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INTRODUCTION

L’'aphasie est un trouble du langage et de la congation di a des lésions

cérébrales faisant dans la plupart des cas suiteagcident vasculaire cérébral.

Ainsi, I'aphasie apparait souvent de maniére lregale, et les individus qui y

sont confrontés se trouvent dans une situatiodsguiavaient pas anticipée.

De plus, cette pathologie s’accompagne fréquemmi@nitres troubles, ce qui

peut majorer l'inquiétude des patients et de lagmpagnants.

Une des missions du personnel médical, en plus stéss apportés aux
personnes hospitalisées, est, dans le cadre decigdn thérapeutique préconisée par la
Haute Autorité de Santé (HAS), de fournir aux p#Beet a leurs familles des
informations concernant leurs troubles. En effefriive que ces personnes, si elles
n'ont pas connu de situation similaire, ignorerst ¢auses et les manifestations de leurs
difficultés, et en conséquence, n’adoptent patmb attitude pour les contourner. En
phase précoce, elles ne possedent pas encore flesde® ou les outils adéquats pour
adapter leur comportement de communication, d'ous déchanges parfois

inconfortables.

Les orthophonistes interviennent dés que possHnts tHévaluation et la prise en
charge des troubles aphasiques. Dans leur rolapkeétique, il semble essentiel qu'ils
dispensent une information concernant I'aphasie @fie les troubles soient mieux
repérés, mieux compris par les différents inteleats pour qu’ils s’y ajustent et les

acceptent plus facilement.

Dans le souci de répondre de la maniére la plusopppe possible aux
guestionnements des patients et des familles, @voss souhaité recueillir leurs
témoignages afin de mettre au jour leur vécu dmsbtes de la communication, leurs

attentes, et d’enquéter sur lI'information qui laugté fournie.
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Nous avons veillé a sélectionner des patients #tecehts stades du parcours de
soins afin de mesurer I'éventuelle évolution desstjonnements. En paralléle, nous
avons interrogé des membres d’équipes soignantesleldut de recenser l'information
gu’ils donnent et de mesurer leur niveau de cosaarses sur I'aphasie.

En fonction de leurs réponses a nos questions, raums réfléchi a
I'élaboration d'outils d’'information sur I'aphasia destination des patients et des

familles, visant a palier les situations se révigtamfois anxiogénes pour eux.

Dans un premier temps, nous développerons lesiéséde la communication,
puis nous présenterons I'évolution des notions ateditap, avant de nous attarder sur
I'aphasie et les multiples retentissements quigigaine ; enfin nous nous intéresserons

a la transmission d’information sur cette pathatogi
Dans un deuxieme temps, nous décrirons notre @uadaisant une analyse des
résultats obtenus lors des interviews des patientdes familles, puis des soignants.

Nous présenterons les outils d’information que rexens élaboreés.

Nous terminerons par une discussion visant a agalgs pertinence de notre

travail de recherche et a faire ressortir les amichs que nous avons pu en tirer.

11



PARTIE THEORIQUE

PREMIERE PARTIE : LA COM MUNICATION

. Définition de la communication

La communication au sens large du terme seraitucgogrmet de joindre deux
choses, deux lieux, de les mettre en lien. En ,e@etBaylon et X. Mignot (1999)

affirment que le noyau sémantique doit étre I'idégéunir ce qui de soi est séparé.

Plus spécifiquement rapporté a la communicationdinej F. Brun et coll. (2004)
déclarent que c’est l'action d’établir une relatiamec autrui. En effet, il s’agit d’'un
moyen verbal ou non verbal utilisé par un individaur échanger des idées, des

connaissances, des sentiments, avec un autredodivi

Ce qui est commun a tous les auteurs, c’est l'idée communiquer sert a

transmettre des informations entre un émetteun eécepteur.

Pour C. Gillequin-Maareck et N. Soleilhac (200@metteur transmet de maniere
intentionnelle des informations orales ou écritémformation passe par deux niveaux
distincts : le langage d'une part, I'apparence fjues d’autre part. Ces éléments du
comportement sont automatiques, quasi inconscetritaduisent les penseées intimes de

I'’émetteur.

Le récepteur, lui, recoit les messages, par dicarsgux (I'auditif, le visuel, le
sensoriel, 'émotionnel). Il doit mettre du sens s&is messages, et la signification qu'il
y attribue peut étre différente de I'intention prere de I'émetteur. Il fournit des « feed
backs », ou reformulations de ce qu’il a comprigsite, il répond au message,

devenant ainsi a son tour émetteur, et exposars sé¢s idées.
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Sperber et Wilson, cités par Robert R. Vion (20@@rsiderent que toutes les
théories de la communication ont été fondées sweuhet méme modele, le modéle du

code, selon lequel communiquer consiste a coddtaider des messages.

Communiquer, c’'est donc échanger, entrer en relatim Cela participe donc
grandement a la socialisation des individus. Eateff Cutica, M. Bucciarelli et B.-G.
Bara (2006), cités par J.-M Mazaux et coll (20@ii3ent quex les comportements de
communication doivent étre envisagés comme uneefaractivité sociale et comme

une volonté intentionnelle de modifier I'état méwha partenaire »

I[I. Les modeéeles de la communication

A. Le modéle de la théorie de 'information de Shanabweaver

Le premier de ces modéles est proposé en 194%mgrlieur américain Claude
E. Shannon et le scientifiqgue Warren Weaver. Ihtéliesse plus particulierement a
I'aspect technique de I'information, et peut é&sumé ainsi« un émetteur, grace a un
codage, envoie un message a un récepteur qui wgféetdécodage dans un contexte
perturbé de bruit A. Muchielli, 1998, cité par P. Cabin et J.-F.riber, 2008).

Il s’agit d’'un modele linéaire qui repose sur uhaioe d’éléments :

- La source d’information, qui selon la situation kesterveau ou une banque de

données ;

- L’émetteur, individu, machine ou organe permettdi@ncoder des ondes

sonores en une source d’informations ;

- Le canal de transmission, qui est I'ensemble dpadigif situé entre la sortie

de la source et I'entrée du destinataire ;
- Le message qui est supporté par le canal (air]garo;

- Les bruits parasites qui altérent la qualité somlorenessage ;

13



Le récepteur, essentiellement technique : ampliéigaou oreilles qui captent

des ondes sonores ;

Et enfin, le destinataire qui est 'organe de dptage du message.

Source de

I'émetteur

Y

Emetteur

Message
Canal

Encodage

Y

Récepteur

BRUITS Décodage

A 4

Destinataire

Si ce modele met en lumiére les facteurs qui ventupber la transmission de

'information, il ignore la pluralité des récepteuret n’envisage pas le retour

d’information par 'interlocuteur.

B. Le modéle de Wiener

Norbert Wiener,

mathématicien ameéricain, est leepéondateur de la

cybernétique, science qui a pour objet I'étude siestémes complexes (organismes

vivants ou dispositifs mécaniquesk Les éléments qui constituent ces systémes

interagissent entre eux au moyen d’échanges qustitoant une communication »

(Wiener, 1948).

Il a ainsi approfondi les travaux de Shannon et Wean proposant en 1972 un

modele non plus linéaire mais circulaire.

Selon C. Gillequin-Maarek et N. Soleilhac (2002¢st a Wiener que I'on doit

la rétroaction, ou feed-back, qui désigne la réactiu récepteur au message émis et le

retour d’'information par la réponse a I'émetteurest grace a ce modele que

communication se distingue de l'information
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C. Le schéma canonique de Jakobson

Selon C. Baylon et X. Mignot (1999), Roman Jakobhdorguiste russe tres
influent au XXéme siecle, a été parmi 'un des peema suggeérer un schéma de la

communication faisant intervenir des facteurs aautgs qui agissent ainsi :

« Le destinateur envoie un message alestinataire Pour étre opérant, le
message requiert d'abord wontexteauquel il renvoie (c'est ce qu'on appelle aussi le
"référent”), contexte saisissable par le destina#aiet qui est soit verbal, soit
susceptible d'étre verbalisé. Le message requiecode commun, en tout ou au moins
en partie, au destinateur et au destinataire (au,d&autres termes, a I'encodeur et au
décodeur du message). Le message requiertamtact un canal physique et une
connexion psychologique entre le destinateur eelinataire, contact qui leur permet

d'établir et de maintenir la communicatior{R. Jakobson, 1963).

hY

R. Jakobson (1963) fait correspondre a chacun deturs une« fonction
cardinale »du langage :

La fonction expressive qui traduit les émotions ;

La fonction conative qui a pour but d’agir sur kstinataire ;

La fonction phatique visant a établir ou a maintemi contact ;

La fonction métalinguistique qui consiste a régslem propre discours ;
La fonction poétique visant a la recherche d’efteistyle ;

La fonction référentielle qui consiste a transneettne information.

Contexte
(référentieile)

Contact
{phatique)

(méta-linguistique)

Code ‘

(Source: http://de.academic.ru/pictures/dewiki/115/schemanrmonication_generale jakobson.png
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Ce schéma, s’appliquant originairement au langagecOmmunication humaine

par excellence), peut étre étendu a d’autres tgpeommunication.

Pour C. Baylon et X. Mignot (1999), il doit étrenaplété : il est nécessaire
d’'indiquer la réversibilité des roles de destinateti de destinataire, qui operent en

interaction.

D. Le schéma de communication linquistique de Kerbnagechioni

En 1980, C. Kerbrat-Orecchioni remplace le modeeRd Jakobson par un
schéma plus complet, en y introduisant notammesttéemes de< codage »et de
« décodage » I'émetteur encode un message qui est décoddepa¥cepteur. Mais

codage et décodage peuvent étre distincts.

C. Baylon et X. Mignot (1999) révelent ainsi quertams échecs de la
communication sont dus a un écart entre la langiee lgmetteur possede ou croit

posséder, et celle que posséde ou croit possécdirdpteur.

E. L'école de Palo Alto

L’école de Palo Alto désigne un groupe de persomueont mis en commun
leurs connaissances concernant la théorie de lancoation et la relation entre les
individus, dés le milieu des années 1950 et jusgd&but des années 1980. Parmi eux,
on retrouve G. Bateson, initiateur de ce travadjsvaussi E.T. Hall, R. Birdwhistell ou
P. Watzlawick. Ensemble, ils ont cherché a applidaeiémarche systémique dans les
relations humaines, ce qui a ainsi apporté un nezew dans la vision de la

communication.

En effet, ils avancent que dans toute situationrelation interpersonnelle
impliquant une ou plusieurs personnes, sont app&rtén plus des informations
contenues dans I'échange, des informations qui ezaeat I'environnement de
I'échange. Le message a donc deux niveaux de $emsntenud’une part, c’est-a-dire

ce qui est dit, éa relation entre les individusd’autre part.
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Pour C. Gillequin-Maareck et N. Soleilhac (2002s propos peuvent expliquer
les éventuelles fausses interprétations d’'un mespagl’interlocuteur lorsqu’il y a un
écart entre le contenu exprimé dans le discour®cliteur et les comportements qu'il

manifeste.

Ces auteurs précisent que le contenu est décoda sel mode digital (les
interlocuteurs doivent avoir un code commun), atprs la relation est décodée selon un

mode analogique (gestuelle, mimigue ou posture).

