d’ AIT*2,

1.2 Les symptomes de ’AVC :

Le cerveau est divisé en différentes aires toutes spécialisées dans des taches différentes. Ainsi, les

symptdmes d’un AVC peuvent donc variés de facon tres importante d’un AVC a ’autre en fonction de

la localisation de la lésion cérébrale et de la gravité de celle-ci. Néanmoins, certains symptdmes restent

trés fréquents et représentatifs d’un AVC13 :

2>

7
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Une atteinte au niveau musculaire se décrivant par des faiblesses musculaires appelées parésies. Ces
parésies peuvent étre localisées sur le visage ou sur les membres du corps. Généralement, lors d’un

AVC, seule la moitié du corps est parésique. Nous parlons alors d’hémiparésie.

Une perte de sensibilité d’une ou plusieurs parties du corps. Nous pouvons parler de sensibilité

superficielle ou profonde selon les cas.

Des troubles visuels et/ou une baisse voire une perte de la vision unilatérale ou totale.
Des troubles de I’équilibre.

Des troubles de la coordination.

Une confusion mentale.

Des céphalées intenses et inhabituelles.

Des troubles du langage pouvant étre provoqués par une dysarthrie, soit une difficulté a articuler,

et/ou une aphasie que nous allons a présent étudier plus en détails.

Enfin, notons que, 60% des individus ayant eu un AVC sont atteints d’au moins un de ces
symptomes et 30% peuvent également avoir des troubles de I’humeur pouvant aller jusqu’a la

dépression'4.

1 https://www.inserm.fr/information-en-sante/dossiers-information/accident-vasculaire-cerebral-avc
12 https://www.cen-neurologie.fr/deuxieme-cycle%20/accidents-vasculaires-c%C3%A9r%C3%A9braux

13 https://www.inserm.fr/information-en-sante/dossiers-information/accident-vasculaire-cerebral-avc
14 https://www.iledefrance.ars.sante.fr/accidents-vasculaires-cerebraux-avc



1.3 L’aphasie :

1.3.1. Définition de ’aphasie

Etymologiquement, « aphasie » signifie « sans parole ». En effet, ce terme vient du grec et est
composé du terme « a » signifiant « sans » et du terme « phasie » signifiant « parole ». Ainsi, I’aphasie
est définie comme le fait de perdre de fagon partielle ou totale la capacité de communiquer. Autrement
dit, ’aphasie est une association d’un trouble du langage avec des difficultés pour prononcer ou articuler,
et d’un trouble de la parole avec des difficultés pour choisir ses mots, construire des phrases ou encore

en comprendre leur sens®®,

Ces troubles sont dus a une lésion cérébrale étant dans la plupart des cas située dans
I’hémisphére gauche du cerveau. (Martory, Bernasconi Pertusio, & Boukrid, 2013) Les trois principales
causes d’une l1ésion cérébrale sont les tumeurs cérébrales, les traumatismes craniens et surtout les AVC
pouvant représenter a eux seuls jusqu’a 80% des apparitions d’aphasies. (Bernasconi Pertusio &
Boukrid, 2016)

D’autre part, il est important de savoir qu'une personne atteinte d’une aphasie ne 1’est pas suite

a une surdité ou a un trouble des organes intervenant dans le processus de la parole et que cette personne

peut réfléchir par elle-méme et communiquer si on lui apporte de 1’aide pour y parvenir®®.

1.3.2 La classification classique et sa controverse actuelle

L’origine de la classification

La classification des aphasies a débuté vers les années 1960 par I’école de Boston puis a été
constamment complétée et adaptée au fil du temps par des chercheurs et des neurologues. (Chomel-
Guillaume, Bernard, Leloup, & Riva, 2016)

Cette classification est appelée, encore aujourd’hui, « la classification aphasique classique ».
Celle-ci s’appuie sur la localisation de la Iésion et se référe également en type de syndromes, ¢’est-a-
dire en un ensemble de symptdmes et de signes cliniques. Cette classification permet alors de distinguer
différents types d’aphasies comme ’aphasie de Broca, I’aphasie de Wernicke, celle de conduction, ou

encore les aphasies anomiques et transcorticales. (Chomel-Guillaume et al., 2016)

15 https://aphasie.fr/aphasie/ce-quest-laphasie/
16 1bid.



Enfin, au fil du temps, il y a eu plusieurs autres tentatives afin de catégoriser davantage les
différents types d’aphasies. Ainsi, des distinctions ont pu étre faites concernant les aphasies motrices
par rapport aux aphasies sensorielles, les aphasies expressives par rapport aux aphasies réceptives ou
bien encore les aphasies antérieures aux aphasies postérieures. Néanmoins, I’ensemble de ces
distinctions ne sont plus appropriées aujourd’hui suite aux avancées des recherches, une d’entre elle
reste encore intéressante actuellement : les aphasies fluentes par rapport aux aphasies non fluentes.

Notion reposant sur I’analyse du discours spontané. (Chomel-Guillaume et al., 2016)

La controverse actuelle de la classification classigue

Il y aurait actuellement une opposition de deux courants majeurs concernant 1’étude des
aphasies. En effet, si celui défendant la classification classique estime que celle-ci est bénéfique a la
recherche et a la pratique clinique, 1’autre avance que, suite a I’avancée des neurosciences cognitives,
celles-ci seraient désormais plus fiables pour la compréhension de 1’étude du langage et rendraient donc

obsoléte la classification classique. (Chomel-Guillaume et al., 2016)

Aujourd’hui, beaucoup de chercheurs sont favorables a une complémentarité des deux
approches afin de tenter d’étudier les aphasies de la fagon la plus compléte et précise possible. (Chomel-
Guillaume et al., 2016) Néanmoins, la majorité des sources étudiées pour la réalisation de ce mémoire
n’appliquant que la classification classique, les différentes aphasies seront ici présentées et étudiées

selon cette derniére.

1.3.3 Les aphasies fluentes et non fluentes :

Les aphasies fluentes et non fluentes se distinguent par la fluidité, la qualité et 1’abondance de
I’expression verbales. Ainsi, les aphasies fluentes représentent des types d’aphasies dont le discours est
abondant mais incorrecte. A I’inverse, les aphasies non fluentes représentent les types d’aphasies dont

le discours est trés réduit. (Chomel-Guillaume et al., 2016)

Les différents types d’aphasie fluente et non fluente sont ensuite divisés en fonction de I’état de

la compréhension :

Ainsi, concernant les aphasies fluentes, I’aphasie de Wernicke et 1’aphasie transcorticale sensorielle
représentent des aphasies fluentes dont la compréhension est altérée. A TV’inverse, 1’aphasie de
conduction représente une aphasie fluente dont la compréhension est préservée. (Chomel-Guillaume et
al., 2016)



Concernant les aphasies non fluentes, 1’aphasie représentant une aphasie non fluente dont la
compréhension est préservée est appelée 1’aphasie de Broca. Celle-ci est également caractérisée par un
manque du mot trés important et par une écriture et une lecture trés altérée. A 1’inverse, I’aphasie
représentant une aphasie non fluente dont la compréhension est altérée est 1’aphasie dite globale. Celle-
ci se distingue des autres par une atteinte majeure de la compréhension et de I’expression, tant au niveau

oral qu’écrit. (Chomel-Guillaume et al., 2016)

2. Communication, aphasie et participation sociale

2.1 La communication, un facteur clé de la participation sociale :

2.1.1 Définition générale de la communication et ses principales fonctions

La communication est un comportement social dont le but est de transmettre et de recevoir des
informations de diverses natures (idées, émotions, besoins physiologiques...) entre au moins deux

individus. (Crunelle, 2018)

A travers les différentes informations échangées par les interlocuteurs, la communication peut
avoir, de fagon intentionnelle ou non, un pouvoir d’influence sur autrui. Elle peut, par exemple,
influencer un point de vue, voire tout un mode de pensée, ou bien encore une idée que 1’on se fait de

quelqu’un. (Cataix-Négre, 2017)

Enfin, parmi les fonctions des interactions communicatives, il a été identifié quatre groupes de
fonctions : La communication des besoins/désirs, la transmissions d’informations, les relations sociales

et les conventions sociales. (Beukelman & Mirenda, 2017)

2.1.2 La communication est bidirectionnelle

On dit de la communication qu’elle est « bidirectionnelle ». En effet, lors d’une conversation,
les interlocuteurs agissent 1’'un sur I’autre simultanément. Chaque acteur est alors tantdt ¢lément
« expressif », tantdt élément « réceptif » du ou des messages transmis. Ainsi, I’individu émetteur de
I’information cherche a s’exprimer et a étre compris de 1’autre 1a ou son interlocuteur observe et écoute

I’émetteur du message afin d’essayer de comprendre ce dernier. (Cataix-Negre, 2017)

Bien siir, cela n’est possible que lorsque les deux interlocuteurs ont la volonté de communiquer
entre eux et ont suffisamment de connaissances communes sur le sujet pour se comprendre. Ainsi, il est

important de garder en téte que la communication « est fortement dépendante du contexte initial, de
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présupposés partagés, des étres en présence et de leur appétence & communiquer ». (Cataix-Négre,
2017, page 13)

2.1.3 La communication est multimodale

Il existe différentes facons de communiquer. Ainsi, I’échange d’informations peut se faire par
plusieurs canaux différents, ceux-ci étant tres nombreux et répartis dans deux grandes catégories : La

communication verbale et la communication non verbale. (Cataix-Négre, 2017)

Tout moyen de communication utilisant un systeme de signes, constituant donc un langage, fait
partie de la communication verbale. (Crunelle, 2018) Ainsi, la langue orale ou écrite, les langages
utilisant des codes gestuels comme la langue des signes ou encore un langage suivant des codes

pictographiques sont des moyens de communication verbale. (Cataix-Négre, 2017)

La communication non verbale regroupe « I’ensemble des moyens de communication existant
entre les individus vivants n 'usant pas le langage humain ou ses dérivés sonores ». (Mazaux et al., 2014,
page 27) Tous les humains communiquent de fagcon non verbale. Cela peut étre de fagcon consciente ou
inconsciente et de fagon plus ou moins explicite selon les individus et les échanges. (Crunelle, 2018)
Nous retrouvons donc, par exemple, les mimiques, le regard et les expressions faciales, la posture et
I’orientation du corps, la gestuelle, la tonalité de la voix et les émissions vocales, mais aussi les choix
de positionnement de certains objets dans un endroit donné et la distance interpersonnelle. (Cataix-
Negre, 2017)

Enfin, notons que la communication verbale et la communication non verbale sont

complémentaires et, lorsqu’elles sont utilisées simultanément, indissociables. (Crunelle, 2018)

2.1.4 La communication est un facteur clé de la participation sociale

La participation sociale peut étre définie comme le fait de s’engager dans des situations de vie

sociale ou familiale. Elle peut aussi se définir par la capacité d’étre dans la pleine réalisation de ses

habitudes de vie. (Meyer, 2013)

D’autre part, la Classification Internationale du Fonctionnement (CIF) a déterminé que la
communication était une catégorie d’activité en soi en argumentant ceci par le fait que la communication

est nécessaire pour la plupart des activités de la vie quotidienne et sociale. (Mazaux et al., 2014).
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Ainsi, nous pouvons établir un lien de cause a effet entre une altération de la communication et
une limitation d’activité voire une restriction de la participation sociale. En effet, si les troubles de
communication sont catégorisés au niveau des limitations d’activité, les difficultés d’insertion socio-

familiale sont catégorisées au niveau des restrictions de la participation. (Mazaux et al., 2014)

2.2 Impacts et conséquences de I’aphasie sur la participation sociale

2.2.1 L’impact de aphasie sur la participation sociale

D’aprés Georges Saulus (2009) : « Une situation de handicap complexe est une situation
extréme, ou sont sollicitées au degré le plus intense, jusqu’a leurs limites, les compétences techniques,

relationnelles et éthiques des différents acteurs ». (Crunelle, 2018, page 1)

Aussi, les personnes étant en situation de handicap extréme ont des besoins spécifiques. L’un d’entre
eux est un besoin « d’aide a la communication et a l’expression de leurs besoins et attentes ». (Crunelle,

2018, page 1)

Or, d’apres les recherches de Barreyre et al de 2010 a 2013, I'un des deux facteurs dans la constitution
d’un handicap complexe est « une tres forte limitation en termes de communication sociale ». (Crunelle,
2018, page 2)

Nous pouvons donc conclure qu’une aphasie sévére peut amener une personne en situation de handicap
a étre en situation de handicap complexe. Or, une situation de handicap complexe, quelle que soit
I’étiologie responsable de celle-ci, amene & des limitations dans les activités de la vie quotidienne.
(Crunelle, 2018)

Dés lors, nous pouvons affirmer qu’une aphasie séveére risque fortement d’aboutir a une restriction de la

participation sociale.

D’autre part, méme lorsque ’aphasie n’est pas sévere, celle-Ci peut avoir un impact sur la
participation sociale. En effet, une étude a été effectuée afin de tenter de faire un lien avec le fait d’étre
atteint d’une aphasie et la potentielle restriction de participation sociale que cela peut impliquer.
(Mazaux et al., 2014)

Suite a cette étude, il a été démontré que les limitations d’activité et les restrictions de participation
étaient prédominantes sur les catégories CIF Vie domestique et Vie communautaire. (Mazaux et al.,
2014).
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Aussi, il a été noté que les réponses des personnes étant atteintes d’une aphasie différaient de celles des
personnes témoins de 1’étude pour les items suivants « Alimentation, Entretien du linge, Déplacements

a I’extérieur, Courses et achats, Activités associatives et Démarches administratives ».

Concernant les restrictions de la participation sociale, I’ensemble de ces items a également été retrouvé
et les items « Budget », « Relations avec des inconnus », et « Loisirs de groupe » différaient également.
(Mazaux et al., 2014)

Ainsi, une fois I’étude menée et analysée, plusieurs éléments de restriction de la participation sociale

des individus atteints d’une aphasie ont été identifiés :

- Concernant les soins personnels, le seul élément altéré est la préparation/prise des repas.
Toutes les autres activités sembleraient conservées. (Mazaux et al., 2014)

- A propos de la vie domestique, plusieurs activités sont altérées. Nous retrouvons
principalement 1’entretien du linge, les déplacements extérieurs au sens large (incluant donc le
fait de devoir demander un billet, un renseignement, un itinéraire...), la réalisation des courses,
le fait de s’adresser a un individu (inconnu, vendeur...), la gestion du budget et 1’utilisation des
moyens de paiement. Seule I’activité de I’entretien du logement semblerait étre conservée.
(Mazaux et al., 2014)

- Au niveau des relations interpersonnelles, il semblerait que la conservation de la
participation sociale (incluant I’ensemble des activités nécessitant une communication comme
les conversations, I’expression de ses sentiments et émotions, téléphoner, lire, écrire...) puisse
se faire avec la famille et les amis. Néanmoins, la participation sociale semble étre altérée lors
de conversations complexes, lors de la participation a des repas ou des fétes de famille ou encore
lors de conversations avec des inconnus. (Mazaux et al., 2014)

- La participation sociale concernant les loisirs est également impactée de fagon
conséquente. Ainsi, il semblerait qu’il est plus difficile de participer a des loisirs individuels a
I’extérieur puisque cela impliquerait une forte sollicitation de la communication (parler & un
vendeur, un employ¢, prendre la parole, conversations a plusieurs, aller au théatre/cinéma...).
Les loisirs de groupe sont également impactés pour les mémes raisons citées a I’instant.
Concernant les loisirs individuels a I’intérieur comme des conversations avec ses proches, la
lecture de journaux, regarder la télévision ou encore surfer sur internet sembleraient pouvoir
étre conservés. (Mazaux et al., 2014)

- Enfin, concernant la vie communautaire, 1’ensemble des activités liées a la vie
associative et ’ensemble des démarches administratives semblent étre altérées. Une curatelle
peut méme s’avérer tre nécessaire dans certains cas. La vie spirituelle et le fait de voter

sembleraient néanmoins étre conservés. (Mazaux et al., 2014)
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2.2.2 Une restriction de participation sociale due a ’aphasie : Quels impacts chez

Uindividu atteint d’une aphasie et les membres de sa sphere familiale ?

Chez I’individu atteint d’une aphasie :

Il a été observé que les comportements des individus atteints d’une aphasie avaient tendance a
se partager entre I’isolement et la participation. Ainsi, certains individus ont tendance a différer leur
conversation, a arréter de parler voire a s’isoler pendant que certains manifestent fortement leur envie
de communiquer, revendique leur droit de parole et tiennent a expliquer la raison de leur difficulté a
communiquer. D’autres encore tolérent que d’autres personnes parlent a leur place afin de pouvoir

continuer a participer via I’aide d’un tiers. (Mazaux et al., 2014)

D’autre part, les sentiments d’agacement et de frustration ont été fréquemment observés chez
ces individus. Cela s’explique principalement par la difficulté de maintenir une conversation et de parler
en groupe, leur manque du mot et I’ensemble des efforts supplémentaires a fournir pour communiquer
comparé a une personne n’étant pas atteinte d’une aphasie. Tout cela alimente le sentiment de

dépendance et d’incompréhension que certains peuvent éprouver. (Mazaux et al., 2014)

Aussi, il a été montré que, de par ’ensemble des éléments cités a I’instant, les relations entre
ces individus et leurs proches pouvaient étre conflictuelles et les personnes atteintes d’une aphasie

semblent souvent perdre également leur autorité auprés des enfants. (Mazaux et al., 2014)

Enfin, certaines personnes atteintes d’une aphasie peuvent se montrer démotivées dans 1’idée de
fonder de nouvelles relations et peuvent méme étre dans un état de stress lorsqu’ils se retrouvent face a
un inconnu. Il n’est pas non plus rare que les relations amicales, professionnelles ou de voisinage

diminuent également. (Mazaux et al., 2014)

L’ensemble de ces éléments tendent tous vers un isolement et un repli sur soi important, pouvant

aller jusqu’a la dépression. (Mazaux et al., 2014)

Chez les membres de ’entourage d’un individu atteint d’une aphasie :

Certains comportements ont également été observés fréquemment chez les membres de
I’entourage d’un individu atteint d’une aphasie. Ainsi, il est fréquent que certaines personnes de cet
entourage se retirent lorsqu’elles ressentent un sentiment d’agacement concernant la situation,
s’abstiennent de lui parler ou encore évitent certains sujets de conversation avec lui. Certaines personnes
prennent également de la distance vis-a-vis de I’individu, celle-ci pouvant aller jusqu’a une rupture de
contact. (Mazaux et al., 2014)
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A l’inverse, certains membres de I’entourage peuvent souvent tenter de deviner ce que I’individu
atteint d’une aphasie veut dire et parlent également parfois a sa place dans la volonté de le protéger.
Certaines personnes peuvent également prendre le temps de lui laisser un temps de parole suffisamment
long pour que celui-ci puisse tenter de s’exprimer par lui-méme et fournissent des efforts importants

afin de tenter de le comprendre. (Mazaux et al., 2014)

D’autre part, les sentiments d’agacement, de frustration, de stress ont également été observés
chez les membres de I’entourage. Cela s’explique principalement par le fait de ne pas réussir a
comprendre I’individu atteint d’une aphasie, d’avoir I’impression que celui-ci n’est plus motivé pour
communiquer, de ressentir son agacement ou encore de ressentir la modification des roles dans leur
relation. Aussi, il n’est pas rare que la représentation qu’ils avaient de leur proche avant I’incident soit

modifiée a la suite de I’apparition de son aphasie. (Mazaux et al., 2014)

Enfin, les conjoints des individus atteints d’une aphasie ont souvent tendance & les surprotéger
voire les infantiliser, ceci pouvant, a long terme, engendrer une diminution de la volonté et du plaisir de

I’individu atteint d’une aphasie a agir et a communiquer. (Mazaux et al., 2014)

Les risques d’une restriction de la participation sociale due a I’aphasie :

D’une fagon générale, aussi bien concernant les individus atteints d’une aphasie que les
membres de leur entourage, I’aphasie est un facteur déterminant dans le phénomeéne d’isolement, de
rupture des liens sociaux et de dépression. (Mazaux et al., 2014) Ainsi, il est important de trouver des
solutions adaptées a chaque individu afin de limiter I’impact de son aphasie sur sa la participation

sociale.

3. Intervention ergothérapique dans la mise en place et ’adaptation d’un outil

de CAA : Un travail pluridisciplinaire et personnalisé

3.1 La Communication Alternative et Améliorée

3.1.1 Qu’est-ce que la Communication Alternative et Améliorée ? :

La Communication Alternative et Améliorée est définie par I’Américan Speech-Language-
Hearing Association (ASHA) comme ceci : « La CAA se réfere & un domaine de la recherche clinique
et de la pratique éducative. La CAA nécessite d’étudier et, si nécessaire, de compenser les incapacités

temporaires ou permanentes, les limitations aux activités et a la participation des personnes souffrant
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de troubles graves du langage et de la parole que ce soit en compréhension et/ou en expression et dans

les modalités orale ou écrite. » (Beukelman & Mirenda, 2017, page 4)

Ainsi, la CAA posséde une large gamme de moyens et d’outils techniques et non techniques qui
peuvent étre utilisés simultanément ou indépendamment et peuvent également inclure 1’assistance d’ une

tierce personne. (Cataix-Négre, 2017)

Ces différents moyens et outils se basent principalement sur : les mimiques et les expressions faciales ;
la direction du regard de la personne pouvant se diriger sur un objet ou une personne selon les situations ;
la posture ; les gestes ; le geste servant a désigner appelé le geste « déictique » ; les signes ; les symboles
alphabétiques et enfin les symboles représentant par exemple un objet, une image ou encore un

pictogramme. (Cataix-Négre, 2017)

Tous ces éléments sont ensuite utilisés sur différents supports comme des panneaux, des tableaux, des

ordinateurs, des tablettes, des classeurs, des logiciels informatiques etc... (Cataix-Négre, 2017)

3.1.2 A qui s’adresse la CAA et dans quel but est-elle mise en place ?

La CAA s’adresse a un public large avec tout type de profil d’utilisateur. En effet, la seule
caractéristique commune entre tous les utilisateurs d’outil de CAA est le fait de nécessiter une aide
adaptée pour communiquer. Ainsi, toute personne ayant une communication gestuelle, orale et/ou écrite,
insuffisamment fonctionnelle pour subvenir a leurs besoins de communication peuvent, s’ils le
souhaitent, bénéficier d’un outil de CAA. Cette insuffisance fonctionnelle de communication peut étre
aussi bien partielle que définitive et ne peut toucher que le domaine de la compréhension, de 1’expression

ou bien toucher ces deux domaines a la fois. (Beukelman & Mirenda, 2017)

Le but de cette mise en place d’outils de CAA est ainsi d’améliorer la communication de leurs
utilisateurs afin que celle-ci soit suffisamment fonctionnelle pour subvenir a I’ensemble de leurs besoins

variés de communication. (Beukelman & Mirenda, 2017)

3.1.3 : Les différents outils de CAA existant :

Les outils de CAA ne nécessitant pas d’aide technique :

Les outils de CAA ne nécessitant pas d’aide technique vont comporter toutes les stratégies mises
en place par rapport au langage du corps, aux gestes, aux vocalisations, aux expressions faciales, a

I’épellation des lettres de 1’alphabet par une assistance humaine ou bien par I’interlocuteur ou encore
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aux codes signés (comme par exemple le programme Makaton, programme d‘aide & la communication
constitué d'un vocabulaire fonctionnel utilisé via la parole, des signes ou des pictogrammes, ou encore

le CoGHaMo, systéme de communication par les gestes). (Cataix-Négre, 2017)

Les outils de CAA nécessitant une aide technique :

Les outils de communication nécessitant une aide technique, quant a eux, sont les moyens

impliquant du matériel qui peut étre technologique ou non.

Les outils de CAA nécessitant une aide technique non technologique regroupent une grande
variété de supports. Ainsi, nous retrouvons 1’ensemble des supports pour écrire des messages (carnet,
ardoise etc...), les tableaux alphabétiques, les tableaux représentant des syllabes et/ou des mots, ou
encore les tableaux/cahiers représentant des symboles, des photos, des images, des objets, des
pictogrammes. .. (Cataix-Negre, 2017)

Les outils de CAA nécessitant une aide technique technologique peuvent aller d’une aide
basique jusqu’a une aide plus sophistiquée. Ainsi, nous retrouvons des appareils simples
constituant « des boites a message » avec des pictogrammes et/ou images parlantes, des livres et des
jouets délivrant des messages, des contacteurs parlants... Concernant les aides techniques
technologiques un peu plus sophistiquées, nous retrouvons des logiciels spécialisés pouvant étre installés
sur des ordinateurs et/ou des tablettes, des synthéses vocales avec une multitude de paramétrages afin
de s’adapter au mieux a la situation de chacun. Ainsi, ces aides technologiques plus sophistiquées
peuvent intégrer des commandes oculaires, des systemes embarqués permettant de contréler et piloter
des éléments de I’environnement. Enfin, ces aides technologiques peuvent étre destinées a tous. En effet,
celles-ci peuvent autant convenir a des personnes ayant accés a la lecture qu’a des personnes illettrées

ou étant atteintes de troubles cognitifs. (Cataix-Négre, 2017)

Avec ou sans aide technique, autant d’avantages et d’inconvénients :

11 est important de garder a 1’esprit qu’il n’existe pas d’outil de CAA meilleur que d’autres. En

effet, tous possedent des avantages et des inconvénients. Ainsi, les nouvelles technologies ont, certes,
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distinguables et analysables, ce qui permet aux professionnels d’agir le plus efficacement et rapidement

possible. Les progres peuvent donc étre instantanément en cours d’acquisition.

D’autre part, il a été constaté que le fait que la personne retrouve ses repéres habituels aurait tendance

a la rassurer et a contribuer ainsi a une réinsertion sociale plus rapide.

Enfin notons que, de par ’intervention de 1’équipe pluridisciplinaire de ’'HAD-R, I’implication des

aidants de la personne serait facilitée grace a I’accompagnement et 1’éducation qui leur sont proposes.

Néanmoins, bien que les services proposés dans cette structure apportent un ensemble
d’avantages et pourraient étre complémentaires & une hospitalisation compléte, moins de 1% des séjours
en hospitalisation compléte sont suivis d’un suivi en HAD-R. Cela s’explique, entre autres par le fait
que I’acces a ce type d’hospitalisation n’est pas envisageable pour tous les patients. (Agence Régionale
de Santé, 2018)

3.2.2 : Intérét d’un travail pluridisciplinaire

Comme pour tout suivi, le travail pluridisciplinaire est indispensable pour assurer un suivi
complet et efficace. Ainsi, de nombreux écrits ont pu mettre en évidence que le travail des
ergothérapeutes, des neuropsychologues et des orthophonistes était complémentaire concernant
I’exploration et le traitement des conséquences des troubles cognitifs. (Pradat-Diehl, 2006) Ainsi, il est
important de garder en téte que, si ce mémoire se consacre seulement a I’intervention ergothérapique
dans la mise en place et I’adaptation d’un outil de CAA pour des patients atteints d’une aphasie non
fluente a la suite d’un AVC, celle-Ci ne pourrait étre totalement efficace et compléte si elle était faite

sans s’appuyer sur ces autres pratiques professionnelles.

3.2.3 Champ de compétence de ’ergothérapie

Le référentiel d’activités rédigé dans 'arrété du 5 Juillet 2010 relatif au diplome d’Etat
d’ergothérapie définit 1’objectif de 1’ergothérapie comme le fait de « maintenir, de restaurer et de
permettre les activités humaines de maniére sécurisée, autonome et efficace, et, ainsi, de prévenir,
réduire ou supprimer les situations de handicap pour les personnes, en tenant compte de leurs habitudes
de vie et de leur environnement. ». (Ministére des Solidarités et de la Santé & Ministere de la Santé et
des Sports, 2010, page 170)

Ce méme arrété définit ensuite I’ergothérapeute comme celui qui « est I'intermédiaire entre les

besoins d’adaptation de la personne et les exigences de la vie quotidienne en société. Il collabore avec
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la personne et son entourage, [’équipe médicale et paramédicale, les intervenants dans le champ social,

économique et éducatif afin d’établir des projets d’intervention pertinents. ». (page 8)

Ainsi, 1’ergothérapeute évalue les limitations d’activités et les restrictions de participation des
individus en prenant en compte la personne dans sa globalité (Age, données médicales, environnement
humains, environnement matériel, habitudes de vie...). Une fois le diagnostic ergothérapique réalisé,
I’ergothérapeute accompagne la personne et son entourage dans 1’élaboration de son projet de vie,
toujours dans 1’optique de faciliter I’engagement de la personne dans les activités de la vie quotidienne
et dans ses habitudes de vie. Pour cela, I’ergothérapeute peut étre amené a aménager 1’environnement
de la personne et a préconiser, entre autres, des aides techniques et des assistances technologiques afin
de développer I’indépendance et/ou I’autonomie de la personne ainsi que son bien-étre et sa qualité de
vie. Enfin, I’ergothérapeute peut utiliser des mises en situation pour évaluer la personne en activité dans
son propre environnement et peut, ainsi, proposer des conseils et des adaptations, toujours dans le but
de favoriser une meilleure indépendance et participation. (Ministére des Solidarités et de la Santé &
Ministére de la Santé et des Sports, 2010)

Pour finir, notons que I’ergothérapeute agit toujours avec le consentement éclairé de la personne.

(Ministere des Solidarités et de la Santé & Ministére de la Santé et des Sports, 2010)

3.3. L’intervention ergothérapique

3.3.1 Le modele conceptuel MCREO

Présentation du modéle :

Le Mode¢le Canadien du Rendement et de I’Engagement Occupationnels (MCREQ) est un
modeéle conceptuel humaniste créé par 1’Association Canadienne des Ergothérapeutes. Celui-Ci a été

¢laboré dans le but de clarifier davantage le role de I’ergothérapie. (Morel-Bracq, 2017)

Le MCREO se base sur une approche centrée sur la personne afin de pouvoir établir des objectifs
et d’évaluer 1’évolution des capacités de la personne sur sa participation et son engagement ainsi que la

satisfaction que celle-ci en tire. (Morel-Bracq, 2017)
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Pour cela, ce modéle!’ s’appuie sur trois grands domaines :

—> La personne : Englobant le spirituel,

I’affectif, le cognitif et le physique.

—> Ses occupations : Englobant les soins
personnels, la productivité et les loisirs.

- Son environnement : Englobant

I’environnement  physique, culturel,

social et institutionnel.

Justification du choix de ce modéle :

J’ai opté pour ce modele conceptuel pour plusieurs raisons. Tout d’abord, le modéle MCREO
est un modele humaniste et prenant en compte la subjectivité, les désirs et besoins de la personne. Plus
important encore, ce modeéle s’appuie fortement sur la collaboration du patient et du thérapeute et a
comme objectif principal un engagement occupationnel du patient le plus important possible. Pour cela,
une relation thérapeutique stable et efficace est indispensable. Cela demande donc de la part du
thérapeute un temps d’écoute et d’échange suffisamment important pour tenter de comprendre les réels
besoins et désirs de la personne, ainsi que le respect des valeurs et des préférences de cette derniére.
Enfin, il est également important d’identifier les compétences et les difficultés globales de la personne

afin de ’accompagner au mieux dans 1’élaboration de son projet. (Morel-Bracq, 2017)

Or, si tous ces éléments sont bien entendus nécessaires et utiles pour tout type de suivi
ergothérapique, 1’importance de ceux-ci semble néanmoins davantage prononcée des lors que
I’intervention ergothérapique touche au domaine de la réadaptation et plus particulierement de la
préconisation d’aide technique. En effet, ce modéle se centre sur la personne dans le but d’ « établir des
objectifs de traitement et évaluer les changements dans la performance et la satisfaction percues lors
d’un traitement en réadaptation » (Morel-Bracq, 2017, page 86). Ainsi, pour que ce type de suivi
fonctionne et soit efficace, il semble impératif de mener a bien ce projet en collaborant avec I’individu
et son entourage afin que cette préconisation d’aide technique soit la plus adaptée possible a la vie
quotidienne de I’individu, corresponde le plus fidélement possible a ses désirs et réponde le plus
efficacement possible a ses besoins. A I’inverse, si la préconisation de 1’aide technique se fait sans

prendre totalement en considération la personne, son environnement physique et social, ainsi que ses

17 Source de I’image : (Morel-Bracg, 2017, page 89)
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occupations et ses habitudes de vie, celle-ci risque de ne pas étre investie par la personne et son entourage

et/ou de ne pas correspondre a leurs besoins et désirs. (Montcharmont, 2013)

3.3.2 L’intervention ergothérapique en HAD-R dans la mise en place et ’adaptation

d’un outil de CAA chez un individu atteint d’une aphasie non fluente a la suite d’un

AVC:

La prise en considération des demandes et des appréhensions de la

personne et de son entourage :

Comme nous venons de le constater, la prise en compte des demandes et des besoins de la
personne et de sa sphére familiale en fonction de leur environnement, de leurs occupations et de leurs

habitudes de vie est primordiale pour espérer une préconisation d’aide technique pertinente et efficace.

11 est néanmoins important de préciser que, si I’écoute apportée par 1’ergothérapeute envers la
personne et son entourage lui permet de fonder une relation thérapeutique stable et efficace et 1’aide
également a comprendre leurs besoins et leurs demandes, celle-ci lui permet également d’identifier leurs
appréhensions. Cet élément doit particulierement €tre gardé a I’esprit lors d’une préconisation d’un outil
de CAA. En effet, une crainte trés fréguemment observée chez les individus nécessitant la mise en place
d’un outil de CAA ainsi que chez leur entourage se base sur I’appréhension du potentiel ralentissement
voire obstacle que ces outils pourraient apporter a ’acces au langage oral. Or, une grande quantité de
témoignages recueillis ont démontré le contraire. Nous pouvons affirmer qu’aucun moyen alternatif a la
parole a eu I’effet de faire régresser le langage oral de son bénéficiaire. A I’inverse, les outils de CAA
peuvent, paradoxalement, stimuler la communication orale de certains de leurs bénéficiaires par le fait
que, ceux-ci pouvant étre soulagés d’étre mieux compris et donc moins stressés, ces derniers sont plus
disposés a trouver en eux I’ensemble des capacités nécessaires pour s’exprimer verbalement. (Cataix-

Negre, 2017)

Or, si I’ergothérapeute apporte une écoute et un soutien suffisants a la personne et a son
entourage, celui-ci sera dans de meilleures conditions pour identifier ce genre d’appréhensions et leur
expliquer que les outils de CAA ne sont que des moyens mis en place pour améliorer la communication.
Ainsi, le but de cette mise en place n’est pas de communiquer autrement, via un autre systéme, mais de

communiquer. Tout simplement. (Cataix-Négre, 2017)
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Outils de CAA et AVC : Le choix de I’outil

Nous avons pu le constater plus tot dans cet écrit, les symptémes associés aux AVC sont
considérablement variables d’'un AVC a I’autre en fonction de la localisation et I’étendu des dommages.
Ainsi, certains symptomes comme la dysarthrie ou la spasticité peuvent accentuer davantage la difficulté

a s’exprimer. (Beukelman & Mirenda, 2017)

Par ailleurs, il a été constaté que presque toutes les personnes ayant eu un AVC ont besoin d’un
support de CAA dans un premier temps. De plus, seulement environ 25% d’entre elles retrouveraient
un discours fonctionnel ce qui sous-entend que les 75% restants requerraient un outil de CAA de fagon
définitive. (Beukelman & Mirenda, 2017)

De par ce grand pourcentage de personnes nécessitant un outil de CAA a long terme, les
éléments a prendre en compte lors de la mise en place d’outils de CAA chez cette population peuvent
s’avérer totalement différent d’un cas a 1’autre. C’est pourquoi il est primordial de prendre en
considération les troubles associés et d’effectuer une évaluation des capacités impliquant les aspects

cognitifs, linguistiques, sensoriels, perceptifs et moteurs. (Beukelman & Mirenda, 2017)

Prenons un exemple : Une atteinte du tronc cérébral élevé peut avoir un impact sur le
mouvement des yeux et des paupieres et peut également altérer les sens tactile et de position. Une atteinte
du tronc cérébral présentant une dysarthrie grave ou une anarthrie, quant a elle, présente généralement
des problémes de contréle moteur de leurs membres ainsi que des mécanismes de la parole. (Beukelman
& Mirenda, 2017)

Or, si une préconisation d’un outil de CAA électroniques via des pointeurs optiques pourrait s’avérer
étre la meilleure solution pour la deuxiéme atteinte, elle ferait a 1’inverse une préconisation totalement

inutilisable pour la premiére.

