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INTRODUCTION

La personne atteinte de la maladie d’Alzheimer guekn soit le degré de
séverité, est, et reste, un sujet. Un sujet comsértoute sa singularité, malgré ses
difficultés et sa souffrance, tant que celle-cilmeest pas 6tée et que son identité, sa
place au sein de sa famille et de la société neohti pas retirées au profit d’'un nouveau
statut, qui confinerait ce sujet au simple rangygade, faisant de lui uniguement un
objet de soin.

Le sujet souffrant de cette maladie s’inscrit dane dynamique qui malheureusement
va dans le sens d’une involution. Cette dégradatéoprogressivement atteindre toutes

les fonctions cognitives, et ainsi affecter la @e conscience de soi et du monde.

Souffrir de la maladie d’Alzheimer, en particuli@run stade avancé, c’est se
trouver empreint de troubles importants de la comgaiion, c’est entre autre faire face
aux interrogations, a I'incompréhension de ceslimtateurs qui ne vous comprennent
plus, mais que vous ne comprenez pas toujours he.jes interlocuteurs qui ne
parviennent pas toujours a se mettre a votre patéant du mal a interpréter vos
manifestations cliniques, vos cris, vos regards, atbitudes, vos gestes... comme des
vrais actes de communication, car ceux-ci sontrdésis le seul moyen d’échange qu'il

vous reste, étant donné que toute communicatida esa devenue tres difficile.

L’objectif de ce mémoire est de tenter un voyagesein de la communication
avec la personne atteinte de la maladie d’Alzheignein stade avancé, de témoigner
aux thérapeutes du langage, tels que les orthogtiesni’intérét de la prise en charge de

ces patients et le r6le qu’ils y ont.
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La Nomenclature Générale des Actes Professionrate ges orthophonistes
dans un role de « maintien et d’adaptation destifmme de la communication chez les
personnes atteintes de maladies dégénératives ».

Mais a un stade avancé de la maladie, la prisehange de ces personnes
souléve un certain nombre d'interrogations : « ii@in» et « adaptation » faut-il
accorder avec ces deux termes «rééducation» etkoaccompagnement
thérapeutique » ?

En effet, il devient difficile, pour les orthophstes, de trouver véritablement
leur place au sein de la prise en charge des realadigénératives, telle que la maladie
d’Alzheimer au stade séveére, car il faut renondé&rspoir de guérison, et leur role ne se

cantonne plus a celui de rééducateur. Ce role démurmais a redéfinir.

A travers ce mémoire nous nous interrogeons donc lau place de
I'orthophoniste dans une telle prise en chargelesioutils qui pourraient étre mis en
place pour faciliter le suivi orthophonique du pati mais également pour faciliter la

communication entre les différents intervenants.

Dans une premiére partie théorique, apres avoinidgtfexpliqué les différentes
atteintes dues a la maladie d’Alzheimer, en pdiéca un stade avancé de la maladie,
nous donnerons, dans un deuxieme temps, une d#fimie la communication. Enfin
nous exposerons les conséquences et les réperustas troubles consécutifs a la
maladie d’Alzheimer sur cette communication, dandessein de mieux comprendre et

appréhender la personne souffrante.

La partie pratique sera I'occasion d’une rencoatrec une personne atteinte de
la maladie d’Alzheimer au stade sévere, avec salléanainsi que les différents

intervenants présents aupres d'elle.

Nous tenterons, par une intervention au domicile ceédte personne, de
comprendre comment améliorer la communication & fes niveaux et sur tous les
plans (c'est-a-dire entre I'orthophoniste et leéguatmais également entre le patient et

son entourage, ainsi qu’entre toutes les persgmmésgntes aupres du patient.).

12



. Ceci en émettant I'hypothése que I'orthophongstse place au sein de la prise
en charge d’'une personne atteinte de la maladizidémer a un stade avancé, un role

arepréciser et a réajuster aupres de I'entourage du patient.

Nous avions envisagé, aux prémices de notre étledmettre I'accent sur le lien
entre le patient et ses différents intervenanteméant, aprés réflexion et prise en
considération du temps imparti a la réalisatiorcéenémoire, nous avons affiné notre
étude et nos objectifs. En effet nous nous somressnéellement axée sur la relation
entre le patient, I'aidant afin de réfléchir a lage et au le réle de I'orthophoniste au
sein d’une telle prise en charge.