G. Bateson insiste sur la notionirdéraction : les individus qui la constituent

co-existent et interagissent selon certains prosess
Un apprentissage simple (raisonnement linéaireypke stimulus  réponse ;

Une boucle (raisonnement circulaire ou systémigselon laquelle les
réactions de l'interlocuteur exercent une influesce le locuteur. Ainsi, la
réponse de I'un peut devenir un stimulus pour Ffguet entrainer une autre

réponse du premier, et ainsi de suite...

La communication est donc une suite d’échange®t est influencée par un
contexte qui est constitué par leeu de l'interaction, la culture, les croyances les
regles socialegt I'état d’esprit des interactants

De plus, E.T. Hall démontre que la communicatiosspapar divers canaux. La
communication verbale en est un, mais il existaitiés canaux de communication,
comme la kinesthésique (le toucher), la proxémig@distance physique entre les

personnes) ou le concept d’interaction (cadre sgatnporel de I'échange).

Partant du principe g« il est impossible de ne pas communiqudtéeole de
Palo Alto a montré quéa communication entre les individus est permanenieen

affirmant que les comportements sont une formeodentunication.
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[1l. La communication interindividuelle

A. Le langage, une forme de communication

C. Baylon et X. Mignot (1999) avancent que la comioation prend toute son
originalité quand elle s’exerce par l'intermédiade langage. Celui-ci serait donc un

moyen de communiquer.

R. Vion (2000) ajoute que le langage est propréh@niain. C'est en effet la
capacité d’exprimer ses pensées en mots qui digtiligomme des autres étres vivants,
ayant pourtant eux aussi une communication entmblsdbles, mais passant par des

canaux différents.

Jusqu’au milieu du XXeme siécle, le langage n'étanhsidéré que comme

I'enveloppe formelle des significations.

Le linguiste F. De Saussure (1916) introduit queldiegage a une fonction
symboligue. Selon luix sans le langage, la pensée n'est qu'une massepamat
indistincte » De plus, il définit la langue comme un systemesidmes partagé par un
corps social, le langage étant la capacité a mettresuvre ce systeme de signes. Les
signes sont des entités a deux faces : ils sosgd@ation d’'un signifiant, ou image
acoustique, et d’'un signifi€, ou concept, dansdéqgu retrouve les traits distinctifs qui
le caractérisent par rapport aux autres signea timgue.

Ce courant de pensée définit le langage comme wwtermg arbitraire de
communication (ou d’expression de pensée) qui ped@déransmettre des informations

a autrui.

Le linguiste E. Benveniste (1966) ajoute la noti@référence : Imot possede un

sens, qui réside dans le rapport a un objet du mmond
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Exemple:

SIGNIFIANT
[chat]

REFERENT
SIGNIFIE

Animal a
quatre pattes
qui miaule

Ces théories introduisent dans la description Istgue un composant
pragmatique. Selon O. Ducros et J.-M Schaeffer§},98 pragmatique& étudie tout ce
qui, dans le sens d’'un énoncé, tient a la situatlans laquelle 'énoncé est employé, et
non a la seule structure linguistique de la phragidisée » Cette science s’intéresse
donc a l'influence de la situation sur le sens @esncés. Linguistique et pragmatique
deviennent complémentaires, car on a fréquemmerdurse a la situation pour

interpréter le matériel linguistique.

Le langage n’est aujourd’hui plus considéré commme gimple réalisation
acoustique, mais comme procédé multicanalaire, plurifonctionnel, contexualisé

et interactionnel.

Multicanalaire par la reconnaissance de l'existence de langagesvarbaux
d'une part, comme la langue des signes, qui matvigdence que le caractére
arbitraire du langage et la double articulatiomgignt / signifié sont liés au
mode voco-acoustique mais ne peuvent étre desexitke sa définition ; d’autre
part, par la découverte de I'importance des élémemn verbaux dans le
langage qui interviennent en de trés nombreux moments pomrpléter la parole,

s’y substituer, la connoter ou la contredire.

Plurifonctionnel car les énoncés ne sont plus analysés en paraisemactes :

Les actes locutoires, qui sont le fait de génénegnonce.
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Les actes illocutoires, qui sont I'application deneention langagiéres, comme

affirmer, questionner, supposer...

Les actes perlocutoires, résultants des actesiiboes (informer, séduire...)

Le langage a pour dessein d’agir sur autrui. JAbstin déclare en 1962« Dire,

c’est faire »
Contextualisé tant sa compréhension dépend aussi du conterterdction.

Interactionnel car les interactants doivent avoir des regles dmlyztion et

d’interprétation communes.

Le langage se définit donc comme systéme de communication conventionnel

Cependant, tout systeme de communication n’esfiopeément langage.

B. Communication verbale et communication non verbale

J. Cosnier (1998) dit qu'on étiquette « verbal wttoe qui de la parole peut

s’écrire, c'est-a-dire qu’on exclut la vocalitéd@mimo-gestualite.

J. Corraze (1980), qui parle des communicationsveshales plutdt que d’'une
seule, les définit comme I'ensemble des moyens de communication existdrd ks
individus vivants n'usant pas du langage humairdeuwses dérivés non sonores (€crit,

langue de signes...) »

Ce terme regrouperait donc I'ensemble des gestestunes, orientations du
corps, distance entre les individus...

Le co-texte est le contexte non verbal qui s’addite au texte. Il est formé des
mécanismes para-verbaux, accompagnant I'énoncélvetbdes mécanismes extra-

verbaux périphériques par rapport au verbal.
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Ces mécanismes regroupent :

Des éléments vocawacoustiques : ce sont dégormations phonétiques ou
paralinguistiques liées aux qualités et aux vammivocales (intensité, hauteur,

intonation, accent, timbre, tempa...)
Des éléments visuelparmi lesquels on trouve :

Des éléments visuels statiquegjui sont les marqueurs corporels et
vestimentaires : age, sexe, état de santé, eigiees d'appartenance catégorielle

(uniformes, insignes, décorations, coiffures...)

Des éléments visuels cinétiques len{proxémiques) : disposition relative,

postures, positions et distances interindividuedies interactants.

Des éléments visuels cinétiquesapides (kinésiques), essentiellement les

mimiques faciales, la gestualité corporelle etlgard.

Ces deux derniers éléments (cinétiques lents étigues rapides), également
appelés posturo-mimo-gestualité, sont co-textudsparticipent au travail énonciatif et
a la composition de I'’énoncé, et sont en partiégréds dans le systeme langagier. Les
deux premiers éléments (vocaux et visuels statjgques revanche, sont davantage
contextuels, ils participent au cadrage de I'intBom. Il faut donc faire la distinction
entre les éléments non verbaux co-textuels, faispattie intégrante de la
communication langagiére, et les éléments non werb@ontextuels, extérieurs au

langage. L’ensemble de ces éléments est appmiémunication totale ».

L’évolution des concepts a permis d’enrichir laiontde communication qui
n'est plus simplement un moyen de transmettre diEgnmations mais un systénje
complexe composé d’éléments verbaux et non verb@ex.systtme met en jgu

plusieurs interactants.

Les personnes aphasiques sont empéchées dansr@uauaication verbale ef,
parfois, non verbale : ces troubles les mettens daxe situation de handicap. C’est $ur

ce concept que nous allons maintenant nous attarder
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DEUXIEME PARTIE : LE HANDICAP

. Historique

Le mot handicap vient de l'angldmand in cap qui signifie «la main dans le
sac » et fait référence a une technique de hasagistant a piocher un numéro dans un

sac.

Le mot apparait pour la premiere fois en 1827 ¢éandie, et s’applique aux
courses de chevaux sur gazon, lors desquelles aammissaire handicapeur » était
chargé de veiller au respect des regles concelranmises sur les chevaux et les

jockeys.

L’intérét porté par les gouvernements aux invalidssfortement influencé par
les guerres, notamment au XViIleme et au XVlllemelsi, ou s’accroit le nombre de
blessés et mutilés de guerre, qui deviennent des métionaux. Des maisons d’accueil
des invalides voient le jour et les progres dardol@maine médical aménent un meilleur

traitement des blessés.

Les accidents du travail se multiplient avec I'es$o secteur industriel a la fin
du XIXeme siécle. La premiére loi concernant I'inddsation des accidentés du travail
date de 1898.

Dans le domaine médical, le XXéme siécle est mapgude développement de
la psychiatrie. Les malades mentaux, jusqu’alaierités dans des asiles, ont davantage
accés au milieu social extérieur, notamment gracelais de 1983 et 1985 visant a

réformer la sectorisation psychiatrique.

Le XXeme siecle est aussi I'époque de l'essor dessports, de la
communication et des sports, qui font apparaitre tmaumatologie nouvelle et
accroissent considérablement la population de paesohandicapées. Ce phénomeéne

entraine une augmentation du besoin de soinsrégédecation.

P. Rabichong (2008) annonce qude handicap est aujourd’hui devenu un

phénomeéne de société »
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II. Définitions du handicap

La premiere définition remonte a 1975, lorsque Negions Unies, dans leur
déclaration du 9 décembre 1975, désignent la peestrandicapée commetoute
personne dans l'incapacité d’assurer par elle-mém# ou partie des nécessités d’'une
vie individuelle ou sociale normale, du fait d’'udéficience, congénitale ou non, de ses

capacités physiques ou mentales ».

Déja, la question de la remise en cause de 'amam@st soulignée, mais le

handicap reste limité aux capacités physiques atates.

En 1980, 'TOMS complete cette définitionc Est handicapé un sujet dont
I'intégralité physique ou mentale est passagérenmentéfinitivement diminuée, soit
congénitalement, soit sous l'effet de I'age, d’'omaadie ou d’'un accident, en sorte que
son autonomie, son aptitude a fréquenter I'écoleaamccuper un emploi s’en trouvent

compromises ».

On retrouve la restriction du handicap aux capa@téysiques et mentales, mais
la définition est étoffée, d'une part quant a gime du handicap, d’'autre part en ce qui

concerne la notion d’autonomie.

Mais c’est I'article 2 de la loi n° 2005-102 suédalité des droits et des chances,
la participation et la citoyenneté des personneslicapées, datant du 11 février 2005,
qui donne pour la premiére fois une définition digie du handicap« Constitue un
handicap, au sens de la présente loi, toute linmtatd’activité ou restriction de
participation a la vie en société subie dans somirennement par une personne en
raison d’une altération substantielle, durable oéfiditive d’'une ou plusieurs fonctions
physiques, sensorielles, mentales, cognitives gchpgues, d’'un polyhandicap ou d’un

trouble de santé invalidant ».