L’importance de I’adaptation de ’outil de CAA et des mises en situation :

« Il n’existe pas de machine ou de systeme qui serait, dans ’absolu, meilleur que les autres. Il n’y a que

des bonnes ou de moins bonnes adaptations a ['utilisateur » (Cataix-Négre, 2017, page 34)

Prenant en considération cela, il est d’autant plus facile de comprendre combien I’évaluation et
la prise en considération de I’ensemble des éléments dont nous venons de parler sont importantes. Aussi,
il ne faut pas oublier que celles-ci sont « menées avec le conseil d’une équipe pluridisciplinaire incluant
orthophoniste et ergothérapeute pour cerner au mieux les besoins et les préconisations » (Cataix-Négre,
2017, page 34).
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Une fois I’outil de CAA choisi et mis en place, il est donc temps de I’adapter a la personne en
fonction de ses besoins, de son environnement et de son entourage. Cela se faisant, bien entendu,
toujours en collaboration avec ces derniers. D’autre part, I’apprentissage de 1’outil et les entrainements
d’utilisation sont deux éléments primordiaux pour la finalité du projet. En effet, le temps d’apprentissage
d’un outil de CAA différe en fonction de chaque outil et de chaque bénéficiaire. Puis, une fois
I’apprentissage global effectué, vient ensuite 1’apprentissage de I’outil dans des situations de la vie
quotidienne afin de rendre 1’utilisation fonctionnelle et utile au quotidien. Ainsi, vient « la certitude
qu'une des clefs d’apprentissage est la pratique en situation, hors des bureaux, mais plutét dans les

interactions réelles [...], dans la « vraie vie » » (Cataix-Négre, 2017, page 36).

Ainsi, I’ergothérapeute, de par sa compétence a proposer et & réaliser des mises en situations,
pourra continuer a aider la personne et son entourage apres la mise en place de 1’outil afin d’améliorer

encore davantage I’indépendance et la participation de la personne.
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Méthodologie

4. Rappel des objectifs et des critéres d’évaluation

4.1 Les objectifs

Dans le but de trouver des réponses a la problématique de mon mémoire et pouvoir ainsi affirmer

ou infirmer mon hypothése, une enquéte doit étre réalisée. Les objectifs de celle-ci sont les suivants :

Identifier le réle de I’ergothérapeute dans la mise en place et I’adaptation d’un outil de CAA

pour une personne atteinte d’une aphasie non fluente a la suite d’un AVC.

Evaluer I’impact que peut avoir cette intervention ergothérapique sur la participation sociale de

cette population.

4.2. Les critéres d’évaluation

Les objectifs d’enquéte doivent impérativement s’accompagner de critéres d’évaluation. En effet,

ceux-ci permettent de définir si les objectifs ont été atteints ou non.

Ainsi, les critéres d’évaluation pour le premier objectif sont les suivants :

Recueil des retours d’expérience et/ou des avis professionnels que font les ergothérapeutes
concernant le réle et la place que ceux-ci peuvent avoir dans la mise en place et ’adaptation

d’un outil de CAA pour une personne atteinte d’une aphasie non fluente a la suite d’'un AVC.

Identification des actions réalisées et des éléments pris en compte par les ergothérapeutes pour

choisir, mettre en place et adapter I’outil de CAA.

Concernant le deuxiéme objectif de I’enquéte, les critéres d’évaluation sont les suivants :

® Recueil des retours d’expérience et/ou des avis professionnels que font les ergothérapeutes

concernant I’utilité et la valeur ajoutée de leur intervention au sein d’un travail pluridisciplinaire.

Recueil des retours d’expérience et/ou des avis professionnels que font les ergothérapeutes
concernant 1I’impact que peut avoir leur intervention sur la participation sociale de cette

population.
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5. Population interrogée : Les ergothérapeutes travaillant en HAD-R

Pour réaliser ce mémoire d’initiation a la recherche, j’ai pris la décision d’interroger qu’une seule
population : Des ergothérapeutes travaillant en HAD-R. Ce choix est le fruit d’une réflexion construite

au fil des étapes suivantes :

Tout d’abord, il a fallu déterminer des critéres d’inclusion généraux concernant I’ensemble des

services de soin proposé en France. Ainsi, quatre critéres ont été déterminés :

Pour identifier les deux premiers critéres d’inclusion, je me suis appuyée sur le contenu du modéle
conceptuel choisi : Le MCREO. Ainsi, je souhaitais m’intéresser a une population d’ergothérapeutes
prenant en compte de maniére égale la personne, ses occupations et son environnement dans leur
globalité. De plus, je souhaitais que la notion de « collaboration » entre la personne et le thérapeute,
dans le but d’obtenir le meilleur engagement occupationnel de la personne, fasse objectivement partie

intégrante de la réalisation du suivi.

Le troisieme critére d’inclusion s’explique par le fait que, la mise en place et I’adaptation d’un outil de

CAA faisant partie de la réadaptation, je souhaitais trouver une population travaillant dans ce domaine.

Enfin, ce mémoire d’initiation a la recherche ne s’intéressant qu’aux adultes atteints d’une aphasie non
fluente a la suite d’'un AVC, je souhaitais interroger des ergothérapeutes étant en contact avec cette

population précise.

Une fois les critéres d’inclusion déterminés, j’ai effectué des recherches afin d’identifier les
différents services de soins respectant ces derniers. Suite a ces recherches, j’ai pris la décision d’orienter
cette enquéte vers les services de soins a domicile plutdt que vers les services de soins proposés au sein
d’un établissement hospitalier. En effet, bien que ’ensemble de ces services respectent les critéres
d’inclusion que nous venons d’aborder, j’ai préféré opter pour les services permettant aux

ergothérapeutes de travailler directement au sein de I’environnement habituel de la personne.

Apres avoir effectué ce premier choix, je me suis ensuite intéressée a I’ensemble des services de
soins a domicile existant et me suis ainsi rendu compte qu’il existait un grand nombre de structures
pouvant participer a cette enquéte : Hospitalisation A Domicile (HAD), Service d’Accompagnement
Médico-Social pour Adultes Handicapés (SAMSAH), Service d’Accompagnement a la Vie Sociale
(SAVYS), Service d’Aide et d’Accompagnement a Domicile (SAAD)... (Agence Nationale d’ Appui a la

Performance des établissements de santé et médico-sociaux, 2013)

Ainsi, deux possibilités s’offraient @ moi : Interroger des ergothérapeutes dans chaque structure
respectant les critéres d’inclusion, ou bien focaliser 1’enquéte sur une seule structure. Apres réflexion,
j’ai finalement pris la décision de n’interroger qu’une seule structure pour la raison suivante : Ceci étant

mon premier mémoire d’initiation a la recherche, je craignais de ne pas suffisamment bien mener
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I’enquéte pour réussir a trouver des ergothérapeutes dans chaque structure, de ne pas gérer suffisamment
bien mon temps afin de mener une enquéte aussi conséquente et enfin de ne pas analyser I’ensemble des
informations de facon suffisamment rigoureuse et adaptée pour réussir a identifier les potentielles
différences entre chaque structure. Ainsi, j’ai préféré « privilégier la qualité a la quantité » en ne me
concentrant que sur une seule structure afin de limiter le risque que mes résultats ne soient pas

exploitables car pas suffisamment bien recueillis et analysés.

La derniere étape dans le choix de la population a interroger a été de choisir la structure avec laquelle
j’allais travailler pour réaliser ce mémoire. Mes connaissances sur 1’ensemble de ces structures étant
¢gales et relativement faibles au début de la réalisation de ce mémoire, j’ai préféré déterminer mon choix
sur un élément objectif : Ma maitre de mémoire étant en contact avec des ergothérapeutes travaillant en
HAD-R, j’avais beaucoup plus de chances d’obtenir un minimum d’entretiens pour alimenter mon
enquéte si je choisissais cette population. Ainsi, bien qu’il était évident pour moi d’effectuer également
des recherches par moi-méme afin d’expérimenter ce qu’était la recherche de contacts dans le cadre
d’une enquéte, j’ai préféré choisir I’option la plus sécurisante afin d’étre certaine de pouvoir réaliser

mon enquéte dans les meilleures conditions possibles.

Enfin, une fois la population choisie, il a fallu déterminer les critéres d’inclusion concernant les
ergothérapeutes travaillant en HAD-R. Ainsi, j’ai décidé de n’interroger que des ergothérapeutes

respectant 1’ensemble des criteres suivants :

e Avoir déja travaill¢ avec au moins un patient adulte atteint d’une aphasie non fluente a la suite
d’un AVC.
e Avoir conscience de I’existence des moyens de CAA, quelle que soit 1’étendue de ses

connaissances sur ce sujet.

6. Choix de I’outil d’investigation : I.’entretien

L’outil d’investigation opté pour I’ensemble de I’enquéte est I’entretien. Cet outil est une
méthode pouvant étre employée individuellement ou en groupe et permettant d’accéder aux idées, aux
représentations et aux perceptions de la personne. (Tétreault, Guillez, Izard, Morel-Bracq, & Association
nationale francaise des ergothérapeutes, 2014) D’autre part, I’utilisation de cet outil a comme intérét de
pouvoir « explorer des expériences humaines, de découvrir ce que les personnes pensent, font ou ont
['intention de faire ». (Tétreault et al., 2014, pages 215-216) Enfin, précisons que I’objectif de I’entretien
n’est pas que la personne décrive ses connaissances sur un théme donné mais plutdt de communiquer
sur celui-ci dans le but d’accéder a des « idées incarnées et non pas préfabriquées ». (Blanchet &

Gotman, 2007, page 27). Ce sont pour ces raisons que j’ai pris la décision d’utiliser cet outil puisque je
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recherche principalement des avis et des témoignages pouvant affirmer ou infirmer mon hypothése

fondée sur mes recherches scientifiques et bibliographiques.

J’ai opté pour I’entretien semi-directif afin de pouvoir avoir un échange structuré avec les
personnes interrogées grace a la préparation préalable des différents thémes abordés. J’ai ainsi pu
m’appuyer sur ma grille d’entretien pour pouvoir réorienter celui-ci lorsque cela s’avérait étre
nécessaire. D’autre part, la composante non directive de cet outil est également tres importante puisque
cela permet a la population interrogée d’étre libre de s’exprimer par rapport a chaque théme abordé. Cet
outil permet donc d’avoir une liberté d’expression et une représentation de 1a situation importantes tout

en ayant un cadre structurant facilitant le bon déroulé de I’entretien. (De Ketele & Roegiers, 2009)

Intéressons-nous maintenant au déroulement de mes entretiens. Afin d’établir une relation de
confiance avec la personne interrogée, je me suis, au préalable, présentée et ai expliqué brievement le
sujet de mon enquéte, en prenant soin de ne pas donner d’informations pouvant biaiser 1’avis ou le
raisonnement de 1’intéressé sur le sujet abordé. J’ai également précisé les modalités de 1’entretien, c’est-
a-dire le fait que celui-ci ne durera pas plus d’une heure et qu’il sera enregistré a condition que la
personne interrogée soit d’accord. Enfin, j’ai précisé que chaque question posée et chaque théme abordé

n’impliquait aucune obligation de réponse si le/la participant(e) ne le souhaitait pas.

Comme nous avons pu le souligner précédemment, un entretien semi-directif se doit d’étre

structuré. Voici donc les différents themes qui ont été abordés lors des entretiens :

e Présentation des professionnels et de leurs expériences avec des personnes atteintes d’une
aphasie non fluente a la suite d’un AVC.

e L’impact de I’aphasie non fluente sur la participation sociale de la personne.

e [’intervention ergothérapique lors de la mise en place et I’adaptation d’un outil de CAA pour

cette population.

D’autre part, la personne menant ’entretien se doit, en amont, de poursuivre un questionnement
qui soit en lien notamment avec sa problématique. (Imbert, 2010) C’est pourquoi j’ai également préparé
des questions qui pouvaient me servir a réorienter et/ou relancer 1’entretien, ainsi que des questions

permettant de rentrer un peu plus en détail sur un sujet précis dans le cas ou cela aurait été nécessaire.

Enfin, notons que le pré-test et la validation de la grille d’entretien fait partie intégrante de la
construction de I’outil d’entretien. (Imbert, 2010) Ces entretiens ont donc été testés avant d’étre
employés avec la population de mon enquéte. Pour cela, j’ai décidé de faire passer ces entretiens a deux
personnes de ma promotion et a deux personnes n’ayant aucune connaissance sur 1’ergothérapie,
I’aphasie et les moyens de CAA. Cela m’a permis de vérifier si mes propos et mes questions étaient

simples, concis et surtout compréhensibles par tous.
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A titre informatif, la grille d’entretien utilisée pour la réalisation de I’enquéte peut étre retrouvee

en annexe. [Annexe 1]

7. L’investigation

7.1 Ma démarche de recrutement

Privilégiant, au départ, les entretiens en face a face plutot que par téléphone, j’ai focalisé mes
recherches sur les HAD-R d’Ile-de-France, soit six structures. En tout, quatre structures sur six ont été
contactées par différents moyens.

D’un point de vue stratégique, j’ai décidé, dans un premier temps, de contacter les trois
ergothérapeutes dont ma maitre de mémoire m’avait donné les coordonnées. Je partais ainsi du principe
que, chacune travaillant dans un service différent, j’allais pouvoir augmenter mes chances de trouver de
nouveaux contacts en leur demandant de me transmettre les coordonnées de leurs collégues ou bien de

leur donner les miennes s’ils/elles étaient également intéressé(e)s pour participer a I’enquéte.

Durant la méme période, j’ai également contacté par téléphone un autre établissement d’HAD-R dont le
secrétariat m’avait proposé de transmettre le message aux ergothérapeutes afin que celles-ci me

recontactent si elles étaient disponibles et intéressées.

Ainsi, j’ai pu réaliser au total trois entretiens. Ces ergothérapeutes étant les contacts de ma
maitre de mémoire. En effet, la quatriéme structure ne m’a pas recontactée. Quant aux collégues des
ergothérapeutes interrogées, celles-ci étaient indisponibles a la période ou je recherchais des entretiens
ou bien ne préféraient pas participer parce qu’elles estimaient ne pas correspondre suffisamment aux
critéres d’inclusion de I’enquéte pour que les entretiens soient réellement intéressants. Enfin, lors d’un
entretien avec I’un de mes référents pédagogiques, ce dernier m’a transmis 1’adresse mail directe d’une
ergothérapeute travaillant également en HAD-R, celle-ci étant étre volontaire pour participer a I’enquéte.

Néanmoins, malgré deux relances de ma part, je n’ai pas eu de retour.

Etant en difficulté pour trouver de nouveaux contacts et étant satisfaite des trois entretiens menés

par les participantes de I’enquéte, j’ai décidé d’arréter mes recherches pour deux raisons principales :

Tout d’abord, cela me permettait d’avoir un nombre d’entretien impair afin de pouvoir conclure d’une
validation ou d’une infirmation de I’hypothése de I’enquéte en évitant d’avoir 50% d’entretiens la

validant et 50% I’infirmant.

J’ai également fait ce choix car, au fil de I’avancée de mon mémoire, cela me semblait intéressant de

mener une sorte de deuxiéme enquéte sur I’un des axes de réflexion supplémentaires de ce mémoire.
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Ainsi, j’ai pu d’effectuer deux entretiens supplémentaires sur cet axe. Ceci sera présenté et expliqué plus

en détails dans la partie « Axes de réflexion supplémentaires » de la discussion.

7.2. Le déroulement de P’investigation

7.2.1. La durée

Concernant la durée des entretiens, la durée estimée était entre trente minutes et une heure. Dans
les faits, les deux premiers entretiens ont duré trente minutes et le troisiéme entretien a duré un peu plus

d’une heure.

7.2.2. Lelieu
Les deux premiers entretiens ont été menés dans le lieu de travail respectif de chaque
ergothérapeute. L’un a été dans un créneau faisant partie des horaires de travail de 1’ergothérapeute,

I’autre a été mené juste apres que I’ergothérapeute ait fini sa journée de travail.

Dans la volonté générale de réaliser les entretiens aux lieux et aux moments les moins
dérangeants pour les ergothérapeutes interrogées, le troisieme entretien a été mené par téléphone aprés

que la participante ait terminé sa journée de travail.

7.2.3 Les informations présentées aux interviewés avant l’entretien

Concernant les deux premiers entretiens, un document a été transmis a chaque participant juste
avant la réalisation de I’entretien. Celui-ci est divisé en deux parties : La premiere partie présente les
modalités de I’entretien, un rappel du sujet du mémoire ainsi que des explications sur les différents
thémes abordés durant celui-ci. La seconde partie est un formulaire de consentement éclairé et

d’autorisation d’enregistrement audio de I’entretien. [Annexe 1]

Concernant le troisieme entretien, celui-ci ayant ét¢ mené par téléphone, I’ensemble de cette

démarche a été effectuée oralement.

A titre informatif, les retranscriptions de ces entretiens peuvent étre retrouvés en annexe.
[Annexes I, 1V, V].
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7.3 Les méthodes d’analyse des entretiens effectués

L’analyse des entretiens a pu €tre réalisée suite a plusieurs étapes :

Dans un premier temps, la totalité des entretiens ont été retranscrits afin de pouvoir relever

I’ensemble des verbatims apportant des informations pertinentes aux différents themes abordés durant

CEeux-ci.

Une fois les verbatims de chaque ergothérapeute releves, ceux-ci ont été répertoriés dans des

tableaux catégorisant différentes parties des themes abordés :

Ainsi, le theme « Présentation des professionnels et de leurs expériences avec des personnes atteintes

d’une aphasie non fluente a la suite d’un AVC » a été divisé en six parties :

Année d’obtention du diplome
Expériences professionnelles
Expérience avec cette population
Fréguence des suivis

Temps moyen de suivi

Mise en place et adaptation d’outil de CAA

Le theme « Impacts de I’aphasie non fluente sur la participation sociale de la personne » a été divisé en

deux parties :

Impact sur la personne, ses occupations et son environnement

Limitation de la participation sociale

Enfin, le théme « Intervention ergothérapique » a été divisé en sept parties :

Le role de I’ergothérapeute

Avantages et inconvénients de ’HAD-R

Eléments déterminant le choix de mettre en place un outil de CAA
Eléments importants lors de la mise en place de 1’outil

Moyens utilisés pour mener a bien la mise en place et I’adaptation de 1’outil
Les limites de la mise en place de I’outil

Intérét et efficacité de I’intervention ergothérapique sur la participation sociale

Enfin, une fois la présentation des résultats sous forme de tableau terminée, chaque tableau a été

analyse en cherchant a mettre en lumiére les informations identiques, complémentaires et contradictoires

données par chaque ergothérapeute.
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Présentation et analyse des résultats :

8. La présentation des professionnels et de leurs expériences avec des personnes

atteintes d’une aphasie non fluente a la suite d’un AVC :

Présentation du professionnel et expérience avec des personnes atteintes d’une aphasie non

fluente a la suite d’un AVC

Obtention du diploéme : | E1 « 2013 »
E2 « 2001 »
E3 « 2010 »
Expériences El | «5ans en HAD-R » ; « Toujours travaillé ici »
professionnelles : E2 | « Médecine Physique et Réadaptation [...] neurologique. » ; « Dans
plusieurs établissements » ; « Hospitalisation a Domicile de
Réadaptation (HAD-R) depuis 2 ans et demi »

E3 | « neurologie » ; « gériatrie » ; «rééducation »; «courts [...],
moyens [...], longs séjours » ; « psychogériatrie » ; « libéral » « Je
travaille en HAD-R [...] un peu plus d’un an»; Q: Premiere
expérience en HAD-R ? > R : « Oui »

Expérience avec cette | E1 «5ans »
population : E2 « 18 ans »

E3 « 5 ans »

Fréguence des suivis : | E1 | « J’en ai déja rencontré plusieurs » ; « Ca reste ponctuel »

E2 | « 1 tous les 2 mois »

E3 | Q : Régulierement ? > R : « Ouli, je pense » ; « Peut-étre qu’il y avait
des aphasies non fluentes [...] plus régulicrement mais que je ne les
ai pas en téte donc [...] pas siire que ce soit trés fiable ! »

Temps _moyen de | E1 | «1a3 mois[...] voire plus » ; « 4 a 5 fois par semaine »
suivi : E2 | « 5semaines » ; « quand on a un objectif précis, on peut [...] prendre
le temps [...] deux mois et demi »

E3 | « 6 semaines » ; « le maximum de temps [...] 2 mois et demi »

Mise en place et|El Oui
adaptations d’outils de | E2 Oui
CAA : E3 Oui
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9. Impacts de I’aphasie non fluente sur la participation sociale de la personne :

Impact sur la personne, ses occupations et son environnement

E1l [ «communication [...] extérieure, [...] avec un tiers, [...] écrite, [...] pour se faire comprendre

» ; «activités de la vie quotidienne [...] dans tout » ; « il faut que la tierce personne, [...] la
famille soit finalement toujours présente » ; Q : Mise a I’écart, [...] moins de temps de parole,
la perte de son statut de mari/femme ou pere/meére de famille ? > R : « Oui, totalement. » ;
« communication avec I’extérieur [...] aller acheter une baguette de pain ca peut étre
compliqué, aller faire ses courses, [...] appeler son médecin traitant, [...] prendre un rendez-
vous » ; « méme s’il veut suivre une recette de cuisine, c’est compliqué » ; « document

administratif [...] peut étre compliqué. »

E2 | « communication au quotidien, dans sa famille et a I’extérieur » ; « utilisation d’un téléphone
[...] gestion administrative [...] gestion du traitement médicamenteux » ; « reprise des activités
professionnelles [...] de loisirs » ; Q : compréhension/expression orale/écrite ? > R : « Oui » ;
Q: Besoin dun aidant au quotidien? > R: «Exactement»; «difficultés
relationnelles [...] infantilisant [...] énervement trés présent»; Q: Mise a 1’écart,

infantilisation, moins de temps de parole ? > R : « On a pu I’observer »

E3 | «situation professionnelle » ; « niveau sociale [...] obstacle sur tous les plans [...] avec tout le
monde » ; « niveau familial [...] toujours eu un gros chamboulement » ; « communication » ;
« de maniére générale dans le quotidien » ; « préparation d’un repas » Q : Impact sur activités
ou la communication n’est pas un élément principal ? > R : « Oui » ; « se mettent beaucoup de
barriéres » ; « impression qu’ils ne vont pas pouvoir refaire leurs activités » ; « freinés par le
regard extérieur [...] des personnes qui étaient connues avant et des inconnus » ; « complication
[...] habitudes de vie » ; « c6té psychologique [...] ¢an’allait pas » ; « pour certains, les proches
avaient ’impression d’étre capables de communiquer avec la personne, de [...] comprendre les
besoins, d’anticiper [...] les nécessités [...] enfaite on se rendait compte [...] que ce n’était pas

forcément le cas »

Concernant I’impact de I’aphasie sur la personne, ses occupations et son environnement,
I’ensemble des ergothérapeutes ont tout d’abord évoqué 1’altération de la qualité de la communication
de la personne. E1, E2 et E3 estiment que cette altération est globale, qu’elle intervient « dans tout »,
comme a pu le confirmer E2 en affirmant que celle-ci peut toucher autant la communication orale
qu’écrite et autant la compréhension que 1I’expression. Aussi, les trois ergothérapeutes précisent que
cette altération de la communication se fait dans I’ensemble des environnements physiques et sociales
(« dans sa famille et a ’extérieur » ; « aller faire ses courses » ; « téléphoner » ; « avec tout le monde » ;

« personnes qui étaient connues avant et des inconnus » ...). D’une fagon plus synthétique, E1, E2 et
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E3 conviennent que la communication est altérée « au quotidien » et est un « obstacle sur tous les

plans ».

Ce constat a été davantage développé par les trois ergothérapeutes lorsque la notion des activités
de la vie quotidienne a été abordée. En effet, ces professionnelles se rejoignent sur le fait d’affirmer
qu’il y a un impact sur I’ensemble des activités et des occupations de la vie quotidienne, comme le
verbalise E3 en disant que cet impact se présente « de maniére générale dans le quotidien ». E2 et E3
ont également donné quelques exemples afin d’appuyer leurs propos. Ainsi, « [ utilisation d’un
téléphone », « la gestion administrative », « la gestion du traitement médicamenteux », « la reprise
d’activités professionnelles », « les loisirs » sont autant d’éléments pouvant étre limités par 1’apparition
de I’aphasie. E3 nous permet ¢galement d’extrapoler davantage cette notion de limitation d’activités et
d’occupations en affirmant que méme les activités ou la communication n’est pourtant pas 1’un des
éléments principaux pour pouvoir étre réalisées sont, elles aussi, impactées par ’aphasie. Ainsi, elle

affirme qu’il peut y avoir une « complication [ ...] des habitudes de vie ».

De par cette limitation concernant les activités et les occupations de la vie quotidienne, E1 et E2
indiquent la nécessité d’avoir un aidant au quotidien., que « la famille soit finalement toujours
présente ». Or, E3 souligne le fait que « pour certains, les proches avaient l'impression d’étre capables
de communiquer avec la personne, de [ ...] comprendre les besoins, d anticiper [...] les nécessités [...]

enfaite on se rendait compte [...] que ce n’était pas forcément le cas ».

De plus, la nécessité de 1’aide des proches de la personne au quotidien peut s’avérer tre une difficulté
supplémentaire lorsque nous analysons la notion sociale et relationnelle. En effet, I’ensemble des
ergothérapeutes affirment qu’il peut souvent y avoir des difficultés a ce niveau-la. Ainsi, E2 indique des
« difficultés relationnelles » avec parfois la présence d’« infantilisation » et d’un « énervement tres
présent ». E3 rejoint cet avis en expliquant que «au niveau familial, il y a toujours un gros
chamboulement » et extrapole en indiquant qu’il y a des difficultés « au niveau social, avec tout le
monde ». Enfin, lorsque la question a été posée a E1, celle-ci a répondu favorablement au fait qu’il
pouvait y avoir une mise a I’écart, moins de temps de parole ou encore la perte du statut de mari/femme

ou pere/mere de famille.

Enfin, E3 apporte une donnée supplémentaire concernant 1’aspect psychologique de la
personne. En effet, E3 constate, a travers un exemple, qu’il peut y avoir un impact psychologique
pouvant amener a une réflexion négative des personnes sur leurs capacités en ayant par
exemple « I’impression qu’ils ne vont pas pouvoir refaire leurs activités » et ont donc tendance a « se
mettre beaucoup de barriéres ». Toujours d’un point de vue psychologique, E3 évoque également le fait
que les personnes peuvent étre « freinées par le regard extérieur » aussi bien « des personnes qui étaient

connues avant » que celui des « inconnus ».
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Limitation de la participation sociale

El | « Totalement » ; « Dépend de [...] comment est la famille avec le patient » ; « Il y a des familles
trés présentes, [...] d’autres qui vont laisser le patient comme ¢a » ; « Chaque situation est

différente »

E2 | « Limiter la participation » ; « variable selon les situations » « patients [...] qui n’ont pas

d’aidants »

E3 | Q : Risque de diminution de la participation sociale ? > R : « Oui, clairement. » ; « Il finissait
par laisser tomber » ; « Ne plus essayer de communiquer » ; « Il s’isolait méme dans son propre

foyer »

Lorsque la question d’une potentielle limitation de la participation sociale due a I’aphasie a été
posée, I’ensemble des ergothérapeutes y ont répondu favorablement. E3 a également donné des
exemples en évoquant le fait que I’un de ses anciens patients n’« essayait plus de communiquer » et

« s’isolait méme dans son propre foyer ».

Néanmoins, E1 et E2 ont nuancé leurs propos en indiquant que cela était « variable selon les
situations » et ont également évoqué le fait que cela dépendait, entre autres, de I’entourage des personnes
et si elles avaient la possibilité d’avoir des aidants. Ainsi, E2 précise que certaines personnes « n’ont
pas d’aidants » et E1 que « chaque situation est différente » et qu’« il y a des familles trés présentes,

[...] et d’autres qui vont laisser le patient comme ¢a ».

Ainsi, si ’ensemble des ergothérapeutes s’accordent a dire qu’une aphasie non fluente a un
impact sur la participation sociale de la personne, celles-ci indiquent également que toute situation est

différente et que la limitation de la participation sociale est donc variable d’une situation a une autre.
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10. L’intervention ergothérapique :

‘ Le rdle de I’ergothérapeute

El | « prendre la problématique de la communication et [...] ’améliorer [...] sur les activités de la

vie quotidienne » ; « permettre a la personne de communiquer [...] plus autonome possible » ;

« travail d’éducation avec la famille pour dire [...] ce qui est le mieux pour le patient »

E2 | « voir ou est la limitation de participation sociale en raison de troubles de Ia
communication [...] ou sont les difficultés et les besoins d’améliorer la communication au
quotidien » ; « Mettre en place [...] I’outil de communication [...] plus adapté » ; «on a vu
comment [...] Pinstaller » ; «travail avec la femme pour lui montrer les compétences de

monsieur [...] puis montrer 1’outil alternatif »

E3 | «se baser sur les demandes de la personne, sur les nécessités du quotidien » ; « évalue
I’ensemble des AVQ [...] l'autonomie et I’indépendance de la personne »; «avec
1’orthophoniste [...] voir quel outil [...] utiliser pour pouvoir communiquer plus facilement » ;
«on explique [...] au kiné [...] comment fonctionne le moyen de communication [...] pour
que [...] pendant ses séances [...] au moins un peu automatiser. [...] Plus I’outil va étre utilisé
par un maximum de monde, plus il y a des chances que ¢a fonctionne » ; « orthophoniste |[...]
I’outil de communication [...] on essaye de le créer ensemble » ; « montre 1’utilisation a

I’entourage proche »

Concernant le role de I’ergothérapeute dans ce type de suivi, plusieurs thémes ont été abordés

par les ergothérapeutes :

Le premier théme qui a été abordé est le fait d’évaluer I'impact de la problématique de la
communication dans les activités de la vie quotidienne. Ainsi, E1 estime qu’il est important de « prendre
la problématique de la communication et [...] ’'améliorer [...] sur les activités de la vie quotidienne ».
E2 compléte ses dires en indiquant qu’il fallait « voir ou est la limitation de participation sociale » en
regardant « ou sont les difficultés et les besoins d’améliorer la communication au quotidien ». Enfin, E3
rejoint le point de vue de E1 et E2 en rajoutant qu’il fallait « se baser sur les demandes de la personne
et sur les nécessités du quotidien » ainsi qu’« évaluer I'ensemble des activités de la vie quotidienne ».
Enfin, E1 et E3 précisent que cette évaluation se base également sur « [ ’autonomie et I’indépendance de
la personne » et que ’ensemble de ces évaluations sont dans le but de « permettre & la personne de

communiquer » de la fagon la « plus autonome possible ».

Le deuxiéme théme abordé concerne le fait de mettre en place et d’adapter I’outil de
communication. Ce point a été relevé par ’ensemble des ergothérapeutes qui ont chacune tenu a

souligner tout au long des entretiens que ce travail se faisait en collaboration avec I’orthophoniste. Ainsi,
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lors de notre discussion autour du role de I’ergothérapeute, E1 a évoqué le fait de « paramétrer tous les
éléments afin qu’ils soient adaptés » a la personne. E2 a verbalisé 1’ensemble de la démarche en
indiquant qu’il fallait voir « comment installer » 1’outil de communication, puis le fait de « le mettre en
place » de fagon a ce que celui-ci soit le « plus adapté ». Enfin E3 a également évoqué 1’ensemble de la
démarche en indiquant qu’« avec [ 'orthophoniste », elles « voyaient quel outil [ ...] utiliser pour pouvoir

communiquer plus facilement » puis essayaient ensuite de « le créer ensemble ».

Enfin, le dernier théme ayant été soulevé par I’ensemble des ergothérapeutes a été celui de
I’éducation. Néanmoins, chaque ergothérapeute a indiqué des domaines d’éducation différents. Ainsi,
El et E2 ont soulevé la notion de « travaille d’éducation avec la famille » afin de « montrer les
compétences » de la personne et « ce qui est le mieux » pour celle-ci. Toujours concernant 1’éducation
de la famille, E2 et E3 rajoutent également 1I’importance de leur « montrer [’outil alternatif » et de leur

« montrer [ utilisation » de celui-ci.

Enfin, E3 compléte les informations concernant le théme de I’éducation en faisant un point sur
I’éducation du reste de 1’équipe soignante concernant 1’outil de CAA. En effet, E3 souléve I’importance
de « montrer » au reste de 1’équipe (en 1’occurrence, E3 parle ici du « Kiné ») « comment fonctionne
["outil de communication » dans le but d’« automatiser » I’utilisation de 1’outil. Cela s’explique par le
fait que, dans la structure dans laquelle travaille E3, I’ensemble de 1’équipe estime que « plus [ 'outil va

étre utilisé par un maximum de monde, plus il y a des chances que ¢a fonctionne. ».
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Avantages et inconvénients de ’THAD-R

El| Q: temps suffisant pour mettre en place ’outil ? > R : « Ca dépend le moyen. [...] Un [...]
logiciel, [...] on n’a pas assez de temps. [...] Pour d’autres systemes, [...] suffisant » ;
« pouvoir apporter des compléments qu’au centre hospitalier ils n’ont pas pu faire. »;
« totalement pertinent car [...] te servir du support [...] et le mettre dans le quotidien. » ; « tu

le vois bien quand [...] il n’y a pas de transferts d’acquis »

E2 | Q: Temps suffisant pour mettre en place ’outil ? > R : « Ce n’est pas un frein. [...] deux
mois et demi [...] quand on a un objectif précis, on peut [...] prendre le temps » ; Q : Un vrai
plus de travailler & domicile ? > R : « Tout a fait. [...] en hospitalisation compléte, on se rend
compte qu’on a une grosse difficulté a faire adhérer le patient et les équipes de soignants a

P’outil. »

E3 | « Le temps [...] une limite [...] on a une durée de prise en charge [...] trés courte [...] si [...]
premier essai [...] ne fonctionne pas [...] compliqué de faire [...] un deuxiéme. [...] En théorie
on peut prolonger indéfiniment mais en réalité c’est compliqué, il y a des personnes qui sont
programmees derriére » ; « quand la personne est hospitalisée, ¢’est plus facile d’avoir [...] la
main sur ’outil de communication [...] alors qu’a domicile [...] la personne [...] les membres
de la famille, s’ils estiment que ce n’est pas trés utile [...] il ne sera jamais utilisé » ; « Apres
si au contraire, [...] la famille prend tout de suite en main I’outil, ¢’est super [...] ¢’est eux qui
sont l1a en permanence et qui peuvent [...] donner du sens a I’outil. » ; « Ca peut étre positif et

négatif a la fois d’étre a domicile » ;

Le premier élément abordé lors de cette discussion a été le temps de suivi des personnes en
HAD-R. Ainsi si E2 estime que le temps de suivi « n’est pas un frein » pour mener & bien une mise en
place et une adaptation d’un outil de CAA, E3 verbalise au contraire que ce temps de suivi peut étre
« une limite ». Afin d’argumenter ses propos, E3 explique que « la durée de prise en charge » étant
« courte », si «le premier essai [...] ne fonctionne pas » cela est « compliqué d’en faire [...] un
deuxiéme ». E3 poursuit en expliguant que si « en théorie » ils peuvent « prolonger indéfiniment », « en
réalité c’est compliqué », parce qu’« il y a des personnes qui sont programmeées derriére ». Enfin, E1
nuance ces propos en indiguant que cela « dépend du moyen ». En effet, E1 estime que pour « Un [...]
logiciel », ils n’ont « pas assez de temps ». Néanmoins, « pour d’autres systémes » cela peut étre

« suffisant ».