La patiente que nous avons rencontrée bénéfi@pitid des années d’'une prise
en charge orthophonique. Mais nous avons choisiedgas participer a I'expérience au
cOté de cette orthophoniste déja inscrite et sitlades cette prise en soin, mais plutot de
nous positionner nous méme en tant qu’orthophoaiséerecherche d’'une place au sein
d’une relation déja établie entre une patient@etasdant.

Ce choix a été réalisable grace a cette orthopteomjsi s’est délibérément
contenue, pour des raisons essentiellement pratigdans un rdle «d'agent de

liaison », mettant ainsi a notre disposition le=uX, les données cliniques de cette

patiente et organisant notre rencontre avec celle-c

Ce mémoire est une invitation au voyage dans ledmoie la démence et dans la
découverte du sujet, que lI'on croit perdu en témeonnue, qui parfois s'égare en
chemin...Peut-étre donnera-t-il la voie a une noeveision du malade qui demeure,
malgré ses troubles, une personne. Une personoensact de laquelle on s’enrichit, on

apprend énormément et avant tout sur nous méme.
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Premiere partie

La maladie d’Alzheimer

Définition

A. Une maladie évolutive

La maladie d’Alzheimer est singuliére par le faitaile dépeint, aussi bien aux
prémices de la maladie qu’au cours de son évoludies tableaux trésétérocliteque
ce soit dans leur vitesse de progression, comme ldariroubles eux-mémes.

Dans les premiers stades de la maladie, les dift®rteoubles cognitifs et non
cognitifs n'alterent, en apparence, que partielleintee communication. En revanche au
stade sévere de la maladie d’Alzheimer les fonstimstrumentales du langage et la

communication sont fortement perturbées.

1) Le stade prodromal

La maladie d’Alzheimer connait un début insidiewx manifeste.

A ce stade les symptdmes se révelent peu a paeraignt un aspect cognitif (ce qui se
traduit par des troubles mnésiques, des difficudtentionnelles, des difficultés

langagieres et un manque de concentration). Lasbles peuvent également étre
d’ordre affectif (avec I'apparition d’une anxiét@une dépression), ou encore d’ordre
comportemental ou psychiatrique (avec une apathia présence de délires).

Ces troubles sont mineurs et minimisés par la peesqui parvient a les camoufler, si
elle en a conscience, car ils n'ont pas de retmment fonctionnel dans la vie de tous

les jours.

! La revue de gériatri¢fistoire naturelle des syndromes démentielme 35 n°1 janvier 2010
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2) Le stade léger

Les premiers symptdmes significatifs sont repérés Ips proches, car ils
perturbent la vie psychique et la vie quotidienadadpersonne. En effet, les troubles de
la mémoire deviennent plus évidents, les oubliscg€atuent et s’immiscent de plus en
plus dans le quotidien. La désorientation tempeygluis spatiale, vient perturber les
déplacements dans les lieux peu familiers dangemipr temps.

Malgré une négation fréquente des troubles, le sigeient anxieux devant ces

perturbations qu’il ne peut gérer.

Au niveau communicationnel, sur le versant réceptifnote une perturbation de
la compréhension verbale, en particulier en ce auicerne la compréhension de

messages longs et complexes ou pour les inforngatiomposant une conversation.

Sur le versant expressif, I'usage de périphrasds paraphasies sémantiques est
de plus en plus fréquent, la personne a tendanemiaun discours autoréférencié,
d’aspect allusif et digressif.

Prendre la parole pour initier une conversatioriefgvdonc difficile.

3) Le stade modéré

Le tableau est toujours plus complet et les difftee atteintes contraignent le

sujet & une baisse d’autonomie, le rendant dépéntkdes extérieures.

Les troubles de la mémoire a court terme et a tenge touchent des faits plus
importants (des événements familiaux par exemplejes connaissances bien ancfées.
Ces troubles mnésiques sont associés a une atérdd la pensée abstraite, une
altération du jugement, des troubles du comport¢mea un syndrome aphaso-apraxo-

agnosique.