La notion de handicap est élargie et I'on voit apfiee le terme « subi » qui
induit que la personne handicapée doit endureesaiation d’activité. La participation
a la vie en société est donc amoindrie, I'indivegutrouvant en situation de handicap du

fait d’'une mauvaise adaptation de la société.
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lll. Cadre |léqislatif

A. Loi d’orientation sur le handicap du 30 juin 1975

Cette loi d’orientation des personnes handicapéetadase du cadre juridique
actuel. L'article premier, repris par P. Rabichd2§08) en détaille la finalité« La
prévention et le dépistage des handicaps, les sdiéducation, la formation et
I'orientation professionnelle, I'emploi, la garaetid’'un minimum de ressources,
I'intégration sociale et lI'accés aux sports et aloisirs du mineur et de l'adulte
handicapés physiques, sensoriels ou mentaux cssstitine obligation nationale »

Cette loi et les approches qui en ont découlé aétent d’'une part les acteurs
de la prise en charge du handicap, que ce soitva@aundes collectivités et organismes
publics que des instances consultatives ou degiatisas, et régissent d’'autre part les
actions menées en faveur des personnes handicapéesernant I'éducation, la
formation, le travail, I'adaptation du lieu et duode de vie ou les prestations

financiéeres.

B. Loi du 11 février 2005

La loi n° 2005-102 du 11 février 2005 pour I'égaldes droits et des chances, la
participation et la citoyenneté des personnes kapédes compléte les manques de la
précédente loi, tout d’abord en donnant une dé&imidu handicap, que nous avons

mentionnée plus haut.

Elle détermine les droits de la personne handica@és droits se définissent
d'une part en termes d’aides et de prestationsanmmient avec la création d’'une
Prestation de Compensation du Handicap (PCH).d[spsquent aussi a I'insertion par
I'école et I'emploi. Une des évolutions fondameesatle cette loi est 'acces pour tout
enfant porteur d’'un handicap a une scolarité dassidans I'établissement de son
quartier. Le principe de non-discrimination est |égent renforcé dans le milieu

professionnel, et I'obligation d’employer 6% de gmmes handicapées pour les
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entreprises de plus de vingt salariés est réaférntenfin, ces droits concernent
I'accessibilité généralisée, quel que soit le heayoli aux locaux d’habitation et & tous
les batiments recevant du public.

Elle instaure une simplification des démarcheslaaréation d’'un lieu unique
d’accueil pour chaque département: la Maison Dépwmntale des Personnes
Handicapées (MDPH). Cette structure est en chargel'accompagnement, de
I'information et du conseil des personnes handieapet de leurs familles, grace a la
constitution d’'une équipe pluridisciplinaire qui adwe les besoins de la personne,
élabore avec elle un projet de vie et propose an pkrsonnalisé de compensation du
handicap. De plus, elle assure l'organisation deCtanmission des Droits et de
I’Autonomie des Personnes Handicapées (CDAPH)e@attnmission est en charge des
mesures a adopter concernant son orientation seolaiofessionnelle et sociale, et

attribue les allocations et prestations de compmmsa

V. Classification

A. Classification des maladies

Historiguement, avec les progrés de la médecinea oherché a connaitre les
causes des déces, ce qui a donné naissance aldasifi€ation Internationales des
Causes de Déces », présentée en 1855 par W. Faw. efEspine au Congres

International des Statistiques de Paris.

Puis a été établie en 1938 une « Classificationvbdadies » afin d’analyser les
besoins en santé publique et d’y répondre.

C'est en 1948 que I'Organisation Mondiale de la t8afOMS) dévoile la
premiere « Classification Internationale des Maadi (CIM), revue en 1955 (CIM-7),
1965 (CIM-8), 1975 (CIM-9) et 1992 (CIM-10). Toutles maladies y sont référencées
et définies.
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B. Classification du handicap

Face a la nécessité d’'une description la plus examssible de I'état de santé des
populations, 'TOMS demande en 1980 a Philip Woodseh équipe de créer un
document permettant d’organiser les handicaps amst C'est la « Classification
Internationale des Handicaps », qui porte comme-fite : « manuel de classification
des conséquences des maladies ». Pour P. Woodprssquences sont hiérarchisées

en trois niveaux : la déficience, I'incapacitéeetiésavantage.

La déficiencecorrespond a la perte ou a l'altération d’'unecétme ou d’'une
fonction psychologique, physiologique ou anatomjgquegénitale ou acquise.
Neuf catégories de déficiences sont référencéest s déficiences du

langage et de la parole.

L’incapacité signifie la réduction de la capacité ou I'impodgid d’accomplir
certaines activités ou certains gestes de la vietidjgnne. Elle est la
conséquence de la déficience sur I'activité. Efledécline en neuf catégories

parmi lesquelles on trouve notamment la commurapati

Le désavantageest caractérisé par la limitation, voire I'intartion des réles

que l'individu espérerait pouvoir jouer, du fait dandicap.

Cette version initiale de la CIH a été remaniée pramiere fois en 1997 par
'OMS qui a proposé un document expérimental ifdit« Classification Internationale
des Altérations du Corps, des Activités et de ldi¢tpation », connu aussi sous le nom
de « Projet Beta-1 », et décrivant les dimensia@nbinlvalidation et du fonctionnement.
L’évolution des concepts a fait apparaitre une iotogie plus positive qui remplace le
terme « incapacités » par « activités » et « ppgtimon a la vie sociale ». L'importance
du facteur social lié a I'environnement de la parsoest soulevée. Cette classification
se rapproche d’'une définition détaillée des consges associées aux problemes de

santé.

La version finale, appelée « Classification Intéioraale du Fonctionnement, du

Handicap et de la Santé @IF) a été adoptée en 2001 par 'OMS. La terminolagye
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est encore affinée et insiste davantage sur ladmsmmimination des personnes, I'égalité
des chances et la pleine participation a la sacléeecent est également mis sur les
facteurs environnementaux qui peuvent majorer leditap. Le mot handicap sert
désormais de terme générique, mais on utlise @pé&cifiquement les termes

« déficience», «limitation d’activités » et «restriction de participation ».

V. Le handicap de communication

Selon B. Frachet (1991), la communication est, akeanobilité, une des
fonctions les plus importantes de I’'homme. Il psécjjue les informations entrent dans
le systéme nerveux par des capteurs sensorielssentytraitées pour aboutir a des

sorties expressives qui sont le langage parlérgf ks mimiques et les comportements.

B. Michalet et G. Le Dorze (1999) renvoient la attan de handicap & la
réduction de la réalisation des habitudes de visuli@nt de linteraction entre les
facteurs personnels (déficiences, incapacités trealcaractéristiques personnelles) et

les facteurs environnementaux »

Selon ces auteurs, dans le cadre de I'aphdsied&ficience correspond a la
lésion cérébrale et a la dysfonction neurologiqoerespondante, sous-tendant les
processus langagierkiincapacité est caractérisée par I'aphasie elle-méme, ainsi que
par toutes les autres conséquences de la lésarblgs moteurs, problemes visuels et
difficultés d’ordre cognitif).Les facteurs environnementauxreprésentent toutes les
dimensions sociales, culturelles et physiques gastituent 'organisation et le contexte
d’'une société humainées habitudes de viesont les activités de la personne ainsi que
les réles qu’elle joue dans la société. Elles sédtites en raison de la confrontation
des troubles a I'environnement, cet amoindrissem&gant la personne aphasique en
situation de handicap.

Si 'on se réfere a la classification actuelle (Gl déficience est la lésion
cérébrale, les difficultés de communication coastitune limitation d’activité etla
restriction de participation se ressent principalement dans la vie familiadejade et

professionnelle.
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Le catalogue des déficiences tel qu’il est propmseP. Rabichong (2008) fait
apparaitre les déficiences de la communication,s di@&squelles on retrouve les
déficiences du langage, avec, dans le cadre deénds, I'atteinte des sorties
expressives ou de la compréhension notamment. asaphest toutefois rattachée a
I’'hémiplégie et au traumatisme cranien, comme ldigoe I'ouvrage de la fédération
APAJH (Association Pour Adultes et Jeunes Handgp(#008), en précisant qudes
hémiplégies dues a des lésions de I'hémisphére hgautu cerveau peuvent
s’accompagner de difficultés a parler, a écrire, G@mmuniquer, neécessitant
l'intervention d’un orthophoniste,»et que« les traumatisés craniens manifestent des

difficultés de communication »

Selon la classification de Wood et les remaniemeaqnis ont suivi, cette
déficience de communication entraine une limitatten la participation et donc un
handicap. R. Degiovani (2000) insiste sur la ca&rédtion de cette notion de handicap
par« une dissension entre la performance actuell@ejue la personne pouvait obtenir

ou réaliser auparavant.»

L’auteur ajoute que la situation de handicap touébalement I'entourage de
I'aphasique et plus particulierement la famillepéirle de« maladie familiale »dans le
sens ou la communication n'est pas un acte sdijtaimais met en jeu plusieurs
interactants, qui se réduisent bien souvent a taopee aphasique et a sa famille
proche, voire quasi-exclusivement a son conjoing fois la personne retournée a son

domicile.

VI. L’évaluation de la communication chez le sujet aphsique

Ces dernieres années, avec |'apparition des apgsodites écologiques, on a
observé un regain d’'intérét pour la communicatidaxamen orthophonique classique
du langage doit étre complété par un bilan de famanication, qui tend a évaluer les
capacités de communication fonctionnelle des pae®aphasiques dans des situations
proches de celles de la vie quotidienne. Cetteuétiah se fait grace a des échelles et

des tests standardisés, mais aussi par le biaialgises qualitatives.
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L’Echelle Verbale de communication de BordealexB. Darrigrand et J-M.

Mazaux (2000). Il s’agit d’'un questionnaire compodé 34 questions
concernant I'expression des intentions, les comtienss avec des proches et
des inconnus, l'utilisation du téléphone, les aghbds relations sociales, la
lecture et I'écriture, et documenté a partir d'umtretien semi-dirigé. Cette
échelle vise a évaluer les situations de vie quetite les plus handicapantes
pour le sujet aphasique en termes de restrictiopadécipation. Il s’agit donc
non pas de relever les troubles de la communicatiais bien d’évaluer les

retentissements de ces troubles sur les situadi®nge courante.

Le Test Lillois de Communicatiomde M. Rousseaux, A. Delacourt, N.

Wyrzykowski, M. Lefeuvre (2001), qui évalue a laisfd’attention et la
motivation a la communication, la communication bade et la
communication non verbale. Dans un premier tengpdedsteur effectue une
courte interview du patient afin d’établir une rraetion. Puis il amorce une
discussion sur un théme d’actualité dans le buwaller la communication
verbale du sujet. Enfin, il propose une situatientgpe PACE (Promoting
Aphasic’'s Communication Effectiveness — Davis etlcdk) dans laquelle
patient et testeur doivent faire découvrir des iesagn utilisant le langage oral
ou les autres moyens de communication (gestestgogeirdu doigt, regard...).
Ainsi, le testeur peut apprécier les canaux évdletuent utilisés par le patient
pour se faire comprendre et voir comment ce depeegoit les éléments non

verbaux.

Le Protocole Montréal d’Evaluation de la Commuriaat(Protocole MEC)
de Y. Joanette, B. Ska et H. C6té (2004). Ce mstiésompose en 14 taches

qui évaluent les habiletés de communication verbdle propose un

questionnaire sur la conscience des troubles, @esuées concernant la
compréhension des structures prosodiques et ivesat’autres explorant les
capacités de jugement sémantique, de compréhetsiorétaphores et d’actes
de langage, d’autres encore s’intéressant aux demges discursives du sujet.
Néanmoins, cet outil, originairement destiné aukiepés ayant des Iésions
cérébrales localisées dans I'hémisphére droit, destantage proposé en
deuxiéme intention pour affiner une évaluation danghge et de la

communication.
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- Les analyses conversationnelles comme le Profitalise conversationnelle
pour les patients aphasiqu&APPA) de Whitworth, Perkins et Lesser (1997).