Le deuxieme théme abordé lors de cette discussion a éte le fait de comparer les suivis en HAD-

R aux suivis en hospitalisation compléte :

Concernant I’avantage de travailler en HAD-R, E2 indique que travailler & domicile est un réel plus

parce qu’elle a pu constater qu’« en hospitalisation compléte » ils « se sont rendus compte » qu’il ont
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eu « une grosse difficulté a faire adhérer le patient et les équipes de soignants a [’outil ». E1 rajoute

également qu’a domicile ils vont « pouvoir apporter des compléments qu’au centre hospitalier ils n’ont

pas pu faire » et qu’on peut « bien le voir quand [...] il n’y a pas de transferts d’acquis ». Enfin, E1

estime qu’un tel suivi en HAD-R est « totalement pertinent car » ils peuvent « se servir du support /...J

et le mettre dans le quotidien ».

Néanmoins, E3 est plus nuancée concernant cette discussion en verbalisant que « cela peut étre positif

et négatif a la fois d’étre a domicile » en expliquant que si « les membres de la famille estiment que ce

n’est pas trés utile » alors « il ne sera jamais utilisé ». Dans ce cas-13, si « la personne est hospitalisée »,

celaest « plus facile d’avoir [ ...] la main sur ’outil de communication ». Néanmoins, « si au contraire,

[...] la famille prend tout de suite en main ’outil, c’est super » parce que « ce sont eux qui sont la en

permanence et qui peuvent [...] donner du sens a l’outil. »

Eléments déterminant le choix de mettre en place un outil de CAA

El

«si la communication [...] est bonne [...] ne pas préconiser d’outils » ; «s’il y a des gros
troubles cognitifs [...] on va se dire « ¢a ne va pas fonctionner » ; « des fois [...] ils ne voulaient

pas » ; « toujours en lien avec 1’orthophoniste »

E2

« aphasie trés importante [...] besoin d’améliorer la communication » ; « 1’orthophoniste va
étre plutét sur la recherche de quel moyen va étre plus pertinent pour les difficultés pour ce
patient en particulier» ; « troubles cognitifs [...] moteurs [...] parfois [...] pas possible de
mettre en place » ; «la personne n’est pas en mesure d’utiliser » ; Q : Refus de la sphére
familiale, du patient ? > R : « peut arriver » ; « Des personnes [...] pas du tout intéressées |...]
d’abandonner le langage [...] qui ont I’impression que [...] ils vont moins bien progresser au

niveau du langage. » ; Q : Patients refusaient cette aide ? - R : « Oui, assez souvent. »

E3

« Honnétement, je ne prends pas la décision seule... [...] discussion a plusieurs [...] on n’a pas
tous la méme formation donc pas tous le méme ceil sur I’intérét de I’outil. » ; « En général c’est
1’orthophoniste qui le propose et aprés on se met a plusieurs pour bosser sur ’outil. » ; « refus
de la personne » ; « la famille [...] pas du tout d’accord, [...] I’'impression qu’on laisse tomber
la rééducation de la communication » ; « communication entre nous est hyper importante pour
qu’on ait un peu conscience [...] de ce qui risque d’étre un échec dans la sphére familiale » ;

« niveau d’atteinte [...] ¢’est plus I’orthophoniste » ;

A I'unanimité, les trois ergothérapeutes ont tenu a préciser que le choix de mettre en place

outil de CAA se basait principalement sur 1’orthophoniste de la structure.

un
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Ainsi, E1 précise que cette décision était « toujours en lien avec [’orthophoniste ». Par ailleurs, E1
explique que « si la communication [ ...] est bonne », 0n peut « ne pas préconiser d’outils ». A I’inverse,
E1 explique également que « sil y a de gros troubles cognitifs [...] ¢a ne va pas fonctionner ». Enfin,
E1 indique que « des fois » la personne et/ou sa sphére familiale « ne voulaient pas ».

E2 fait également le lien avec I’orthophoniste en expliquant que c’était ce professionnel qui « va étre
sur la recherche de quel moyen sera le plus pertinent » en fonction des « difficultés » de la personne.
Puis, E2 aborde également les autres éléments a prendre en compte lors de la décision de mettre un outil
en place en évoquant « le besoin d’améliorer la communication », la présence de « troubles cognitifs et
moteurs » qui peuvent « parfois » induire le fait que cela ne soit « pas possible d’en mettre en place »
car «
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Eléments importants lors de la mise en place de I’outil

E1l «les adapter aux personnes en fonction de I’atteinte cognitive [...] aspect moteur [...] au

guotidien » ; « la famille » ; « tout prendre en compte [...] il n’y a pas de régle [...] chl]
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et les loisirs de la personne. Néanmoins, E3 émet une réserve concernant les loisirs en expliquant qu’ils
les prennent en compte seulement «si ¢ca peut faire avancer la communication parce que » cela
« interesse la personne [...] mais sinon souvent [...] les loisirs il n’y en a plus [...] et méme si les

personnes aimeraient bien en refaire [...] c¢’est pas du tout dans les premiéres demandes ».

Une autre notion abordée ici a été les moyens financiers. E1, exprime le fait que « plus il y a de
moyens, plus il y a de choix » ainsi que lorsqu’il est nécessaire de préconiser « de gros outils » cela peut
étre «plus compliqué » lorsque la personne n’a « que/’APA» (I’Allocation Personnalisée
d’ Autonomie). Néanmoins, E1 explique également que les moyens financiers ne sont pas un frein lors
d’une préconisation d’outils sur « supports papiers » car ils ont la possibilité de « le faire ici », dans leur

structure.

E2 rejoint I’avis de E1 en donnant un exemple d’un ancien patient qui « aurait bien aimé travailler avec

une tablette mais » qui « ne pouvait pas en acheter ».

Enfin E3 compléte les dires de E1 et E2 en expliquant qu’elle « passe forcément par [’assistante sociale
pour savoir ce qui a été demandé [...] et s’il y a la possibilité d’avoir un financement supplémentaire

possible ».

Enfin, le dernier élément évoqué par I’ensemble des ergothérapeutes lors de cette discussion a
été la prise en compte de « la famille ». E2 a précisé que cette prise en compte se faisait, entre autres,
sur « la motivation /...] l’aide [...] et I'adhésion de [’entourage familial » qui est selon elle un facteur
« primordial ». E3 rajoute enfin que cette prise en compte de la sphére familiale doit également se faire

concernant leurs « capacités a investir [’outil ».
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Moyens utilisés pour mener a bien la mise en place et I’adaptation de I’outil

E1l| Q: Mises en situation ? - R: «Voila, exactement! »; « orthophoniste [...] séances en
communs »; «Travail d’équipe, [...] orthophoniste [...] psychologue, |[...]
neuropsychologue » ; « Cahiers de communication » ; « supports en papier avec des éléments

[...] des pictogrammes » ; « outil sur tablette » ; « supports de plaquettes »

E2 | « mises en situations » ; « bindme, [...] complémentaire [...] orthophoniste [...] mise en place
et D'utilisation, [...] I’élaboration de I’outil »; « planches plastifiées »; « classeur de

communication »

E3 | « Faire quand méme un essai si la personne n’est pas d’accord [...] pour montrer [...] ’intérét
et essayer de motiver » ; « partir d’une communication qui I’intéresse » ; « I’utiliser a chaque
séance » ; « dés que possible je montre 1’utilisation a [...] la sphére familiale [...] au kiné [...]
pour [...] augmenter la fréquence d’utilisation [...] I’investir au maximum » ; « MiSes en
situations [...] en intérieur. [...] En extérieur [...] jamais testé [...] a I’extérieur [...] trop
d’éléments [...] si on avait une durée plus longue, ¢a serait plus facile [...] on ne peut pas
multiplier les outils en si peu de temps » ; Q : Outils de CAA utilisé > R : « logiciels [...]
cahiers et fiches de communication [...] I’écrit [...] le dessin [...] utilisation des textos [...]

stratégie « oui/non »

Concernant les moyens utilisés pour mener a bien la mise en place et I’adaptation de I’outil de

CAA, deux éléments ont été abordés par I’ensemble des ergothérapeutes :

Tout d’abord, I’importance d’un travail pluridisciplinaire a été évoqué. Ainsi, E1 explique qu’il
lui arrive de faire « des séances en communs avec [’orthophoniste » et, d’une fagon générale, de

« travailler en équipe avec [’orthophoniste, la psychologue et la neuropsychologue ».

E2 évoque également le travail d’équipe avec «[’orthophoniste », la qualifiant de « bindme

complémentaire » concernant « [’élaboration, la mise en place et [ utilisation de [’outil ».

Enfin, E3 aborde la notion de travail pluridisciplinaire concernant 1’éducation de 1’équipe soignante
(notamment le kinésithérapeute dans I’exemple évoqué lors de I’entretien) sur I’utilisation de 1’outil.
Tout cela dans 1’optique d’« augmenter la fréquence d utilisation » et ainsi d’augmenter les chances

d’un « investissement » de 1’outil « au maximum ».

La deuxiéme notion concerne les mises en situation. En effet, E1 et E2 affirment le fait
d’effectuer des mises en situations comme moyens utilisés pour la mise en place de I’outil de CAA. E3
aborde également ce sujet en précisant davantage le type de mise en situation effectué. Ainsi, E3 effectue
des « mises en situation en intérieur » mais n’a « jamais testé » les mises en situation « a [’extérieur »

et I’explique par le fait qu’il y a « trop d’éléments » a I’extérieur et que ce n’est pas possible de
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« multiplier les outils en si peu de temps » mais que « s’ils avaient une durée de prise en charge plus

longue, cela serait plus facile ».

Enfin, E3 a développé d’autres moyens utilisés lors de la mise en place d’un outil de CAA. En
effet, celle-ci explique que I’une de ses stratégies consiste a « faire quand méme un essai méme si la
personne n’est pas d’accord » afin « de montrer [...] Uintérét et essayer de motiver » la personne.
D’autre part, E3 essaye de toujours « partir d 'une communication qui intéresse » la personne plutét que
de faire de I’analytique et tente également d’« utiliser [’outil a chaque séance ». Enfin, E3 « montre
['utilisation » de I’outil « & la sphére familiale » « dés que possible » toujours dans le but « d’augmenter

la fréquence d utilisation » afin de favoriser « l’investissement » de 1’outil « au maximum ».

A titre informatif, voici I’ensemble des outils de CAA mis en place par ces ergothérapeutes au

cours de leur carriére :

E1 a mis en place et adapté des « Cahiers de communication », des « supports en papier avec des

éléements [...] des pictogrammes », des « outil sur tablette » et enfin des « supports de plaquettes ».
E2 a mis en place et adapté des « planches plastifiées » et des « classeurs de communication ».

Enfin, E3 a mis en place et adapté des « logiciels » et des « cahiers et fiches de communication ». Elle
a également utilisé des outils de CAA ne nécessitant pas de supports physiques spéciaux en tentant de

passer par « [’écrit », « le dessin », « ['utilisation des textos » ou encore la stratégie « oui/non ».

Les limites de la mise en place de I’outil

E1| « Plus ou moins suivi » ; « Pas facile [...] apprendre a s’en servir » ; « peut étre contraignant » ;
« des fois [...] fatigant »

E2 | « Lapersonne ne vapasy penser » ; « trés peu qui I’ utilisent de fagon spontanée » ; Q : Patients
qui n’utilisaient pas I’outil ? > R : « Oui. » ; « les troubles cognitifs qui font que 1’utilisation
est compliquée » ; « problématiques de communication [...] complexe [...] ne peuvent pas étre

réglées par un support »

E3 | « laborieux » ; « compliqué » ; « cognitivement c’est trés fatigant » ; « I’investissement par la
personne et par I’entourage familial »; « troubles associés qui peuvent complexifier
I’utilisation de I’outil » ; « personnes pour qui [...] ¢c’est un peu le dernier espoir mais pourtant

’aphasie est tellement importante que [...] peu de choses fonctionnent »

Trois principales limites ont été relevées par I’ensemble des ergothérapeutes concernant la mise en place
des outils de CAA :
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L’une des raisons est la « [’investissement de [’outil par la personne et par [’entourage
familial ». En effet, E1, E2 et E3 indiquent que cette mise en place est « plus ou moins suivie », qu’il y
a des risques que « la personne n’y pense pas » et qu’il y en a «trés peu qui 'utilisent de fagon

spontanée ».

Une autre limite évoquée par E1, E2 et E3 concerne I’ensemble des difficultés d’utilisation de
certains outils de CAA. Ainsi, E1 indique qu’il n’est « pas facile d’apprendre a s ’en servir ». E2 et E3
rajoutent que les « troubles associés peuvent complexifier ['utilisation de [’outil » et notamment les
« troubles cognitifs ». Enfin, E3 définit certaines utilisations comme pouvant étre « laborieuses » et

« compliquées ».

La troisiéme limite soulevée par les ergothérapeutes est I’ensemble des contraintes liées a
I’utilisation de I’outil. Ainsi, E1 indique que I’utilisation « peut étre contraignante » et E3 précise que

I’utilisation peut étre « cognitivement tres fatigant ».

Enfin, E3 aborde une nouvelle notion concernant les limites des outils de CAA en verbalisant
le fait que lorsque des personnes souffrent d’une aphasie trés sévére, 1’outil de CAA peut alors étre « le
dernier espoir. Mais pourtant I’aphasie est tellement importante que [ ...] peu de choses fonctionnent ».
E2 a également pu aborder ce sujet en disant que « certaines problématiques de communication » était

trop « complexe » et « ne pouvaient pas étre réglées par un support » de communication.

Intérét et efficacité de I’intervention ergothérapique sur la participation sociale

El| « Permet au patient de récupérer [...] un maximum d’indépendance. [...] C’est positifet [...]

utile » ; Q : Validation de I’hypothése ? > R : « Oui, vraiment je pense »

E2 | Q: Validation de I’hypothése ? > R: « Ah oui ! [...] Et apaisement des tensions familiales

tres important » ;

E3| « Dans le choix de [...] mettre en place un outil [...] pas forcément. [...] Par contre dans la
forme de 1’outil, 1a oui [...] parce qu’effectivement la manipulation ne sera pas la méme en
fonction des difficultés associées de la personne. La on a plus de recul par rapport a
I’orthophoniste je pense. »; Q: Utilité sur les éléments qui ne touchent pas directement
I’aphasie mais qui touche plus a la vie quotidienne ? = R : Oui, voila » ; « le choix de I’outil

passe aussi par la forme donc on a notre role a jouer la-dessus aussi »

L’ensemble des ergothérapeutes interrogées ont validé 1’hypothése de cette enquéte qui était que

la mise en place et ’adaptation d’un outil de CAA par un ergothérapeute permet de favoriser la
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participation sociale d’un adulte atteint d’une aphasie non fluente a la suite d’'un AVC. Leur ayant

demandé de justifier leur réponse, voici ce que chacune a pu répondre :

E1 pense que cette intervention peut « permettre au patient de récupérer un maximum d’indépendance »

et que cela s’avére donc étre « positifet [...] utile ».

E2 précise que cette intervention peut également permettre « d’apaiser les tensions familiales » de

facon « trés importante ».

Enfin, E3 émet une réserve sur le fait de 1’utilit¢ de I’intervention des ergothérapeutes sur la prise de
décision de mettre en place ou non un outil de CAA. Néanmoins, E3 estime que « dans la forme de
loutil, oui, [...] parce qu’effectivement la manipulation ne sera pas la méme en fonction des difficultés
associées de la personne. /...] La, on a plus de recul par rapport a l’orthophoniste ». Lors de notre
discussion & ce sujet, E3 a confirmé le fait que 1’utilité de notre intervention se portait plus sur les
¢léments qui ne touchaient pas directement 1’aphasie mais qui touchaient plus a la vie quotidienne.
Enfin, E3 précise que « le choix de I’outil passant aussi par la forme », les ergothérapeutes ont « leur
réle a jouer la-dessus aussi ».
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Discussion :

Apres avoir analysé les résultats de I’enquéte, il est important de mettre en lien ces données avec
I’ensemble des informations recueillies et présentées dans la partie théorique. Ainsi, nous pourrons faire
un comparatif entre les informations que nous pouvons trouver en effectuant des recherches scientifiques

et les informations données par des ergothérapeutes travaillant sur le terrain.

Dans un second temps, nous verrons les limites et, a ’inverse, les éléments qui ont été

bénéfiques a la réalisation de I’enquéte de ce mémoire d’initiation a la recherche.

Une fois ces deux taches effectuées, nous aurons alors suffisamment d’éléments pour nous

permettre de valider ou d’infirmer 1”hypotheése.

Enfin, nous verrons des axes de réflexion supplémentaires qui seraient intéressants pour étoffer

davantage le sujet de ce mémoire.

11. La mise en lien du cadre théorigue avec les résultats obtenus :

La premiére partie du cadre conceptuel ne se basant principalement que sur I’explication
scientifique de ce que sont un AVC et une aphasie, nous ne nous appuierons pas sur celle-ci pour

effectuer la mise en lien du cadre théorique avec les résultats obtenus.

Nous verrons donc en premier point la mise en lien de la seconde partie du cadre conceptuel
intitulée « Communication, aphasie et participation sociale » avec la partie d’analyse des résultats

intitulée « Impacts de I’aphasie non fluente sur la participation sociale de la personne ».

Nous verrons ensuite dans un second temps la mise en lien des informations théoriques et des

¢léments de réponses de I’enquéte concernant 1’intervention ergothérapique.

11.1 : Impacts de ’aphasie non fluente sur la participation sociale de la personne :

Concernant I’impact que 1’aphasie non fluente peut avoir sur la participation sociale d’une
personne, les ergothérapeutes en sont arrivées a la conclusion que 1’aphasie peut limiter la participation
sociale. Ainsi, E1, E2 et E3 semblent étre en accord avec ce qui a pu étre constaté dans le cadre théorique
disant qu’il était possible d’établir un lien de cause a effet entre une altération de la communication et

une limitation d’activité voire une restriction de la participation sociale. (Mazaux et al., 2014).

Si le cadre conceptuel et les informations apportées du terrain semblent donc étre identiques a

ce sujet, il reste intéressant d’analyser si les raisons données pour expliquer cette restriction de
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participation sociale sont les mémes dans les ouvrages et sur le terrain. Ainsi, nous allons tenter de
reprendre chaque élément évoqué dans le cadre conceptuel afin de voir si cela a été confirmé, infirmé

ou simplement non évoqué lors des entretiens menés.

D’une fagon générale, I’ensemble des ergothérapeutes ont convenu que lors d’une aphasie non
fluente la communication est atteinte dans sa globalité. Afin d’analyser cela de plus prés, reprenons les
quatre groupes de fonctions de la communication indiqués dans le cadre conceptuel : La communication
des besoins/désirs, la transmission d’information, les relations sociales et les conventions sociales

(Beukelman & Mirenda, 2017) :
- Besoin et désir :

La fonction de la communication des besoins a pour objectif de « contrdler le comportement de
linterlocuteur en vue d’une réponse sous forme d’action ». (Beukelman & Mirenda, 2017, page 6)
Ainsi, cela peut se présenter, entre autres, sous la forme de demander de 1’aide. (Beukelman & Mirenda,
2017). Or, E1 et E2 ont évoqué la nécessité pour la personne d’avoir un aidant au quotidien et que « la
famille soit finalement toujours présente » et E3 a rajouté que « pour certains, les proches avaient
l'impression d’étre capables de communiquer avec la personne, de [...] comprendre les besoins,
d’anticiper [...] les nécessités [...] enfaite on se rendait compte [...] que ce n’était pas forcément le
cas ». Ainsi, dans certaines situations, la fonction de la communication se basant sur I’expression des

besoins et des désirs peut étre altérée par 1’aphasie non fluente des personnes.

- La transmission d’information :

La fonction de la transmission d’information peut aussi étre appelée « fonction des interactions »
(Beukelman & Mirenda, 2017, page 6). Ici, il n’est pas question de réguler le comportement de son
interlocuteur mais bien d’interagir avec lui afin de lui transmettre un message. Cela peut donc
s’apparenter a une discussion (Beukelman & Mirenda, 2017). Or, I’ensemble des ergothérapeutes ont
évoqué et confirmé le fait que tant la compréhension que 1’expression peuvent étre fortement impactées
lors d’une aphasie non fluente a la suite d’'un AVC. De plus, ces atteintes peuvent agir autant sur la
communication écrite qu’orale. Ainsi, la fonction de la communication dite de transmission

d’information peut étre fortement impactée par 1’aphasie non fluente.

- Les relations sociales :

La fonction de la communication dans les relations sociales a pour objectif « d°établir, de maintenir ou
de développer I'engagement social » (Beukelman & Mirenda, 2017, page 7). Or, ¢’est I’atteinte de cette
fonction qui a été la plus abordée lors des trois entretiens menés au cours de 1’enquéte. En effet, E1, E2
et E3 ont indiqué une dégradation de la qualité¢ des relations interpersonnelles, tant a I’intérieur qu’a

I’extérieur, et que celles-ci soient avec les membres de la sphére familiale ou avec des inconnus. De
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plus, si le cadre conceptuel avait déja indiqué le fait que la participation sociale lors des interactions
sociales était altérée avec des inconnus, le cadre conceptuel indiquait également que la participation
sociale semblait pouvoir étre conservée au sein des relations interpersonnelles avec la famille et les amis.
(Mazaux et al., 2014) Les informations provenant du terrain semblent donc renforcer davantage le fait
gue la participation sociale est fortement impactée concernant la fonction de la communication dans les

relations sociales.

- Les conventions sociales :

Enfin, la quatriéme fonction de la communication est celle de I’interaction concernant les
conventions sociales. Cela englobe 1’ensemble des codes sociaux a maitriser avec son interlocuteur.
Nous pouvons également parler de « conventions de politesse » (Beukelman & Mirenda, 2017, page
7). Cette fonction de la communication a une tolérance réduite aux bris de conversation (Beukelman
& Mirenda, 2017). Or, du fait de I’atteinte de la communication écrite et orale tant sur la
compréhension que sur 1I’expression qu’ont pu évoquer les ergothérapeutes lors des entretiens, des
bris de conversation peuvent avoir lieu de maniére plus ou moins fréquente en fonction de 1’atteinte
de la personne. Ainsi, cette fonction de la communication peut également étre atteinte lors d’une

aphasie non fluente.

D’autres part, un autre élément soulevé lors des entretiens avec les ergothérapeutes a été le fait que
I’aphasie avait eu un impact sur ’ensemble des activités et des occupations du quotidien. Ainsi, voici
un tableau d’occurrence entre les activités impactées par 1’aphasie qui ont été relevées dans le cadre

conceptuel et celles qui ont été évoquées lors des entretiens :

Cadre conceptuel : El E2 E3

Repas : Evoqué Non évoqué Evoqué
Entretien du linge : Non évoqué Non évoqué Non évoqué
Déplacements extérieurs : Evoqué Non évoqué Non évoqué
Réalisation des courses : Evoqué Non évoqué Non évoqué
Discussion avec un inconnu : Evoqué Non évoqué Evoqué
Gestion du budget / moyen de paiement : Evoque Non évoqué Non évoqué
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Participation Repas/Réunion de famille : Mise a | Mise a | Non évoqué
I’écart/Moins I’écart/Moins
de temps de | de temps de
parole/perte du | parole/perte du
statut familial | statut familial
confirmé confirmé
Les loisirs : Evoqué Evoqué Evoqué
Démarches administratives : Evoqué Evoqué Non évoqué

Ainsi, nous pouvons voir que I’ensemble des activités évoquées dans le cadre conceptuel I’ont également

¢té au moins une fois par I’un des trois ergothérapeutes.

De plus, notons que I’utilisation du téléphone, la reprise d’une activité professionnelle ou encore la
gestion du traitement médicamenteux ont été des activités/occupations supplémentaires évoquées par

les ergothérapeutes.

Enfin, gardons a I’esprit que les ergothérapeutes ont verbalisé le fait que I’ensemble des activités de la
vie quotidienne pouvaient étre impactées. Cela peut, en partie, expliquer le fait que certaines activités
n’ont pas été évoquées par les ergothérapeutes puisque celles-Ci les ont toutes englobées et n’ont donné
gue quelques exemples. Nous verrons également une autre raison possible dans la partie dédiée aux

limites de I’enquéte.

Néanmoins, du fait de toutes ces informations, nous pouvons conclure qu’une majorité des activités de

la vie quotidienne peut, en effet, étre impactée par 1’aphasie.

Enfin, le dernier point évoqué par les ergothérapeutes concernant les répercussions que pouvait
avoir une aphasie non fluente sur la participation sociale d’une personne a été le fait que celle-Ci pouvait
étre impactée psychologiquement ce qui pouvait avoir un effet néfaste sur la réalisation d’activité

quotidienne et sur les relations interpersonnelles :

Ainsi, E2 a pu évoquer un « énervement tres présent » chez un de ses anciens patients di a son aphasie
et E3 a pu relever que certaines personnes peuvent avoir « [ ’impression qu’ils ne vont pas pouvoir refaire
leurs activités » et donc & « se mettre beaucoup de barriéres ». De plus, celles-ci peuvent donc étre
« freinées par le regard extérieur » aussi bien « des personnes qui étaient connues avant » que celui des
« inconnus ». Enfin, E3 a pu constater qu’un de ses anciens patients n’« essayait plus de communiquer »

et « s’isolait méme dans son propre foyer ».

50



Or, le cadre théorique évoque les mémes risques d’atteintes psychologiques. En effet, les sentiments
d’agacement et de frustration ont été fréquemment observés chez les personnes atteintes d’une aphasie.
(Mazaux et al., 2014) D’autre part, il a également été constaté que ces personnes avaient tendance a
différer leurs conversations, a arréter de parler voire a s’isoler. Cela peut également aller jusqu’a avoir
une baisse de motivation conséquente dans I’idée de fonder de nouvelles relations et étre en état de stress
lors d’une discussion. Enfin, un repli sur soi important pouvant aller jusqu’a la dépression a également

été constaté. (Mazaux et al., 2014)

Suite a cette mise en commun des éléments évoqués dans le cadre conceptuel et aux informations
du terrain relayées par les trois ergothérapeutes ayant participé a 1’enquéte, nous pouvons confirmer
qu’il y a une restriction de participation sociale suite a une aphasie non fluente a la suite d’un AVC.
Néanmoins, il est important de garder en téte que, si les ergothérapeutes ont confirmé ce fait, elles ont
également chacune tenu a appuyer sur le fait que chaque situation était différente et que la restriction de
la participation sociale ne sera donc pas la méme pour chaque individu.

11.2 : L’intervention ergothérapique :

La mise en commun des informations théorigques et des éléments apportés par les entretiens de

I’enquéte est réalisée dans I’ordre des thémes abordés lors de I’analyse des résultats.

- Lerble de I’ergothérapeute en HAD-R dans le suivi d’une personne atteinte d’une aphasie

non fluente a la suite d’un AVC et nécessitant la mise en place et ’adaptation d’un outil de

CAA:

L’un des éléments relevés par les participantes de I’enquéte concernant le réle de
I’ergothérapeute a été le fait d’évaluer les besoins et les demandes de la personne ainsi que I’impact qu’a
eu I’aphasie sur son indépendance et son autonomie lors de la réalisation des activités de la vie

quotidienne.

Cela semble étre cohérent avec les informations relevées dans le cadre théorique lors de la présentation
de la structure de ’'HAD-R disant que le but du suivi est de gagner et/ou de maintenir un état fonctionnel

tout en essayant d’augmenter la qualité de vie. (Agence Régionale de Santé, 2018)

D’autres part, I’arrété du 5 Juillet 2010 le confirme davantage en indiquant que
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d’apprentissage plus important, le temps de suivi peut s’avérer étre insuffisant. E3 explique cela en
affirmant que bien que, du fait d’étre en HAD-R, le temps de suivi peut étre « en théorie /...] prolongé
indéfiniment », cela ne se passe pas ainsi en réalité parce que d’autres personnes sont dans 1’attente

d’entamer un suivi dans leur structure.

Ainsi, si le cadre conceptuel confirme le fait que les suivis peuvent étre renouvelés tant que les objectifs
ne sont pas atteints (Agence Régionale de Santé, 2018), les dires des ergothérapeutes souleévent ici un
questionnement sur la faisabilité sur le terrain de mener & bien un projet lorsque cela demande un temps

beaucoup plus important que celui utilisé en moyenne.

Le deuxieme élément relevé dans ce théme a été la comparaison des suivis en HAD-R et en
hospitalisation compléte afin de déterminer lequel était le plus intéressant pour ce type de suivi.

Apres avoir analysé les éléments de réponse des ergothérapeutes concernant ce sujet, il s’avére que les
avantages évoqués par celles-ci sont identiques a ceux présentés dans le cadre conceptuel : Le fait de
pouvoir travailler dans 1I’environnement habituel de la personne permet de constater plus efficacement
les transferts d’acquisition et les progreés et aurait tendance a contribuer a la réinsertion sociale. D’autre
part, I’implication des aidants de la personne serait plus facilitée grice a 1’accompagnement et

I’éducation qui leur est proposée. (Agence Régionale de Santé, 2018)

Néanmoins, E3 a nuancé ce dernier avantage en expliquant que si « les membres de la famille estiment
que » ’outil de CAA « n'’est pas tres utile » alors « il ne sera jamais utilisé » et que, dans ce cas, si « la
personne est hospitalisée », cela est « plus facile d’avoir [...] la main sur [’outil de communication ».
Quant a E2, celle-ci a souligné le fait que, d’aprés son expérience « en hospitalisation complete » ils se
sont « rendu compte » qu’ils avaient « une grosse difficulté a faire adhérer le patient et les équipes de
soignants a [’outil. ». Ainsi, cette discussion nous permet de garder en téte que, afin de mener a bien ce
type de suivi, un travail pluridisciplinaire avec I’équipe soignante et avec 1’entourage de la personne est
indispensable. Par conséquent, si I’un de ces deux acteurs devient un obstacle, il semble que le suivi en
sera indéniablement impacté négativement, et ce quelle que soit la structure dans laquelle se déroule le

SuiVvi.

- Les éléments déterminant le choix de mettre en place un outil de CAA :

A ce sujet, les trois ergothérapeutes ont évoqué le role important de I’orthophoniste dans cette
prise de décision. Aprés avoir consulté le décret du 2 mai 2002 relatif aux actes professionnels et a
I’exercice de la profession d’orthophoniste, ce dernier indique que 1’orthophonie consiste, entre autres,
« & dispenser |’apprentissage d ‘autres formes de communication non verbale permettant de compléter

ou de suppléer ces fonctions » et est habilité a accomplir, entre autres, I’acte de « | ’apprentissage des
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systémes alternatifs ou augmentatifs de la communication » (Décret n°2002-721 du 2 mai 2002 relatif

aux actes professionnels et a I’exercice de la profession d’orthophoniste, 2002, Articles 1 et 3).

Ainsi, le principal élément déterminant le choix de mettre en place ou non un outil de CAA est avant

tout de s’appuyer sur 1’avis de I’orthophoniste.

D’autre part, en dehors de 1’avis de 1’orthophoniste, E1 et E2 ont exprimé le fait qu’il fallait
prendre en compte I’état de la communication, toujours en étant en lien avec 1’avis professionnel de
1’orthophoniste, afin de déterminer si le choix de mettre en place un outil de CAA est pertinent ou non.
Cela semble étre cohérent avec 1’information apportée dans le cadre conceptuel disant que la CAA
s’adresse a toute personne ayant une communication gestuelle, orale et/ou écrite insuffisamment

fonctionnelle pour subvenir & leurs besoins de communication. (Beukelman & Mirenda, 2017)

Les ergothérapeutes ont ensuite évoqué le fait de prendre en compte « le besoin d’améliorer la
communication ». Ici encore, cela peut s’expliquer par 1'un des objectifs de cette profession et de la
structure de I’HAD-R qui est de limiter les restrictions de participation des individus en prenant en
compte la personne dans sa globalité. (Ministere des Solidarités et de la Santé & Ministére de la Santé
et des Sports, 2010) Cela est également cohérent avec le fait que le but d’une mise en place d’outils de
CAA est d’améliorer la communication de leurs utilisateurs afin que celle-ci soit suffisamment
fonctionnelle pour subvenir a I’ensemble de leurs besoins variés de communication. (Beukelman &

Mirenda, 2017)

Enfin, la prise en compte du positionnement de la personne et de son entourage a également été
relevé. En effet, les ergothérapeutes ont évoqué le fait que la personne et/ou son entourage familial
pouvait refuser la mise en place de 1’outil et pouvait avoir certaines « appréhensions » a ce propos :
Ainsi, E2 a évoqué le fait que ce refus peut étre di a I’appréhension d’« abandonner le langage » et que
ces personnes « ont ['impression qu’ils vont moins bien progresser ». E3 ’a également évoqué en
indiquant que « le refus de la personne » et de « la famille » s’expliquait par le fait qu’ils « avaient

I'impression qu’ils [aissaient tomber la rééducation de la communication ».

Cet aspect-la a également pu étre constaté dans le cadre théorique qui explique qu’il était fréquent
d’observer une appréhension chez la personne ainsi que chez son entourage familial concernant le
potentiel ralentissement, voire obstacle, que ces outils pourraient apporter a 1’accés au langage oral.

(Cataix-Négre, 2017)
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- Les éléments importants a prendre en compte lors de la mise en place de ’outil :

Trois éléments principaux ont été évoqué lors des entretiens des ergothérapeutes concernant les

¢léments a prendre en compte lors de la mise en place de 1’outil.