2. LACOMBLEZ, F. MAHIEUX-LAURENT, Les démences du sujet adéhn Libbey Eurotext, Paris,
2003, p. 3-15
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A ce stade, les troubles de la personnalité apgsmai comme une exagération
ou un changement de traits de caractére, une ratiifin de I'hnumeur a tonalité
dépressivé

La communication est altérée de maniére signifieatiussi bien sur le versant
réceptif, que sur le versant expressif. En effatpersonne atteinte de la maladie
d’Alzheimer, a ce stade, a des difficultés pourrgmpr ses besoins quotidiens, qu’ils
soient sociaux ou émotionnels, ce qui contraint suerlocuteur a reprendre, a

reformuler son discours pour s’assurer d’en aaiside sens.

4) Le stade évolué ou sévere

A ce stade de la maladie, la personne a besoiredagsistance soutenue pour
toutes les taches quotidiennes. Toutes les forstmmrticales sont atteintes et des
déficits psychomoteurs fondamentaux apparaissent.

En effet, le syndrome aphaso-apraxo-agnosique egeum les reperes spatiaux
s’étiolent et la personne a des difficultés pourommaitre des lieux qui lui sont
familiers.

Les déficits attentionnels perturbent la réalisatdbune tache trés simple ou
habituelle : mettre le couvert ou se laver les slpar exemple.

Les troubles de comportement sont divers et cotsstarce stade de la maladie.
Leur moment d'apparition est fonction de la persdibd pré-morbide et de
I'environnement dans lequel évolue la personne.sdiat généralement moins bien

tolérés par I'entourage et motivent la plupart plesements en institution.

Concernant les capacités communicationnelles, daint de vue expressif, on
observe une perte des fonctions verbales, et dgemaonon verbaux se mettent en
place, tels les gestes, les mimiques, les criesglognements. Ces nouvelles attitudes
sont un moyen pour signaler une géne ou montrerlgygersonne a reconnu son
interlocuteur par exemple. Quelques mots sans feigtion, des vocalisations, la

répétition d’un son... peuvent étre utilisés duraitecpériode.

% La revue de gériatriddistoire naturelle des syndromes démentigsne 35 n°1 janvier 2010, p. 39 a
51.
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L’expression verbale spontanée est imprécise, emipge de digressions. De
plus, on assiste & une altération de la comprébensirbale et écrité.

Malgré ces différentes atteintes la communicatiemeure. Encore faut-il savoir

la repérer, car elle ne se manifeste plus pardeaux habituels.

B. Qu’'est-ce qu'une démence sévere ?

Dans le DSM 1V, la démence est définie comme umigyme purement cognitif,
en effet elle est le résultat d’une affection igsible et progressive du systéme nerveux
central qui atteint le fonctionnement exeécutif, sigae, cognitif, psychologique et
comportemental de l'individu d’'une maniére hétérageOr elle ne perturbe pas
seulement les fonctions citées précédemment, mHé représente aussi une
modification profonde de la vie psychique et relatielle du sujet. Cette perturbation
est bien entendu secondaire aux Iésions des rédiorgrveau qui sous-tendent la vie
affective et la motivation (les noyaux amygdaliemsais elle est aussi la conséquence
des réactions du patient et de I'entourage faceesa deficits cognitifs et a ses
modifications de I'humeut.

La démence, en plus d’'étiologies organiques, egs $a dépendance de la
personnalité du sujet et de facteurs relationnete@aux.

Ces différentes atteintes constituent des éléemaatsévérité suffisante pour
retentir sur 'activité sociale et/ou profession@ealu sujet, et pour présenter un déclin

par rapport & I'activité antérieure, s’en suit dome perte d’autonomie significative.

* Thierry. ROUSSEAU Communication et maladie d’Alzheimer, évaluatiorpese en chargeOrtho
Edition, Z™ édition, Isbergues, 2007, p. 19-64

® Charles DUYCKAERTS, F. PASQUIERémences)oin, 2002, p. 25-35

® Jacques SELMES, Christan DEROUESNHMaladie d’Alzheimer : affronter le diagnostidohn
Libbey Eurotext, Paris, 2007, p.49-60
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Selon l'échelle de détérioration globale de REIBBE on entre dans la
démence lorsque la personne atteinte de la matbélizheimer ne peut plus survivre
sans aide C'est-a-dire qu’elle se trouve désorientée danemps ou dans I'espace,
gu’elle ne se rappelle plus d’'un élément impor@atsa vie quotidienne (comme son
adresse, son numéro de téléphone...). Les actividédodbles taches s’avérent tres
difficiles.