Elles visent a évaluer I'impact de I'aphasie loisné conversation naturelle
entre le sujet et I'un de ses proches, qui soméll. Selon M.-P. de Partz
(2007), les analyses conversationnelles permettenbbtenir une description
précise de la maniere dont les interlocuteurs dmil@nt a la réussite de la
conversation et ce, tenant compte des interruptiensles recouvrements
d’'informations, du partage des temps de paroleswgtout de la gestion des
réparations, dues aux troubles linguistiques, quiviennent en cours de

conversation »

- L’Aphasie Handicap Scor@@HS) de Guillaume et Samson (2003). Ce test est

concu d’apres I'échelle de Rankin (1957) pour mesude handicap de

communication.

D’autres travaux, moins actuels, peuvent néanmétrs investis, comme le
Porch Index of Communication AbilityPICA) de Porch (1967), le_Communicative
Abilities in Daily Living de Holland (1980), le Protocole pragmaticies Prutting et
Kirchner (1987), le Pragmatics And CommunicationAiphasia Group(PACAG) de
Fitzpatrick, Nicholas et DiNapoli (1988) ou I'Evelyy Language Tesie Blomert
(1994).

La notion de handicap a considérablement évolu@jouad’hui, toute
limitation d’activité, quelle qu’elle soit, est pa en considération par la société qui
tente au mieux de s'adapter pour permettre uneowmi$ation des droits et des
chances des individus. Toutefois, le handicap aenconication a des retentissements
considérables sur la vie quotidienne des persoguiesn sont porteuses. Intéressons-

nous maintenant plus précisément a I'aphasie € aanséquences.
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TROISIEME PARTIE : L'APHASIE

.  Généralités sur I'aphasie

A. Historique

Les premiers travaux concernant I'étude des fonstidu cerveau remontent au
début du XIXeme siecle, période a laquelle s’esidé® I'idée que le cerveau est le
siege de la pensée. En revanche, de nombreuses odant sur la vascularisation du
cerveau avaient été réalisées antérieurement, nogatnen ce qui concerne les causes

d’ « apoplexie » ou accident vasculaire cérébral.

En 1809, F.-J. Gall avance, en étudiant I'aspetérsur des cranes, que le
cerveau est formé de différentes parties qui oatwehe une fonction propre. C’est ce

qgue I'on a appelé la phrénologie.

En 1861, P. Broca, chirurgien et fondateur de lei€dé d’Anthropologie, met au
jour le lien existant entre une Iésion dyied de la troisiéme circonvolution frontale
gauche »et une perte de la faculté du langage articulépratiquant des dissections
cérébrales.

K. Wernicke découvre en 1874 le rOle joué par #atip postérieure de la
premiere circonvolution temporale dans I'aptitudeléntifier les sons du langage et a
leur attribuer un sens précis. Il souligne égaldntienportance du faisceau arqué qui
relie les deux aires entre elles, faisant ainstr@male modéle de fonctionnement

associationniste, opposé au modeéle localisaticnnisi prévaut a cette époque.

Bien que Broca a proposé le termexadiphémie >pour décrire ce trouble, c’est

le terme d'« aphasie »proposé par A. Trousseau en 1864, qui a été retenu

Depuis Broca et Wernicke, les techniques d'ingaétbn de la médecine

neurologique ont rendu possible 'examen de cemveaypatients vivants.

Le schéma classique d’'un modele bipolaire compbmia pble postérieur de

réception sensorielle et un pdle antérieur d’exgpoesmotrice est aujourd’hui obsolete.
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Ainsi, C. Campolini et coll. (2003) reprennent f@spos de J.-F. Démonet et M.
Puel (1994) qui font I'hypothése qgu'il existe des réseaux neuronaux fonctionnels
complexes (approche globaliste) et des noeuds ginaEs au sein de ces réseauyx »

concluant a I'existence d’'un éventail de syndroag@sasiques.

Cette complexité des schémas fonctionnels a ét@omkeée par les techniques
d’'imagerie neurofonctionnelle, dont I'IRM fonctioelte (IRMf) et la tomographie par
émission de positons (PET-scan). Elles étudientvéagmtions du débit sanguin local

lorsque le sujet effectue une tdche mettant eogetains processus linguistiques.

Il semble important de souligner également la reis¢eu de la variabilité inter-
individuelle : I'organisation anatomo-fonctionnelties réseaux langagiers n’'est pas
identiqgue d'un sujet a l'autre et les configuraiopsychologiques et émotionnelles

different selon les sujets.

B. Définitions et étiologies de I'aphasie

L’'aphasie désigne selon S. Chomel-Guillaume dt ¢2010) I'« ensemble des
troubles de la communication par le langage secomedaa des lésions cérébrales

acquises entrainant une rupture du code linguigtigu

Le dictionnaire de logopédie nous donne une défmiplus précise quant a la
nature des troubles, en associant I'aphasie ulne altération acquise du langage,
consécutive a une Iésion du systeme nerveux cesttiqui affecte I'encodage et/ou le

décodage du langage(£ampolini et coll., 2003).

Il s’agit la de définitions conceptuelles de lahmbgie. Mais cela ne doit pas
nous faire perdre de vue que I'aphasie affecteétles humains, dont la souffrance est
considérable. L'aphasie a proprement parler n'a grasd chose a voir avec le fait
d’étre aphasique, qui englobe, en plus de la dimarmguistique, des aspects sociaux,

familiaux et psychologiques.
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Selon A. Peskine et P. Pradat-Diehl (2007), otirgdjee plusieurs étiologies de
I'aphasie : dans la majorité des cas, elles somtigihe vasculaire, faisant suite a un
accident vasculaire cérébral (AVC). Elles peuventssa étre post-traumatiques,
conséquences d’un traumatisme cranien, ou bieresurdans le cadre de pathologies
dégénératives, comme la maladie de Pick, la dénsmtgpe Alzheimer ou la démence
a corps de Lewy. On trouve aussi des aphasies ldacedre de maladies cérébrales
inflammatoires ou infectieuses, comme la scléras@laques (origine inflammatoire).

Enfin, certaines sont dues a des tumeurs cérélmalésnt suite a des crises d’épilepsie.

II. Symptomatologie de I'aphasie

A. Les troubles linquistiques

Il existe une pluralité de classifications des ¢ablk cliniques d’aphasies. Ces
classifications, bien que toujours usitées, soninmd’actualité, et il est aujourd’hui
davantage commun de se limiter aux termes d’aplilagiete ou non fluente, et de faire

une description détaillée des troubles qui careseBt 'aphasie des patients rencontrés.

Nous nous proposons de lister les termes sémialegiges plus usuels

concernant la symptomatologie aphasique.

Versant expressif :

Il existe une grande diversité de symptdomes. Ndlensa les répertorier en
guatre domaines selon le modele anglo-saxon rearisS. Chomel-Guillaume et coll
(2010):

Les défauts de production des motscommunément appelésanque du motou
anomie, correspondant soit & un déficit lexical (pertelaeeprésentation de la
forme des mots), soit a un déficit sémantique gdd I'acces aux représentations

sémantiques).
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Les déformationsoudérivations linguistiques avec :
Desdérivations orales qui regroupent :
Lestroubles arthriques, ou atteintes de la réalisation articulatoire ;

Lesparaphasies productions orales déformées ou substituéest ayalen
avec le mot cible (paraphasies phonémiques, marglples et
sémantiques) ou n‘ayant pas de rapport (paraphasdférenciées et

fantastiques) ;

Les néologismes qui sont des déviations phonémiques aboutissaliat a

production de non-mots n’ayant aucune similaritécaa cible;

Lorsqu’on retrouve, dans un discours, un nombreomant de productions
déviantes et de néologismes, le rendant incompsdtien on parle de

jargon.
Des erreurs similaires en lecture a haute voixparalexies

Des déviations écrites oparagraphies Ce sont des productions écrites
déformées. Lorsqu’elles sont produites en trés dgnammbre, on parle de

jargonagraphie.

Les anomalies de la fluence verbale et du débidn observe parfois umutisme.

Il peut y avoir undébit ralenti par défaut d’incitation verbale, difficulté de
programmation ou manque du mot (on parle d'« aphasn fluente ») ou udébit
rapide, voire logorrhéique (on parle d’« aphasie fluente »). Le langage peut
egalement présenter deséreotypies ou productions continuelles d’'un méme
phonéme, syllabe, mot ou segment de phrase, opedsgvérations ou réitérations
d’'un mot précédemment énoncé. Enfin, on peut trouve écholalie lorsque la

personne répete les derniers mots produits paedlotuteur.

Les perturbations de la syntaxe on parle dadyssyntaxielorsquel’utilisation des
marqueurs syntaxiques est perturbée, ajr@dmmatismequand il y a une absence

de mots de syntaxe dans le discours.
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Versant réceptif :

Les troubles sont plus difficiles & observer, ams le soulignent C. Campolini
et coll (2003), pour qui I'évaluation des capacitks décodage nécessite la mise en

ceuvre d’épreuves plus difficiles a élaborer.

Dans le domaine de la compréhension orale, on érdaes troubles de la
compréhension lexicale et syntaxiqueainsi que lesroubles auditifs centraux, qui

sont:
La surdité centrale ou abolition totale de la perception auditive ;
L’agnosie auditive lorsque la reconnaissance des bruits familiers est
déficitaire ;
L’ amusieou perturbation neurologique des aptitudes muescal

La surdité verbale, qui est un déficit d’'intégration des sons verbaua

compréhension du langage oral est impossible.

Enfin, dans le domaine dedampréhension écrite on retrouve:
L’ alexie agnosiqueou trouble de la perception visuelle.

L’ alexie aphasique ou difficultés portant sur le traitement lingigste du message

écrit.

B. Les troubles de la communication

L’aphasie est un trouble de la communication verlmpli se manifeste par une
rupture du code linguistique. Ce sont les altérstipsycholinguistiques, selon les cas
d’ordre phonologique, lexical, sémantique, morphetaxique ou pragmatique, qui sont
responsables des perturbations communicationndllespersonne aphasique a des
difficultés a percevoir le message qui lui est asiéeou a transmettre elle-méme des

informations par le langage. L'’échange verbal estuobé, voire rompu. Il ne s’agit
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donc pas d’'un trouble isolé du langage, cette quime ayant longtemps prédoming,

mais d’une atteinte globale de la communication.

En effet, la communication est un échange intdractire deux ou plusieurs
interlocuteurs. Si 'un d’eux a des difficultés eagsives ou réceptives, les autres

interactants s’en trouvent eux aussi indirecteragpints.

J.-M. Mazaux et coll (2007) affirment que les trmgb de compréhension
représentent I'obstacle principal & la communicat& excluent souvent la personne
aphasique de I'échange. En effet, il est fréquarg btpurs interlocuteurs, bien que
faisant preuve de patience et de bonne volonténtusBajustements et de
reformulations, abandonnent leur démarche de conwmation par manque de feed-back
positif et d’une réponse adaptée de la part delsgmne aphasique.