Comme nous avons déja pu 1’évoquer, la prise en compte de la personne et de sa situation dans
sa globalité fait une nouvelle fois partie des éléments a ne pas négliger. Ici, cela est nécessaire dans le
but d’adapter le mieux possible I’outil afin que celui-ci puisse limiter au maximum la restriction de
participation. Ainsi, E1, E2 et E3 ont pu lister, entre autres, « les troubles associés », « les besoins
quotidiens », « les capacités d’apprentissage » OU encore « la manipulation de [’outil ». Tout cela est
cohérent avec 1’ensemble des données théoriques que nous avons pu traiter jusqu’ici. Toujours au sein
du cadre conceptuel, il a également été précisé qu’il est primordial de prendre en considération les
troubles associés et d’effectuer une évaluation des capacités impliquant les aspects cognitifs,

linguistiques, sensoriels, perceptifs et moteurs. (Beukelman & Mirenda, 2017)

Le deuxieme élément soulevé dans ce théme est 1’état des moyens financiers. En effet, les
ergothérapeutes s’accordent sur le fait que, si ’aspect financier n’est pas un frein pour des outils de
CAA sur des supports en papier (puisqu’ils sont la majorité du temps fabriqués directement dans la
structure), cela peut étre un réel frein lors d’une mise en place d’un outil de CAA plus sophistiqué. E2
précise d’ailleurs que cela peut étre alors davantage « compliqué » lorsque la personne n’a « gue [’APA »
(Allocation Personnalisée d’Autonomie). Ainsi, E3 explique que, dans tous les cas, elle « passe
forcement par [’assistante sociale pour savoir ce qui a été demandé [...] et s’il y a la possibilité d’avoir

un financement supplémentaire ».

L’inconvénient du coit des outils de CAA sophistiqués a également pu étre constaté dans le cadre
conceptuel qui a indiqué que tous les outils possédaient des avantages et des inconvénients et que les
inconvénients des outils de CAA technologiques étaient le fait d’étre onéreux et susceptibles de tomber

en panne. (Cataix-Negre, 2017)

Enfin, le dernier élément ayant été indiqué dans ce theme a été la prise en compte de la sphére
familiale et plus particulierement concernant « sa motivation [...] son aide [ ...] son adhésion [ ...] et ses

capacités a investir [’outil ».

Cela est toujours cohérent par rapport aux fonctions de la structure et aux champs de compétence de

I’ergothérapeute.
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- Les moyens utilisés par les ergothérapeutes pour mener a bien la mise en place et

I’adaptation de 1’outil :

Concernant les moyens utilisés par les ergothérapeutes pour mener a bien la mise en place et

’adaptation de 1’outil, plusieurs ¢léments ont été abordés.

Les ergothérapeutes E1 et E2 ont exprimé le fait d’utiliser des séances en commun et un travail
pluridisciplinaire important comme moyens pour mener & bien le suivi. Ce travail pluridisciplinaire a

¢été mené principalement avec 1’ orthophoniste.

Cela peut facilement s’expliquer par les champs de compétences de cette profession que nous avons déja

pu citer plus haut.
Un deuxiéme élément évoqué par les ergothérapeutes a été le fait de faire des mises en situations.

Cela est cohérent de par les fonctions de ’'HAD-R et des champs de compétences de 1’ergothérapeute.
En effet, I’ergothérapeute peut utiliser des mises en situation pour évaluer la personne en activité dans
son propre environnement et peut, ainsi, proposer des conseils et des adaptations, toujours dans le but
de favoriser une meilleure indépendance et participation. (Ministére des Solidarités et de la Santé &
Ministére de la Santé et des Sports, 2010)

Enfin, E3 a précisé le fait qu’il était important d’intégrer 1’outil de communication de fagon
méthodique et progressive en prenant en compte 1’état du patient, sa motivation et son positionnement

face a I’outil. E3 a également précisé le fait qu’elle impliquait la sphére familiale dés que possible.

L’ensemble de ces éléments rejoignent ce que nous avons déja pu dire sur les informations théoriques
déterminant I’implication de la sphére familiale et la prise en compte de la personne dans sa globalité

comme des facteurs déterminants dans ce type de suivi.

- Les limites de la mise en place de 1’outil :

Quatre limites ont été évoquées lors des entretiens effectués avec les ergothérapeutes :

La premiére limite est celle de I’investissement de 1’outil par la personne et son entourage

familial. En effet, E1, E2 et E3 indiquent que cette mise en place est « plus ou moins suivie ».

Cet ¢lément est directement 1i¢ a deux notions, celle de I’investissement de la sphére familiale et de la
personne et celle de la bidirectionnalité de la communication. En effet, comme cela a pu étre présenté
dans le cadre conceptuel, on dit de la communication qu’elle est « bidirectionnelle ». Chaque acteur est

alors tant6t elément « expressif », tantdt élément « réceptif » du ou des message(s) transmis. Néanmoins,
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cela n’est possible que lorsque les deux interlocuteurs ont la volonté de communiquer entre eux et ont
suffisamment de connaissances communes sur le sujet pour se comprendre. Ainsi, il est important de
garder en téte que la communication « est fortement dépendante du contexte initial, de présupposés
partages, des étres en présence et de leur appétence a communiquer ». (Cataix-Négre, 2017, page 13)
Nous pouvons rapporter ces éléments quant a la compréhension de 1’utilisation de 1’outil et a ’appétence
des deux acteurs a I'utiliser pour communiquer entre eux. Ainsi, méme un outil de CAA adapté de la
meilleure fagon possible ne suffira pas a rétablir la communication si I'un des deux acteurs n’y adhére

pas.

D’autre part, deux limites liées directement a ’utilisation de 1’outil ont été identifiées : D’un
cOté, les difficultés et les contraintes d’utilisation. En effet, E1 reléve le fait qu’il n’est « pas facile
d’apprendre a se servir » de certains outils de CAA. D’autre part, E2 et E3 ont également ajouté que les
« troubles associés peuvent complexifier [ utilisation de [’outil ». Enfin, E3 a défini certaines utilisations

comme pouvant étre « laborieuses » et « compliquées ».

Apres de plus amples recherches, j’ai pu trouver des informations bibliographiques confirmant le fait
que « la prise en main d’un systeme de CAA au quotidien est difficile et longue. Apprendre comment
fonctionne un appareil ou un tableau peut étre relativement rapide, mais les employer efficacement dans

la conversation avec d’autres est beaucoup plus long ». (Cataix-Négre, 2017, pages 35-36)

Ainsi, I’apprentissage de I’outil et les entrainements d’utilisation sont deux éléments primordiaux pour
la finalité du projet. En effet, le temps d’apprentissage d’un outil de CAA différe en fonction de chaque
outil et de chaque bénéficiaire. Puis, une fois I’apprentissage global effectué, vient ensuite
I’apprentissage de 1’outil dans des situations de la vie quotidienne afin de rendre 1’utilisation

fonctionnelle et utile au quotidien. (Cataix-Négre, 2017)

Enfin, une limite générale a été évoquée concernant 1’utilisation d’un outil de CAA lors d’une
aphasie trés sévere. E3 compare alors la mise en place d’un outil de CAA comme « le dernier espoir.
Mais pourtant ’aphasie est tellement importante que [ ...] peu de choses fonctionnent ». E2 a également
appuyé les propos de E3 en expliquant que « certaines problématiques de communication » étaient

« trop complexes » et « ne pouvaient pas étre réglées par un support » de communication.

Bien que cela puisse s’expliquer par ’ensemble des éléments théoriques abordés dans ce mémoire, ce
sujet est d’une ampleur trop importante pour le limiter a ces justifications. En effet, « communiquer avec
la personne en situation de handicap complexe n’est pas une démarche facile. Cette communication
repose sur un certain nombre de comportements qui méritent parfois d’étre réfléchis ». (Crunelle, 2018,
page 12) Ainsi, je préfére intégrer cette problématique dans la partie des différents axes de réflexion que

nous aborderons prochainement.
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- L’intérét et I’efficacité de ’intervention ergothérapique sur la participation sociale :

Apres avoir abordé ’ensemble de ces thémes durant les entretiens, les participantes de I’enquéte
se sont accordées a dire que I’intervention ergothérapique en HAD-R concernant ce type de suivi
permettait d’améliorer la participation sociale de la personne. Celles-Cci ont appuyé leurs dires en
évoquant le fait que cela pouvait « permettre au patient de récupérer un maximum d’indépendance » et
« d’apaiser les tensions familiales » de fagon « trés importante ». E3 a également évoqué le fait que
I’intervention ergothérapique ne se basait pas sur les ¢léments portant directement sur 1’aphasie mais

plutét sur I’ensemble des éléments se rapportant a la vie quotidienne.

Or, la participation sociale peut étre définie comme le fait de s’engager dans des situations de vie sociale
ou familiale et peut aussi se définir par la capacité d’étre dans la pleine réalisation de ses habitudes de

vie. (Meyer, 2013)

12. Les limites et les éléments bénéfiques de ’enquéte réalisée :

12.1 Les limites de ’enquéte :

L’enquéte réalisée pour ce mémoire d’initiation a la recherche comporte plusieurs limites a

prendre en considération :

Tout d’abord, celle-ci ne comporte que trois entretiens. Cela représente un chiffre insuffisant
pour que les résultats et les conclusions apportées suite & ceux-ci soient représentatifs a 1’échelon

national.

D’autre part, deux limites de cette enquéte sont liées a une limite en tant que telle : Mon manque
d’expérience dans le fait de réaliser une enquéte et de mener des entretiens. Ainsi, ce manque

d’expérience a débouché vers les limites suivantes :

J’ai db apporter des modifications a la grille d’entretien au fur et a mesure de ceux-ci afin que cette grille
soit davantage appropriée et compléte. Si cela a permis que la qualité de cette derniére ait été améliorée,
cela reste contraignant qu’elle n’ait pas été totalement appropriée dés le premier entretien. En effet, cela
peut, de mon point de vue, compromettre le résultat final si nous estimons que des informations

importantes aient pu &tre omises lors des entretiens par ce fait.

De plus, d’une fagon générale, j’estime ne pas avoir réussi a réorienter suffisamment les entretiens a
certains moments afin d’obtenir davantage d’informations sur un sujet précis. Ainsi, plusieurs éléments
n’apparaissent pas dans la retranscription de certains entretiens alors que, lors de discussions
informelles, ceux-ci ont été verbalisés par certaines ergothérapeutes. Par exemple, E1 et E2 m’ont

affirmé avoir déja utilisé et mis en place la stratégie Oui/Non lors des suivis. Or, cela n’apparait nulle
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part dans les retranscriptions. Ces données sont donc, d’un point de vue méthodologique, inexploitables.
Bien que cela se soit produit peu de fois lors de la réalisation de 1’enquéte, cela reste contraignant car
cet élément peut fausser les résultats. En effet, en gardant cet exemple, nous pouvons en arriver a la
conclusion que la stratégie Oui/non n’est pas souvent utilisée par les ergothérapeutes puisque seulement
un ergothérapeute sur trois I’a déja utilisé. Or cela est une donnée erronée. Je n’ai simplement pas pensé
ou réussi a réintégrer ces informations en demandant aux personnes interrogées de s’exprimer sur ce

sujet lors de I’enregistrement des entretiens.

12.2 Les éléments bénéfiques de ’enquéte :

Plusieurs éléments ont ét¢ bénéfiques a I’enquéte réalisée pour ce mémoire :

Tout d’abord, je continue a penser que le fait d’avoir pris la décision de focaliser I’enquéte sur
une seule structure de service de soins a domicile est un réel point positif pour la réalisation d’un premier
mémoire d’initiation a la recherche. En effet, cela a permis une analyse des résultats plus abordable et,

par conséquent, plus fiable.

Paradoxalement, je pense que le fait que chaque ergothérapeute travaille dans une structure
d’HAD-R différente a également été un élément bénéfique a 1’enquéte. En effet, bien qu’il n’y ait eu
que trois entretiens, cela a permis de se rendre compte de quelques différences pouvant exister d’un
HAD-R a un autre. Ainsi, les temps et les habitudes de suivi ou encore le réle de chaque professionnel
peuvent relativement varier en fonction du lieu de travail. Cela est une information importante a savoir,
puisque ces éléments peuvent influer, entre autres, sur la nature et les possibilités de 1’intervention

ergothérapique.

Un autre élément bénéfique a cette enquéte a été le fait que les ergothérapeutes interrogées
avaient toutes suffisamment d’expérience et d’exemples de suivis pour que les entretiens soient enrichis
d’informations intéressantes et pertinentes. De plus, bien que cela ne faisait pas partie de mes critéres
d’inclusion, le fait que toutes les ergothérapeutes ont déja eu I’occasion de mettre en place et d’adapter
au moins un outil de CAA avec la population ciblée de ce mémoire a été un indéniable plus. En effet,
cela a permis d’aborder davantage de sujets et de maniere plus détaillée que si celles-ci n’avaient pas

déja vécu cette expérience.

Enfin, je tiens sincérement a remercier de nouveau l’ensemble des ergothérapeutes ayant
participé a cette enquéte puisque le dernier élément bénéfique de celle-ci est directement lié a leur
écoute, leur patience et leur bienveillance générale a mon égard. Cela m’a permis d’aborder du mieux

possible cette nouvelle expérience qui est de mener des entretiens.
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13. L.a validation de I’hypothése :

D’aprés 1’analyse des résultats et la mise en commun de celle-ci avec les informations théoriques
du cadre conceptuel, nous sommes en mesure de valider ’hypothése de ce mémoire. Ainsi, au
guestionnement « En quoi un ergothérapeute travaillant en HAD-R peut-il avoir un impact sur la
participation sociale d’une personne atteinte d’une aphasie non fluente a la suite d’'un AVC ? », nous
pouvons affirmer que la mise en place et ’adaptation d’un outil de CAA lors d’une intervention

ergothérapique peut favoriser la participation sociale de cette population.

Néanmoins, je tiens a préciser que, si cette hypothése peut théoriqguement étre validée, il reste
nécessaire de nuancer cette validation en prenant en compte les limites de ’enquéte et les dires des
ergothérapeutes soulignant le fait que, sans le travail de 1’équipe pluridisciplinaire, rien ne serait

possible.

14. Axes de réflexion supplémentaires :

Plusieurs axes de réflexion supplémentaires peuvent étre intéressants a creuser :

Tout d’abord, je pense qu’il est préférable d’approfondir ces recherches en interrogeant
davantage d’ergothérapeutes travaillant en HAD-R, et ce sur tout le territoire national afin d’obtenir un

résultat final beaucoup plus fiable et complet.

Ensuite, bien que je ne regrette pas mon choix d’avoir focalis¢ ’enquéte de ce mémoire
seulement sur une seule structure de services de soins a domicile, il me semble maintenant nécessaire
d’enquéter aupres des autres structures afin de pouvoir comparer les résultats a ceux présentés dans cet

écrit.

Afin de développer davantage ce sujet et d’obtenir de nouveaux éléments de réponse concernant
la capacité de I’intervention ergothérapique a améliorer la participation sociale d’une personne atteinte
d’une aphasie non fluente a la suite d’un AVC grace a un outil de CAA, je pense qu’il serait intéressant
d’enquéter sur le fonctionnement et les modalités de I’intervention ergothérapique en service de soins
proposés au sein d’un établissement hospitalier (hospitalisation compléte (HC), hospitalisation de jour
(HDJ)...). Cela permettrait également d’apporter des éléments de réponse a la confrontation des avis de

E2 et E3 a ce sujet.

Toujours dans le but d’élargir les connaissances a ce sujet et de potentiellement constater des
différences entre les informations théoriques et ce qu’il se passe réellement sur le terrain, il peut étre
intéressant de se poser le méme questionnement que celui posé dans ce mémoire mais concernant

désormais les autres types d’aphasies existants. Dans la méme optique, il peut tre intéressant de tenter
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de répondre a ce questionnement concernant des personnes étant atteintes d’une aphasie sévere suite a
une situation de handicap complexe. Cela pourrait, entre autres, apporter davantage d’éléments de

réponse concernant la problématique évoquée par E3 a ce sujet.

Enfin, un dernier axe de réflexion supplémentaire me semble primordial pour toute personne
jugeant nécessaire de mettre la personne accompagnée au ceeur de son suivi et de 1a rendre actrice de
celui-ci : Enquéter directement auprés de cette population sur I’éventuelle amélioration de leur

participation sociale suite & la mise en place et a I’adaptation d’un outil de CAA.

Ce dernier axe de réflexion me tient particuliérement a cceur. En effet, en choisissant de travailler sur le
sujet de la communication et sur I’aide que nous pouvons apporter aux personnes étant atteintes d’une
aphasie, cela me semble étre un juste retour des choses de tenter de donner la parole a ceux qui 1’ont
perdue. Tout simplement parce que, de mon point de vue, personne ne sera jamais autant capable

d’exprimer ses ressentis a ce sujet que la personne atteinte elle-méme.

J’ai donc essayé d’initier un début de recherche a ce sujet et ai décidé de I’intégrer dans ce mémoire.
Pour commencer, j’ai voulu tout d’abord tenter de mener un entretien avec I’un de mes anciens patients
atteints d’une aphasie non fluente a la suite d’un AVC et bénéficiant d’un cahier de communication.
Pour cela, j’ai tout d’abord effectué une grille d’entretien adaptée, c’est-a-dire composée
majoritairement de questions dites « fermées » afin que la personne puisse répondre par « oui » ou par
« non ». [Annexe VI] J’avais également comme méthodologie le fait de reformuler chacune de ses
réponses afin que cette personne puisse systématiquement les confirmer ou non. J’ai ensuite contacté
son orthophoniste en lui joignant cette grille d’entretien afin qu’elle puisse attester du fait que cette
personne était capable de comprendre et d’interagir d’une fagon suffisamment fiable pour participer a
cet entretien. [Annexe VII] Je me suis enfin rendue chez cette personne afin de réaliser I’entretien.

[Annexe VIII]

A titre informatif, un formulaire de consentement éclairé et d’autorisation d’enregistrement audio de
I’entretien, a également été transmis a cette personne. Celui-ci a néanmoins été légerement modifié afin
de faciliter la compréhension écrite et je lui ai également lu le document en sachant que cette personne
avait plus de facilités a comprendre les informations orales qu’écrites. Enfin, pour la méme raison, les
informations générales sur le sujet ainsi que les modalités de I’enquéte lui ont également été présentées

oralement et de facon synthétisée.

Par ailleurs, j’ai également mené, en amont, un entretien avec 1’épouse de cette personne pour

deux raisons :

Tout d’abord, cela me permettait d’avoir un ensemble d’informations concernant la situation de son

époux dans le but d’avoir des éléments de réponse a lui proposer en questions fermées si la verbalisation
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libre de ses réponses était trop difficile pour lui. Cela me permettait également d’avoir une idée générale

des difficultés que rencontrent la personne et son entourage familial depuis I’AVC.

D’autre part, mener cet entretien m’a également permis de recueillir son avis et ses ressentis quant a leur
situation liée a ’aphasie et aux potentiels changements identifiés concernant la participation sociale de
son mari suite a I’acquisition de son outil de CAA. (La grille d’entretien ainsi que la retranscription de
ce dernier sont également intégrées dans ce mémoire. [Annexes IX et X]). Cela représente également
un nouvel axe de réflexion supplémentaire : Quelles situations de handicap peuvent apparaitre chez les
membres de la sphére familiale d’un individu atteint d’une aphasie a la suite d’un AVC et comment une

intervention ergothérapique pourrait-elle les limiter ?
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Conclusion :

L’atteinte d’une aphasie non fluente a la suite d’'un AVC peut amener a une forte restriction de
participation sociale (bien qu’il soit essentiel de garder en té€te que chaque situation étant différente, le
niveau de restriction de participation sociale varie également d’une situation a I’autre). Ainsi, nous avons
pu constater que I’aphasie, pouvant altérer I’ensemble des fonctions de la communication, peut induire
une restriction de la participation sociale d’une fagon globale, ¢’est-a-dire sur 1’ensemble des activités

de la vie quotidienne et des occupations habituelles de la personne.

Les ergothérapeutes ayant pour principal but de permettre aux personnes en situation de handicap
de réaliser de la fagon la plus indépendante et autonome possible leurs activités de la vie quotidienne,
leurs occupations et leurs habitudes de vie, nous avons pu constater que leur intervention auprés des
personnes atteintes d’une aphasie non fluente a la suite d’'un AVC peut permettre d’améliorer leur

participation sociale grace a la mise en place et a I’adaptation d’un outil de CAA.

Néanmoins, il est nécessaire de prendre en considération I’importance d’un travail pluridisciplinaire
pour la réalisation de ce type de suivis. En effet, celui-ci est indispensable pour assurer un suivi complet
et efficace. Ainsi, le choix de mettre en place un outil de CAA se fait d’une fagon collective avec
I’ensemble de 1’équipe pluridisciplinaire et ot I’orthophoniste posséde une place prépondérante. D’autre
part, une fois le choix de mettre en place un outil de CAA effectué, I’intervention ergothérapique peut
s’appuyer, en plus de ses propres moyens (investissement de 1’outil durant les séances, mises en
situation, éducation et implication de la sphére familiale...), sur des séances en commun avec

1I’orthophoniste et sur les retours effectués par I’ensemble de 1’équipe pluridisciplinaire durant le suivi.

D’autre part, il est également important de garder a I’esprit que, méme aveC une intervention
pluridisciplinaire ayant fait le maximum pour mener a bien le suivi et pour que cette mise en place et
adaptation de I’outil corresponde le plus aux besoins et aux demandes de la personne, cette intervention
serait vouée a I’échec si 1’outil n’est pas investi par la personne et/ou sa sphere familiale. En effet, un
outil de CAA n’est qu’un moyen proposé dans le but de favoriser une communication fonctionnelle. Par
conséquent, si au moins 1’un des deux acteurs de la communication ne souhaite pas utiliser cet outil, ou
s’il ne maitrise pas suffisamment son fonctionnement, la communication ne pourra étre faite dans de

bonnes conditions.

Enfin, ce mémoire ayant eu pour but principal de pouvoir s’intéresser d’une fagon générale a ce que
pourrait apporter I’intervention d’un ergothérapeute a une personne atteinte d’une aphasie a la suite d’un

AVC concernant le fait d’améliorer sa participation sociale avec 1’aide des outils de CAA, j’aimerais
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profiter de la fin de cet écrit pour débuter une nouvelle discussion autour d’un sujet faisant partie de la

participation sociale : La réinsertion professionnelle.

En effet, cette notion a été évoquée a plusieurs reprises lors des entretiens menés durant 1’enquéte
de ce mémoire. D’autre part, nous pouvons également constater de ces difficultés lors de recherches
bibliographiques a ce sujet. Ainsi, nous pouvons affirmer que la réinsertion professionnelle des
personnes ayant gardé des séquelles d’un AVC est longue et difficile. Celle-ci reste rare méme chez des

patients ayant récupéré de facon relativement conséquente de leurs séquelles. (Schnitzler, 2006)

De plus, en s’intéressant plus particulierement aux difficultés de réinsertion professionnelle dues a
I’aphasie, nous pouvons constater que, méme en cas d’une amélioration relativement importante de la
communication, I’aphasie reste « particulierement génante en situation professionnelle. ». (Schnitzler,
2006, page 129)

D’aprés I’ensemble de ces informations, j’aimerais donc conclure ce mémoire d’initiation a la

recherche par le questionnement suivant :

Puisque D’intervention ergothérapique, en lien avec un travail pluridisciplinaire, peut améliorer la
participation sociale d’une personne atteinte d’une aphasie non fluente a la suite d’'un AVC en mettant
en place et en adaptant un outil de CAA, cette méme intervention pourrait-elle étre envisagée dans le
but de favoriser une meilleure réinsertion professionnelle des personnes atteintes d’une aphasie a la suite
d’un AVC?
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Annexe | : Grille d’entretien des ergothérapeutes

Grille d’entretien : Ergothérapeutes
Questions de

Questions principales : Questions complémentaires :

Présentation du professionnel et

expérience avec des personnes
atteintes d’une aphasie non fluente a
la suite d’un AVC :

e Pouvez-vous

e Pouvez-vous vous présenter ? e Enquelle année avez- m'en dire
(Obtention du diplome, vous eu votre dipléme ? / lus ?
- . . . plus :
expériences professionnelles...) Depuis combien de

temps travaillez-vous en
tant qu’ergothérapeute ?

e Quelles ont été vos
différentes expériences
professionnelles ? Avez-

vous travaillé dans
d’autres structures que
celle-ci auparavant ?

e Combien de temps e Etiez-vous en contact
d’expérience avez-vous avec avec cette population
cette population ? dans les anciennes
structures ou vous avez
travaillé ?

e Dans votre structure actuelle,
a quelle fréquence effectuez-
vous des suivis avec cette

population ?
e Quelle est la durée moyenne e (e temps est-il le méme
du temps de suivi générale pour un suivi avec cette
(toutes populations population ou est-il
confondues) ? différent (plus long ?

possibilité d’allonger la
durée du suivi si
nécessaire ?) ?




Impacts de I’aphasie non fluente sur
la participation sociale de la

personne :

e D’une facon générale, quels
sont les impacts que peut avoir
|"apparition d’'une aphasie non

fluente a la suite d’'un AVC
chez un adulte (en prenant en
compte la personne dans sa
globalité, ses occupations et
son environnement) ?

e Toujours d’aprés votre
expérience, quels sont les
différents impacts que peut
avoir une aphasie non fluente
au sein de la sphere familiale

de la personne ?

e Avez-vous constaté un risque
de diminution de la
participation sociale de la

personne ?

Quelles principales
difficultés avez-vous
remarquées chez cette
population ? A quel(s)
moment(s) ? Dans
quelle(s) condition(s) ?
Pour quel(s) type(s)
d’activités ?

Quelles difficultés avez-
vous remarquées ? Que
cela soit du coté de la
personne ou de celui des
membres de sa sphére
familiale.

(Mise a I’écart, moins de
temps de parole, perte
de son « statut familial »,
infantilisation, difficultés

relationnelles...)

Pouvez-vous
me donner
des

exemples ?

Pouvez-vous
m’en dire

plus ?




L’intervention ergothérapique :

e Quel est votre réle en tant
gu’ergothérapeute dans le
suivi d’'une personne atteinte
d’une aphasie non fluente a la
suite d’'un AVC?

e Travaillez-vous en
collaboration avec d’autres
professionnels concernant le

suivi de cette population ?

e Quels sont les avantages et les
inconvénients de travailler en
HAD-R pour effectuer un suivi

avec cette population ?

e Avez-vous suivi des patients
ayant déja un outil de CAA ?

e Avez-vous déja mis en place
des outils de CAA avec cette
population ?

D’une fagon générale, sur
quels éléments
intervenez-vous lors de
ce type de suivi ?

e Que faites-vous
concernant plus
particulierement la
problématique de la
communication ? Et
concernant la mise en

place d’un outil de CAA ?

Si oui, pouvez-vous me
décrire le réle de chaque
professionnel dans le
suivi de cette

population ?

Si oui, I'avez-vous adapté
davantage durant votre
suivi ou n’étes-vous
jamais intervenu(e) ?

e Sioui, lesquels ?
Si non, pour quelles
raisons ?

Pouvez-vous
me donner
des

exemples ?

Pouvez-vous
m’en dire

plus ?




Quels sont les éléments que
Vous prenez en compte pour
prendre la décision de mettre
en place un outil de CAA ou
non ?

De votre point de vue, quels
sont les éléments importants a
prendre en compte lors d’une

mise en place et d’une
adaptation d’un outil de CAA
pour cette population ?

Quels sont les moyens pouvant
étre mis en place pour mener a
bien ce suivi et cette mise en
place et adaptation d’outil de
CAA?

Quels types de moyens de
CAA avez-vous déja mis en
place et/ou adaptés ?

De votre point de vue, quels
sont les limites d’une mise en
place d’un outil de CAA?

e Pensez-vous qu’une
intervention ergothérapique
concernant la mise en place et
I’adaptation d’un outil de CAA
permet-elle d’améliorer la
participation sociale d’une
personne atteinte d’une
aphasie non fluente a la suite
d’un AVC?

(Atteinte trop importante ? /
Refus de la personne et/ou de sa
sphére familiale ? /
Communication suffisamment
fonctionnelle ? / Problématiques
de communication trop
complexe ? Autres ?)

(Troubles associés ?
Environnement physique ?
Environnement familial ? Besoins
de la personne ? Habitudes de
vie ? Loisirs ? Aspects financiers ?
Autres ?)

(Mises en situation ? Séances en
commun avec d’autres
professionnels ? Exercices ?
Autres ?)

(Non investissement au quotidien
de la personne et/ou de la
sphere familiale ? Difficultés
d’utilisation trop importantes ?
Autres ?)

e Sioui, pour quelles
raisons ?

Si non, pour quelles
raisons ?




Annexe |l : Informations générales sur I'entretien et formulaire de consentement

Bonjour, je m’appelle Magali Valériola et je suis actuellement en derniére année d’ergothérapie

a ’institut de Créteil.

Afin d’obtenir le diplome de cette formation, je dois rédiger un mémoire d’initiation a la
recherche. Pour cela, je dois réaliser une enquéte qui permettra d’apporter des éléments de réponse a la

problématique et a I’hypothése de celui-Ci.

J’ai choisi de travailler sur les difficultés que peut provoquer une aphasie non fluente a la suite
d’un AVC sur la participation sociale d’une personne adulte. Plus particulierement, je cherche a
déterminer en quoi un ergothérapeute peut avoir un impact sur la participation sociale d’une personne
atteinte d’une aphasie non fluente a la suite d’un AVC. De plus, les outils de Communication Alternative

et Améliorée faisant partie des éléments de I’hypothése de ce mémoire, ce sujet est également abordé.

Je souhaitais donc m’entretenir avec vous aujourd’hui afin que vous puissiez partager votre

expérience et votre avis sur la question.

Afin de pouvoir s’entretenir sur le sujet de la fagon la plus compléte et générale possible, faisons
un léger rappel concernant 1’aphasie : Cela englobe les difficultés qu'une personne a pour s’exprimer et
comprendre son interlocuteur. Ces difficultés d’expression et de compréhension peuvent étre aussi bien
orales qu’écrites. Précisons également que le type d’aphasie qui nous intéresse ici, I’aphasie non fluente,
regroupe 1’ensemble des aphasies présentant un discours trés réduit a 1’oral et souvent a 1’écrit
également. Quant a la compréhension orale et écrite, celles-ci peuvent étre altérées ou conservées en

fonction des types d’aphasies non fluentes.

Faisons également un point sur ce que sont les outils de Communication Alternative et
Améliorée : 1l s’agit de I’ensemble des stratégies, des adaptations et des technologies utilisées pour aider
une personne étant en situation de handicap a effectuer des activités nécessitant une communication

fonctionnelle.

Ainsi, les outils de CAA ne se limitent donc pas seulement a des outils technologiques (comme par
exemple des logiciels de communication installés sur des tablettes tactiles ou des ordinateurs) mais
regroupent également I’ensemble des adaptations et des stratégies mises en place, avec ou sans aides
techniques, pour palier a ’aphasie de la personne en situation de handicap (mise en place et utilisation
d’une communication a base de pictogrammes, cahier de communication, stratégie de communication

type « Oui/Non », communication a base de gestes, de signes, de vocalisations etc...)

Vi



Concernant les modalités de cet entretien :

La durée de cet entretien devrait se situer entre trente minutes et une heure.

Avec votre accord, cet entretien sera enregistré afin de traiter I’ensemble des données recueillies
lors de celui-ci. L’utilisation de ces données se fera de maniére anonyme et la totalité des données seront

détruites une fois que le traitement de celles-ci sera terminé.

Si vous ne souhaitez pas aborder certains sujets ou répondre a certaines questions, cela est votre
droit le plus strict. 1l vous est également possible de vous retirer de la recherche a tout moment. Pour

cela, il vous suffira simplement de m’en informer.

Concernant le déroulement de cet entretien :

Je vous demanderai dans un premier temps de vous présenter.

Nous évoquerons ensuite votre expérience professionnelle globale, votre situation
professionnelle actuelle puis, plus particulierement, votre expérience concernant les suivis de patients

atteints d’une aphasie non fluente a la suite d’un AVC.

Cela nous aménera a nous entretenir sur les différents impacts que peut avoir une aphasie non

fluente sur la participation sociale d’une personne.

Nous aborderons ensuite le sujet de I’intervention ergothérapique aupres de cette population et

plus particuliérement concernant la mise en place et 1’adaptation d’outils de CAA.

Enfin, nous terminerons cet entretien avec votre avis sur 1’utilité et I’efficacité d’une

intervention ergothérapique lors de ce type de suivi.

Formulaire de consentement éclairé :

Je soussignée , déclare avoir pris connaissance de ce formulaire.

J’accepte de me porter volontaire pour participer a I’enquéte menée par Mlle Magali VALERIOLA dans

le cadre de son mémoire d’initiation a la recherche.

J’ai conscience que cet entretien est confidentiel et qu’il m’est possible de me retirer de la recherche a

tout moment.

Vil



Autorisation pour ’enregistrement audio :

Je soussignée , déclare avoir accepté 1’enregistrement audio de cet

entretien. Je suis conscient(e) que les données recueillies lors de cet entretien seront utilisées de maniére

anonyme et seront détruites une fois le traitement des données terminé.

Date : Date :
Lieu : Lieu :
Signature de I’étudiante : Signature de I’ergothérapeute :

VIl



Annexe |l : Retranscription de I'entretien effectué avec E1

10
11
12

13

14
15

16

17

21

23

24

25
26
27

Magali Valériola (M) : Ok, c’est parti. Alors tout d'abord est-ce que vous pouvez vous présenter
el présenter un peu votre parcours en tant qu’ergothérapeute, s'il vous plait ?

Ergothérapeute 1 (E1) : Alors bah... *commence & dormer son prénom * euh peu importe, on n'a pas
besoin de savoir ¢a ! Euh moi je travaille depuis un peu plus de cing ans, j"ai été diplomée en 2013,
euh bah ¢a fait cing ans que je travaille en HAD-R.

M : Ah d'accord.

El. : Euh c'éait mon premuer poste et ) a toujours travaillé ic1.

M : D'accord, trés bien.

El. : Donc euh voila, ce n'est pas trés vané mais euh le poste me plait.

AL : Ah bah si ¢a vous plait c'est 'essentiel ! Ca marche. Euh, du coup bah est-ce que dans cette
structure vous avez déja rencontré des patients euh atteints d'une aphasie non fluente a la suite
d'un AVC ?

El. : Ow, ow, ow. Plusieurs fois.

AL : D'accord. Euh... Alors du coup... En moyenne depuis quand travaillez-vous avec des
personnes atteintes d’une aphasie non fluente... bah... depuls cing ans du coup.

El. : Ow depmis cing ans mamntenant ow

M : Clest ca.

El : O, om

M : Et en moyenne a quelle fréquence travaillez-vous actuellement avec cette population ?

El. : Ah... enh..

M. : Est-ce que c’est plusieurs fois par semaine, par mois...

El. : Euh c'est difficile a dire. .. Enfaite 1 tu veux euh nos patients on les a a peu preés euh. .. entre un
€t trois mois

M : D'accord.

El. : D’accord ? Donc ¢a towne comme ¢a. On a vingt patients dans le service. Donc 1l y a des entrées
et des sorties toutes les semaines, s1 tu veux. Apres euh... ce n'est quand méme pas toutes les
semaines hemn ! Bah. .. ¢a dépend. 11 va y avoir des moments ol on a un patient avec une aphasie non
fluente pendant trois mois, aprés je ne vais plus en avoir pendant peut-étre deux mois, aprés je peux en
avorr anouvean euh. ..

IX



31

32
33

35

37

4

42

43

45

47

49

51
52
53

55

57

M. : D'accord...
El. : C'est difficile.

M. : Par an, vous en avez quand méme quelques-uns ? Enfin... Ca reste régulier dans votre

pratique ?
El. : Ou, oui, oui ! Oui... Je ne sais pas, je dirais euh... C'est difficile & dire hem. ..

M. : Oui... Bon aprés si vous n'avez pas de chiffre ce n'est pas trés grave c’est plus pour savoir

sl ¢’est trés ponctuel ou si vous avez quand méme eu 'occasion d’en rencontrer plusieurs euh...