La démence est donc installée lorsqu’il y a uneirattt sévere des fonctions
cognitives et que la maladie d’Alzheimer met a frmltonomie de la personne qui en

est atteinte.

Chaque sujet atteint de la maladie d’Alzheimeiffseu’une démence qui lui est
propre, relative a son age, aux régions cerébrigle®ses, au degré de sévérité des

|ésions, et donc de leur évolution.

La santé, le niveau cognitif et culturel, le miligsychoaffectif et la personnalité

du malade jouent un role dans I'hétérogénéité diéaence et dans son évolutfon.

Il existe plusieurs outils pour quantifier la séi&de la démence. L'instrument
le plus usité pour évaluer le degré de perturbatiea fonctions cérébrales est une
échelle: le « Mini Mental State Examination » (ME)S Il évalue la capacité
d’'orientation et d’attention, la mémoire, le langagjuelques praxies et quelques

gnosies.

Au stade de démence sévere de la maladie d’Alzleimscore au MMSE est
inférieur a 10. Ce score est toutefois arbitratraeotion de sévérité fait intervenir la

présence ou non de certains symptémes ou de teodbleomportement majeurs.

" La revue de gériatrig{istoire naturelle des syndromes démentitdsne 35 n°1 janvier 2010, p. 48 a
51.

8 Mitra KHOSRAVI, La communication lors de la maladie d’Alzheimeses troubles apparentédoin,
2007, p. 1-24

19



C. La personne atteinte de la maladie d’Alzheimer a  u stade sévére :

Il arrive que les personnes ne partageant pasdtdign du sujet souffrant de la
maladie d’Alzheimer s’attachent uniguement aux a@pees, et pensent qu’il s’agit
d’un état au cours duquel le sujet connait une mEaction compléte de la réalité et de

son environnement.

Or les personnes atteintes de la maladie d’Alzheiawe stade sévére restent
sensibles a leur environnement, a 'humeur desopees qui les entourent, elles

éprouvent des émotions et possédent encore cerfaicdtés cognitives.

Nous ne sommes pas en présence d'une « mort geil'’esEn effet, méme si
les capacités cognitives diminuent de plus en pasémotions demeurent en grande
partie intactes. La personne malade connait des emismde lucidité et des
améliorations épisodiques jusqu’a la phase terminal

Les sujets conservent donc un potentiel émotiomtelelationnel, qu’il faut

savoir mettre a profit.

Il est difficile de dresser un tableau unique pdecrire les capacités et les
ressources restantes au stade sévére, puisqual jostement pas de stéréotype!
En effet le terme « démence » ne correspond pag &ntité conceptuelle bien définie

et ne permet pas de délimiter un groupe de sujgrobénes’

® Jacques SELMES, Christian. DEROUESMNladie d’Alzheimer : affronter le diagnostip.49-60

19|, LACOMBLEZ, F. MAHIEUX-LAURENT, Les démences du sujet &déhn Libbey Eurotext, Paris,
2003, p. 3-15
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REMARQUE :

Nous nous sommes attachée, tout au long de I'éeritle ce mémoire, a
employer le terme personne atteinte de la maladie d’Alzheimer »en refusant des
formulations comme « I’Alzheimer » ou « I'’Alzheiniém », formulations que nous
avons pu rencontrer dans la littérature. Ces egmes marquant, a notre sens, la
confusion entre la maladie et les personnes. Ladmaldevenant ainsi un substantif
stigmatisant, tendant a assimiler la maladie ael'@umain, au risque d'aliéner son
autonomie. On nomme ainsi la personne par le mat @étle est atteinte: c'est
« I'Alzheimer ». La personne ainsi désignée essglarlée, puisqu'on en parle comme
d'un objet qu'on déplace et qu'on manipule. Elee pilus, dans la logique de ces

discours, de vie propre, et voit souvent sa pléasgataitre

Faire la distinction entre la personne et la malagjuivaut donc a poser deux
niveaux d’analyse, en distinguant ce qui appataisujet et ce qui apparadu sujet,