Les troubles de production sont également fort ltapants. Pour M.-A. Lemay
(1991),« la personne aphasique ne peut exprimer clairersestidées, ne trouve pas le
vocabulaire précis ou la tournure phrastique cotecces difficultés empéchant une
communication efficace skes propos déformés de I'aphasique ne sont pgsuis le
reflet de sa pensée, et I'interlocuteur ne compgasiou interpréte de maniere erronée
les commentaires, demandes, opinions ou remarqueew y répondre de facon

inadéquate.

Il semble utopique d’affirmer que la personne aghescompense son déficit de
communication verbale par une utilisation préféetiet de la communication non
verbale. En effet, si certains patients investissencanal, d’autres ne peuvent le faire
soit parce qu’ils n'ont pas conscience de leurcdités, soit parce qu’il est impensable
pour eux d’abandonner, méme provisoirement, ledgagsoit parce gu'’ils présentent

conjointement une atteinte de la communicationverbale, notamment des gestes.

M. Cicone & coll (1979), repris par J.-C. Davietcatl (2007), affirment qu'il
pourrait exister une atteinte identique du gestdedt parole. Néanmoins, dans certains
tableaux aphasiques, la production de gestes podarsoriser I'acces a la forme
phonologique du mot (U. Hadar et coll, 1998) campé&ole et le geste du membre
supérieur pourraient partager en partie un mémgranome moteur (R.-E. Hanlon et
coll., 1990).
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Les autres modes de communication para-verbaleepewussi étre altéres,
comme la prosodie ou le débit. Ces troubles apjsaent et ralentissent I'échange et

peuvent entrainer chez I'interlocuteur un sentingéintconfort et d'impatience.

Selon L.-X. Blonder et coll (2005), repris par J.Baviet et coll (2007), certains
éléments visuels cinétiques rapides (mimiques efard sont des moyens de
communication majoritairement investis par les pengs aphasiques, en particulier
pour attirer I'attention des interlocuteurs. De pldes attitudes contextuelles, comme
les indicateurs statiques (morphotype, parure, nvétgs) et cinétiques lents

(physionomie générale, posture et proxémique) également conservées.

Pour des personnes non aphasiques, la communication verbale vient
accompagner le langage d’'une maniére quasi incamtscill est donc compréhensible
que le recours a ce mode de communication par Hsopee aphasique ne soit pas
toujours spontané, a fortiori s’il est lui aussrtpebé. Néanmoins, un entrainement a
I'utilisation de la communication non verbale, phatilisation de systemes de
communication alternatifs (classeurs de commuraoatipictogrammes...), peut

ameéliorer la transmission du message.

[1l. Troubles associés

Généralement, I'aphasie n’est pas un trouble idéllé. s’accompagne d’autres
atteintes, plus ou moins prégnantes selon lesqaspeuvent majorer les difficultés

communicatives. Ces troubles sont :

Les troubles moteurs: il s’agit de paralysies, ou diminution de la coande
volontaire, qui peuvent toucher le visage ou s@tera une partie du corps, le plus
souvent I'hémicorps opposé a la lésion. On part@sab’hémiplégie. Certains
troubles moteurs peuvent compromettre I'expressrafe (anarthrie ou dysarthrie).

Lestroubles sensitifs: ils peuvent étre superficiels et affecter le rhesmsupérieur
ou la main, ou bien profonds, ce qui peut généesrttbubles de I'équilibre et de la

coordination des mouvements.
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Lestroubles visuels et visuospatiaux il peut s’agir d’'un trouble du champ visuel
(hémianopsie...), d’'une paralysie oculomotrice, voifen trouble visuospatial
complexe (ataxie optique, négligence visuelle).

La fatigabilité : elle est souvent tres importante, surtout dansatire des AVC et

des traumatismes craniens.
Lestroubles cognitifs:

- Trouble des capacités attentionnellesnotamment en ce qui concerne
I'attention soutenue, divisée et sélective, en ritgdaisuelle comme auditive.
Murray (1999) déclare que certains déficits attemiels peuvent intensifier

les symptdmes aphasiques ou en provoquer I'appariti

- Troubles des capacités mnésiqueson observe fréquemment une atteinte de
la mémoire de travail. De plus, on retrouve chezpatients ayant des lésions
focales d'origine neurodégénérative et chez lesepat avec des lésions
temporales bilatérales une atteinte de la mém@neastique (connaissances
sur le monde et étendue du vocabulaire), entrainam perte des

connaissances lexicosémantiques.

- Troubles des fonctions exécutivesavec des atteintes de la planification, de

I'activation de stratégies, des capacités de résalde problemes.

......

- Troubles du calcul (transcodage des nombres, connaissances des opgrate

calculs complexes, capacités de comptage et demd@ement...).

- Troubles praxiques: lesapraxies Il s’agit d’'une« incapacité a effectuer les
gestes de la vie quotidienne ou a reproduire démeéhts lies a une analyse

visuo-spatiale XF. Brun et coll., 2004).

- Troubles gnosiques : les agnosies ou « troubles neurologiques de la
reconnaissance des objets, des personnes et destisas »(F. Brun et coll.,
2004). Ces agnosies peuvent concerner la modaitéle, auditive ou tactile.
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V. Les répercussions pour la personne aphasique

Les problemes de communications liés a I'aphasisomé pas limités a I'aspect
linguistique. lls sont vecteurs d’isolement, delirep de perte de I'estime de soi. En
outre, ils ont de lourdes conséquences sur lawtidienne des personnes aphasiques,
tant dans le bouleversement de leurs habitudesiedgue dans la qualité de leurs

relations a autrui.

Du fait méme de leur aphasie, il est parfois diticd’évaluer certaines
variables, comme l'anxiété, la dépression ou ldigude vie. Des outils, comme les
échelles de dépression et d'anxiété d’Hamilton (Ham Depression Rating Scale et
Hamilton Anxiety Rating Scale), peuvent néanmoiire &oumises pour évaluer les

eventuels syndromes dépressifs et mesurer le niVaaniéte.

La tendance actuelle, nettement plus écologiquétantd’accent sur le contexte
« fonctionnel » dans lequel a lieu la communicahomaine, suscite la prise en compte

de ces atteintes ayant trait au bien-étre des peesadans la vie quotidienne.

En effet, on trouve dans les écrits davantage owighages de patients qui
décrivent leur désarroi, leur détresse dus auwbtesulinguistiques qui entravent non
seulement leur communication, mais aussi modifieiye abolissent leurs roles

sociaux et leur intégration dans un monde quiXetueréellement.

A. Conséquences psychiatriques et psychologiques

B. Mémin et M. Hommel (2009) soulignent que leuubles dysthymiques sont
fréequents et gu’ils constituent, avec la dépressianmajorité des manifestations

psychiatriques rencontrées apres un AVC.

La dépression est effectivement une affection feétgt C. Benaim et coll.
(2007) disent que la prévalence de la dépressierAdC varie selon les études de 25
a 79%.
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Ces mémes auteurs rappellent que les troubles s##fsreont plus fréquents au
cours de maladies neurologiques que dans la papulgénérale. En 2003, R.-G.
Robinson réalise une étude qui chiffre a 19,3%ré&vadence des épisodes dépressifs
majeurs aprés AVC chez des patients hospitalis&€s28,3% chez ceux résidant a leur

domicile, alors que dans la population généralehiffre oscille autour de 10%.

Cet écart entre patients hospitalisés et patigsislant a leur domicile pourrait
étre d0 au fait que les premiers évoluent dansnwitaanement de soins rassurant. De
plus, ceux qui sont en centre de médecine phydignéficient d’'une prise en charge
globale intensive (soins médicaux, infirmiers, leitléérapiques, orthophoniques,
ergothérapiques). C’est lors du retour a domicie ¢es enjeux de vie apparaissent
réellement, comme le souligne R. Degiovani (2000).

Pringle et coll (2008) ajoutent que tout au londgalphase précoce, I'hdpital ou
le centre de rééducation allege les charges gombent au patient et a ses proches.
Ces auteurs confirment que c'est lors de leur esodirils prennent réellement

conscience des répercussions de la maladie.

C. Francois-Guinaud (2010) compléte cette idée rétigant que c’est a ce
moment-la qu’ils réalisent les conséquences du ibapdneurologique moteur,

communicationnel et cognitif.

Si tous les patients ne sont pas diagnostiquésesfs, il est néanmoins
fréquent que, se rendant compte de leur état phgset|de leurs troubles linguistiques
et communicationnels, ils aient une réaction éneoiinportante parce gu'’ils se sentent
dépossédés d'une partie d’eux-mémes. En effet,. R&¥%urneau (1991) avance que
« notre capacité a communiquer fait partie de natentité personnelle,»et que
« I'impossibilité & communiquer nous déracine dedalité et nous enléve une partie de

notre humanité »

Ces réactions psychologiques peuvent revétir dégeicrmes, que I'auteur prend

soin de détailler :

On remargue souvent un niveau d’anxiété élevé desnts, qui ne comprennent

pas toujours bien ce qui leur arrive et qui somfiantés a la peur de I'inconnu.
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Certaines personnes manifestent une réaction ddioggu de refus de prendre
conscience de leurs limites, qui est de naturehudggique et donc a différencier de

I'anosognosie.

D’autres adoptent des comportements de régressicayant des attitudes moins

évoluées que celles qu’ils avaient avant I'atteinte

On peut observer aussi une recrudescence du namugsaune exigence accrue,
lorsque les patients obligent leur entourage &fed@te leurs besoins sur-le-champ, ce

qui est souvent difficile a vivre pour les proches.

L’estime de soi est affectée car les personnessaples perdent ce qui pouvait
leur donner de I'importance et se voient diminuégst sur le plan physique que social.
Cela peut les conduire a lisolement, par craintdre rejetées ou par honte de se
montrer telles qu’elles sont devenues. Cette stditaccrue peut augmenter le sentiment

de tristesse et de dépression.

Du fait du nombre important de sources de frustnaticertains patients
deviennent plus irritables, plus agressifs, notantmenvers les personnes de
I'entourage proche qui sont les premiéres a sudBrapmportements car ce sont elles

qui sont présentes au moment de la crise d’agitssiv

Enfin, il arrive que le besoin d’affection soit acclorsque les personnes

aphasiqgues sont dépendantes du milieu familiabagnant.

Tous ces comportements sont plus ou moins maraussns plusieurs facteurs.
La personnalité antérieure, I'importance et la liseéion de la lésion, la durée des
séquelles, la présence ou non d'un entourage ®tuten de celui-ci, la qualité de la
prise en charge sont autant de variables non reagilgs qui influencent les états

eémotionnels des personnes aphasiques.