El. : J'en ai rencontré plusiewrs. Apres je ne dis pas que ¢’est trés enh... Parce qu'il y a beancoup de
types d’aphasies. ..

M. : Ouli, bien sir...

El. : Euh... Il'y a des personnes qu ont en un AVC mas qu n'ont pas du tout d'aphasie...
M. : Totalement.

El. : Donc enfaite voila sur le nombre de patients ayant en un AVC qu’on a, on aun pen de tout.
M : D'accord. Donc ¢a reste quand méme ponctuel, quoi.

El. : Ca reste ponctuel.

M. : D’accord.

El. : Voila,

M. : Ok.

El. :Maisonena.

M. : Ca marche, d’accord.

El. : Donc euh..

M. : Treés bien. Donc, euh... D'aprés votre expérience, euh... d’une facon vraiment générale...
concernant la vie générale du patient, quels sont les différents impacts que peut avoir une
aphasie non fluente sur la participation sociale du patient ?

El. . Euh... Et bien... Déjaenh... Tout ce qu est commumnication ef échange avec la famille. Tout ce
quu est activité de la vie quotidienne et... euh... ow la communication avec I'exténenr par exemple
aller acheter une baguette de pain ¢a peut étre compliqueé, aller faire ses courses, i jamais il a besoin
d'appeler son médecin traitant par exemple pour prendre un rendez-vous bah ¢'est compliqué euh. ..

Voilatout ce qui porte sur I'échange avec un tiers.
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M : D'accord, sur I’échange oral et écrit aussi ?

El : Et écnt euh... Ow... Et écnit aussi om. Om parce que voila £'il veut remplir un document
admumstratif euh. .. ¢a peut étre compliqué.

M : D'accord. Ok. Tout ce qui touche en réalité i la communication aussi bien orale qu’écrite
quoi en réalité.

El : Voila

M : C'est assez logique mais euh... C’est bien quand méme de prédser quels types d’activités
ressortent le plus souvent. Ca reste intéressant.

El. : Vraimment oul je pense que touf ce quu est enh... Aprés il peut étre vimmment géné dans tout hemn
enh. .

M : Oui...

El. : Apres je sais plus par contre... ¢est euh... C’est sur enh le... Donc il n’amve pas a écnire mais
est ce qu'il comprend quand il lit ou pas ?

M. : Alors au niveau des aphasies non fluentes euh la compréhension peut étre soit conservée
soit altérée en fonction du type d'aphasie non fluente.

EL : Voila. Donc tu vois, méme s'il veut suivre une recette de cusine enh .. Voila il ne va pas
forcément comprendre donc enfaite ¢a altére vrmument tout... Tout, tout, tout ..

M. : Ok. Euh alors toujours d’aprés votre expérience, concernant maintenant le patient et les
membres de sa sphére familiale, euh quels sont les différents impacts que peut avoir une aphasie,
non fluente toujours, au sein de la sphére familiale de la personne ? Aussi bien du coté du
patient que des membres de sa famille. Quelles difficultés vous avez pu remarquer ou observer ?

El : Euh... Euh... Alors par rapport aux activités tu venx ou..

M. : Euh, alors par rapport aux activités ou par rapport aux demandes que peuvent avoir le
patient ou les membres de sa famille concernant euh les principales difficultés enh je ne sais pas

moi soit de communication ou euh...

El : Oui... Ow je pense que c'est viaiment euh .. Le premier élément ¢’est quand méme Ia
communication hein. je me souviens... Euh... Bah alors, je me souviens. .. Donc la patiente 1a que
1"@ euh bah avoir un discowrs flmde et spontane ¢’était impossible, et de se faire comprendre quand
elle voulait quelque chose euh. .. bah surtout qu'elle avait une grosse hémiplégie donc elle ne pouvait
pas tout faire... donc bon elle voulait qu’elle se fasse comprendre par exemple enh je sais pas moi
pour que son pere Imi achéte par exemple un gel donche bah euh elle amve pas a se faire
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comprendre... Donec aprés moi ce que je peux constater ¢’est que euh... vu qu’on est en HAD on est 8
domucile donc euh... 1l y a quand méme des stratégies qui se mettent en place entre le patient et la
famille enfaite ponr que malgré tout 1ls ammvent 4 se faire comprendse. Je pense que la famille apprend
enfaite 4 connaitre enh bah le patient ef justement ¢a permet comme ¢a avec euh peut-étre des euh. ..
avec la commumucation non verbale, avec des gestes euh ce genre de choses ol a1l y a bah euh

voila... Je ne sais pas si je réponds 4 ta question. ..

M. : Euh... Si, si. Bah en gros que voila la principale difficulté reste dans la communication
enfin les demandes que vous avez que ce soit du patient ou des membres de la famille c’est

vraiment d'améliorer euh...
El. : La commumnication
M. : La communication au sens large quoi enfin...

EL : Aun sens large. Aprés voila tu vois méme 8'il y a un document administratif euh je pense que
voila ce n'est pas possible euh... Donc il faut que la personne, la tierce personne soil finalement

toujours présente enh. ..

M. : C'est ¢a, ¢'était un petit peu euh... enfin ce que je sous entendais dans la question ¢’ était
est-ce que vraiment fls verbalisaient Ie fait que par exemple pour les démarches administratives
¢'était compliqué ou est-ce que vraiment la famille et le patient étaient vraiment seulement axés
sur les problémes de communication en oubliant du coup un petit peu les difficultés que peut
avolr le patient sur des activités de gestion administrative ou de communication avec I'extérieur
enfin... Voila. Donc visiblement ¢’est vraiment axé sur la communication entre les membres de

la famille et le patient. La demande principale ¢a reste enh, ca reste ca.

El. . Oui. Parce que je pense que déja dans un premier temps euh la premiére problématique est 1a
quoi...

M. : Oui, d’accord.

El. | Et apres dans un deuxiéme temps forcément ¢a sera un peu plus towrné vers euh..
M. : Vers 'extérieur...

El. : Vers |'exténeur oui.

M. : D’accord, ca marche. Euh... Alors bon... C'est assez logique mais avez-vous constaté un
risque de diminution de la participation sociale du patient, d’une facon générale ? Et au sein de
sa sphére familiale ? Eub... Id J'entends plus une mise a I'écart du patient, ou peut-étre moins
de temps de parole pour lui, la perte de son statut de mari/femme ou pére/mére de famille, ce

genre de choses...
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El - Oui, totalement... Totalement et au-dela done de la commumnication, il y a généralement et
souvent un handicap déja physique ..

M. : Bien siir...

E1 : Quis'associe et qui euh. .. Voila, qui... quiatendance a... Et aprés ¢a dépend aussi de la. .. de
comment est la famulle avec le patient. Est-ce que cette fanmlle va étre impliquante, mdante, tu vois, .
Est-ce qu'elle va essayer de la stimuler, et de la faare participer elle aussi pour 'ader parce que ce
n'est pas forcément facile pour le patient finalement de se mettre en avant et de participer enfin voila
¢'est vimment un travail d'équipe © Le patient qui doit faire et la fanalle qui doit aussi enh pennettre
enfaite de enh an patient de bah. .. voila. .

M. : Oul, oul bien sir ! Totalement ! Euh... Alors, travaillez-vous en collaboration avec d'autres
professionnels concernant la prise en charge d'un patient atteint d'une aphasie non fluente a la
suite d'un AVC ?

El . Out Bah euh, |'orthophoniste !
M. : Forcément !
El. - Vrament I'orthophoniste ow .. Ow, om

M. : Etest-ce qu'il y a d'autres professionnels avec qui vous travaillez par rapport a ¢a ou ¢'est
vraiment axé sur...

E1. : Euh, bah alors, je pense qu’on travaille moins mais euh, apres il y a euh... Bon, si forcément
pour le patient mais pas forcément pour son aphasie mais généralement on travaille en équipe donc il y
a la kiné, ensuite 1l y a la psychologue peut-étre et la neuropsychologue mas enh la je ne powrais pas
te dire je ne suis pas sire que ce soit possible pour une euh. .. pour une personne atteinte d'une aphasie
non fluente de passer un bilan de neuropsy...

M. : D'accord. Et du coup quand on s'axe veaiment sur 'aphasie euh vous travaillez surtout
avec 'orthophoniste en réalité du coup.

El : Euh... Alors Je travaille avec I'orthophoniste, mais euh on a quand méme deux missions
différentes. Forcément il y a des éléments en commun, mais nous en ergo on est vimment sur les
activités de la vie quotidienne hein. Done ce que j ' pu constater quand méme ¢'est que nous, voila,
on va vraiment travailler I'antonomie dans les activités de la vie quotidienne, euh alors que
I'orthophoniste, elle, elle va travailler 1" aphasie mais peut-étre plus de fagon analytique dans un
premuer temps enfiute. Elle va essaver de la rééduquer, tu vois ? Nous on va prendre la problématique
de la commumcation et on va essayer de I'améliorer dans le quotidien, tu vois ?

ML ¢ Oul, totalement.
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El : Donc, ¢'est un traval parallele, mais euh. ..
M. : Complémentaire.

El. : Ow voila, complémentaire !

M. : D'accord, ok.

El  C'est... On ne va pas fawre enfin... comment te dire. . euh. .. Si. ¢a m’est déja amveé de fare des
séances euh .. On a déja fat quelques séances en conumun mais pas tout le temps parce qu’on a quand
méme deux axes euh différents.

M. : Ok. Et quand vous faites des séances en commun euh... Comment euh... Enfin comment ¢a
se passe ? Est-ce que vous travaillez... enfin... Si jamais vous avez une séance avec
I"orthophoniste, qu'est-ce que vous allez travailler durant cette séance justement ?

El. : Euh... Et bien par exemple euh.. Je sais... Bah... Voila on va dire que la patiente donc elle vent
essayer de récupérer de 1'autonomie dans 1"activité cusine. Et bien on va faire une séance en commun
avec 'orthophoniste. Mo je vais plutot vour 1'aspect donc comment elle se débromlle avec la recette,
I'enchainement des étapes, au mivean motewur.. [l y a tout cet aspect-la aussi que nous on prend en
compte. Et puis alors 1" orthophomuste elle va plutdt regarder le cognitif et puis aussi, d'on le truc
commu, an niveau de la recette est ce qu'elle va la comprendre, 1'enchamement des étapes euh voili

M. : Ok donc c'est surtout plus dans |'analyse dans ce cas-Ia ¢ca vous permet d’avoir un peu la
double casquette. D'accord.

El : On est complémentaires !
M. : Oui voila, d'accord.
E1l : Je ne sas pas s1 je sws clare hein je .

M. : S, si, si ! Non mais voila la question que je pose est assez compliquée aussi parce que je me
doute bien que voila I'or thophoniste n'a pas une capacité propre et I'ergothérapeute aussi
enfin... Enfin je comprends votre réponse.

El. : Apres voila ce quil faut que tu saches c’est que nous on va pas du tout rééduquer 1'aphasie d'une
maniére analytique hein nous on 1'utilise dans le quotidien !

M. : D'accord, plus faire des mises en situations, ce genre de choses quol.
El. : Voila, exactement !

M. : D'accord. Ca marche. Bon du coup on a un petit peu avance, je voulais vous demander
votre role propre en tant qu’ergothérapente auprés d'un patient atteint d’une aphasie non
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fluente & la sutte d'un AVC, Clest-dedire en gros que mettez-vous en place pour atténuer un petit
peu les difficultés liées & 'aphasie, Sl vous mettez quelque chose en place bien siir,

El  Out bah. .. Onvaaider a... Enfin on va peut-étre essayer de trouver d'on vient le probleme.
HBon, toujours en lien avec I'orthophoniste hein ! Mais voila plutdt si ¢'est en lien avec la
communication, ., Enfaite non .. Conunent on peut appeler ¢a.., Ol on va pouvoir retrouver de la
communication enfiate ! Si ¢a sera plus facile au nivean vocal, au niveau éent, parfois tu ne peux pas
passer par |'écnt, et euh j'ai oublié ta question. .. !

M. : Euh bah en gros qu’est ce que vous mettez en place pour atténuer les difficultés dues &
I'aphasie euh. .,

EL : Ah voild | Euh... Eh bien... On va essayer de trouver un moyen de permettre a la personne de
communiquer done euh... Moi ) ai déjia essayé de mettre en place et d'utiliser des cahiers de
communication et de les adapter anx personnes et bien stir en fonction de 1'atteinte cognitive de Ia
personne, des supports en papiers avec des ¢léments tu vois des petitg pictogrmimes avec boire,
manger, enfin vraiment un truc basique. J'a fait un cahier de communication un peu plus élaboré avec
différentes parties. Et done aprés done )" m aussi une fois mis en place un outil de communication et on
I'a essayé ensemble avec la patiente, Un outil sur une tablette. Alors je ne pourrai pas te redire le nom
mais euh ., Clest important pour Lol on pas ?

M. : Eulh bah comme Je travallle sur tous les moyens de communication en général ce n'est pas...

EL  D'accord Je sais que ¢'était une application on tu parameétrms différents ¢léments. Done on a mis
beaucoup de temps powr paramétrer tous les éléments afin qu'ils solent adaptés 4 elle et ce qu'elle
voulait en premier parce que tu as différentes pages euh... done voila et donc par mpport & ¢a nous on
a fait les essais & domucile ef ensuite elle a été reprise en hopital de jour et 14 ¢'est les orthophonistes
qui ont fini de mettre en place ¢a.

M. : D'accord donc enfaite ¢'est vous qui avez pris I'initiative de tenter eub,.. 'expérience on va
dire et aprés la patiente est partie et ¢'est les orthophonistes donc du coup qui ont terminé,

El: Ow, voula,
ML : D'accord, ok.

E1: Done nous on 1'a vue un pen a la maison pour voir comment ¢a se passait et ¢'est les

orthophonistes qui ont pris le rela,
M. : Done vous avez pu voir un pen défa comment ¢a se passalt ?

E1: Un petit pen oni. Mais ¢a a été rapide. Mot quand on 1'a fait comme ce n'était pas terminé ga a été
dur, je pense qu'il fant viaiment apprencre 4 8"en servar ete.. Ce n'était pas facile.
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M. : D’accord. La patiente était quand méme motivée ? Enfin, elle le voulait ou...
E1 : Elle était motivée om parce qu’elle avait un mutisme complet.

M. : D'accord, une aphasie vraiment sévére,

El: Oui... donc voila,

M. : D'accord donc patiente trés motivée mais c’était difficile de mettre en place plus au niveau
de 'apprentissage de l'outil parce qu’elle était atteinte d’une aphasie trés sévére,

El:Voila Je pense que ¢a s'est fait sur la longueur. Aprés je n'ai pas de nouvelles de la patiente mais
) en avais discuré avec les orthophomstes et elles m'avaient dit qu'elle avait fait 1'acquisition avec un
financement de la MDPH.

M. : D’accord donc au niveau financier visiblement ¢’était jouable, enfin ca a été possible pour
cette patiente.

El: Avec la MDPH.

M. : Oui, oul. Avec les aides financiéres bien siir. Et pour certains moyens trés couteux ¢a reste

problématique ou...

El : Ou c’est stir. Déja 1l faut que tu aies moins de soixante ans comime ¢a au moins (u peux
bénéficier de la MDPH mais quand tu as plus de soixante ans et que tun'as que I'APA ¢a devient tout
de suite plus compliqué.

M. : Oui, d'accord. Alors, du coup on a bien avancé déja... Donc « Est ce que vous avez déja pris
en charge des patients ayant un outil de communication ? » ... donc on a dit que oui. Donc, pour
ces différents patients qui avaient déja un outil de communication ou que vous avez instauré
avec eux, est-ce qu'ils 'utilisaient de facon spontanée ?

E1l: Ca dépend des patients. Il y a un petit pen tous les cas de figure. C'est euh.., Aprés c’est vial que
c'est... ¢a peul étre contraignant. Je pense que tous les patients voudraient voila reparler euh... donc
des fois c’est mis de coté parce que c’est fatigant. .. Ef puis aussi nous ce qu'on voit ¢’est que comime
nous on est an domicile on travaille etc bah voila ils font I'effort mais aprés bah on ne sait pas

vranment trop comment ¢a... enfin sl ¢’est pérenme ou pas quoi. Voila.
M. : Oui, d’accord, ok.

E1 : Mais par contre je sais, je peux te dire que voila on travaille avec certains patients et puis on leur
donne du travail a faire pour la prochaine séance et puis bah quand tu vois que ce n'est pas fait bah tu
vois un petit peu lenr motivation quoi. ..

M. : Oui...
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E1 : Donc bon, aprés toi tu fais ce que tu peux..

ML : Oui c'est ca, de toute facon si la motivation n'est pas Ia euh... Ca reste compliqué. Et je
suppose qu'il y a quand méme aussi le coté utilisation d’un outil pour parler... enfin ce n'est pas
forcément simple psychologiquement pour eux je suppose d’avoir a accepter et utiliser une aide
aussi importante quoi... Ca peut se comprendre. D'accord donc plutét deux cas de figure, soit ils
utilisaient I’outil de facon spontanée et ils étaient assez motivés, soit il fallait plutot leur proposer
de 1" utiliser quand ¢’ était compliqué de se comprendre. Est-ce que lorsqu'on leur proposait
I"utilisation de I'outil est-ce qu'ils finissaient par accepter ou... Enfin est-ce que c'était plus
qu’ils oubligient qu’ils avaient I'outil ou est-ce que ¢’était vraiment qu’ils ne voulaient pas
I"utiliser ?

El: Non, je pense que des fois ¢’était viamment qu’ils ne voulaient pas euh . ou que c’étai
compliqueé. .. Puis apres je reviens toujours a I'aspect moteur mais en tout cas moi dans tous les cas de
figure mes patients avec une aphasie non fluente généralement ils ont quand méme une grosse atteinte
motnce donc les cahiers de communication ou ce genre de choses pour avoir acces, toumer les pages
etc bahil y aauss: ¢a qui entre en jeun... I faut 'avorr sous la main.. . Enfin voila 1l faut tomows que
la famlle soit présente quoi. 11 faut qu'elle joue le jeu enfaite.

M. : Et ce qui est compliqué c’est que chaque situation est différente et méme s'il existe pleins
d’outils de communication différents... Enfin les outils de CAA c'est aussi les stratégies qu'on
peut metire en place donc tout ce qui est communication « oui'non » ou ce genre de choses ce qui
est peut-étre plus adapté dans ce cas-la mais aussi restrictif au nivean de la participation donc
enh... Clestsiir que ce n’est pas simple...

El : Le ou/non généralement tu peux quand méme le fare avec des pictogrammes mas enh. .. des
fois tu peux quand méme |'avolr en commmuucation non verbale an mumum fu vois mais bon ¢’est

vrai que parfois méme ¢a, ¢a ne fonctionnait pas.

M. : Puis la on a aussi le probléme de la compréhension ou parfols on utilise le systéme
« oui/non » mais on ne peut pas étre certain de...

E1l : Ow, on ne sait pas vraiment si ¢a marche ou pas. ..

M. : Ok donc deux cas de figure soit ils I'utilisent spontanément parce qu’ils ont la volonte soit
ils ne I'utilisent pas et ce n’est pas un oubli ou une mise a I'écart mais ¢’est vraiment via un
probléme plus profond derriére...

El : Je pense..
M. : Oui, d’aprés votre expérience toujours bien sir.

El: Ow voila, je pense.

XVII



281

282

283

285

287

289

291
292
293

295

g YR

B8

302
303

305

8

g

M : Euh...ok. Alors, « Avez-vous déja préconisé on adapté un outil 4 la communication ? » donc
oul avec votre patiente. Vous m'en avez déja parlé.

E1 : Euh sur enh quelque chose d'électronique ou. ..
M. : Non non, pas forcément, juste un outil de CAA de facon générale.

El : D'accord donc ow effectivement le logiciel avec ma patiente mas donc aussy des caluers de
comumuuication et pus enh voila des supports pluté plus simples avec des pictogrammes etc

M. : D'accord, ¢a vous est arrivé plutot réguliérement ?

E1 : Alors, pas régulierement, régulierement hein mas ¢a m’est déja amveé plusieurs fois

M : D'accord done ¢'est quelque chose de faisable en sol.

El : Quelque chose de faisable. Aprés voila c'est plus ou moins suivi aprés par la famalle et par le
patient. Mais ow

M. : D'accord. Euh d’une facon générale donc avec vos différents patients avec qui vous avez pu
mettre en place quelque chose, est-ce que ces patients étalent redativement motivés ou est-ce

qu'ils étalent quand méme assez réticents et lls acceptaient parce qu'ils se disalent qu’ils
n’'avaient pas entre guillemets « le choix » mais vous, au fond, vous sentiez que ce n'éait pas...

E1 : Difficile a dire... Difficile comme question. Je pense que tous les cas de figure qu’on peut
rencontrer... Je pense que le patient a la base est motive, je pense qu'il est content parce qu’on hui
apporte une nouvelle fagon d'échanger avec les autres. .. Apres ¢’est dans son utilisation je pense que
¢'est plus compliqué. .. comme on le disat avant.

M : Do 'importance du cholx de I'outil et du temps...

E1 : Ow apres enfin en fonction des capacités du patient tu ne peux pas toujours mettre non plus un
caluer de commumacation pour un patient qui déja sur un code ow/non ne peut pas. ..

M : Oul quand je parlais de cholx ¢’ étalt vralment un cholx adapté justement & la situation. Ok.
Alors, « L'utilisalent-lIs réguli¢rement ? » Bon ¢a on a un déja un petit peu répondu, visiblement
quand vous travaillez avec le patient il fait le travail, aprés est-ce qu'il continue & 'utiliser ou
pas bah ca dépend... Ca vous le savez par les retours de la famille prind palement ?

El : Ow les retours de la famulle et de towte fagon tu le vois bien avec le patient quand il n'a pas fait ce
que tu lm demandes ou que voila.

M : Oul de toute facon ¢a ne sent déja pas trés bon pour la suite quol...

El: Quandil n'y a pas de transferts d’acquis s tu veux euh .
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M. : D'accord. Euh d'une facon générale, parmi vos différentes expériences, Ia mise en place de
ces outils & été assez difficlle ou pas ? Que ce soit au niveau du choix de I'outil, de justement de
I'acquisition de connaissances ou ce genre de choses ?

El: Euh... difficile... Je pense que ¢’est toujours un gros travail d’équipe. Soit avec le service de
sortie donc le patient avail déja des ergothémpentes et des orthophomstes donc toi tn vois déja ce
quils avalent déja mis en place ou non, tu continues, tu complétes le caluer de commumication an
domicile parce que tu vas pouvoir apporter des compléments qu’au centre hospitalier ils n’ont pas pu
faire. Euh sinon. .. je me perds dans mes réponses. .. Tu peux me rappeler ta question ?

M. : Euh en gros est-ce que ¢'était difficile & mettre en place ou pas enfaite tout simplement ?

E1: Ahou voila done tu travailles en équpe donc soit avec le service d'avant, soit 1c1 avec
1"orthophoniste du service pour voir ce qui est plus pertinent pour savoir les capacités de la personne
euh. .. c'est plus 'orthophomiste qui peut donner le degré de difficulté donc voila tu n'es jamais seule,
Apreés 1] faut titonner, proposer des choix, ne pas hésiter 4 revenir en ameére si quelque chose ne
fonctionne pas.

M. : Oul voila vraiment travailler a titons et voila. Je suppose que vous avez aussi 'alde de la
famille... Ou pas d'allleurs je n’en sais rien ¢ca doit dépendre,

E1: Ca dépend omr. Franchement je te dis en travaillant a domacile tu te rends compte qu'il y a des
famalles quu sont trés présentes, qui vont étre la, qui vont tout faire pour la personne et 1l y ena
d'autres bah qui vont laisser le patient comme ¢a, quand tu vas venir ils vont ' enfermer dans la
chambre et donc ¢'est difficile d’échanger avec enx... Enfin donc il n’y a pas de régle et chaque
situation est différente.

M. : D'accord, oul. A l'inverse, question que j'al oublié de poser : Concernant justement la
sphére familiale, soit elle est plutot aidante solt pas du tout ¢ca a 'air assez binaire... Donc dans
la catégorie « aldante » est ce que ¢a vous est arrivé de voir peut-étre des membres de la famille

un peu trop aidants justement et qui infantilisaient un peu le patient ?

E1 Totalement. Totalement. Et aprés c'est 4 toi euh justement ce travail d"éducation avec la famille
pour dire que bah ce qui est le mieux pour le patient et ce qui penmettra d'étre le plus antonome
possible

M. : D'accord, trés bien. Euh donc voilia... Est-ce que ¢ca vous est arrivé d'avolr des patients o
vous avez pris la dédsion de ne pas mettre d’outils de communication ? Est-ce que c'est quelque
chose que vous essayez systématiquement ou est-ce qu’il y a des cas ol vous vous étes dit « Ce

n'est pas la peine » ?
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E1: Non. Je pense que s1 jamais la communication verbale est bonne et qu'il armive a se fare
comprendre avee des minuques enh. ., Je pense que ow tu peux ne pas forcément préconiser d'outils
euh... el puis voila je te dis ¢'est auss en fonction de tout ce qua est cognitif et s1 la fanulle va adhérer
ounon, ., Enfin faut viaiment tout prendre en compte et aprés tu prends tes décisions,

M. @ Done soit le patient se débroullle suffisamment senl et dans ce cas-1d ce n’est pas la peine de
préconiser une nouvelle alde technique s'il arrive & communiquer de facon suffisante, solt un
aspect un peu plus négatif, i1 n’est pas suffisamment bien entouré pour que ¢a fonctionne ou il a
des problémes cognitifs on physiques trop importants, Et est-ce que 'aspect financier est un

frein ou pas par rapport i la mise en place d'outils ?

E1 : Alors sur des gros outils de communication avec tablette et logiciel, omi. Aprés pour les caluers de
COMMIMICAon o1 Sur sUpports papiers non parce que ¢a tu le fais ici done voila. .. Apreés owi ¢'est sikr
quand il n'y a pas de pnise en charge, swrtout dans le 93 ou la majeure partie des patients ont peu de

MOYENR... Ol ¢ajoue.

M. : D'accord. Euh, pensez-vous que le temps de prise en charge moyen de volre structure,
permet de mettre en place et d'adapter de facon suffisamment profonde et efficace un moyen

d'aide d la communication. Done en gros est-ce que vous avez suffisnmment de temps ?

El: Qadépend le moyen de communication. Un support tablette avec un logiciel 1a je pense que non.
On n'a pas assez de temps, Je pense qu'il faut que ce soit forcément en relai soit avec le service
d'avant soit avec le service d'aprés comme on avait fait, ¢a avait plutdt bien fonctionné. Sinon pour
d'autres systémes de conumunication je pense que otu ¢a peut étre suffisant

M. : D'accord. Sachant que du coup rappelez-mol vous avez du coup une durée d'un a trois
mols.

E1: Ow un é trois mois, Apres je te dis avec des patients ayant un AVC ¢a peut élre Lrois mois vonre
plus. Done voila.

M. : Ok. Ca vous lalsse un peu plus de temps.

El : Ow, oui. Swtout qu'on les voit quand méme, on peut les vour de quatre a cing fois par semaine
done on 'y va quand meéme réguliérement.

M. : Oui d'accord. Donc la notion de temps de prise en charge n’influe pas votre choix de mettre

en place un outil ou pas enfaite. Enfin ce n'est pas un élément & prendre réellement en compte,
El : Non, Pas deés le début.

M. : Cen'est pas I'un des premiers freins oi vous vous dites « ¢a ne va pas fonctionner »,
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E1: Non. Pet étre apres s'il y a des gros troubles cognitifs que ¢’est trés compliqué 1a pent étre qu'on
va se le dire..

Mol : Mais du coup 14 le réel probléme se basera plutdt sur les différentes atteintes dues 4 'AVC
plutdt qu'au temps de prise en charge.

El: Voila

M : Camarche. Euh, d’accord. Et pensez-vous que vous mettriez de facon plus réguliére des
aides & ln communication si les aides financéres des personnes en situation de handicap étalent

plus importantes ?
El : Forcément, 1a oui.

M. : OK. Sachant que visiblement Ia plupart des outils de communication que vous avez mis en
place est plutot i faibles coiits financiers mis & part votre patiente oi il fallait un logiciel donc
¢’ éalt forcément plus cofitenx.

El : Aprés forcément s°il y a plus de moyens il y a plus de choix donc ow

M. : D'accord ok. Alors on a quasiment terminé. D'une facon générale, que pensez-vous des
outils de CAA sur leurs utilités, sur les choses que vous pouvez en faire en ergothérapie ?

El: Qu'est ce que j'en pense .. Et bien ¢a permet au patient de récupérer, quand il 1'utihise bien et
quand la sphére de son entourage le permel, un maximun d'indépendance. Done je pense que c'est
positif et que c’est utile

M. : Quelque chose & prendre en compte en tout cas, méme dans notre profession. Quand |'al
voulu travailler sur ce sujet on m'a trés vite répondu que c'étalt plutot le rale des

orthophonistes. Ce que |'entends totalement parce que c'est vral que, on I'a dit plusieurs fols,
c'est complémentaire...

E1: Om mas justement je trouve que nous en HAD-R ¢’est totalement pertinent car tu vas te servir du
support de commumecation et puis, tu vois, le mettre dans le quotidien donc tu vas prendre le support
avec ton patient et tu vas aller 4 la boulangerie powr voir concrétement comment ¢a marche
Concrétement tu vas travailler le support de commummcation avec le patient et sa famlle pour voir
comment s'en servir... Je ne sais pas moi, ou le mettre pour que tout le monde pusse y avoir acces
euh... Voila aprés il y a pleins de choses mais nous en tout cas les ergothérapentes ont leurs roles a
Jouer mais bien st towjours en lien avec les orthophonistes.

ML : OKk. Et euh bon Id on touche un peu & mon hypothése mais on a déja un peu répondu
« Pensez-vous que la mise en place et/ou I'adaptation d’un outil de CAA par un ergothérapeute
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peut favoriser Ia participation d’un patient atteint d'une aphasie non fMluente & la sulte d'un
AVC?

E1: Ow, viaument je pense

M. : Ok ! Euh alors y-a-il des éléments que nous n’avons pas forcément abordés et qui vous
semblent euh vraiment importants & préciser ?

El : Euh je ne crois pas. ..

M. : Que ce soit sur les difficultés quotidiennes de cette population euh, de facon globale ou juste
au sein de la sphére familiale... Enfin voila vraiment tout e sujet qu’on vient de balayer...

E1 : Euh ben pas spécialement .. Aprés ¢’est siir que ce n'est pas facile, ¢’est une problématique
euh .. Ce n'est pas facile comume handicap.

M. : D'accord trés bien ! C'était pour voir sl je n'avais rien oublié¢ d'important mais on a balayé

le sujet. Super bah merci beaucoup pour votre temps en tout cas !

E1 : Bah de rien ) 'espére que j'ai été un pen claire dans mes idées et mes réponses et que ¢a va aller

avec ton sujet | En toul cas ¢'est bien, ton entretien a I'mr assez complet |

M. : Clest gentil, mercl. Et je vous remercie & nouveau pour votre temps.
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Magali Valériola (M) : Ok, c'est parti ! Alors déja peux-tu te présenter s'il te plait et présenter
un peu ton parcours professionnel en tant qu'ergothérapeute ?

Egothérapeute 2 (E2) : Alors. Donc mot je sws ergothérapente depuis 2001, Euh )'ai éé formée 4
I'école de Nancy et depuis je n'm travaillé que dans des services de Médecine Physique et
Réadaptation & visée newrologique. Euh. .. vaild Done j'a travaillé dans plusieurs établissements. Je
n'al travaillé que dans la fonction publique. Et 1a je swis en Hospitalisation 4 Domicile de Reéadaptation
depuis peu. . Deux ans et denm maintenant

M. : D'accord, ok. Donc tu as fait plutdt beaucoup de...enfin tu es plutot axée sur le domicile.

E2: Larécemment ow, mais sinon avant j étais dans un service d ' Hospitalisation Compléte et Hopital
de Jour

M : D'accord. OK. Tu as pu rencontrer des patients atteints d'une aphasie non fluente a la sulte
d'un AVC dans ces deux types de structure ?

E2 . Absolument.

M. : D'accord. Du coup, alors |'al une question c'est « En moyenne depuls quand travaillez-vous
avec des personnes atteintes d’une aphasie non fluente & la suite d'un AVC ? » du coup c’est
depuis le début c'est ¢a.

E2: Ow voula depws le début. .. depuis dax-hwt ans !

M : D'accord ! Et actudllement, en moyenne, i quelle fréquence travailles-tu avec des patients...
E2: Patents aphasiques. .. Euh... En gros... Je ne sas pas, on va dire un tous les deux mois peut-
étre

M : D'accord donc ¢'est quand méme assez régulier, assez fréquent.

E2: Ow, our

M. : D'accord, ok, trés bien. Eub... D'accord. La on va s’intéresser plutét aux difficultés que
rencontre ce type de population d'une facon générale, pas sculement dans la sphére familiale
mais vraiment dans 1a vie compléte. Donc d’aprés ton expérience, quels sont les différents
impacts que peut avolr I'aphasie non fluente sur la particdipation sociale d'un patient atteint
d'une aphasie non fMluente.

E2: Euh... ouah
M. : Question large...

E2 : Question large ou !
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M : En gros quelles activités sont les plus impactées par cette atteinte.

E2: Euh .. bah sur tout ce qu est commumcation an quotidien. dans sa famlle et puis 4 I'exténeunr.
Euh... Ca peut étre dans I'unilisation d'un téléphone dans la communication orale... Euh... Apres
souvent lors d'une aphasie 1l y a aussi d"antres troubles notamment cognitifs qui peuvent aussi limiter
Ia participation. .. euh... voila, qu'est ce que je pourrms dire de plus... enh... om dans la repnse des
activités professionnelles mais on n'a pas beaucoup de patients qui sont proches d'ume repnse
professionnelle mais effectivement =1 ¢”était le cas, ¢a peut étre génant. Et pws dans la repnse
d'activité de lowsirs... voila

M : D'accord. Ok. Et donc du coup des activités qui demandent une communication aussi bien
orale qu'écrite ? Les deux sont atteintes la plupart du temps ?

E2: Owm, ou. complétement.

M : Et tout ce qui demande aussl de la compréhension je suppose ? Orale et écrite ?

E2 : Ow vaila complétement.

AL : C'est quelque chose aussi d'assez touche et c’est vrai qu’on n'y pense pas tout de suite...
E2: Ow c’est vrai.

M : D'accord. Ok, trés blen. Euh... Aussi au niveau de la gestion administrative peut-étre ?
E2: Ow ! Dans tout ce qu est gestion adminstrative, gestion du traitement médicamenteux ¢a peut
étre genant

M : D'accord donc plutot besoin d’un aidant assez présent au quotidien en réalite.

E2 : Exactement.

M : D’accord, trés bien. Alors maintenant toujours d’aprés ton expérience mais plutot
concernant la sphére familiale : Quels sont les différents impacts que peut avoir une aphasie non
fluente sur la sphére familiale ? Que ce soit au niveau du patient ou au niveau des membres dela
famille aussi qui sont bah touchés par ce... cette problématique.

E2 Eunh.