I'un se donnant a voir et I'autre se donnant aezivr

1 DominiqueARGOUD, Maladie d'Alzheimer : 'émergence de nouvelles appes.accompagner et
Soigner 2001, p. 33-42.

21



Il. Sémiologie des troubles de la maladie d’Alzheim er au stade
sévere

Seuls les troubles ayant des répercussions au wnigemmunicationnel seront
abordés ici, leurs conséquences sur la communicaémnt traitées dans une troisieme

partie.

A. La mémoire

La mémoire est une fonction psychologique permettde stocker des
informations, des connaissances et des apprerdgssaigt moteurs que cognitifs.

Elle comporte des processus d’encodage (transfooxmatu stimulus en une
représentation mentale), de stockage (préservdtooes représentations mentales) et

de récupératior?

Nous ne parlerons pas de la mémoire mais des me&snaar celle-ci doit étre
envisagée comme un ensemble de systemes liésdemunrautres et fonctionnant dans

une dynamique de réciprocité.

L’atteinte mnésique est souvent inaugurale dansd¢éadie d’Alzheimer et se
manifeste par une grande variabilité d’'un sujéhatte.
L’hétérogénéité des manifestations neuropsycholmgiqle la maladie d’Alzheimer ne
nous permet pas de dresser un tableau uniformeffesnil est difficile de distinguer les
troubles mnésiques authentiques des troubles squat d’autres déficits cognitifs

nécessaires pour la mémoire, comme l'attention ktrigage.

12 Jean-Pierre ROSSPsychologie de la mémoire : de la mémoire épisasligla mémoire sémantique,
De Boeck Université, Paris, 2005, p. 15-36
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1) Les atteintes de la mémoire épisodique au stade  sévére

La meémoire épisodique permet l'acquisition et laeméon d’événements
personnels vécus, situés dans le temps et I'esgiadent la récupération dépend du
rappel conscient du contexte d'encoddyd.a récupération en mémoire, de nos
souvenirs strictement épisodiques, nécessite wmtetfne reconstruction du souvenir.
Ce processus sollicite la mise en jeu de I'admmaisur central de la mémoire de

travail 1

Ce systeme mneésique est le plus frequemmentpdiseprécocement affecté dans
la maladie d'Alzheimer. Cela se traduit par delésilperformances dans des épreuves

de rappel libre, de rappel indicé et de reconnagssa

La perturbation porterait essentiellement surapét d’encodage compte tenu de
'absence d’amélioration significative des perfonoe@s en rappel indicé et en
reconnaissance. Ce déficit prédominant de I'encedag conduit GROBER &
BUSCHKE (1987) a qualifier les troubles mnésiques ld maladie d'Alzheimer
« d’authentiques » par opposition aux troubles pasgnts » des pathologies sous-

corticales caractérisées par un déficit de la réatmn.

Les déficits d’encodage relevés dans la maladMziikimer seraient liés a un
trouble de l'organisation sémantique : le fait qeertains items ne soient jamais
rappelés suggere que les patients ont stocké upemation insuffisante et sous-
spécifiee de ces items, ce qui ne permet pas dmtastériser de maniére unique, et ils
peuvent donc étre confondus avec d’autres itemsuséguement proches.

Les troubles épisodiques pourraient égalementditsea une mauvaise consolidation
des nouvelles informations lors de la phase dekagm Ce dysfonctionnement se

traduit par un oubli plus rapide des informatiomsrectement encodées, et pourtant

B R SQUIRE, R. KANDELLa mémoire, de I'esprit aux moléculésaduction de la premiére édition
américaine par DESRANGES B. et EUSTACHE F., De Baguversité, Paris, 2002, 282 p.