Il est important de souligner aussi que les perssndevenues aphasiques
doivent faire face a une situation aussi brutake mouvelle. Chaque étape de la vie qui
survient au cours du vieillissement normal est sayée et préparée par tout un chacun.
Mais l'aphasie est une étape qui ne peut étre pgépa’est un choc, comme un

« vieillissement accéléré(P.-Y. Létourneau, 1991).
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L’aphasie a des conséquences dans tous les domgireese soit aux niveaux
familial, relationnel, social, professionnel. Camséquences sont souvent négatives :
I'individu communique difficilement, voire se coude toute forme de communication ;
ses amis ou certains membres de sa famille ne emérptus lui rendre visite ; il ne se
sent plus capable de faire certaines activités déel quotidienne comme aller acheter le
pain ou poster un colis, de peur d’étre incompusojet de moqueries et d’énervement
de la part de ses interlocuteurs ; il est dansdjacité de travailler ; il ne peut plus
pratiquer les loisirs qu’il aimait faire avant... Amt de limitations, de handicaps qui
sont fort déstabilisants. Pour R. Degiovani (2008s retentissements de I'aphasie

« dépassent souvent largement la gravité du trosble

On comprend alors la difficulté de certains pasedts’adapter a la situation de
handicap générée par I'aphasie et les troublepeuvent y étre associés, le refus de
s'investir dans la rééducation et le peu d’int@a@ir leur nouvelle vie. Il faut passer par
une phase de deuil de sa vie antérieure et d'aatteptdu handicap nouveau pour

réussir a vivre au mieux non pas malgreé I'aphaseis avec I'aphasie.

B. Impact sur la qualité de vie

G. Le Dorze (1999) écrit g« il est simpliste de considérer I'aphasie de facon

isolée sans s’intéresser au sens que les persalumewnt de cette expérience »

En effet, au cours de ces derniéres années, l#édal vie est devenue un des
criteres de I'état de santé des patients. Elle naduétre résumée en quatre domaines,
ainsi que les présentent M. Bullinger et J. Hastard 991 :

L’état de santé physique ;
L’état de santé psychologique ;
Le bien-étre social ;

Le fonctionnement au quotidien.
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L’état de santé physique est souvent altéré partidesbles moteurs qui

accompagnent I'aphasie.

L'état de santé psychologique se trouve fréquemrpenrturbé en raison de la
dépression ou des perturbations émotionnelles guoi fuite a la découverte des

incapacités dues a I'aphasie.

Le bien-étre social est parfois entravé : malgeéreembreux efforts, I'entourage
est souvent démuni face aux troubles du prochesapi@a En fonction du degré
d’aphasie, les échanges peuvent étre moins nomlats® limiter a I'expression des
besoins du patient. Les dialogues portant sur dgstss plus abstraits et les
conversations a plusieurs peuvent étre difficilgs.plus, parfois, les échanges avec les
amis, qui ne connaissent pas cette pathologie, Isoités, ce qui peut provoquer leur

éloignement, et contribuer aussi a lI'isolementadpdrsonne aphasique.

Enfin, le fonctionnement au quotidien n’est plusn@me : I'autonomie est
entravée car la personne nécessite des aides daebBnét / ou humaines ainsi qu’'un
investissement de la part du ou des aidants, les sbciaux sont amoindris car le sujet
ne travaille plus ou bénéficie d’'un aménagemerntaleil, ne sort plus autant qu’avant,

et est limité dans la majorité de ses activités.

L’ébranlement de ces quatre domaines améne doncsbigvent une altération
de la qualité de vie parfois difficile a supporour la personne aphasique et ses

proches.

Deux récentes études sur la qualité de vie deopees aphasiques et de leur
entourage réalisées par B. Engell et coll. (200@)pvouvé que les catégories les plus
affectées au quotidien sont le langage, la comnatioit, la cognition, les loisirs et la
tenue de la maison, et que des facteurs commadade, les troubles moteurs et I'état
d’esprit ont un impact sur la qualité de vie, &des pour les aphasiques et pour leur
entourage. Ces études ont aussi montré que laédalivie s’améliore au cours de la

rééducation orthophonique.
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V. Les répercussions pour l'entourage de la personne

aphasique

A. L'environnement familial

D. Labourel et M.-M. Martin (1991) comparent la idena une cellule ayant des
relations internes et des relations externes. itdfieur de cette cellule, on trouve le
noyau composé par le couple et les enfants, eparpité, une deuxieme enveloppe qui

I'entoure, appelée la parenté.

P. North (2007) ajoute que le fonctionnement duesye familial est complexe,

en évolution, et que chaque membre joue un réléugest propre.

Ainsi que le précise X. Seron (1979), lorsqu’un rbeende la famille est frappé
d’une atteinte cérébrale, la structure familialesesidainement en déséquilibre profond.
La place que la personne devenue aphasique ocawpaiein des relations affectives
familiales change, le statut qu’elle avait dans feltions d’autorité est remis en
question, sa participation a I'effort économiqué aséantie, ses rapports avec son

conjoint sont modifiés.

En fonction du type de relations antérieures etrdastions des membres de la
famille en réponse a ce bouleversement, on assisteresserrement ou a l'inverse a un

éloignement des liens familiaux.

Ce phénomeéne est davantage a I'ceuvre lors du reteula personne au
domicile, lorsque I'individu et sa famille prennendéellement conscience du handicap

géneré par I'aphasie.

Ces changements sont influencés par le degré deitdéf la durée de la
rééducation, mais aussi par les modifications énatlles éventuellement vécues par

le patient, et par les modifications de comporteingerelles véhiculent.
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1/ Le conjoint

Nous l'avons vu, I'aphasie entraine une perturlpatie la communication qui
s’étend a toute la sphére relationnelle de la persatteinte. Les conjoints de personnes
aphasiques sont limités dans la communication Eweqroche presque tout autant que
les aphasiques eux-mémes. Dans une étude portdesdacteurs aggravant le vécu de
I’AVC par les proches, menée par P. Aiach et @D0({7), 72% des conjoints de patients
aphasiques parlent debouleversement considérablecontre 41% des conjoints de

patients non aphasiques.

C’est au conjoint qu’incombe la plupart des respbilgés, qu’elles concernent
I'éducation des enfants, la tenue de la maisoressbins et I'attention vis-a-vis de son
partenaire. Il peut se sentir écrasé par tant @jatibns, ou a l'inverse trouver ce

nouveau role plutét gratifiant.

Il arrive que les époux ressentent un sentimerdudfbilité. Certains conjoints
se blament de ne pas avoir été assez attentifmanKestations qui auraient pu prévenir
l'attaque et de ne pas avoir su 'empécher. Ced@cgmpagne souvent d’attitudes
surprotectrices, notamment chez les épouses dengmataphasiques (étude de C.
Croteau et G. Le Dorze, 1999). Il peut leur arriderrépondre a la place du malade,
d’accomplir elles-mémes les taches que leur conpaurrait faire seul, de surveiller
étroitement ses déplacements, son alimentatioprit® de ses médicaments... Ces

attitudes masquent souvent un sentiment de regetroebles.

En effet, certains conjoints manifestent des al&itu non réalistes quant a
'importance des troubles et au devenir de la pere@phasique. L'espoir, I'optimisme,
méme s’ils sont de bonne augure car synonymes divation et d’'implication, ne
doivent pas étre démesurés, et le proche «dtaire le deuil d'un étre cher comme |l

était antérieurement,)comme le précise P.-Y. Létourneau (1991).

Face a ce proche différent, que I'on ne comprend,@vec qui tous les modes
de relations progressivement établis au cours deelaonjugale sont inopérants, le
conjoint ressent une détresse profonde. Il esatepaire privilégié de I'aphasique et vit

donc prioritairement les problémes de communicatiterpersonnelle.
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A cela s’ajoutent souvent, ainsi que le décrit RisBlair-Papillon (1991), une
perte du sentiment de partage et une diminutiofadmtisfaction sexuelle, entrainant

une réticence vis-a-vis de l'autre et une augmemtates frictions dans le couple.

On sait que les progres des sujets aphasiquesgnditionnés par le maintien
du contact social et par les attitudes positivesoerageantes manifestées pas leur
entourage. Il doit soutenir leurs efforts quotidiedPour cela, il est indispensable

d’'informer les familles sur I'aphasie et de legrer dans le processus de rééducation.

2/ Les enfants

La personne aphasique vit une perte d’autorité niadde vis-a-vis de ses
enfants, a fortiori s’ils sont jeunes. Le paremnérme dans une attitude de retrait, de

mise a distance du fait d’'une impossibilité a traere I'éducation.

Il est a souligner a nouveau que le sujet aphasgtidavantage centré sur lui-
méme. Les cris et bavardages des enfants peuvdatigeer et il peut se montrer

facilement irritable. Il arrive parfois qu’il sgaéloux de I'attention accordée aux enfants.

Face a ces attitudes, les enfants peuvent se détaissés. Il est parfois difficile
pour les jeunes enfants de comprendre ce qu'ibsté a leur pere ou a leur mere et

d’accepter cette rupture de communication.

Néanmoins, la communication avec les enfants erdgaspasse davantage par
des canaux non verbaux gu’avec les adultes. De l@dysarent aphasique a davantage
de temps a leur consacrer du fait de sa présenfmyau Il joue avec eux et devient au
auditeur réceptif a leur discours. Enfants et paagmasique sont animés d’une réelle

connivence, d’'une complicité privilégiée.

Cela differe a I'adolescence. Le jeune souffre depauvoir trouver chez son
parent handicapé de référence stable et de ne paroromuniquer avec lui. Il n'ose
pas en parler a ses amis de peur de subir dexrisllet préfere taire le sujet. Toutefois,
on observe chez certaines jeunes filles une agtitdovergente. De nature plus
maternelle que les garcons, elles adoptent panfoisomportement protecteur et aidant

avec le parent aphasique.
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D. Labourel et M.-M. Martin (1991) insistent sumfluence déterminante de
deux facteurs sur les réactions des enfants desuadaptation a I'aphasie de I'un des

parents :

L’age de I'enfant au moment ou survient I'évenemeatimatisant, avec les

problemes d’identification propres a chaque période

La qualité de la relation entre les parents, etiteat familial qui en découle.

B. Les relations avec les amis

Avec l'aphasie, il n'est pas rare que les relatisnsiales s’amenuisent. D’un
c6té, la personne aphasique s'isole, d’'une paiit paut lui étre difficile de comprendre
les conversations a plusieurs ou de pouvoir y @p#gi, d’autre part parce qu’elle
ressent une géne de se montrer comme elle est wevelfférente d’avant. Ce
sentiment est majoré si elle est jeune. De l'acfité, la présence des amis s’estompe,
soit parce qu’il est trop douloureux pour eux dé& Veur proche tel qu'il est devenu,

soit parce qu’ils se sentent impuissants devaswidfrance de leur ami.

D. Labourel et M.-M. Martin (1991) résument cetiteigion en disant qu« en
méme temps qu'il reproche I'éloignement de ses,dahasique, lui-méme, induit la

rareté et la difficulté des relations amicales ».

A cause des problémes communicationnels de I'aghasun malaise s’instaure
dans les contacts, les amis n’éprouvent plus la enéomplicité, se sentent génés. En
effet, P. Aiach et coll (2007) ont démontré que%ades amis seraieRtplus génés car

ils ont peur du handicap.»

R. Boisclair-Papillon (1991) ajoute que le conjoast aussi parfois la cause de
cette diminution des échanges. Celui-ci est déja dollicité par les taches de tous
ordres, et se lasse de répéter constamment les snérpications a tout nouvel

interlocuteur.