M : Alors la question est 13 aussi assez large mais en gros c'est plus quelles demandes te
reviennent le plus souvent, que ce soit de la part du patient ou de la famille et quels problémes ils
soulévent en priorité quoi... Est-ce que c’est plus la communication entre eux ou est-ce que c'est
Justement que ca devient entre guillemets un « fardeau » pour reprendre le terme de... de
I"évaluation dont on a pu parler avant de commencer I'entretien. Mais est-ce que la
problématique prindpale ¢’est vraiment le manque de communication entre ces deux personnes
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ou est-ce que c'est plus tout ce qui touche & coté euh... les activités type gestion administrative
ete 7 Ou est-ce que c'est & peu prés au méme niveau ?

E2: Owm... Moi je dirms que c’est a peu pres au méme mveau
M 2 Al ooul d'accord !

E2: Ow, om. Euh .. Ce que j"ai rencontré aussi donc non seulement la conumunication mais aussi la
compréhension. Le fait que I'aidant ne sache pas forcément communiquer avec son parent eul... du
coup 1l pent avoir 'impression que la personne ne comprend rien parce qu'il ne va pas savoir bien lu
poser des questions, comme les questions fermées par exemple. Done ¢a peut auss: amener des
difficultés an mvean relationnel avec un aidant qui va devenir un pen infantilisant par exemple. Euh
¢a peut découler aussi des difficultés euh. .. relationnelles entre les personnes que ce soit le probléme
de ne pas pouvoir communiquer ou ne pas pouvolr comprendre. Euh .. et voila !

M D'accord ! Euh... Est-ce que tu as pu constater un risque de diminution de la particpation
sociale d'une facon générale et au sein de la sphére familiale ? EC1a | entends plus bah justement
la mise & I"écart, ou un temps de parole beaucoup plus rédult, une infantilisation comme on a pu
le dire, des tensions relationnelles aussi, ce genre de choses...

E2 : Euh om, ow ! Oui, on a pu I'observer et bah je pense au patient pour lequel on a mis en place une
planche de commumcation personnalisée. Et en faut le patient avat eu son AVC depws plus d'un an
Et on s'est rendu compte enfiite en amvant au donucile que sa femme avait 1'umpression que son man
était devenm dément et ne comprenat nen. Et on lu a juste appns a ha poser des questions fermeées et
14 elle s'est rendu compte qu'il comprenait pleins de choses ! Alors pas des choses trés complexes
mais des choses simples du quoticien 1l comprenait. Et du coup ¢a a amené chez le monsieur un
énervement tres présent et done ¢a a beancoup apasé 1'ambiance familiale,

M. : Oul, ne serait-ce que la relation entre les personnes quoi... D'accord. Et vous euh... tuas

pu voir...
E2 11 y a marqué vous sur la femlle ¢'est pour ¢a !

M. : Oul, ¢a n’alde pas c’est vral ! Euh... Oul donce tu as pu voir que ¢a atteignait anssi bien le
patient que les membres de la famille ?

E2 © Alors ¢'est trés vanable selon les situations je trouve mais en tout cas ¢a peut clairement atteindre
une partie et 1'autre de fagon conséquente.

M. : D'accord, ok. Euh... Alors travailles-tu en collaboration avec d'autres professionnels pour
Ia prise en charge de ce type de patient ?
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E2 Absolument ! Je travaille avec une orithophomiste | Alors je travaille aussi avec des kinés mais
avec 1'orthophoniste on travarlle surtont sur la nuse en place et 1'utilisation d’outils altermatifs de
communication. Est-ce que ¢’ est pertinent par rapport & la situation, par mpport aux besoins, Aprés on
travaille sur 1" élaboration de 1"outil qu’on va utiliger.

M. : D'accord, done vous étes complémentalres et vous le faites vralment ensemble quol.
E2: Ahow ¢'est vimument trés complémentare.
M. 1I 'y a pas 'orthophoniste qui fait un travail particulier de son coté et tol de 'autre. ..

E2 : Non. Alorsici, en HAD-R ¢’est beancoup ... enfin on travaille beancoup ensemble. Et o, om
c'est vraument trés trés conjoint comme travail.

M. : D'accord, ¢a marche. Et du coup pour tout ce qul est mises en situation par exemple pour

volr un peu & 'outil fonctionne, vous le faites aussi en coopération ?

E2: Alors on peut le faire en bindme. Euh... Et puis sinon on fait notre séance et on se raconte ce

qu'il 8'est passé, on se fait des ansnussions.

M. : D'accord. Donc en réalité la prochaine question c'est plus « Quel est ton role propre en tant
qu'ergothérapeute face i ce type de patients et qu'est ce que tu mets en place pour atténuer ces
difficultés ? »

E2 . Pour moi le but, enfinle . 1"cetl de I'ergothérapente va permettre de voir justement ol est la
limitation de participation en raison de troubles de Ia communication. Euh... De voir o sont les
difficultes et les besoins d'améliorer la conumwucation au quotidien. Que cela soit pour demander
d'aller aux tolettes, pow demander & boire, ou ce genre de choses. Ca, ¢a va plutdt étre de I'ordre de
I'ergothérapente. Et I'othophomste va étre plutdt sur 1a recherche de quel moyen va étre plus pertinent
pour atténuer les difficultés pour ce patient en particulier. Et done, ous, oui moi je tronve qu'il y a un
vrai regard ergo.

M. : C'est vralment plus fixé sur, bah comme tu viens de dire, In limitation de participation et
c'est 'orthophoniste qui va plus pouvolr dire « on peut utiliser ce type d'outils parce que ¢a
correspond plus aux difficultés, ».

E2 | Exactement.

M : Ok, ¢ca marche. Donc effectivement plutot un travall complémentaire. L'un ne va vrealment
pas sans 'autre. OK ! Alors du coup on a défi un peu répondu & la question mals est ce que tu as
déja suivi des patients ayant défa un outil de communication et/on est-ce que tu en as déja mis en
place ? Et sl oud, est-ce qu'ils I'utilisalent de facon spontanée ?
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E2: Alors, 11 y en a trés peu qui I'utilisent de fagon spontanée. En tout cas de mon expénence. ..
surtout en hospitalisation compléte. En hospitahisation compleéte on se rend compte qu'on a une grosse
difficulte a farre adhérer le patient et les équipes de soignants a 1"outil.

M. : Ahoui ?

E2 Ow, owi. . Et 81 onn'a pas I'équipe soignante dans le projet bah on n'y arrive pas du coup parce
que ¢’est eux qui communiquent beaucoup avec le patient dans la journée et &1 d’eux méme is ne le
proposent pas bali le patient n'y pense pas forcément. Done moi ) ‘ai pen d'expénence d'ontils de
communication qui fonctionmaient en hospitalisation compleéte. Euh... Donc euh. . voila.

ML : Pas forcément parce que I'outil n’était pas adapté mais plus parce que ¢a n'était pas fait
spontanément.

E2: Oui. Alors je pense parfois que 1'outil pourrait étre plus adapté. Par exemple, il y a des classewrs
qui sont mas en place, clagseurs avec des pochettes plastiques, et ce n'est pas forcément facile 4 utiliser
an quotidien. Euh... c'est fermé, ¢'est rangé quelque part, personne ne sait que ¢'est 1a. Euh. .. nous en
HAD on a plutot nas en place des planches plastifiées qui du coup sont plus facilement accessibles.
On met moins d'icones par exemple mais on essaye de cibler vimment les besoms du patient plutot
qu'un classewr on il y awrait dix, vingt pages et ol ¢'est compliqué & utiliser,

M. : Surtout que je suppose que... enfin mol ma population c'est plus sulte d un AVC, 1y a
souvent des hémiparésies qui peuvent aussi augmenter la difficulté...

E2: Ahoui, ow exactement | D ailleurs, tu parles de ¢a et bien 1"l de 1'ergo dans la recherche de
1'outil de communication. .. et bah ¢a rentre vraiment en jeu. Powr savoir ce que le patient peut faire,
quelles sont ses capacités, est-ce qu'il peut bloguer avec son membre hémiparésique pour tourner les
pages par exemple .. ¢a c'est plutdt de 1'ordre de 1'ergothérapeute que de 1'orthophomste !

M. : D'accord ! Alors du coup, trés peu de personnes I'utilisent de facon spontanée... Euh i
Uinverse... Enfin & Pinverse non, mals pour Ia majorité des patients que tu as suivis, sl on leur
proposait d'utiliser 'outil, est ce qu'ils acceptaient et ¢'étalt juste qu'ils avaient oublié qu'ils
avalent I'ontil ou est-ce que ¢’est plus profond et qu'ils ne voulaient pas utiliser I'aide pour x

ralson ?

E2  Faurais dumal 4 . enfin je pense qu'il y atoutes les situations. C'est compliqué de se dire que
¢'est plutot 1'une on plutot 'autre . ow. .

M. @ Tu as pu rencontrer les deux en tout cas,

E2  J'ai pu rencontrer tous les cas de figure en tout cas o, tout A fait
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M : Ok. D'accord. Trés bien. Euh... Et done du coup tu as déja rencontré des patients qui
n'utilisalent pas du tout 'outil de communication mis en place.

E2: Ow, owm
M. : Est-ce que tu as pu déceler les raisons de ce refus ?

E2: Enhalors il peut y avour des personnes qui ne sont pas du tout intéressées dans le fait
d‘abandonner le langage et de passer par juste des images par exemple. Donc qui ond 1'umpression que,
parce qu'ils vont utiliser 1'outil, ils vont moins bien progresser au niveau du langage. Ca, ¢a peut étre
une rason. Alors aprés il y a les troubles cognitifs qui font que 1'utilisation est compliquée, ¢a, ¢a peut
étre amssi difficile pour les personnes de juste montrer des images. . Euh. . Et puis bah aprés, bon ¢a
c'est en dehors du patient mams 1l y a auss la motivation de tout I'entourage qui est trés important
Des soignants et de I'entowrage familial, Enh. .. &1 on n'a pas cette adhésion-1a, le patient il va avoir du
mal al'utiliser

M. : Ok. Donc Ia aussi plutot plusieurs cas de figure, soit manque de motivation, soit difficultés
d'utilisation ce qui décourage aussi, ou entourage qui n’adhére pas 4 'outll et ce qui falt qu'on
abandonne aussl...

E2 ' Ou soit refus de 1'utiliser parce qu’on veut absolument essayer de parler.
M. 2 Ca Uest arrivé souvent des patients qui refusalent cette aide ?

E2 ' Owi, assez souvenl. Patients et soignants aussi. .

AL : Ah oul soignants aussi ?

E2: Ow, ow... Masc'est une question qu’on se pose hem. .. Est-ce qu'on met en place mamtenant un
outil de commumication, est-ce que ¢’est trop tét... Dong il peut y avoir aussi des discussions la-
dessus..

M. : Et, bon je suppose que c'est toujours parell et que ca dépend de chaque cas mais & quel
moment tu te dis que c’est le moment de mettre en place un outil et... euh... qu'est ce qui te fait
dire que ¢’est le bon moment ?

E2: Que c'est le bon moment... Soit... Enfin. .. Mot je dirms soit ¢’est une aphasie vimiment trés
mmportante et il n'y a pas de production et voila .. Sait on ressent viaument un besoin d'améliorer la
communication. .. Euh... Ow.. Je n"awas pas de déla a te donner ¢'est plutdt au feeling ¢'est plutét
comme ¢a qu'on fait. Apres faut se mettre d'accord. On n’est pas towjours tous d'accord pour dire que
¢'est le bon moment pour le mettre en place. Il y a des orthophomistes qui ne venlent pas mettre de
livret de communication en place

M. : D'accord...
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E2 : Parce que lewr boulot ¢’est de travailler le langage et que 1'aspect conumunication et répercussion
dans 1a vie quotidienne ¢’ est un peu plus secondaire et ce n'est pas forcément leur truc... Cam’est
déja amve.

M : Ah oul ¢a je ne pensals pas par contre... Je pouvals plus imaginer un refus de la famille par
exemple mais euh... je n'aurals pas pensé & un refus de la part d'orthophonistes. ..

E2: Si, s, 1l y a des orthophomstes qui ont une réticence. ..

M. : D'accord... Petite question que |'al oubli¢ de poser : Est-ce que des patients U'ont
individuellement fait la demande ou en tout cas ont essaye de te verbaliser que la parole était
vraiment importante pour eux ? Méme s'il y a aussi une hémiparésie a cote, d'autres troubles,
d'asutres problémes. .. Je sais qu'il y a plusieurs stages par exemple o j'avais des patients
aphasiques qui nous faisalent comprendre que leur priorité ¢’ était de remarcher par exemple, et
la communication n’était absolument pas dans leur priorité, Et ¢'est vral que c'est quelque chose
qui m’a frappée par 'aspect réguller quol, ca m’est arrivé plusieurs fols... Est-ce que ca tUest
arrivé aussl ?

E2: Om ! Ow, om... Enfin mo je dirms aussi la méme chose... Quand il y a des gros troubles
moteurs ¢'est ¢a qui ressort au premmer plan. Mais )'@ vo ausst des gens qu n’avaent pas de troubles
moteurs, qu'un trouble du langage et pour qu ¢’éait trés doulourenx d'avoir ce trouble la. .

M. : Oul, de toute facon ca doit ére douloureux pour tout le monde... C'est juste qu’ils n’ont
pas la méme priorité et on n'est personne pour juger ca mals c'est vral que ¢a m’'avait beaucoup
Interpelée.

E2: Tout a fal.

M. : D'accord ! Euh... Donc « est-ce que tu as déja pu mettre en place et adapter un outil de
communication », oui, plusieurs fois visiblement. Euli... Enfin... Si tu peux me répondre i cette
question mais & quelle fréquence en moyenne tu penses... euh disons sur dix patients est-ce que
tn mets en place beaucoup d'outils de communication ?

E2 : Non. Pas beaucoup. Euh. .. je ne sais pas ¢'est complique a dire .. je dirms peut-étre un sur cing

en moyenne.
M : Donc pas du tout régulierement. Et euh pour quelles raisons ?

E2: Euh... attends j'essaye de réfléchir... euh... parfois il y a des problématiques de commumication
qu vont étre un peu complexes et qui ne peuvent pas ére réglées par un suppont de communication .
¢ est-a-dire que la personne va réussu a se faare comprendre dans la vie de tous les jours en montrant
ou en ayant quand méme quelques ébauches de mots. Et du coup les difficultés enh vort plutor se faire
ressentir sur des choses un peu plus élaborées et du coup ce n'est pas un suppont de commurmcation
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qui va les ader. .. Euh. . Et aprés bah. .. aprés il y a souvent des troubles cognitifs associés 4 'aphasie
comme les troubles praxiques, motews. .. et du coup parfois ce n'est pas possible de mettre en place. ..
ce n'est pas jouable. Soil la personme ne va pas y penser, soit elle n'est pas en meswe d'utiliser ce
genre d'outils... Euh... Voila.

M. : Donc ¢’est plutdt par rapport 4 la condition du patient. Ce n'est pas pour des raisons
extérieures comme on a pu le dire comme par exemple des refus solt de la sphére familiale solt
du patient...

E2: Si, ¢a peut amiver mais moins fréquemment.

M. : D'accord. Est-ce que tu penses que tu as suffisamment de temps dans cette structure dans
laquelle tu travailles en ce moment pour mettre en place de facon vraiment adaptée et efficace
un outil de communication ? Ou est ce que c'est un frein ?

E2 : Non ce n'est pas un fremn. Je ne pense pas.

M. : Et au niveau de Paspect finandier... Alors je sals que les planches plastifiées par exemple ¢a
ne colite pas grand chose mais est-ce que ca t'est déja arrivé de te dire pour un patient qu'il faut
le logiciel dernfer cri mais sauf qu'aun niveau des aldes financléres ca ne sult pas...

E2: Alors... on n'est méme pas allés jusque-la... Moi je ne connais pas bien les logiciels et on ne peut
pas les essayer .. parce qu'il faut les acheter on ne pas les acheter mais voila du coup je n'en ai pas
une grande connmssance. Et euh. .. On ne les a pas en test. Done on y a déja pensé pour centans
patients et on n'est pas allés an bout parce qu'on n’avait pas les moyens de les essayer et qu'on ne peut
pas conseiller au patient d'acheter un logiciel s1 on n'est pas sir que ¢a va vimment |'mder. Aprés pour
certains patients on aumit bien aimé travailler avec une tablette mais le patient n'en a pas et il ne peut
pas en acheter. Ca, ¢a nous est déja mmve. Voila donc nous on est plutdt sur des supports
effectivemnent de plaquettes qui sont assez sunples rapides et écononmques.

M. : D'accord donc en sol ¢a peut étre un frein par moment mais ¢'est vialment ponctuel. Ce

n'est pas la princdpale ralson qui fait que vous n'arrivez pas ou ne préférez pas mettre en place
I'outil.

E2 : Non. ce n'est pas la principale raison.

M : D'accord. Concernant maintenant les personnes avec qui tu as pu quand méme mettre un
outil de communication en place : Est-ce que tu peux m'en parler un peu ? Est-ce qu'il y a un
cas peut étre plus « intéressant » entre guillemets ?

E2: Alors il y a ce cas sur lequel on a écnit. Done ¢'est un patient qui a en son AVC depuis un pen
plus d'un an et qui était rentré a domicile an bout de quatre mots a peu prés. Ensuite il avait fut de la
rééducation en libéral. Ensuite il est venn faire un séjour en hopital de jour ici. Au cowrs de ce séjour il
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y aenun classeur de communication mis en place. Le patient n'était pas du tout informatif et donc il
n'y avait pas de retour de ce qum était fal en hopatal de jour auprés de sa fermme qui était au domicile.
Et du coup il n'y a pas en d'utilisation de ce classeur de communication avec lequel il est rentré chez
Iui mais ¢a n'avait pas ét¢é an bout. EX enfate on a été sollicités par 1'hdpital de jour pour denx raisons.
La premiére ¢'étast de mettre en place un outil de communication et qui soit plus adapté et travallé
avec la femme. Et la deuxieme c’était que la ferume ne voulait pas marcher avec son man. Marcher
avec une canne. Elle ne voulait pas I accompagner parce qu‘elle avait peur qu'il tombe. Done ¢*étmt
viament travailler ces deux choses la avec le patient et sa femme. Et donc sa pnise en charge &
domicile par les rééducatenrs semblait intéressante powr ¢a. Et 1l se trouve que la femme a vraiment
trés trés bien adhéré a nos propositions et donc elle était 1a 4 chaque s¢ance donc ¢'état vimument un
travaul avec le couple. Euh .. Et donc pour 1'outil de communucation on a travaillé beaucoup avec elle
et essaye didentifier ce qu'il pouvail y avorr au quotidien. Il y avail par exemple aller sur la chase
percée, demander |'uninal, demander & aller se coucher .. euh. .. #'il avat mal .. vaala . 11 y avat
anssi les lowsars donc on avait mis un jeu, la peinture afin qu'il pusse demander 4 ce qu'elle I'mde &
s'installer. .. et pums on a aussi, enfin ¢a ¢'est |'arthophoniste qui a fat le travail avec la fermme powr
Iui montrer les compétences de monsienr sur le plan de la commuucation. Parce que ¢’état de lm dont
je parlas tout a I'heure et donc sa fermme pensait qu'il étaat dément et qu'il ne comprenait plus nien. Et
donc juste le faut de I apprendre comment communiquer avec lui ¢a lui a permis... enfin elle nous a
dit « ah mais enfute il comprend bien ! » ! Donc voila ¢’ était déja ¢a, montrer les compétences de
monsienr puis ensuite montrer 'outil altermatif. Done on a mis en place une planche d'un format AS
donc la moitié d'une fewille A4. Et que monsieur pouvait avoir. .. donce on a va comment 1l pouvat
I'installer sur son fauteudl ef puis sinon avec ses signes etc..

M. : C’est bien vous étes allés viaiment au bout des choses pour qu'il puisse I'utiliser le plus
possible quad,

E2: Ow ! Et ¢'est la qu'on s'est rendn compte en allant 4 domucile qu'il avait ce classeur avec pleins
de pages et qu était inutilisables par le patient quu avait une hémiplégie compléte & droite et qui ne
pouvait pas du tout utiliser le support. Et puis il y avait beancoup beaucoup de choses dans ce
classeur .. Et du coup ce n'était pas utilisé

M. : Donc la planche a plutét bien fonctionné.
E2: Ca atrés trés bien fonctionne ! C"étaut I'une de nos mealleures expénences !
M. : Super ! Et donc tu as pu voir une amélioration de la partic pation sociale ?

E2: Ow ! Et pus un apmsement des tensions farmhiales trés important. C'étaut une prise en charge
longue, 1a ¢'était denx mois et demi alors que normalement ¢'étail plutdt cng semaines les
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mterventions donc 1a on s"est vimiment laissé le temps d’aller an bout du truc et de faire des mises en
situation et

M : C’est bien vous avez la possibilité de faire ca et de rallonger le temps de prise en charge !
C'estun vrai plus !

E2. : Complétement !

M. : D'accord. Dol le fait que tn me disais que le temps n’était pas un probléme ! Puisque...
E2. : O voila ! Quand on a un objectif précis on peut confinuer et prendre le temps !

M. : C’est bien parce que ca doit étre frustrant dans d’autres structures de ne pas avoir le temps
justement d’'aller au bout des choses...

E2 : Absolument !

M. : D’accord. Donc tu me parlais justement de la femme de ce patient qui a visiblement été une
vrale aide aussi pour adapter I'outil i Ia situation du patient... Dans les différents cas que tu as
pu avolr et ol tu as pu mettre en place un outil de communication, les aidants étaient une vraie
aide justement ?

E2. : Bah c’est simple, s'1ls n'étaient pas une aide, on n"allait pas au bout de la nuse en place. .. Clest
vraiment pnmordial. .. Si on n'a pas d’adhésion de I'axdant euh. ..

M. : D'accord donc en gros c’est quasiment un travail a quatre quoi il y a... enfin vraiment pour
I'aphasie hein je ne parle pas du Kiné parce qu’'on parle vraiment de I'aphasie mais euh c’est
vraiment I'ergothérapeute, I'orthophoniste, les aidants et le patient quoi...

E2 : Ow votila ! Parce que s1 I'aidant n’est pas inféresseé et n’a pas de demande sur le plan de la
commumcation bah comme le patient commumaque avec son aidant ...

M. : Oui, il n’y a pas moyen de savoir sur quoi cbler I'adaptation...

E2 : Owm, voila. Bon aprés sauf si... bon on n'a pas eu le cas mais il powrait y avoir un besoin du
patient de communiquer avec wne personne en particulier ef méme si son aidant n’est pas favorable ...
mais on n'a pas en le cas. Ca pourrait étre pour une antre situation, i ¢'est pour conumuuquer avec les
collégues de travail et pas avec sa femme ¢a aurat pu mais ¢a ne s”est jamais présenté. Donc 1" aidant
est pnmordial. C'est comme pour accepter les précomsations d’aides techmques. .. Sil'mdant est
contre bah... on s'améte

M : Oui je vois... Euh je ne sais plus si on 1'a déja dit ou pas mais par rapport aux aidants, en
majorité ils sont plutét aidants justement i la mise en place ou...
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E2 : Oh onadetout... je ne powrais pas te dire s ¢'est la majorité ou pas... Déja on aune bonne
partie des patients qui sont senls... qu n’ont pas d'aidants. Alors aprés il y a aidant faymlial et aidant
professionnel. Un auxiliaire de vie par exemple qui passe tons les jours on va le considérer comme un
aidant ... Aprés on a franchement de tout... Mais c¢'est en tout cas une donnée de |'environnement du
patient indispensable pour 1'adaptation de 1"outl..,

M. : Et du coup tu as déja rencontré des proches du patient qul étaient au contraire un vrai frel
pour le patient ?

E2: Ahou, oui... Un vrai frein ou un vrai plus. .,

M. : Oul donc c’est vraiment au cas par cas... Tomber sur un aidant qui s'avére étre un frein
n'est pas vraiment ponctuel mais peut arriver aussi souvent qu’'un aidant trés disponible et

investi...
E2:Vola,,
M : Malheureusement !

E2; Ow ! Apres les gens premment ce qu'ils veulent prendre aussi... Ils ont leur libre arbitre. Mais
¢'est vral que comme en plus on travail 4 domicile... En hospitalisation compléte on a juste le patient
donc on peut avoir mne vision un pen différente mais quand on va a domicile on ne peut pas faire sans
I"adant quoi. .

M. : Oui, c’est donc un vrai plus de travailler 4 domicile...

E2: Tout a fait.

M. : D'accord. Euh... Trés bien. Je crois qu'on a fait le tour... La question pour se rapprocher
un peu de mon hypothése... « Pensez-vous que la mise en place et I'adaptation d’un outil de
CAA par un ergothérapeute peut favoriser la participation sociale d'un patient atteint d’une
aphasie non fluente & la suite d'un AVC ? »

E2 © Ah ou ! Bien st ! II faut développer je suppose !

M. : Si vous le pouvez oui ! « Si oul, pour quelles raisons ? » !

E2: Evidemment | D'accord | Alors...

M. : Si possible bien siir, apreés ¢ca regroupe un peu tout ce qu’on a pu dire hein. ..

E2: Ow ! Bah évidemment ! La communication nous permet d’étre en interaction avec notre

entourage, d'avoir des activités... Donc euh..
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M : Et 4 Uinverse dés que la communication est touchée on se rend compte qu'il y a une vrale
restriction de la particdpation sociale. Méme pour des activités oin la communication n'est peut-
étre pas la capacdité dé pour faire cette activité mals ¢ca nous bloque suffisamment pour ne pas
pouvoir le faire...

E2 : Absolument !

M. : Et est-ce que tu estimes que les ergothérapeutes ont leur place dans la mise en place d'outil
de communication ?

E2 : Complétement. Owm, oni, oni. Et quand ¢a m’est arrivé de ne pas rénssir  travailler viaiment en
bindme avec une orthophomiste, parce que ¢'est plus on moins facile selon les persormes, evh .. Bah
) @ vraiment pu voir la différence. .. Sur justement un traval commun, on apporte tous les deux notre
regard et voir des choses mises en place senlement par un orthophomste qui n'a pas forcément pensé a
ce qu'on disat comme la manipulation du support, les besoins quotidiens .

M. : Ca me fait penser, je crols que dans I'artide que tu avals rédigé avec ta collégue, tu disals
déja que tu avais en trés peu de demandes en réalité de I'HAD-R pour apporter del'aide & des
patients aphasiques...

E2: Ou, on a trés peu de demandes pour les aphasiques alors que ¢’est vimment de trés bonnes
modalités de rééducation mas on pense plutot 4 I'HAD-R pour des patients euh... un peu plus
moteurs et qui vont avorr besoin d'un aménagement du domicile ou de faire une rééducation dans leur

environnement .. Mais moing powr des troubles cogmtifs ou des tronbles phasiques. .. Alors que nous,
sur le termain on trouve ¢a super

M : Quand tu tombes sur un cas, tu trouves beaucoup de choses a faire...

E2 : Beaucoup de choses a faire et enfute on se rend compte qu'al"hopital ou en centre de
rééducation on est assez hmités parce que la personne n’est pas dans son cadre de vie et du coup
Euh.

M. : Et ce que tu disals @ la suite de, bah justement de ces lignes la dans 'artide, c'est que par
exemple l'intervention d'une orthophoniste seule ou d'un professionnel seul en général
n'apportait pas du tout la méme efficacité qu'un travail pluridiscplinaire...

E2 - Totalement .. Vrament

M. : D'accord ! Ok ! Trés bien ! Bah écoute je pense qu’on a fait le tour. Est-ce que toi il y a
d'autres éléments qui te viennent en téte et qu’on n’a pas forcément abordés et qui te semblent

Important ?

E2 : Non, non je ne crois pas. Je pense qu'on a fat le tour.
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377 M : D’accord, super ! Bah merci beaucoup en tout cas pour ton temps !

378 E2:Masdenen!
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Annexe VI : Grille d’entretien de Monsieur T.

Questions principales Questions supplémentaires Questions de clarification

Présentation des difficultés

rencontrées suite a

I’apparition de I'aphasie :

e Est-ce que vous e Consiste a faire une
estimez avoir des reformulation afin de
difficultés pour vous chercher a avoir une

exprimer ? Pour dire ce confirmation de la
que vous voulez dire ? personne que I'on a

bien compris ce
e Est-ce que vous gu’elle souhaitait dire.
estimez avoir des
difficultés pour
comprendre ce que

quelqu’un vous dit ?

e Est-ce que vous
estimez avoir des

difficultés pour écrire ?

e Est-ce que vous
estimez avoir des
difficultés pour
comprendre ce que

vous lisez ?
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e Est-cequ’ilyades
activités ou des
habitudes importantes
pour vous et qui sont
difficiles a faire a cause

de votre aphasie ?

Si oui, lesquelles ?
(Aide a la
communication :
s’appuyer sur les
exemples donnés par
son épouse. Demander
pour chaque activité
gue sa femme a
évoquée afin de lui
poser une question
fermée pour faciliter sa

réponse.

Utilisation de I’outil de CAA :

e Utilisez-vous votre
cahier de

communication ?

Si oui, l'utilisez-vous
spontanément ? A la
demande d’une autre
personne ? L'utilisez-
vous de facon
réguliere ?

A quels moments
I"utilisez-vous ? Plut6t a
ce moment ? Ou a
celui-ci ? (S’appuyer sur
les informations
données par son

épouse)

Si non, pourquoi ?
(S’appuyer sur les
informations données
par sa femme pour
poser des questions

fermées)

Consiste a faire une
reformulation afin de
chercher a avoir une
confirmation de la
personne que I'on a
bien compris ce

gu’elle souhaitait dire.
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Avis sur I'outil de CAA et

intérét d’'une adaptation

ergothérapique :

Etes-vous satisfait de
votre outil de

communication ?

Pensez-vous que vous
utiliseriez plus cet outil
si un ergothérapeute
venait 'adapter
davantage a votre

situation ?

Si oui, pourquoi ? (Aide
a la communication :
Permet de
communiquer plus
rapidement ? Vous aide
a trouver les bons
mots ? Vous fait gagner

de temps ?)

Si non, pourquoi ?
(Aide a la
communication :
S’appuyer sur les
informations données
par la femme ;
S’appuyer sur les
éléments répondus lors
de la question

précédente etc...)

Consiste a faire une
reformulation afin de
chercher a avoir une
confirmation de la
personne que I'on a
bien compris ce

gu’elle souhaitait dire.
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e Vous a-t-on déja parlé
des autres outils de
communication

existants ?

Si oui, pensez-vous
gu’un autre outil choisi
et mis en place de
facon plus
personnalisée vous
aiderait ? Ou préférez-

VOUS VOUs en passer ?

Si non, seriez-vous
intéressé par l'aide
d’un ergothérapeute
pour découvrir les
autres moyens de
communication et
potentiellement mettre
en place un nouveau
moyen adapté a votre
situation ? Ou préférez-

VOUS VOouUs en passer ?

e Y-a-il d’autres éléments
gue nous n’avons pas
abordés et qui vous
semblent importants

ou préoccupants ?
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Annexe VIl : Confirmation de |'orthophoniste de Monsieur T. concernant ses capacités a
participer a I'entretien.

Te. soussignée Tl D -D . orthophoniste a I'hépital S| T
(Gﬂ) certifie que M. T a des capacités de communication verbale suffisantes

pour participer a cet entretien
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Annexe VIl : Retranscription de |'entretien effectué avec Monsieur T.

1 Magali Valériola (M) : Ok, c’est parti ! Alors... Donc on vient de faire l'entretien avec votre
2 femme donc vous connalssez déja un peu le sujet !

3  Monsiewr T. - Ow, ow !

o

M : Alors, suite & volre AVC, avec voltre aphasie, est-ce que vous estimez avolr des difficultés

pour vous exprimer ? Pour parler ?

Monsiewr T. : Euh..

M. : Plutdt oul, ou plutdt non ? C'est difficile de parler ?
Monsieur T. - Non, non... Euh... Ow, ous, om !

M. : Oui ? Pour faire des phrases ¢'est difficile ?

v o N o

10 Monsiewr T. - Paiti !
11 M : D'accord... Donc pour parler ¢'est compliqué ?
12 Monsiewr T. : Ow !

13 M:D'accord. Par contre pour vous falre comprendre... Ca va ? Vous arrivez & vous falre
14 comprendre ?

15  Monsiewr T. - Ow, ow, ow. Ow, ow !

16 M. : D'accord, donc vous avez du mal a parler...

17  Monsiewr T. - Voila

18 ML : Mals vous arrivez quand méme & vous faire comprendre 4 'arrivée.
19  Monsiewr T. © Voila, ow, om.

20 M. : Vos proches vous comprennent e¢f vous, vous comprenez vos proches,
21  Monsiew T. - Ow, owm |

22 M D'accord. Donc vous n'avez pas trop de problémes pour comprendre ce que vous disent les
23 gens en régle générale ?

24 Monsieur T. - Owm, owm, om !
25 A : D'accord.

26 Madame T. : Alors, « owi » des fois ¢a veut dire qu'il est d’accord avec vous. Dans le sens oniln'y a
27  pas d'emenr.

28 M : Oui, c’est ca. L'avantage qu'on a c'est que vu qu’on a passé deux mois & se voir
29  réguliérement, on a eu le temps d'aussl... de trouver des moyens de communication et de se
30  comprendre... OK. Alors, est-ce que vous avez des difficultés pour écrire ?

31 Monsiewr T. - Euh... Non, non, non
32 M. : Non vous n'avez pas de difficultés ?
33 Monsieur T. : Enh ! Non, non, non !

34 ML : Non, vous n'arrivez pas a écrire ?
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Monsiewr T. : Voila !

M. : Clestca ?

Monsiewr T, : Oui |

M. : OK. Ca marche. Est-ce que vous arrivez alire ?
Monsgienr T, : Non, nomn, non.

M. : D'accord. Vous arrivez & reconnaltre certains mots ?
Monsiewr T. : Ow |

ML @ Mads live un livre par exemple ce n'est pas possible,
Monsiewr T. : Voila !

M. : OK. La ¢a va étre un peun compliqué mals... Est-ce qu'il y a euh... des choses, des activités
particulieres qui sont difficiles & falre & cause de votre aphasie ?

Monsiewr T. : Euh. .. Moyen

M. : Moyen. Donc il y a des activités on c'est difficile mais vous y arrivez quand méme ?
Monsieur T. © Non, non, non,

M. : Non ?

Mongiewr T, : Non,

M. ¢ 11y o des activités on vous n'y arrivez pas du tout ?

Monsiewr T. : Voila,

Madame T. : Il arnve quand méme & aller & la pharmacie tout seul quand il a besoin. Mais 1l
communique par la gestuelle,

Monsgieur T, : Om | Ow !

M. : D'accord, Donc enfaite vous me dites que, non, vous n'avez pas de difficultés ? Enfin que
vous arrivez i vous débrouiller ?

Monsieur T, : Voula |
M. : Vous me confirmez ?
Mongtewr T, - Ow |

M. : D'accord. Donc plutdt dans ce sens-Ii. I n'y a pas vealment d’activité ot ¢’est impossible &
faire parce que vous n'y arrivez pas.

Monsiewr T, Euh,

M. : Vous trouvez toujours une solution pour y arriver,
Monsieur : Ah! Voila ! Voila !

M. : Clestca?

Monsiewr T. : Owi | Owi | Voula !
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M : Ok. Ca marche. Super. Alors, votre cahier de communication, est-ce que vous I'utilisez de
temps en temps ?

Monsieur T. : Ow ! Om ! Omi !

M. : Parfols c'est ¢ca ?

Monsieur T. : Om !

M : Toul le temps ou pas tout le temps ?
Monsieur T : Pas tout le temps !

M. : Ouah super ¢a ! Bravo monsieur T, c’était trés clair ¢a ! Donc pas tout le temps mais de
temps en temps.

Monsieur T. : Voila !
M. : Vous 'utilisez quand vraiment c’est difficile ?
Monsieur T. Voila !

M. : Ok. Quand vous ne |'utilisez pas, c’est parce que vous arrivez a comprendre et & vous faire
comprendre sans.

Monsieur T ; © Voila ! Ah, voila !
ML : Et vous préférez communiquer comme ¢a ?
Monsieur T. : Voula. Ow !

M. : OKk. Super. Euh... Caonl'a vu avec votre femme tout & I'heure : Pour communiquer, la
plupart du temps vous dites des mots clés ? Et vous demandez a I'interlocuteur de vous poser
des questions ?

Monsieur T. : Om ! Oui !

M :C'estca?

Monsieur T, : Ow !

ML @ Et vous, vous répondez par oul ou par non.
Monsieur T. : Voila !

M :C'estca?

Monsieur T. : Owm.

M : Et au fur et & mesure, vous arrivez i... enfin la personne arrive 4 comprendre ce que vous
voulez dire.

Monsiewr T. : La... co... lo.., commo,.. commumniquer.

ML : Oui ! Super ! Communiquer, la communication. Vous préférez commuuniquer !
Monsieur T. : Voila ! Voila !

ML : En face a face.

Monsieur T. : Ow !
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102 M. : Plutot que d'utiliser un outil,
103 Mongieur T. | Ow !

104 M. : OK. Est-ce que quand vous utilisez votre cahier, vous étes content de... de 'utilisation. Est-
105  ce que vous trouvez que ¢a vous aide ?

106  Monsieur T. : Ow, ow, ow !

107 *Monsienr T. me montre tout le contenu du cahier®

108 ML : Ahoul vous avez un calendrier...

109 Monsieur T. - Voila... Voula... La..

110 ML : Ahvous me montrez le jour d'aujourd hul ¢'est ¢ca ?

111 Monsteur T. . Owm ! Ma... Mar... Dimanche... euh... Le dix... malle... mars ! Huit. .. euh. ., deux
112 mulle .. dix-hwt, neuf .. dix-neuf!

113 Madame T. : Voila ! Un peu dur mais ¢a t'mde !
114 Monsieur T : Ow !

115 M : D'accord. Ca vous permet de voir quelques Informations et ¢ca vous aide & retrouver un
116 petit peu ce que vous voulez dire ?

117 Monsieur T. : Voula ! Et... * Me monire les photos de son équipe soignante®

118 ML : Oul, vous avez le nom des professionnels...

119  Monsienr T. - Voila !

120 M. : Ok. Donc vous I'utilisez quand méme de temps en temps.

121 Madame T.: Ahil ne se déplace jamais sans par contre ! Il le prend sur tous ses déplacements.
122 M. : D'accord ! Ah oui ! Donc vous le gardez tout le temps quand vous sortez,

123 Monsieur T. : Non, non. Euh ! Om ! Ou ! Owi ! Voila !

124 ML : D'accord. Donc vous le prenez avec vous au cas ol Si vous n'en avez pas besoin, tant
125  mieux, sinon vous I'utilisez et ¢ca vous aide.

126 Monsieur T. : Ahvoila ! Ow ! Oui ! Vaila !

127 M. : Ok. Super. Ca marche. D'accord. Euh... Bon ¢a on a déja plus ou moins répondu a la
128  question... Je vais quand méme vous la poser mais... euh... Cet outil, est-ce que vous pensez que
129 vous I'utiliseriez plus, s'il y avait plus d'informations dedans. S'il était plus adapté.

130 Monsieur T - Ow !

131 M. : Oui, vous pensez ?

132 Monsieur T. : Ow !

133 ML : Méme malgré le fait que vous arrivez & communiquer sans ?
134  Mongieur T. - Non.., non, non !

135 ML : Ah! Euh... Enfaite vous pensez que ¢'est toujours intéressant d'apporter plus
136 d'informations...
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Monsiewr T. : Voila ! A, voila ! Oui !

M. 2 Mais ca ne veut pas forcément dire que vous allez plus I'utiliser. Ca veut juste dire que ¢ca
vous aidera peut-étre plus quand vous en aurez besoin,

Monsienr T Owi ! Voila !
M. : Ok, D'allleurs vous 'avez beaucoup plus adapté qu'il ne 'était avant je trouve !
Monsiewr T. : Ow !

Madame T. : Ow, on I'adapte réguliérement. Et puis lors de 1"hospitalisation compléte on apportait
beaucoup de photos. Puis ¢’ était un outil de communication beancoup plus mpide avec les équipes
sorgnantes. Avec toutes les équipes qui towrnent

Monsiewr T. © Ow.

M. : Oul, D'accord. OK. Euh... Est-ce qu'on vous a déja parlé des autres moyens de
communication qui existent. Comme des logiciels sur tablette ?

Monsiewr T. - Non, non. ., euh... ah | Euh.

M. : Votre orthophoniste vous avait parlé delogiciels sur tablette mais plus pour vous aider a
parler. Un peu comme le cahler.

Monsiewr T. @ Voila ! Ow !

M. : Ca, est-ce que ¢a vous Intéresse ou est-ce que vous vous dites « Non, Je n'en al pas besoln ! »,
Mongieur T. © Non. non. non.

M. : Ca vous Intéresse quand méme ?

Monsiewr T. © O, ow, ow !

M. : Mais ca seraft plutot dans le méme type d’utilisation que le cabier, C'est-a-dire que... méme
sl vous avez un logiciel sur tablette, vous n'allez pas 'utiliser directement mals ¢’est vealment en
secours sl vous n'arrivez pas 4 vous falre comprendre.

Monsieur T. © Ow, voala !

M. : D'accord. Donc vous serfez Intéressé ?
Monsiewr T. : Oui !

M:Clestca?

Monsieur T. - Ow !

M. : Donc ¢a seralt pour Ia méme utilité,
Monsiewr T. © Ow, ow.

M. : Ok. Donc vous seriez intéressé parce qu'il y aurait plus de contenu mais pas forcément pour
I"utiliser plus.

Monsieur T : Voila,
M. :Clestca?
Monstewr T. . Oui
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M : Ok. Super ! Et, est-ce que, euh... imaginons qu'un jour vous... euh c'est moi qui perds mes
mots ca y est... imaginons qu’un jour vous ayez un logicel sur votre tablette pour
communiquer.

Monsieur T. : Om ?

M. : Est-ce que vous pensez qu'un ergothérapeute pourrait vous aider a I’adapter et a I'utiliser
correciement.

Monsieur T. : Om !

M. : Ou est-ce que Vous pensez que...

Monsieur T. : Om, ow, om ! Om, om ! Ow, ow, ow !

M :Oui ?

Monsieur T. : Ow. ow !

M : Ca serait important pour vous ca ?

Monsieur T. : O ow !

M. : D’accord, pour pouveir vraiment |’adapter a votre vie quotidienne.
Monsieur T. : Voila !

M : Ok ! Trés bien ! Ca marche ! Et bah je pense qu’on a fini. Est-ce que vous avez quelque
chose a dire ? Par rapport a ce sujet. On a tout balayé a peu prés ?

Monsieur T. : Voila. . Et.... Non. Voila
M. : Ok ! Bah super !

Monsieur T. : Parti Mera !

M. : Oh mais merd a vous surtout !

Monsieur T. : Merci ! De nen !
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Annexe IX : Grille d’entretien de Madame T.

Questions principales Questions complémentaires Questions de

clarification

Présentation de la personne et de

sa situation :

e Pouvez-vous vous présenter ? e Quelle est votre profession ? e Pouvez-vous
e Etes-vous mere de famille ? Si oui, m’en dire
combien avez-vous d’enfants ? davantage ?

Agé(s) de quel age ? Vivent-ils
encore au domicile familial ? e Pouvez-vous
me donner des
exemples ?

e Pouvez-vous présenter votre e Quand votre mari a-t-il eu son
mari (age, profession...) ? AVC?

e Pouvez-vous présenter son
parcours d’hospitalisation de son
AVC jusqu’aujourd’hui ? Quand a-t-
il pu quitter I’h6pital afin de
rentrer chez vous ? Est-il toujours

suivi en ergothérapie ?

e Avant son accident, était-il plut6t
d’un caractere bavard ou plutot
silencieux ? La communication
était-elle un élément important

dans la vie de votre mari ?

e Quels sont les membres de
votre famille étant aux cotés
de votre mari

guotidiennement ?
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e Pouvez-vous me parler de
votre situation personnelle et
familiale actuelle suite a
I'accident de votre mari et aux
séquelles générales présentes
depuis cet accident ?
(Difficultés générales,
changements au niveau de la

vie quotidienne...)

Comment avez-vous vécu cet
accident et particulierement
concernant I'apparition de
I"aphasie de votre mari ? Si vous en
aviez ou si vous en avez encore
actuellement, quelles étaient ou
sont vos principales craintes
concernant cette aphasie par
rapport a votre mari, a votre
sphere familiale et a vos habitudes

devie?

Présentation des difficultés

rencontrées suite a I’apparition de

I’aphasie et changements

d’habitudes de vie :

e Avant son accident, votre mari
avait-il des habitudes de vie ou
des activités particulieres dont la
communication était un critere
important pour les mener a bien
(moments en famille, entre amis,
utilisation fréquente du
téléphone pour passer des

appels, etc...) ?

e Quelles-sont les difficultés que
rencontre votre mari concernant
la réalisation de ses habitudes de

vie suite a I'apparition de son

aphasie ?

e Qu’en est-il aujourd’hui ?
Continue-t-il de les réaliser ?

e Sinon, a-t-il tenté de vous
expliquer la raison ? / A votre avis,
quelles en sont les raisons ?
S’il continue de les réaliser, arrive-
t-il a les mener a bien malgré les
difficultés liées a son aphasie ou
bien est-ce que celles-ci sont trop

importantes ?

e Est-ce plutdt des difficultés pour
s’exprimer ? Pour comprendre ce
gu’on lui dit ? Pour écrire ? Pour

comprendre ce qu'il lit ?

Pouvez-
vous m’en
dire

davantage ?

Pouvez-
vous me
donner des

exemples ?
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Quelles-sont les difficultés que
Vous rencontrez et que
rencontrent vos enfants

concernant vos habitudes de
vie suite a 'apparition de

I"aphasie de votre mari ?

e Enrésumé, quels sont les
activités principales et les
moments principaux qui
sont les plus altérés par la
présence de I'aphasie de
votre mari ? Que cela soit
des activités ou des
habitudes de vie
strictement individuelles
pour votre mari ou bien des
activités ou des habitudes
de vie collectives au sein de

votre sphere familiale.

Afin de palier a ses difficultés,
votre mari, vos enfants ou vous-
méme avez-vous mis en place
des stratégies pour faciliter la
communication
(communication en

« oui/non » ; autres...)

Utilisation de I’outil de CAA :

e Votre mari utilise-t-il
spontanément son cahier de

communication ?

Si non, a-t-il tenté de vous en
expliquer les raisons ? A votre
avis, quelles sont les raisons de
cette non-utilisation ?
e Sioui, a quelle fréquence
environ ? A quels moments ou

pour quels types d’activités ?

Pouvez-
vous m’en
dire

davantage ?

Pouvez-
vous me
donner des

exemples ?
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e \os enfants ou vous-méme,
prenez-vous l'initiative
d’utiliser le cahier de
communication de votre

mari ?

e Sinon, pour quelles raisons ?
e Sioui, a quelle fréquence ? A
guels moments ou pour quels
types d’activités ?
Votre mari accepte-t-il d’utiliser

cette aide ?

Avis sur I'outil de CAA et utilité

d’une adaptation ergothérapique :

e Que pensez-vous de 'outil
de communication de votre

mari ? De son utilité ?

e Pensez-vous que vous
utiliseriez davantage cet
outil de communication si
celui-ci était plus adapté a
votre situation familiale
(habitudes de vie,
mots/notions évoquées
régulierement par votre
mari et/ou dans votre

sphére familiale).

e Pensez-vous que votre mari
utiliserait davantage cet
outil de communication si
celui-ci était plus adapté a
sa situation et a ses

difficultés ?

Quels sont, a votre avis, les points
positifs et les points faibles de cet

outil de communication ?

e Sinon, pourquoi ?

Si oui, quels types de changements

apporteriez-vous a cet outil ?

e Sinon, pourquoi ?

Pouvez-
vous m’en
dire

davantage ?

Pouvez-
vous me
donner des

exemples ?
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e Avez-vous déja été
renseignée concernant les
autres types de moyens de

communication existants ?

Si oui, pensez-vous qu’un autre
type de moyen de communication
choisi et mis en place de fagon plus

personnalisée faciliterait la
communication ou préférez-vous
VOus en passer ?
Sinon, seriez-vous intéressée par

I'aide d’un ergothérapeute pour

découvrir les autres moyens de
communication et potentiellement

mettre en place un nouveau
moyen adapté a votre situation ?

Ou préférez-vous vous en passer ?

.o uR:

e Y-a-il d’autres éléments que
nous n’avons pas abordés et
qui vous semblent
importants ou

préoccupants ?

e Avez-vous quelque chose
d’autre a ajouter

concernant I'ensemble des

sujets abordés lors de cet

entretien ?
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Annexe X : Retranscription de I'entretien effectué avec Madame T.

N

~N oy &5 W

10

11
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19
20

21

22
23
24

25

26

27

28

Magali Valériola (M) : Ok, c’est parti ! Alors tout d’abord est-ce que vous pouvez vous
présenter globalement ? Age, profession, situation familiale...

Madame T. : Alors, moi je me présente, je suis madame T, ) a1 quarante-trois ans, je sws mere de trois
enfants et je sws 'épouse de monsienr T, qui a fmt vn AVC aumois de Septembre. Dong, je sws
auxthiare de puériculture et je travaille en créche avee des enfants sains. Et done euh. .. de par mon
métier un peu j ‘arrive a cibler au moins les premiers signes cliniques... Donc j'a1 su cibler aussi les

premiers signes cliniques quand il a fait 'AVC.,
M. : D'accord... C'est vous qui avez constaté qu'il y avait un soucl,

Madame T. : Ahow, owi... J'ai reconnu les signes climques... Donc ¢a a été pns en charge

mapidement et pus voila. ..

M. : D'accord... Euh vous étes mére de famille done...

Madame T. | Ow, de trois enfants,

M. : Trols enfants, d’accord. Qui sont fdgés de...

Madame T Alors Dix-huit ans, quatorze ans el onze ang. Deux filles et un gargon,
ML : D'accord, et euh ils vivent encore tous id ?

Madame T. : Ow, om. Avec nous,

M. : D’accord, Super, Euh.,, Est-ce que vous pouvez maintenant présenter rapidement votre

mari. Pareil, iige, profession...

Madame T. | Alors, monsieur T, quarante-huit ans, Tu viens d'avour quarante-nenf ans au moins de

janvier ! Done, manager anx galenies Lafayette et euli., quoi d’autre encore... bah, .
Monsieur T. © Ow

M. : D'accord, ok, C'est vralment pour situer un petit peu la population interrogée donc ¢a me
suffit largement ne vous en faites pas. Eul... done « Quand votre mari a-t-il en son AVC ? »

vous m'avez dit...

Madame T : Le 9 Septembre 2018,

M. : Le 9 Septembre 2018 ok... Donc ¢a fait & peu prés... six mols,
Madame T. ;: Ow, s1x mois,

Monsieur T. : Om.
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45
46
47

49

51
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53

55

57

M. : D'accord. Euh... Est-ce que vous pouvez présenter rapldement son parcours
d'hospitalisation entre justement le moment ot vous avez pu constater qu'il y avait un soud et
Jusqu's sa sortie ' hépital,

Madame T | Alors dans les grandes lignes, il a fait son AVC le 9 Septembre, .. 1l a été emmené a
I"hopital - pour prencre en charge tout de suite le début de I'AVC. Donc euh. .. 1l a été
thrombolysé & - dans le . Ensuite 11 est retourné a 1'hopital - en soms mtensifs. Ensuite 1l
est parti en service newrologie. Et par la smite 1l a... il est paiti en rééducation 4 1'hopital - Et
1a, & 1'hewre actuelle il est en HDJ en hopital du jour & _ dans le - arrondissement.

M. : D'accord, Ok, Etle retour & domicile... Enfin quand est-ce que le retour & domicile a ¢té

effectué ?
Madame T. : Le 8 Janvier. L hospitalisation compléte le 8 Janvier,
M. : Ok, et il a commencé I'HDJ euh...

Madame T. : L'HDJ, une semame apres. Le temps qu'il trouve réellement la dispombilité au mveau de
1'orthophonie, 1'ergothérapie, la kinésithérapie. .. euh. .. Les médecins, enfin toute 1'équpe est
géniale !

Monsieur T. : Owm | Et.. Et .. Le bras. ..

Madame T. : Pour le bras.. . Ah ouy, il faut des bamns écossms ! Cest bien ! Tu as réussy a dive « le

bras » !

M. : Ah oui ? Super ¢a, on en avait parlé effectivement & Sl quand j étais encore 1a.
C’est bien que ¢a ait pu étre fait ! Ok ! Alors, del'ergothérapie en HDJ toujours alors ?

Madame T : Towjowrs ! Ergothérapie, bain écogsais. ..
M. : A quelle fréquence a pen preés ?

Madame T. ; Euh alors il faudrast que j'mlle chercher le planning parce que je ne I'ai pas en téte euh. .,

le lundi, le mardi, le jendi et le vendredi parce que le mercreci ¢'est repos

M. : D'accord done quand méme plusieurs fois par semaine, ¢'est vraiment régulier,
Madame T. : Ow, om !

Monsieur T. : Owm, ow, o | Voila | Voila |

M. : Ok, super. Alors, comme le theme de mon mémoire est plutot basé sur la communication, je

vals vous poser une question qui peut vous paraitre un peu étrange mais, avant I'accident,
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74
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85
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monsieur T. étalt d'un caractére plutét bavard ? Est-ce que ¢’ était vraiment important pour lui
de pouvoir communiquer régulierement ou...

Monsteur T. : Ou ! Ow !

Madame T. : Ah om tres régulierement ! Surtout avec les enfants, la faslle euh... Si, s !

M : D'accord done pas d'un caractére plutét silencieux on réservé...

Madame T. : Non, non. Absolument pas ! Mais euli... il n'est pas extravagant ni réservé. C'est le juste
mlien.

M. : D’accord. Donc une communication qui reste importante pour lul et pour vous,

Madame T : Ow, je dirai méme que le fait qu'il ne parle plus & 1'heure actuelle ¢'est une grosse
frustration pour lui.

Monsieur T. : O,
M : D'accord... C'était aussi un peu le sous-entendu de Ia question...

Madame T. : Ahous, owi... Viaument... Et pour nous aussi... Enfin pas powr moi ou pour nos enfants
parce que nous on essave de comprendre quor qu'il amive, mais pour lw ¢'est. . ¢'est. . enfin moi je
me mets & sa place forcément... J'ai de I'empathie aussi donc forcément... Je me mels & sa place, je
me mels beancoup A la place d’autr et je me dis que le fait d'étre privé d'un sens ce n'est pas. .

M. : Non, ce n'est pas anodin c’est siir... D'accord... Donc plutét quelque chose d’lmportant
pour lui...

Madame T. . Moi particuliérement si ¢a m'était amveé. .. je euh. .. ah je perds mes mots .. enfin je
pense que je serms en dépression. .. Parce que ne pas pouvoir parler. ..

Monsieur T. - Non... Non, non.

Madame T : Encore le fail de rééduquer ... Je me dis, une jambe on peut towours la rééduquer mais
étre privé de la parole et ne pas pouvolr exprimer ce que 1'on ressent, ce qu'on a envie de dire, nos
besoms, parce qu'on a des besoins ansa ... Enfin je pense que ¢’est compliqué .. Lui il est courageux
je trouve. .. Malgré tont ... Quand je pense a tout ce que tu as vécu. ..

M. : Hum... OKk... Alors justement... Est-ce que vous pouvez me parler maintenant un petit peu
de votre situation personnelie, familiale, suite & 'accident de votre mari et des séquelles
présentes depuis cet accident ? En gros, quelles sont les difficultés générales que vous avez au
quotidien suite 3 cet accident ? La en prenant vraiment la situation globale, pas seulement
concernant I'aphasie mais vralment d'une facon générale.
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88  Madame T. : Mon man son point fort ¢’est qu'il est volontare.
89 Monsiewr T.: Ow !

90  Madame T. : Il ne se lnisse pas abattre donc ce qui fait qu'il se bat au quotidien et toute 1'équipe

91  plundisciplinmre que ce soit les médecins, les infimueéres, les mfinméres 4 domucile, que ce soit les
92  ambulanciers parce qu'ils vienment le chercher et le rameénent ... euh. .. ils disent « On voit qu'il est

93  moteur, motivé et qu'il a envie de s'en sortir ». Donc ¢'est déja un grand pomt positif et ¢’est ce qu
94  fait qu'a la maison ¢a se passe bien parce qu'il fat pareil ! Mo je vois, 4 Ia maison 1l veut faire les

95  choses ! Et puis ¢'est moi qui .. Je ne penux pas dire que je le freine, ce n'est pas freiner mais je reste
96  wigilante parce que j '@ peur pour lui . 11 est quand méme hémmplégique d'un cdté et méme 3'1l fat

97  facilement ses transferts et qu'il se met debout aussi il commence & faire des pas mais pas longtemps
98  parce qu'il se fatigue mais il est volontaire !

99 ML : Clest que pour vous ¢'est difficile aussi de trouver je suppose le juste milieu...

100 Madame T. : Alos ¢est que j¢ ne veux pas trop... Enfin il faut stimuler ! Moi je le sumule aussi et on
101 I'mde mas ¢'est vim que parfois je lw dis « Doucement ! » parce qu'il veul towjours faire ! Et ¢'est
102 bien ! Mais il faut faive aftention. ..

103 ML : Ok ! Donc volla en gros il y a les difficultés qu'on peut « deviner » entre gulllemets suite 3
104  un sccident aussi lourd mais en solt le fait que monsieur T. solt volontaire ca aide & ce que ca ne
105 solt pas...

106 Madame T. : Cen'est pas quelque chose... Il n'est pas en train de se sentir abattu, vaincu. .. 11 se bat

107 M. : D'accord, donc vous étes plutdt, enfin I'ensemble de volre sphére familiale, vous &tes plutét
108  dans une dynamique...

109  Madame T. : Positive. Parce que justement on fait pleins de choses !
110 Monsienr T : Ow, ow !

111 M : Clest blen ca ! Clest important ! Justement on va en parler de ce sujel, de ce que vous
112 continuez a faire, ce que vous faites... Vraiment tout ca...

113 Monstewr T. : Ow !

114  Madame T. ' On est obligés d'avancer parce que 51 on reste sur le passé . Mamtenant 'AVC il I'a
115 fat... C'est fant... Donc bon. .. Aprés ¢'est vian qu’on ne s’y attendait pas parce qu'il n'y a pas de
116 factewr .. C'est via que souvent on nous dit « Mais comment il a fait son AVC ? Clest dit 4 quon ?

117  Est-ce qu'il y a en des factenrs avant ? » Bah nous on a été surpns du jour au lendemain... Ca a été. ..
118  Oma été pns sur le coup, ¢a nous est tombé dessus comme ¢a... [In'y a pas eu de facteur de
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119  prévention avant comme par exemple une phlébite on une donleur aux jambes on du cholestérol on
120  quoi que ce soit... Il n'y a nen qu donnait ...

121  Monsieur T. : Rien. ..

122 *Mownsiewr T. me monire sur son télé phone portable wne photo de famille datant d'avant I’'AVC*
123 Madame T. © Ah bah voila il vous montre ! Comme quoi il est towjowrs comme ¢a !
124 M : Oui!

125 Monsiewr T (Et... El... Et .

126  Madame T. - Que tu aumais bien bouger c'est ¢a ?

127 Monsiewr T. : Voula ! Owm !

128 ML : Que vous étiez actif ? Que vous bougiez beaucoup ?

129 Monsiewr T. - Ow !

130  Madame T. : Et il mdait beancoup les gens.

131  Monsieur T. : Voila.

132 Madame T. : Beaucoup, beaucoup. Que ce soit aun travail, que ce soit dans la fanulle. .. Clest

133 quelqu'un qu aide énormément .. Méme 1l fermt passer les gens avant Iw des fois. .. Mais voila ..
134  Pour revemr, il n'y avait pas de facteur qua pouvait nous dire que... méme la veille on était en famlle
135  avec ses fréres. . le lendemain il se léve et « paf» il nous faat I' AVC. .. La premiére question qu'on a
136  euc’est « Est-ce qu'il boit ? Est-ce qu'il fume ? Est-ce quil prend des médicaments ? » Bah rien des
137 tos!

138 Monsieur T. : Voila. .
139 Madame T. : Bah oui ¢a nous est tombé dessus... C'est vrai que quand ¢’est amve je me suis dit « ¢a
140  yest c'est le ciel qui nous tombe sur la téte... » mais je me sws vite relevée, je n'avais pas le choix il

141  faut avancer...
142 M : Donc vous étes dans la méme dynamique en réalité, vous étes aussi...

143 Madame T. : Bah voila ! On va se dire « le plus mauvais est passé mamtenant il faut avancer avec ce
144  quonax. Sionn'avance pas avec ce qu’on a et qu'on reste demeére bah on va se dire. .. enfin on
145  n'avance pas... Il faut se dire « C'est faat maintenant il faut avancer pour s ameéliorer et encore

146  récupérer le maximum de choses ». Sinon ben on n'avance pas... Puig on a que nos yeux pour pleurer.

147 Monsieur T. : Non. non !
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148  Madame T. : Méme si ¢’est dur hein... Mais 1] fant se fawre une raison. On a I'tmpresgion comme ¢a de
149  se dire que ¢a a 'air facile, bah non ce n'est pas facile, mais 1l faut se battre ! Simon tout le monde
150  tombe ! Du coup c’est moi qu prends tout. .. Qu aie toutes les charges la. ..

151 ML : Clest pour ¢a que |"al voulu travalller Ia-dessus parce que quand ca arrive ¢a touche
152 évidemment la premiére personne concernée mais aussi tout son environnement proche donc

153 bon faut aussi le prendre en considération.

154  Madame T. : La communication ¢’est important. .. Fant parler, parler, parler,.. Moi je parle
155  énonmément .. On parle, méme s1 I 1l ne fait pas, mais il le fait ressentir aux enfants. .. Parce que
156  mo1 ' mon petit quu était 1a quand il I'a fat .. Mon fils enh . il a vu gon papa fare I'AVC.

157 ML : Le plus petit c'est ¢ca ?
158  Monsieur T. - Ouni.

159  Madame T.: Ow, om... 1 1'a vuet ¢ga... ¢a choque ! Mol au premier abord le temps que je comprenne
160  c'est choquant. Et surtout, voir les séquelles... Parce qu'on se dit « D'accord, il a fait un AVC, ., »
161  mas onne s'attend pas... Moi je veux dire, avant un AVC pour moi je ne savais pas les séquelles. .
162  J'ai appris sur le tas. .. Je ne savais pag qu'il allait antomatiquement... Enfin quand on fait un AVC on
163 devient hémiplégique

164 M. : C’est vrai que ¢a dépend de pleins de choses. De la zone de la lésion, de I'étendue tout ¢a..,

165  Madame T : 11y a des séquelles et j"ai appns sur le tas et je I'ai transmis 4 mes enfants pour qu'eux
166  amssi comprennent... Qu'est ce qu'un AVC, qu'est que la maladie, qu'est ce que les séquelles, .. Parce
167  que voir son papa partir et revenir dans un autre état on se dit « mais ¢’est quor 7 ». Euh, ils n"ont pas
168  pusuivie les étapes, mon fils n'avait pas le droit de voir son papa, onn’a pas le droit de voir un proche
169  al'hoptal st ona momns de quatorze ans parce que justement comme vous dites il y a des différents
170 types d'AVC et heureusement pour mon mari il a gardé toute sa (éte parce qu'il y a des AVC onil va
171 des personnes qui ne savent méme plus qui ils sont. Il ne reconnaissent plus la famille, ils =ont attemnts
172 psychologiquement. ., Et quand j'ai va dans le service quelques patients conune ¢a je me suis dit

173 « powrvu que... ». Et hewrensement non... Pourtant il a faut un gros AVC

174 DML : Oul je me souviens... Enfin comme |’ étais en stage |'al pu voir votre dossier et je me
175  souviens que... enfin aucun AVC n'est facile hein mais. ..

176  Madame T. : Non, non, mas on se comprend. .,

177 ML : Volla... D'accord. Eul, justement vous parliez des séquelles... La la prochaine question
178  c'émit... bon comment vous avez vécu I'accident, je me doute que ce o' était pas positif mais euh,
179 Pidée ¢’était voila de voir un petit peu... comment je peux tourner cette question... voir un peu
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I'appréhension que vous pouviez avoir par rapport aux séquelles... Vous me disiez que vous
n'aviez pas du tout idée des séquelles qu’il pouvait y avoir derriére...

Madame T. : Je n’en savais nien... On entend parler des AVC mais on se dit que ¢a ne peut pas nous
armver ce truc 1a... Donc on ne £'y inféresse pas... Enfin ce n’est pas qu’on ne s'y inféresse pas mais
on ne va pas aller chercher des détails, quels sont les séquelles, qu'est ce que ¢a va apporter,
engendrer... Et du coup ¢a m’est tombe dessus et je me suis dit « Ok, je sais ce que c’est qu'un AVC »
mais ma premiére question ¢"était « Est-ce qu’il va y avoir des séquelles ? » et quand les médecins
m’ont dit « Bahoui »... C'est la ou1)"a eu la douche froide... J'a dit « Quel genre de sequelles ? » .
Et ¢"est Ia qu'ils m’ont dit par rapport 2 mon man sur le fait qu'il va étre aphasique, hémiplégique. ..
Sachant qu'ils n'étaient méme pas strs vu le degré de |'ampleur de I' AVC. .. Parce qu'il avait un gros
AVC... Ds disaent qu'an mveau du bras ils ne savaient pas sl allaat récupérer... Or a I'heure
actuelle... Mot je leur @ dit « Vous étes stir= ? » et 1ls ont répondn « On n'est jamais sirs. Et puis il est
jeune donc il pent récupérer mais il va falloir du temps. »... Et duo temps ¢a peut étre un an. ¢a peut
étre six mois .. Mais il a fait beancoup beancoup de progrés en 1'espace de trois mois !

Monsiewr T. : O !

Madame T. © En trois mois tn es monté en fléche !
Monsieur T. . Om !

M : C’est bien !

Madame T. : Ca c’est parce qu'il aenvie ! Il est positif ! 1l fant dire anss1 on I'entonre trés bien ! On
est @ coté ! On ha parle souvent ! Enfin on ne le laisse pas.._ Il est bien entouré. El puis moi )" @ aussi
ma famille donc mes fréres, mes parents... Mes parents |'appellent tous les jours. Mes freres aussi.
Donc mes fréres viennent aussi a la maison pour le gimuler 1ls disent « Aller ! C'est bien bravo ! »_ Et
puis la, comme il a les week-ends et le mercredi la semaine, souvent ses fréres viennent aussi pour
faire une sortie et pour qu'il sorte un peu parce que ¢’est vral que rester trop dans le contexte médical
¢a met un petit coup au moral mine de nen ! On ne voit qu’hopital hopital hopital ! Méme s1 cest un
HDJ mais on voit les ambulances, les infirmeéres. .. Donc on ne sont pas de la sphére médicalisée donc
c’est vimi que voir autre chose. .. Par exemple lier je suis partie faire un cinéma et bah 1l voulat vemr !
On voulait y aller sauf qu'il n'était pas antonsé parce qu'enfinte ¢’était un 4DX et ils disent que ce
n'est peut-étre pas trop recommandé.

M : Mais ils vous ont refusé 'entrée ?

Madame T. : Pas refusé mas déconseillé. Tls nous ont dit que ¢'était déconseillé parce qu'ls n'ont pas
voulu parce qu’avec les lmméres, les mouvements des siéges. ..
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M. : Ah oul, oul d'accord. Donc typiquement sinon les dnémas, enfin les cinémas nor maux sans
les siéges qui bougent, vous y allez toujours ?

Madame T. © Ahoui, om ! Ah non mais on fait méme les boutiques, je suig 1a demiére. .. On edt partis
aller acheter des meubles 4 IKEA, on y va en voiture. .

Monsieur T, Et out ! Et om !

Madame T : Je conduis donc 1'antonomie moi je gére. Je gére tout done forcément ... Et I 1l est aussi
moteur. Done je vous dis les transferts il les fail pratiquement tout seul, moi j"ai plus qu'a plier le
fautewt] roulant, je le mets dans la voiture et voila ! Et a proximité )'ai un centre commercial juste a
coté ef puig il y atout. J'm un cinéma... J'm le centre Leclerc. ..

M. : Donc vous étes vraiment toujours autant actifs !
Monsiewr T. : Ahow ! Oui !

Madame T. : Al non, non mais ¢a ne change pas hein ! On continue ! Et je me posais méme la
question .. Mais ¢a je vais vour avec gon médecin nenrologue mais on voudrait partir en vacances cet
été mais en quuttant carrément la France. On voudrat partir en Espagne. Mais pour ¢a je voudrais étre
stlire quil ait le droit de quitter en toute séeunité le temtoire. Il ne fandrmt pas qu'il lw amve une twle
al'exténeur. Done je dois bien me renseigner aupres des neurologues et 8°ils me disent que ¢'est bon
bah nous on part cet éteé,

Monsiewr T. : Voula !

Madame T : L envie de voir sutre chose ! Histowre de laisser un peu dernére nous tout ¢a ! Towrner un
peu la page ! Vour la mer, le soleil ! Enfin mon particulierement ) 'en ressens le besoin el je suppose que
lui aussa, .

Monsieur T. © Ow, owm !

Madame T : Puis les enfants aussi, ¢a leur fermt du bien... Méme g1 on fmt 4 cOté tout ce qu'il faut

hein !

M. : Oul bien siir je n'en doute pas !

Madame T : Par contre an juvean des achats en semaine ¢a y va !
Monsiewr T. - Om !

Madame T : On ne peut pas dire compulsif mais je pense que ¢a a di réveiller . Enfin ¢'est 1a aussi
ot on ge dit qu'il faut profiter de la vie. ..

Monsiewr T © Ahow !
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242 Madame T. - Parce qu'il a viamment frolé le pire.

243 M. : OK. Euh... D'accord... La on revient un peu en arriére mais donc quand les médedns vous
244 ont parlé des séquelles et notamment au niveau de 'aphasie euh quand on vous en a parlé est-ce
245  que vous aviez des appréhensions particuliéres sur le « aprés » ?

246 Madame T, Alors deja pour que je comprenne ce que ¢'est une aphasie il a fallu que je m’informe !
247  Parce que bon. .