En effet, I'aphasie est un trouble encore bien mgugo Les informations
fournies par le conjoint ne sont pas toujours adtapuet de fait, les interlocuteurs n’ont
pas forcément les bons comportements de commumicavec l'aphasique. D.

Labourel et M.-M. Martin (1991) insistent sur letfque si 'aphasie est découverte a
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travers un étre connu, cher, considéré, les r@gectiuvent étre inattendues, parfois

égoistes, tant le choc est grand.

Selon P. North (2007), ces réactions contribuetai@nl'isolement et la
marginalisation de toute la famille. Cette dernigeonce aux loisirs, aux activités de
détente qu’elle avait I'habitude d’exercer avargs|sorties se raréfient, les personnes ne

voient plus de gens extérieurs au cercle familial.

Cependant, il arrive qu’un ou deux amis restensgmés auprés du malade. Ce
sont des personnes tolérantes face a la différepeegnt parfois vécu elles aussi un
éevenement douloureux au cours de leur vie, et gpo’ent a la personne aphasique,
comme en témoignent les propos de D. Labourel eMMMartin (1991), « une
présence réguliére, discrete, une écoute vigilattene aide dynamique qui suscite les

intéréts du malade, propose une occupation, organige sortie ».

VI. Le parcours de la personne aphasique

Nous nous proposons de donner une trame du pardeusoins « classique »,
c’est-a-dire le plus freqguemment rencontré, quiceone les aphasies dont I'étiologie est

d’origine vasculaire, autrement dit dans le casaggmsies post-AVC.

Généralement, c’est la famille qui découvre legrdtdans les premieres heures
suivant I'AVC, et prévient alors les pompiers ouSIBMU, en charge de le transporter

dans le service d’'urgences vasculaires ou d’'urgehospitalieres le plus proche.

Aprées avoir réalisé les examens permettant de pwsdragnostic et effectué les
démarches de soins d’urgences nécessaires a la durpatient, I'équipe soignante est

chargée de son orientation.

Il peut s’agir d’une Unité Neuro-Vasculaire (UNV)uod'un service de
neurologie classique. Les UNV sont dédiées a laepen charge des accidents
vasculaires cérébraux, elles en améliorent le @timaet permettent un plus grand

nombre de retours a domicile avec un handicap meind

Un bilan simple au lit du malade est la plupartelmps effectué par un médecin

pour objectiver les troubles aphasiques et poseibéses du diagnostic. Parfois, un
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orthophoniste intervient dans les secteurs hoggisapour effectuer les premiers bilans
d'aphasie et, selon les cas, de la déglutitionyriouune premiére information sur

I'aphasie au malade et a la famille et dans cestaas amorcer une prise en charge
rééducative. La durée de séjour est variable, taltln quelques jours a quelques
semaines selon I'état de santé du patient et [zodibilité des services qui prennent le

relais.

En fonction de son autonomie motrice, le patiehtressféré vers un service ou

un centre de médecine physique et de réadaptdiBR) ou rentre a son domicile.

Dans les services ou centres MPR, le patient b®aéfiune prise en charge
globale avec, selon les cas, des séances quotidiate kinésithérapie, d’orthophonie,
d’ergothérapie et de neuropsychologie. La duréeséiur est généralement d’'un
minimum de trois semaines et peut aller jusqu’'&iplurs mois si les besoins I'exigent.
Certains services organisent le retour du patieswradomicile le week-end, selon le

degré d’autonomie et la demande du malade et tershe.

Le retour a domicile définitif est envisagé par $esvices. |l peut arriver que
I'ergothérapeute effectue une visite a domicilerpdaluer I'environnement et prévoir
les adaptations nécessaires du fait des séqueilesgpes. Il faut préparer ce retour
avec le patient et sa famille et veiller a les infer sur les conséquences du handicap
neurologique dans l'organisation de la vie quotidee Une consultation de suivi avec
le médecin référent et I'équipe de rééducateursrgsinisée quelques semaines apres la

sortie du centre.

La prise en charge de I'aphasie une fois le patietdurné a son domicile est
effectuée par un orthophoniste exercant en libérabnsulte & son cabinet ou se rend
au domicile de la personne si celle-ci ne peut éplader. L'orthophoniste est
sélectionné en fonction de la localisation de salinet (le plus proche du domicile du
patient) et de ses disponibilités. L'orthophoniste service de neurologie ou de
médecine physique et de réadaptation peut prendreremier contact avec lui et
transmettre ses coordonnées au patient et a lddaira prise en charge en libéral peut
s’amorcer dés lors que le médecin du service amddecin généraliste a rédigé une
prescription médicale pouk bilan orthophonique et rééducation si nécessajren

application de la Nomenclature Générale des Aatefegsionnels de Santé (NGAP).
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On peut parler de maniere plus appropriee des mgshasutdt que ds

'aphasie, tant les manifestations cliniques soiverdes et les retentissements

variables selon les personnes.

Toutefois, quel que soit le type et la sévéritd' aehasie, il est primordial dé
donner au patient et a sa famille une informatemplus claire et la plus complete

possible, tout en considérant chaque situatioraderf singuliére. Ceci est I'objet de

notre dernier chapitre.

A4
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QUATRIEME PARTIE : L'INFORMATION

. L’équipe de soins

Le patient aphasique rencontre plusieurs professisrspécialisés au cours de

son parcours de soins.

Les médecinset étudiants en meédecing(internes et externes) interviennent
dans la prise en charge médicale des malades s siirgence, interventions
chirurgicales, examens divers. lls sont aussi @smadnnoncer le diagnostic au malade
et a sa famille et de répondre a leurs questiomhé&direusement, leur disponibilité est
souvent limitée, surtout en service d’hospitalmatprécoce. Les familles en quéte
d’'information ne trouvent pas toujours d’interlogut pouvant les renseigner et les
réconforter. P. Cabin et J.-F. Dortier (2008) patrlde « déshumanisation des services
hospitaliers » expliquant que la médecine moderne tend a trditeigine de la

maladie, au détriment de dasubjectivité du patient, autrement dit ce qu’il ressent.

Les infirmiers et lesaides soignantssont en charge des soins médicaux et
corporels délégués par les médecins. lls sont sbwee contact avec les malades et
deviennent donc les interlocuteurs privilégiés pigents et des familles en phase aigué

pour expliquer les troubles.

Les orthophonistes interviennent peu de temps apres la survenue ¢silan
pour évaluer et prendre en charge les difficul&sammunication et de déglutition. lls
fournissent une information sur I'aphasie la plampléte et la plus ciblée possible.

Les kinésithérapeutes sont des auxiliaires médicaux rencontrés précooeme
pour I'évaluation et la rééducation manuelle outrimeentale des troubles moteurs
fréguemment associés a I'aphasie, comme I'hémip]étiémiparésie ou les troubles de
la sensibilité. lls collaborent étroitement avex dethophonistes et les ergothérapeutes.

Les ergothérapeutessont des professionnels de santé qui intervientans la
réadaptation des activités de la vie quotidienoigefte, habillage, ménage, repas...) en

rééduquant la motricité des membres supérieurs atlaptant des aides techniques qui
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visent a favoriser I'autonomie dans ces activilisssont parfois amenés a effectuer des

visites au domicile des patients pour évaluer teptations a prévoir.

Les psychologuessont sollicités par les patients et leurs progims les aider a
surmonter les difficultés d’ordre moral engendrgasl’aphasie et les troubles associés.
Lespsychologues spécialisés en neuropsycholog@nt en charge de I'évaluation et de
la rééducation des troubles des fonctions cogsitidées supérieures (meémoire,
attention, raisonnement, capacités de jugement.i.acpompagnent souvent I'aphasie

a divers degreés. lls interviennent surtout en eetidér rééducation.

Les assistantes socialesont chargées de faciliter le retour a domicildaet
réinsertion des individus dans la société. Ellesot pas des auxiliaires médicales.
Elles fournissent des renseignements sur les didascieres, les prestations, les

adaptations au travail, et aident les familles dasslémarches.

Les diététiciens interviennent des la phase aigué pour ['établissgndes
régimes sur prescription médicale, I'adaptation tdesures et le choix des aliments en
cas de troubles de la déglutition.

Face a cette pluralité des intervenants, il n'est mare que les patients et les
familles aient des difficultés a identifier les @dlde chacun. Il arrive donc gu'ils

s’adressent indifféremment aux soignants pourdeanander des informations.

II. Le rble de I'orthophoniste

hY

On limite souvent le réle de l'orthophoniste a siaée thérapeutique de
rééducation analytique. Ce réle est évidemmentumalen effet, I'orthophoniste, grace
a ses compétences spécifiques, est I'acteur pahdip la rééducation du langage de
I'aphasique, comprenant une part de restauratienfalections Iésées et une part de
réadaptation se traduisant par la compensatioréficitdinguistique par des modalités

communicatives alternatives.

Toutefois, C. Francois-Guinard (2010) completede en affirmant que le but

premier de la rééducation est d'aider la personnmmi€ux communiquer dans les
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situations les plus variées, d'acquérir ainsi undomomie et de retrouver une

intégration dans la vie familiale, sociale, voirefpssionnelle.

L'orthophoniste doit stimuler la personne pourd&i a retrouver la motivation
sans laquelle la rééducation ne peut progresserstaulations doivent se matérialiser

par des mises en situation de communication caegrégs plus pragmatiques possibles.

Une implication de la famille dans le processusréducation est également
souhaitée. R. Degiovani (2000) indique que l'ortiapiste doit éduquer >te conjoint
et les autres membres de I'entourage pour en fdée agents de communication
efficaces en leur montrant les forces et les fagdse dans la communication de la

personne aphasique.

L’'orthophoniste intervient donc dand’évaluation, le diagnostic la
rééducation, la réadaptation et la réinsertion socio-familiale et professionnellell

est un« accompagnateur inconditionnellement positfC» Cyr-Stafford, 2010).

Mais il joue également umble prépondérant dans l'information et dans
'accompagnement Ce role est majeur en phase initiale, avant mgoee le travalil
rééducatif soit amorcé. A ce stade, le patienterd@sbien souvent ses difficultés
communicatives, soit parce gqu’il se rend compte soe langage n’'est plus comme
avant, soit parce qu'il se trouve face a des ioterleurs qui ne le comprennent pas et
qui le lui font savoir. Néanmoins, il ignore pouojul a ces difficultés. Cela est
frequemment la cause des réactions d’angoisseamigye ou de dépression dont nous

avons parlé au chapitre précédent.

Le patient a besoin d’étre informé et rassurdegtproches tout autant. A ce
propos, Northouse (1985) indique quda présence de I'orthophoniste, qui identifie

I'aphasie et qui fournit de I'information, rassufaphasique »

L’information fournie a la personne aphasique ddre simple et claire. Il est
important d’expliquer que les difficultés percues [@ patient sont la conséquence de la
lésion cérébrale. Il faut lui dire gu’il n'est pasfou », le rassurer avec des paroles
apaisantes d’'une part, mais aussi avec une attiialdee. Il faut instaurer un climat de
confiance. En effet, a ce stade, les patients, optupart, ne saisissent pas toujours

bien les informations verbales. Il est essentiehuder paroles et gestes. Méme si la
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compréhension fait défaut, le fait de s’adressezctitment a une personne prouve que

I'on a de la considération pour elle et qu’ellete@asn interlocuteur a part entiéere.

Selon C. Cyr-Stafford (1991), il faut informer tagsique qu’il existe une phase
de récupération spontanée, mais qu’ensuite lesrggodevront étre étayés par une
rééducation orthophonique, et que pour cela il faatéder a une évaluation objective
des divers aspects du langage. Cet auteur insiste fait qu’il est primordial de ne pas
afficher de certitudes quant au pronostic de réai® du patient et qu’il ne faut pas

user d’'un optimisme exageéreé.

Cette information est aussi destinée a la famill@phasie est un trouble encore
fort méconnu et, du fait de la brutalité de sonaajpion, les proches s’y trouvent
soudainement confrontés sans savoir de quoi iits'agomment réagir et adapter leur
discours. Cette méconnaissance concerne égaleeraine membres du personnel de
santé qui ne peuvent délivrer que des informatipasielles aux proches qui les
sollicitent. De plus, la charge de travail des mew de neurologie ne permet
malheureusement pas aux soignants de consacremps tsuffisant aux familles de

patients qui restent bien souvent sous-informées.

R. Degiovani (2000) écrit que la personne aphasique et les proches ne
pourront véritablement lutter que lorsqu’ils aurasiairement percu ce qu’est (et ce que

n'est pas) I'aphasie et ses effets ».

Délivrer cette information est donc essentiel diengdle de I'orthophoniste. I
est bon qu'il accompagne ses propos de documeinf®mhation spécifiques, simples

et pertinents, car les explications orales peuggstoubliées ou mal comprises.

Mais l'information ne doit pas se limiter a la pbasgué, elle doit étre reprise
tout au long du parcours de soin. La personne apas lI'occasion de rencontrer
différents professionnels, qui doivent spontanént@mformer a nouveau, tout autant
que sa famille, et prendre le temps de répondreézanrtuelles questions. Ceci est la

base d’'une relation de confiance qui s’établira p@eu.
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l1l. Les autres moyens d’information

A. Les associations de personnes aphasiques

Les associations de personnes aphasiques sont essares. En effet, la
premiere association locale a été créée a Lyon .1Bd@6Fédération Nationale des
Aphasiques de France (FNAF) a été fondée en 198fukd’hui, elle supervise les 35
associations locales qui ont vu le jour dans |&émdintes régions de France. La FNAF
est aussi 'un des membres cofondateurs de I’Aatioai Internationale Aphasie (AlA),
basée a Bruxelles, qui regroupe les différentséprtants des associations nationales

d’aphasiques, essentiellement en Europe, aux Btats-en Argentine et au Japon.

Les associations de personnes aphasiques ont pmatibde faire face a une
méconnaissance, a une indifférence de la sociéta-vis de cette pathologie et de ses
conséquences et de fournir a la personne aphasiquea famille une aide sociale en

mettant 'accent sur I'amitié et la solidarité enlies membres.

Les associations de personnes aphasiques, congaplasiques, de proches et

de professionnels soignants, ont donc plusieursioms :
- information sur I'aphasie ;
- défense des droits et des intéréts de la persqirasigiue et de ses proches ;
- écoute, soutien et conseil ;
- socialisation et lutte contre I'isolement ;
- stimulation du langage et réinsertion dans I'envirement quotidien ;

- divertissement, loisir.

L’information fournie par les associations de perses aphasiques s’adresse aux
membres de l'association, aux personnes touché&estelnent ou indirectement par
I'aphasie, mais aussi au grand public et aux imgmouvernementales, qu’elles soient
locales, nationales ou internationales. Elle visgporter une plus grande connaissance

et une meilleure compréhension de I'aphasie.
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Cette information peut étre directement sollicip@e les personnes concernées,
généralement les aphasiques ou leurs proches, ayarinnaissance de l'existence de
telles structures par I'orthophoniste ou par leecherches personnelles. Il s’agit d’'une
part d’'une information générale en ce qui concdiaghasie, ses manifestations, ses
répercussions, son évolution, et d’autre part dinfmation plus personnalisée quand

la personne expose son propre vécu et solliciteoeseils.

Les associations veillent également a anticipergigésstionnements et a faire
connaitre et reconnaitre ce trouble en produisast documents médiatiques, en
participant a des conférences ou en réalisant @éesuthes de représentation. En effet,
des brochures, informant le public de leur existerdes missions menées et des
activités proposeées, sont a disposition dans legdéx, les centres de rééducation ou
les cabinets d'orthophonie. La FNAF, relayée par dssociations locales, organise
annuellement une semaine nationale de sensibiisati’aphasie au cours de laquelle
des débats sont proposés, des articles de joursantx publiés, des émissions sont
diffusées et des congrés sont organisés pour isfolenpublic et aider les personnes

aphasiques a comprendre et a faire face aux difcgui se présentent a elles.

Les autres missions des associations de persophesiques sont tout aussi
développées que l'information. L'objectif primortiest de sortir les sujets aphasiques
de lisolement. Pour cela, elles mettent a leupakgion des lieux d’échange et de
soutien entre les aphasiques et entre les familigles mettent en place des
permanences pour écouter les adhérents, prévoesngibupes de paroles réguliers,
organisent des repas et des sorties, et mettensp@sition des orthophonistes des
locaux pour la réalisation d’ateliers de groupe.peasonne aphasique, souvent mise a
mal dans la société environnante, peut ainsi reeole plaisir de communiquer sans

étre jugée ou incomprise, dans un lieu privilégigassurant.

Les associations sont, selon M.-D. Hubert et R.i&mi (1991),« considérées
comme un tremplin permettant de redonner confiaaog aphasiques et a leurs
proches. Elles leur permettent de trouver les teigt I'entraide nécessaires, hors des
contraintes et des difficultés de la société. Endites partagent le désir de lever les
barriéres de l'isolement qui entourent la persorapghasique et ses proches, tout en

encourageant ceux-ci a rétablir le contact perde@le monde extérieur ».
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B. Les documents d’information

L’'aphasie est un trouble qui, bien qu’encore méogrse démocratise petit a
petit. En paralléle de linformation fournie parsig@rofessionnels de santé ou les
associations de personnes aphasiques, il existerdelsures d’'information disponibles
dans certains services hospitaliers, centres ddéucééon ou cabinets médicaux, ou
directement téléchargeables sur internet. On trouve

- « On a du mal a se comprendrefascicule réalisé a l'initiative du laboratoire

de neuropsychologie de Lyon (1981) ;

-« Vous connaissez un aphasique Dsochure a destination des proches de
personnes aphasiques, élaborée par deux orthop®niguébécoises
spécialisées en rééducation de I'aphasie a Montt®&?2), rééditée en 1984,
1991, 1997 et 2007. Cette derniere version, migeirdpar les orthophonistes
D. Bleau Lafond, R. Boisclair Papillon, C. Cyr Stafl, F. de Grandpré et M.
Hubert, et renommée« Vous connaissez une personne aphasiqye ? »
complete les précédentes par des conseils, dems@&poaux questions
freguemment posées et des témoignages, en plusexgidisations sur les
troubles aphasiques et sur la rééducation ;

- « L’aphasie, manuel d'information pratique a 'ugsades familles »éalisé a
I'hdpital Emile Roux par N. Cohen, G. Couture, efves-Eyoum et F. Martin

(1993), anciennement édité par Ortho Edition ;

- « Qu’est-ce que I'aphasie ? sutil d'information téléchargeable sur le site de
I'AIA ( http://www.afasie.nl/aphasia/pdf/5/brochurel)pdf

- « L’aphasie, c’est quoi ?,Jivret interactif a I'initiative de I'’Aphasia Irtigute
pour les adultes aphasiques ayant des difficule&@xampréhension, rédigée

avec peu de texte, complété par des illustratia@63) ;

- « Aphasia, terra incognita,»bande dessinée réalisée a l'initiative de 'ASBL
ENSEMBLE, service résidentiel pour adultes handésapet de la FEBAF,
Fédération Belge des Aphasiques Francophones (2004)

- « Maux d’aphasie en dessins bvret d’explications sous forme de dessins
réalisé par l'illustrateur aphasique Sabadel, guhiéOrtho Edition (2005).

57



De plus, des documents dinformation crées danscddre de meémoires

d’orthophonie existent :

- La plaquette« Conseils de communication& destination des personnes
aphasigues et des proches, créée en 2004 par tielixnées strasbourgeoises,
C. Von Dahlern et F. Petit ;

-« Accompagner et communiquer avec votre proche sapha » (40 pages),
livret d’'information complet visant I'entourage de®rsonnes aphasiques,

réalisé par E. Carré a Nantes en 2007 ;

- « Livret destiné a I'entourage de personnes aphasop (55 pages), élaboré
par M. Boulin et A.-L. Hugon en 2007 a Paris, sdaudirection de G. Le
Bornec. Ce document est constitué d'un premieetid@information générale
sur l'aphasie, auquel s’ajoutent des fascicules ptémentaires sur des
domaines spécifiques (précisions sur I'équipe soigy informations sur les
différences de traitement du langage chez l'indivs&in et chez la personne

aphasique, renseignements administratifs...) ;

-« Je reparlerai, singulieres histoires du retoulaaparole des aphasiques»
film documentaire de N. Viala, écrit par L. Danreit C. Lanne (2008),
distribué par Ortho Edition. Au travers de récitsxgériences de familles et
de professionnels, ce document donne un aperc@a déelquotidienne des

personnes aphasiques.

L'aphasie touche de nombreuses personnes en Frslai® ce n’est pas parce
gu'on est aphasique ou que l'on cotoie un aphasgue I'on sait ce qu’est cette
pathologie, a quoi elle est due, comment elle seifesie et comment s’y adapter. Les
documents d’information sont un moyen efficace pexpliquer cela. Il est néanmoins
primordial qu’ils soient délivrés en complément ruinformation verbale fournie par

I’équipe soignante, en particulier par le médetipag I'orthophoniste.
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C. Internet

Internet est la source d’information privilégiéesdiamilles. En effet, cette
banque de données inépuisable est exploitée faceomdre questionnement, surtout
par les personnes jeunes ou d’age moyen, et edtEmment en phase précoce. Les
utilisateurs apprécient I'immédiateté des réporstete caractere écrit qui donne la
possibilité de revenir sur ce qui a déja été laiesi de mieux comprendre les termes

qui ne font pas partie de leur lexique usuel.

Les informations fournies par I'équipe soignante sent pas toujours
comprises : le vocabulaire médical n'est pas nsditde tous, et la brutalité de la
survenue de I'aphasie rend parfois I'entouragetmapntégrer les informations orales.

Le recours a internet est fréquent, une fois leadw®l’annonce du diagnostic passe.

Néanmoins, il faut se méfier de la fiabilité de tasgrs sites. Les familles
recherchent notamment des informations concereamtonostic d’évolution et le degré
de récupération, bien qu’il soit difficile de seponcer sur ce sujet en phase aigué. Les

informations obtenues sur internet peuvent les issgoinutilement.

L’équipe médicale se doit de fournir une informatguffisante pour évite