248 M. : On ne vous I'a pas expliqué ?

249 Madame T. - Non il a fallu que je demande parce que ¢est sirement évidement pour les médecins
250  mms pour moi. . Je connmssais le mutisme mais 1'aphasie non ! Donc je me sws informée et enfaite
251  une aphasie ce n'est pas qu'on ne st pas parler ! Ce n'est pas qu'un probléme moteur mais ¢'est

252  cogutif enfin newrologique ! Pour moi je pensais que ¢ élait carrément au maveau des cordes vocales et
253  onm’adit « Mms non ¢est newrologique » Dong je me suis mformée. Done ensuite je me sws

254  renseignée sur comment commuuiquer avec une personne aphasique parce que I ce n'était pas wne
255  aphasic semi euh. . enfin. . ¢'étmit une aphasie globale au départ. Done que ¢’ était vimment. .. Enfin 1l
256  ne pouvmt pas sortir un mot. Mams ) ‘a1 demandé anss1 4 une association. .. alors je ne sms pas s1 ¢'est
257  par rapport aux outils que je vous disga. ..

258 M. : Dites-mol ?

259 Madame T : Na\c'eml'hdpilala-qm nous disat qu'il exastant des associations concernant des

260  personnes ayant une aphamie. Alors je n'm pas fat appel parce que ) ‘amve quand méme a parler. .
261  Enfin moi je ui parle et ha 1l comprend tres trés bien !

262 M. : Oul, au niveau de la compréhension tout va bien ?

263 Madame T - 1l comprend trés trés bien. Et le fast qu'il comprenne trés bien bah ¢a ne pose pas de
264  probléme ! Aprés powr que mot je le comprenne, ¢’est Ia on ¢’est un pen compliqué. .. Mais il armive
265  tréstreés bien a se fuire comprendre. Méme sans forcément wtiliser le... euh. .

266 ML : Lesupport, le cahler de communication ?

267  Madame T. - Ow voild Ca peut étre par des gestes, par téléphone, il montre, 1l essaye. . Je lm dis
268  « Concentre tot, essaye de sortir un mol ». Par exemple '1] dit « hopital » je comprends que ¢'est par
269  mpport a I'hopital. S'il dit « médicament » je comprends que ¢’est les médicaments.

270 ML : Vous fonctionnez plutdt par mots clé enfaite,
271 Madame T. - Owi voila c'est ¢a !

272 ML : Etaprés vous posez plutot des questions peut-étre ?
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Madame T. : Om vorla c'est ¢a !

M : Vous utilisez la stratégie oui/ non ? Enfin c'est-a-dire vous posez des questions fermées pour
que monsieur T. ...

Madame T. : Enfate je pose d'abord des questions afin d’englober des grands domaines par exemple
« Estce que c’est le travail ? L hopital ? La famlle ? », comme ¢a je sais un peu par ol CONuUNencer.
Par exemple s'1l me dit I"hopital je sais que voila. .. « Le docteur, le kiné ? » Et lail va me dire le kiné.
Ensuite « Pour ta jambe ? » « Non. » « Pour ton bras ? » « Out ». Aprés il va dire par exemple pour
wne mfiltration il va me faire comme ¢a *geste * donc ensuite je vais comprendre que par rapport a
I'infiltration le kiné a dit qu'al fallast faire une infiltration pour aider par rapport a la spasticité par
exemple. Voila, on y amve comme ¢a.

M. : D'accord, donc vous fonctionnez plutt comme ca au quotidien. Euh... D'accord. Euh donc
on a déja plutst abordé 1a partie des outils de communication...

Monsteur T. : Ow, ow, om !

M : Mais euh... D'accord... Euh pour reprendre un peu plus le fil de 'entretien... La on se
base plutét sur avant accident. Est-ce que vous aviez des habitudes de vie ou est-ce que votre
mari avait des habitudes de vie oil la communication était vraiment importante. Comme des
diner en famille ou entre amis, est-ce que vous utilisiez souvent le téléphone...

Madame T. : Tout
Monsienwr T : Om, omt !
M : Tout. D'accord. Au quotidien ?

Madame T. : Au quotidien. tout. L ordinateur, le téléphone, les repas euh .. on sortait le week-end. ..
On restait anssi 4 la maison pour se reposer... On s’aide beancoup ! Méme les aides ménagéres ! Mon
mari m'aidail beaucoup ! Méme pour les taches ménagéres .. De toute fagon c'est sumple, on est deux
donc on se partageait tout en deux. L 1l était peut-étre plus. .. C'est peut-élre pour ¢a que je me sws
sentie un pen dépassée quand il a fait I' AVC parce que je ne sais pas s1 ¢'est dans tous les couples, je
pense qu'on est tous différents, mais il y a des couples on les taches sont plus ciblées soit pour
I"’homme soit pour la femme. Ou alors ¢’est la femme qu fait tout ou ¢’est I"homme. Mais nous on se
partageait les taches en denwx. Donc moi ¢’ était plus tout ce qu &tait partie ecole, collége, lycee, un pen
les taches admimstratives, tont ¢a . les enfants . enh . le travail . hu ¢’étant plus les papiers, tout ce
qui était Impots euh. .. maine et compagnie, tout ce quu était paperasse... Et aprés tout ce qu était
d’ordre fammhal c'éat les deux. Pour les tiches ménagéres, mol ¢’ était plutdt la cuisine, T 11 m'aidait
a faire le ménage et la lessive... on s’entrmdait. Et quand il a fait I' AVC moi je me sws retrouvée
comme s1)"étais seule. Je me sentais seule. Je me disals « Mais comment je vais faire pour tout

LXXIX



306  gerer ». Par ce que ) avas cette habitude, moi je pouvais compter sur hm et Im 1l pouvait compter sur
307 moL

308 M : D’accord... Et du coup actuellement comment ca se passe ?

309 Madame T. : Je fais tont mais il continue a essayer de m’aider. Méme 1a je le vois il foulle dans la. .
310  dans1'espéce de sellier. . et il prend la pamére a linge et i1l met dans le lave-linge .. et puis il fait
311  toumner une machine !

312 Monsieur T. : Ow, om !

313  Madame T. : Et puis aprés il utilise son fantewl ronlant pour sortir le linge et il met le linge sur son
314  fanteml et 1l avance avec pour aller I'étendre ! Et moi je hn dis « Mais laisse ! Je vais le fure ! »

315  Justement parce que je ne veux pas qu'il se fatigue mais Iw justement il ressent ce besoin d’étre. .. On
316  vadire il ressent le besoin d’étre...comment dire... de participer aux taches. .. Il veut fare... Donc
317  moi je le lmsse fare ! Parce que les ambulanciers, ine fois je 1'avais stoppe dans son action, et ils
318  m’'ont dit « Mais non madame laissez-le ! Méme s1 vous pensez que ¢’est dangerenx laissez le c’est
319  que comme ¢a qu'il va réussir ! » Dong je le lmsse .. Sauf pour monter sur une échelle ! Parce que
320  quelquefois il veut monter sur une échelle pour changer une ampoule ! Je Im dis « Mais tn fas

321 quat!w.

322 M. : D’accord, donc plutot encore trés actif ! Est-ce qu’il y a quand méme des activités ol vous
323 sentez que voila monsieur T. est encore en difficulté, notamment au niveau de la

324  communication ? Vous parliez de la gestion administrative tout a I’ heure. Est-ce que ca

325  typiquement aujourd'hui ca serait possible ou...

326  Madame T. : Franchement. 1l a des choses ol mai je... Qu'il gérant avant et le fat que._. Je disams,
327  heureusement qu'il atout gardé parce que le repérage sur un téléphone ou un ordinateur enh. ..

328  Nickel ! Cest lm quu m’onente, comme ¢a. il me montre avec le doigt. 1l me dit « parti » « parti » et
329 comme ¢a je sais. .. Parce que je sais qu'il y a enun truc sur le... enh .. compte BNP on je sais plus
330 quoictlmilm'afatalan «lan «lar, «lan, il m'adingée !

331 M. : Enfaite il vous montrait comment le faire et ensuite c’est vous qui preniez le relai pour tout
332  ce qui était compréhension elc...

333  Madame T. : Pour tout ¢’est pareil ! 1l gére son téléphone, ses mails. ..
334 M : Auniveau de la compréhension écrite, cava ?

335 Madame T. : Alors c’est ¢a que je n'amive pas a comprendre... comme quoi le cerveau cache
336  beaucoup de choses ! Bizarrement 1l ne sait pas écnre. ..

337 M. : Daccord, I'écriture ce n’est pas possible.
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Madame T. : 11 sait reprochure ! Par exemple on va écnre une phrase et il peut recopier ! Ca il sait le
faire ! 11 va mémonser aussi et va pouvoir I'écnre. Parce que justement ) avais oublié un code et pus
Tui 1l avait retenu et 1l a écnt sur un bout de paper !

Monsieur T ; : Owi, oui !

Madame T. : 11 I'a écnit et m’a ressorti le bout de papier ! Je lui a1 dit « Mais & quel moment tu as faut
¢a ! » Méme mot je 1'ai oublié ! Heureusement que tu 1'as fait ! Enfaite il a une borne mémonre
visuelle... Donc je ne sais pas. il y a peut-étre des reconnexions .. Enfin je n'en sms nen... C'est un
mystére pour moi. . Mais il ne sait pas écnire de lni-méme, faire une phrase .. Faire une lettre, écnre
tout ¢a... Apresil armve 4 reconnaitre quelques mots. Par exemple « Free » 1l armive & comprendre que
c'est Free. Mais ¢'est de la reconnmssance pas de la lecture. Par exemple si vous Iui donnez un livre &
lire 1l va vous dire je ne sais pas. Par contre il reconnail certains mots. C'est pour ¢a je vous dis, ¢’est
un mystére. Par exemple pour le téléphone je vais lui dire « Ah bah tiens ¢’est quot le numéro pour
Free » par exemple... Et bah la il va retrouver le site, le mail, le code... Enfin je ne sais pas.._ Je ne
sais pas 51 ¢'est de la meémoire visuelle. .. Enfin je ne sais pas. . Je ne sais pas s1 ¢'est de la mémoire
ou s'il arnve viaiment a lire. Est-ce que tu amves a lhire ?

Monsieur T. : Non.
Madame T. : Tu ne sais pas lire ?
Monsieur T. - Non
Madame T. : Tu ne sais plus lire.
Monsieur T. - Non.

Madame T. : Mais il reconnait. Done ¢’est pour ¢a que je vous dis que ¢'est complexe. Mais il sat trés
bien ce quil fait. Ca j'en swis certaine, )'en mus convaincue parce que je le vois I sait ce qu'il fat.
Monsieur T. - Ow.

M. : Donc I4 on peut dire que pour la gestion administrative par exemple il peut continuer &
vous alder partiellement sur certains choses. Par contre faire la tiche 4 100% par lul-méme c’est
com pliqué.

Madame T : Ow et d une fagon générale, pour toutes les activités il est beaucoup plus géné par son
aphasie que son hémiplégie.
Monsieur T. : O

Madame T. : Cest comme 1l état dans une boite et qu'il tapait... Enfenmé de 1'autre cité d’une bae
vitrée et puis il tape, il voit des gens passer des gens autour de lui et puas lui 1l dit « Eh je sws 14, vous
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m'entendez ? »... Enfin moi je 1'imagine comme ¢a... Je me dis, on ne I'entend pas... 1l veut dire,
mais on ne comprend pas.

Monsieuwr T. - Oui...

M : Oui... Donc au quotidien si on résume un peu...

Madame T. : Ah ¢"est I'aphasie !

AL : Clest 'aphasie qui améne le plus de difficultés au quotidien. Ce qui est vraiment compliqué
au niveau de 'aphasie c’est Ia compréhension écrite. Compréhension orale, ca va visiblement ?

Madame T. : Ah owm, om.

Monsieur T. . Om !

Madame T : Pour vous dire... Désolée pour I'enregistrement hein mais pour vous dire. . Il comprend
tout ! Parce qu’on était au volant de la voiture et puis on coupe ma tragectoire et dun coup je dis « Mais
quel ¢** celm-1a ! » et lail a fant « Oummlala ! » comme pour dire « Mas 1l ne faut pas direga ! » !
Dong pour vous dare, il comprend tout ! J"en suis garante, au mvean de la compréhension. méme
quand il entend. .. Et en plus de ¢a j"a I'nnpression que quand on est privé d'un sens on compense par
un autre et 131l est peut-&tre aphasique mais au nivean de I’observation on voit bien que .. 1l ne peut
pas parler mais 1l capte tout !

Monsiewr T. - Om !

Madame T. : En plus de ¢a, il éconte ! Donc il a d’autres sens qu'il a développe avec I observation,
I"écounte. . Il est trés attentif de ce qu’il se passe antour de Im ! Et pms mot alors je me marre parce
que quand ses filles parlent, il ecoute, 1l est attentif | Et méme quand 1l est sur un écran mais qu’il se
passe un truc bah il capte ! Alors je lm dis « Ah bah to1 tm as d'antres choses hein ! Tn as peut-étre
I'aphasie mais tu as d"autres sens quu se sont développes ! »

M. : D'accord ! Donc compréhension écrite compliquée, compréhension orale ca va, euh
maintenant pour 'expression, pour parler, pour pouvoir dire quelque chose, la c'est difficdle.

Madame T. : Il ne sort pas les mots mais quand il n'est pas content il s"expnme ! On le voit !
M. : D'accord, il se fait comprendre. Il ne dit pas forcément des phrases mais il salt le montrer.

Madame T. : Il ne verbalise pas mais quand il n'est pas content il le montre, quand 1l est super content
il le montre aussi ... 1l est trés expressif. Par rapport a toutes les differentes émotions. 11 est juste pnve
de la parole. 11 y a des progrés ! Mais ¢a va tout doncement. Quand 1l prend son temps et qu'il est en
forme il amve a dire des mots. C’est quand il va vite que la 1l se mélange un peu.

M : Oul d’accord. Ca avance petit & petit et il faut prendre son temps quol.
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Madame T. . Oui voila

M. : OK, ¢a marche ! Et donc au niveau des activités, c’est assez global enfaite dés que ¢ca touche
# la communication orale, il va y avolr des difficultés, donc tout ce qui est diner en famille ou
entre amis...

Madame T. : Oh ¢’est dynamique quand méme hein il ne faut pas crowre ! On ne le laisse jamais dans
un coin sans lm parler i nen. On lu demande towours son avis. . Et enfaite on dirat un petit
nouvean-neé... C'est hu la star ! Tout le monde est autour de hui ! Donc il n'est pas seul.

M. : D'accord, donc ¢’est un frein mals vous arrivez quand méme & communiquer sans trop de

souci.

Madame T. : Ou. ¢a va. Il arnve trés bien 4 se faire comprendre ! Ca j'en sws garante et convaincue,
pour se faire comprendre 1l sait ! A sa mameére mas il sat !

M. : Oui mais c’est le plus important ! En soi, nous on est la vraiment pour voir les difficultés, ce
qui le freine, ce qui Initie une situation de handicap. Tant qu’il arrive & se faire comprendre,
méme si ce n'est pas une phrase dite « sujet, verbe, complément », ce n'est pas ce qui m'intéresse
vraiment mais plutét si votre aphasie vous géne pour faire telle ou telle activité. Donc du coup
aucune activité olt vous vous dites que 'aphasie le bloque 4 100% et que c’est vralment difficile.

Madame T. - Non je ne peux pas dire ¢a comme ¢a. Il amve towjowrs a se farre comprendre malgreé
tout. Parce qu’en plus de ¢a. il ne liche pas le morceau ¢’est-d-dire que tant qu'on n'a pas compns il

réessaye encore et encore

M. : Oui, ca c’est vral, je me souviens ¢’ était déja le cas en Novembre-Décembre. D'accord.
Euh, avec les autres membres de la famille, vous fonctionnez de la méme facon c’est-a-dire poser
des questions larges puis des questions fermées avec des réponses par oui ou non ?

Madame T. : Oui voila. On fonctionne towours de cette fagon-la. C'est comme ¢a qu’on fonctionne

M. : D'accord. Je regarde juste si on n'a pas loupé une question mals je pense qu’on est pas
mal... Hum... Plus par rapport & vos enfants maintenant : Au niveau de la communication, est-
ce qu'lls sont un peu plus freinés que vous pour communiquer avec monsieur T. ou est-ce que

c'est & peu prés au méme nivean.

Madame T. : Non ¢'est pareil. Voire des fois ils comprennent méme mieux que mot ! Par exemple
mon fils des fois je tourne antour du pot et mon fils amve et 1l dit « Mais maman, ¢a ! » et Ia mon mani
répond « Ah ! Vaila ! Vaila ! » ! Et vice versa parfois ¢a peut étre I'inverse. Des fois ils ne
comprennent pas et pws je trouve.

M. : D'accord. Etils fonctionnent de la méme facon aussi.
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432 Madame T : Ow, om

433 M : D'accord. Clest le méme fonctionnement pour toute la famille. Trés bien. Euh...

434 Principales activités ot il y a des difficultés... On a dit qu'il n'y avait pas vraiment d’activité
435 type... OK. Alors maintenant on va passer au sujet du cahier de communication. Alors je vols
436 que vous l'avez toujours.

437 Monsiewr T. - Ow !
438 ML : Alors déja est ce que vous I'utilisez au quotidien ?
439  Monsiewr T ; : Owi, owm !

440  Madame T ; © Alors franchement. .. Oui on I'utilise, et en méme temps non. C'est-a-kire que des fois
441  quand vrmment je rame, mas viniment a 1'extréme alors la je 1'utilise. Mais sinon. .

442 ML : D'accord, vous essayez d'abord de comprendre et sl vralment ¢ca ne fonctionne pas, vous
443 utilisez le cahler.

444  Madame T : Ow voild Ou pour fare un lien. Par exemple la fois demiere je devais renouveler ma
445  carte d'identité et il me fisait « Papiers, papiers ! » et je ne comprenais pas. Donc la il est allé

446  chercher le cahier et 1l m’a montré et 1a )"m fait « Ah ow la cate d'adentite, ok ! ». Et aprés on arepnis
447  notre strtégie

448 M. : OK, trés bien. Done du coup le cabler de communication ¢'est plus quand vralment ¢ca ne
449  fonctionne pas et que vous utilisez ce « joker » on va dire.

450 Madame T. : Ow voila Franchement on ne 1'utilise pas trés réguliérement. Par contre quand 1l était 4
451  I'hopital dans les débuts de son AVC on viaiment 1"aphasie état globale et qu'il n'armvait 4 nen dire
452  alors la on I'utilismt beaucoup plus ! Pour savoir ses besoins. . essayer de commumicuer .

453 ML : D'accord, donc utilisation du cahier surtout au début de 'acddent quand I'aphasie était
454 beaucoup plus forte et beaucoup plus handicapante on va dire que maintenant.

455 Madame T. : Ow. Avant il ne savait méme pas dire bonjour ! Alors que 14, 1l y a des progrés ! Par
456  mapport au début euh. . Cétait incohérent hein. .. Done il fallait qu'il travaille,

457 ML : Etld du coup le cahler servalt quand méme & quelque chose ?

458 Madame T @ Ow, par exemple 1l y avait des images sur une échelle de douleur powr pouvoir dire
459  vrmment & quelle intensité il avait mal... Donc il montrait un pen... Oun alors plus des mots quand 1l
460  n'était pas bien...

461 ML : Ahoul des pictogrammes d’émotions c'est ¢ca ?
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462 Madame T.: Ow voila c'est ¢a ! Il y avaul aussi un calendner, voila. .
463 ML : 1P utilisalt pour communiquer avec vous ?

464  Madame T. : Oui voild, nous an début on ne comprenait pas trop on hu disait « Alors ¢’est quoi, ¢'est
465 ¢a? Clest¢a? Tuas froid ? Tuas chaud ? ». Aprés, ¢a, ¢a a été mis au fur et 4 mesure hein ¢a n'a pas
466  ¢été mis tout d'un coup... Par exemple, quand il avait besomn de voir la famalle, il y a wne feuille onil y
467  aécnt « Je souhnite voir ma fanulle, ma fenume, mes enfants, 1'infirmiére... »

468 M. : D'accord, donc ca c'était au début de I'accident. Et ¢ca, ca aidait monsieur T, & se falre
469  comprendre ?

470 Madame T. : Ah je pense que ow !

471  Monsieur T ; : Ow, ow, om !

472 M. : Et vous aussl je suppose ?

473 Madame T : Alors ow ! Aprés on a trés vite mis en place notre stratégie, ¢a a été antomatique.
474 M. : Oul, votre stratégie de poser les questions ?

475  Madame T.: Owm, voila. Aprés méme « Oui » et « Non » an début il ne savait pas le dire. Au mveaun de
476  1'élocution il ne pouvait pas. Donc je faisais « Ca? » ou« Ca? ». « Ca» pour dire owi *geste®, ou
477  « Ca» pour dire non *geste®. .

478 M. : Oul, volla, par geste.

479 Madame T. : Ow, voild ! Et ¢a. ¢a fonctionnat | Mas il fallat casser le truc vite parce que ¢a reste
480  apres. Mas on a réussi 4 passer trés vite des gestes aux mots ony/non.

481 M. : D'accord, donc enfalte vous ne I'avez jamais réellement invesd.

482  Madame T. : Non, enfin ¢'était towjours ponctuellement. Au début ¢’était pour savolr surtout an muvean
483  de ladouleur. Et mamtenant ¢’est plus quand on n'y mmve vimment pas.

484 ML : Oul volla, la problématique n'est plus la méme aunjourd'hul qu’au début mais la fréquence
485  d'utilisation est quasiment Ia méme.

Madame T. : Alors j"m oublié de dire un truc trés important © Sa langue matemelle ¢’est 'arabe. Et
enfaite an mveau de la compréhension il comprenait beaucoup mieux 1'arabe. Donc enfate au début
quand on lui parlait en arabe il réagissait. Plus vite qu'en frangais. Pour tout, méme pour la parole. 1l
cisait des mots en arabe plus rapidement que le frangms. Et quand on en parlait aux médecins ... Parce
qu'ils étatent septiques parce qu'ils disarent « Ow en 1'état actuel ¢’est bizarre il ne comprend toujours
pas et ne parle toujours pas. »... Et mot je leur disais « Non je ne suis pas d'accord. Je ne suis pas

:2E8L88
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492  d'accord parce que quand je hu parle en arabe. .. ».. Et lails m’ont dit « Al bah ¢’est normal ¢’est la
493  langue maternelle ». Done on hu parlait énormément en arabe. Et on le stimulait par la musique auss

494 M. : D'accord. Donc utilisation du cahier plutét de facon ponctuelle. Quand vraiment il y 2 un
495  probléme de communication et que vous n'y arrivez vesiment pas, ¢'est plutot vous qui allez
496  chercher le cahler ou ¢est plutét une initiative de votre mari ?

497  Madame T. . Aloms des fois pas du toul. Ce que je fus ¢'est que quand je n'y wmve pas ou que lmn'y
498  amive pas, je hul dis « Allez stop on mréte, repose-toi. » el on réessaye cing minutes aprés et

499  pénémalement ¢a passe. Parce que des fois & trop chercher... Alors qu'avec une petite pause bah ¢a
500  passe. Du coup je le laisse se reposer et on en reparle aprés. Quand il y a trop d'informations ¢a tue
501  I'informabon.

502 ML : D'accord. Ok. Dong, du coup... Donc sl on résume un peu au nivean de votre cahier : Vous
503  Vutilisez de facon ponctudle quand au niveau de la communication ¢a ne passe pas. Quand vous
504  I'utilisez, ca fonctionne ?

505  Madame T Ahow ¢'est facile !
506 ML : Oul, c'est facile d'utilisation ?
507  Madame T. . Ahoui ! Onamve vite a régler le probléme !

508 M. : D'accord, donc vous ne I'utilisez pas régullérement, pas parce que ¢'est difficile
509  d'utilisation mais plus parce que vous y arvivez autrement et que vous préférez ntiliser cette
510  technique-la.

511 Madame T. . Ow voild. Ou on 'utilise quand on est trés fatigués. Sinon on utilise souvent le téléphone
512 oussi Par exemple 1l peut me montrer le numéro de téléphone de quelqu’un pour me faxre comprendre
513 qu'il veut parler & un tel.

514 ML Al oul, d'accord !
515  Monsieur T, Voila !

516 ML : Donc enfalte viaiment la stratégie c'est de trouver des objets du quotidien ou des mols clés,

517  ce genre de choses pour se falre comprendre,
518  Madame T. . Ow voild, on utilise tout ce qu'on peut trouver dans 1" environnement !
519 ML : Vous avez trouvé votre propre stratégie,

520  Madame T. . Ow voild | Apres je pense que les personnes s'adaptent 4. Enfin ilg cherchent leur
521  fagon de faire aussi
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M. : Tout a falt. Alors, d'une facon générale concernant I'utilisation de 'outil, qu'en pensez-
vous ? Est-ce que vous pensez que... Quels seralent les polnts posttifs et les points faibles de cet
outll de communication par exemple ?

Madame T. : Ahnon mot je pense qu’il y a que du positif la-dedans | Je pense qu'il est bien ! Facile
d'utiisation ! 11 est complet ! Aprés on peut apporter d'autres idées et d'autres images pour
I'adapter... Mot je dis qu'on a trouvé un aulre systeme de commuucation mais on ' utilise un pen. On
I'utilise quand méme. On en a besoin quand méme parce que des fois quand on rame, quand onn'a
pas trouve avec toutes nos stratégies bah on trouve avec le cahier. Et je pense qu’avec autrm, quand il
n'y a pas de stratégie et bien ¢a aide beancoup ! Non vraiment je le recommande ! C'est bien !

M. : D'accord, alors 1 Je me doute de la réponse mals je Ia pose quand méme « Pensez-vous que
vous utiliseriez davantage 'outll de communication si celul-ci étalt plus adapté i votre

situntion familiale ? » Donc ¢'est-d-dire avec des pictogrammes avec des images des membres de
votre famille ete...

Madame T. : Si. 'améliorer o ! On peut avorr un caluer de communication de base, et ensuite
I"enmichir avec diverses choses ol ! Clest un vrai plus ! Et plus ¢'est complet, plus ¢a peut aider !

M. : Donc cet outll est utile pour vous parce que ¢a vous permet de 'ndapter vealment & votre
situation,

Madame T. : Aprés j'ai 'impression. .. Je ne compare pas mon man & un enfant de 2éro & trois ans
hein attention. .. Mais une personne qui est dépourvae de son... d'une .. d'un sens. .. enfin I'aphasie ..
el méme un pen démume. .. Je ne parle pas de mon mari en particulier mms dans la globalité j'ai
I'impression .. Méme pour une personne fgée c'est parerl .. Mais ) ai I'impression qu’on les rameéne 4
I'enfance. .. On les compare aux enfants, sans dire que ¢’est des enfants parce qu'ils ne sont pas. .
Enfin moi ce n'est pas ce que je ressens parce qu'il fmt beaucoup de choses par lw-méme... Mais 51

) étms confrontée a d'autres personnes conmune Mon man mais moins « motenr » el moins motivées el
bien je pense qu’on 'infitiliserat plus. .. On ferait des choses d'enfants. .. Nous on le lmsse quand
méme... Aprés on chercher surtout 4 le protéger... Plus le protéger qu'autre chose ... Maig la je vois
qu'il y amve bien donc bon...

M. : Oul, puls comme vous I'avez dit, Il 'exprime suffisnmment bien pour ére sir qu'il en est
capable.

Madame T. : Ahow ! 11 se fit trés bien comprendre ! Done on fiut visment conmme 81l n'avail
viaiment nen en mais ¢ 'est viaiment senlement 1'aphasie qui le handicape un pen. Enfaite, je pense
que s'1l parlait . le reste ¢a trait. Enfin ¢'est vintment ¢a qui le pénalise le plus,

M. : Oul c'est vraiment I'aphasie qui blogue le plus de choses et qui vous freine le plus...
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* Le cadet de la famille rentre dans la pléce. *

Le Cadet de la famille © S'1l pouvait parler, ¢a serait plus facile.

M. : Mais tu arrives quand méme & communiquer avec ton papa ?

Le Cadet de la famille - Owi 1l sait se faire comprendre, On y arive. On lui pose des questions

M. : D'accord, ok. Donc utiliser davantage I'outil s’il était davantage adapté, pas veaiment mais

en méme temps c’est un réel plus de pouvoir I'enrichir pour gérer chaque situation au cas on,
Madame T. - Voild exactement.

M. : D'accord. Alors avez-vous déja été renseignés par les autres types d'outils de
communication existants, comme les logiciels de communication par exemple ?

Madame T : Alors comme je vous le disais, j"m des contacts d'association. .. Mais je n'ai pas fait la
démarche .. Maig honnétement surtout par manque de temps. Parce que ¢a m'intéresserait de savoir
quand méme... Aprés je me suis dit peut-étre apprendre le langage des signes donc je ne sais pas... Je
ne sais pas comment ils communiquent. Mais jai lu une fois 4 1"hopital qu'une personne atteinte d'une
aphasie ce n'est pas comme §'il ne comprenail pag ou qu'il ne pouvait pas répondre .. Je ne sais pas
exactement ce que ¢a casait... Mais en grog que 1'atteinte neurologique ne le rendait pas... béte enfaite
comment dire... Enfin mentalement réchat quor. Ce n'est pas ¢a du tout I'aphasie. Mais donc oui ¢a
m'intéresserat vraiment de savoir un peu ce qui existe

M. : D'accord, et si je vous demande ca, c’est plus parce que i par exemple votre mari & un
cahler de communication, mals il existe d'autres supports comme des feuilles plastifiées de
différents formats avec pleins d'informations dessus, il y a des logiciels de communication sur
tablette aussi...

Madame T. : Owi ! ('a nous intéresse ¢a angsi | Maig 'orthophoniste nous a dit que c'était encore un
peu trop tot. Il faut attendre de voir les progrés et surtout pour éviter qu’on investisse dans un maténel
conlenx £ on ne va pas en avoir besoin parce que les progres seront trop importants.

M. : D'accord, et pensez-vous qu'un autre type de moyen de communication, done autre que le
cahler de communication comme par exemple un logicliel ou autre chose pourrait faciliter

davantage la communication ou pas.

Madame T. - Alors moi je sais qu'il utilise beaucoup le téléphone. Il parle au téléphone. Alors pas
exactement de la méme fagon (ue vous et mot mais quand méme. Par exemple avec ses fréres il patle
au téléphone. Alors soit ¢’est en visio... Voila surtout en visio. Pour 1'expression tout ¢a... Ou alors
méme par teléphone tout cowrt mais la c'est pareil ¢’est le méme systéme qui revient avec les systémes
« our/non ». Mais méme moi parfois je I'appelle pour qu’on puisse se dire un pen ol on est, dans
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587  cambien de temps on amive... Donc méme sans avoir viaument Ia personne en face 1l amve a
588 communiquer. Donc peut étre un logiciel om... Mais smon on y amive bien comme ¢a

589 M : D'accord ca marche. Et est-ce que vous seriez intéressés par I'aide d'un ergothérapeute
590  pour découvrir d’autres moyens de communication et potentiellement le mettre en place et
591  V'adapter ?

592 Madame T. : Bah pour I'instant je dirais... Enfin .. C'est towjours bon a prendre ! Mais aprés s1 c'est
593  pour pas beaucoup I'utiliser ..

584 M. : Oui, pour l'instant vous étes dans la méme opftique que I'orthophoniste. Vous attendez de
595  voir comment ca va évoluer.

596 Madame T. : Owm voila On y va a tatons. Par conire 51 on rencontre une difficulté, je n'hésite pas et je
597  demande toyours wn avis avant de faire quoi que ce soit et j'ai la facilité de pouvoir parler avec les
598  ergothérapeutes donc je n"hésiterai pas 21 on en ressent le besoin.

589 M : D’accord! Je pense qu'on a fait le tour. Vous a I'inverse est-ce qu’il y a des sujets que nous
600 n’avons pas abordés et qui vous semblent important ?

601  Madame T. : Bah moti ¢’est mon quotidien donc 1l y a toujours des choses a dire mais enh. .. non je
602  pense que c’est bon !

603 M : Super ! Bah écoutez merci beaucoup !

604 Madame T. : Mais de rien !
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RESUME

Qu'elle soit verbale ou non verbale, la communication est omniprésente au quotidien dans nos
vies et elle est un élément déterminant de notre participation sociale. De ce fait, il existe un ensemble
d’outils de Communication Alternative et Améliorée (CAA) mis en place dans le but de remédier aux
différentes difficultés de communication.

Ce mémoire cherche a montrer comment les ergothérapeutes, via la mise en place et 1’adaptation
d’un outil de CAA, peuvent avoir un impact sur la participation sociale d’une personne atteinte d’une
aphasie non fluente a la suite d’un AVC. Pour répondre a ce questionnement, trois entretiens ont été
réalisés avec des ergothérapeutes travaillant en Hospitalisation A Domicile de Réadaptation (HAD-R).

L’analyse des résultats montre que ces ergothérapeutes ont pu mettre en place ce type d’outils
de communication et les adapter a la situation de chaque personne en prenant en compte leurs habitudes
de vie. Ainsi, ils ont permis d’adapter suffisamment ces outils pour améliorer la participation sociale de
leurs patients. Toutefois, il faut noter que les participants de I’enquéte ont également indiqué qu’un
travail pluridisciplinaire, notamment avec 1’orthophoniste, était indispensable pour réaliser ce type de
suivi. Enfin, ceux-ci ont également tenu a préciser que la mise en place et 1’adaptation d’un moyen de
CAA n'est qu'un outil pouvant favoriser la communication : si la personne et/ou les membres de sa
sphére familiale ne souhaitent pas 'utiliser, ou s’ils n'en maitrisent pas suffisamment le fonctionnement,
la communication ne pourra étre faite dans de bonnes conditions.

Nous pouvons donc conclure que si la mise en place et I’adaptation d’un outil de CAA en
ergothérapie peut s’avérer utile pour améliorer la participation sociale d’une personne atteinte d’une
aphasie non fluente a la suite d’un AVC, il reste indispensable de prendre en considération la personne,
ses occupations et son environnement dans leurs globalités afin d’adapter I’outil de communication de
la fagon la plus fidele possible a ses besoins et ses demandes.

Mots clés : Ergothérapie; Participation sociale; Communication; Aphasie non fluente ;
Communication Alternative et Améliorée (CAA)

ABSTRACT

Whether verbally or non-verbally, communication is omnipresent in everyday live and it is a
key factor in our social participation. That is why there is a whole set of tools for an Augmentative and
Alternative Communication (AAC) implemented to address and remedy the various communication
challenges.

This paper seeks to show how occupational therapists, through the implementation and
adaptation of a AAC tool, can have an impact on the social participation of a person with non-fluent
aphasia as a result of a stroke. To answer this question, three interviews were conducted with
occupational therapists working in Home Hospitalization for Rehabilitation.

The analysis of the results shows that these occupational therapists were able to set up this type
of communication tools and adapt them to the situation of each person by taking into account their
lifestyle. Doing so, they have made it possible to adapt these tools sufficiently to improve the social
participation of their patients. However, it must be noted that the survey participants also indicated that
multidisciplinary work, particularly with the speech therapist, was essential to carry out this type of
follow-up care. Also, they wanted to make it clear that setting up and adapting a AAC means is only a
tool that may improve communication : if the person and / or members of his family do not wish to use
the AAC tool, or if they do not know well enough how to operate it, the communication can not be made
in good conditions.

Therefore, we can conclude that if implementing and adapting an AAC tool as part of
occupational therapy can be helpful to improving the social participation of a person with non-fluent
aphasia after a stroke, it remains essential to take into consideration the whole person, his occupations
and environment, in order to fine-tune the communication tool as much as possible to fit his needs and
requests.

Key words : Occupational Therapy ; Social Participation ; Communication ; Non-Fluent aphasia ;
Augmentative and Alternative Communication (AAC)