14 Bernard GUEGUEN, Patrick CHAUVEL, Jacques TOUCHQWeuropsychologie des mémoires,
Elsevier SAS, 2005, p.155-164

23



répétées lors d’'essais successifs, ou par un tawblgs important évalué apres un
rappel différé"

2) Les atteintes de la mémoire sémantique au stade  sévere

C’est une mémoire didactique qui concerne le coges connaissances d'un
individu, elle définit le savoir, « la culture » eacore les compétences de celui-ci, sans

référence explicite au contexte dans lequel ele$t initialement apprises.

Les troubles de mémoire sémantique peuvent surpe@écocementdans la
maladie d'Alzheimer et se traduisent par un discgpontané vague, composé de mots

imprécis et de circonlocutions.

Les épreuves de dénomination, de fluence (évataléxicale) ou de
vocabulaire sont les plus frequemment utilisées gwaluer les troubles sémantiques
dans la maladie d'Alzheimer et permettent de medtreévidence certaines erreurs
caractéristiques d’'une perturbation de la mémaneantique.

Ainsi, les épreuves de dénomination d'objets provod des paraphasies sémantiques
et des réponses superordonnées (MARTIN & FEDIO,319®ans les épreuves
d’évocation lexicale, les personnes atteintes ddadie d'Alzheimer ont plus de

difficultés en fluence catégorielle qu’en fluenathographique.

Malgré ce consensus quant a I'existence de treudd#enantiques au cours de
I'évaluation de la maladie d'Alzheimer, la natuseas déficits reste imprécise et deux

théses contradictoires sont généralement avanogesgs expliquer.

Pour certains auteurs (NEBESal. 1989), les patients souffrant de la maladie

d'Alzheimer connaitraient un déficit d’acces awnr@@ssances au sein d'un stock

15 Bénédicte GIFFARD et al., «Le vieillissement da mémoire: vieilissement normal et
pathologique »Gérontologie et sociét@/2001, N°97, p.33-47.

16 RogerGIL, neuropsychologieMasson, 4" édition, Paris, 2006, 414 p.
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sémantique relativement intact. Au contraire, desitauteurs (CHERTKOWet al.
1989) suggerent une dégradation de l'organisatiodeela structure de la mémoire
sémantique, ainsi qu'une perte spécifigue et pssijve des concepts et de leurs
attributs.

BANDERA et al. (1991) ont distingué deux sous-groupes de patsmiffrant
de la maladie d'Alzheimer, I'un se caractérisant¢es troubles du stock sémantique,
l'autre par des difficultés d’accés aux connaisearsgmantiques.
En fait, le degré de sévérité de la maladie paum#uencer la nature de ces troubles :
le déficit d’accés aux représentations sémantigpescéderait leur dégradation
(CARDEBAT et al.1995. SHALLICE (1987) a proposé plusieurs critéresfaveur
d’'une perturbation centrale de la mémoire sémaatida constance des erreurs d’'une
épreuve a l'autre et lors d’examens répétés, lmtmsede facilitation par indicage
sémantique, l'atteinte préférentielle des items fréguents, et la perte sélective des
attributs spécifiques des concepts contrastant amecpréservation des informations

superordonnées.

Selon une conception hiérarchique de la mémoireas@que, la maladie
d'Alzheimer provoquerait une dégradation partiedte progressive de la mémoire
sémantique, affectant d’abord les attributs spfwes et épargnant les connaissances
catégorielles, au moins au début de la maladiestCette dégradation de bas en haut de
la mémoire sémantique qui entrainerait la prodactie paraphasies sémantiques, des
erreurs dans les taches de définition et une ristudu nombre d’exemplaires cités en
fluence verbale (EUSTACHE & DESGRANGES, 1997).

A un stade évolué de la maladie, les differengmes cités précédemment
deviennent plus fréquents, les circonlocutionsnéque du mot et les paraphasies sont
plus nombreux. Ces difficultés s’illustrent dansldagage oral, et entachent donc la
compréhension du discours de la personne malatie;ctepparait alors de plus en

plus flou et approximatif.

17 Bénédicte GIFFARD et al. « Le vieillissement deri@moire : vieillissement normal et pathologique »,
Gérontologie et sociét@/2001, N°97, p.33-47.

25



3) Les atteintes de la mémoire de travail

Rappelons que la mémoire de travail joue un réléerdénant dans la
compréhension du langage, la résolution de prolderae réalisation de taches de
complexité variable, 'acquisition de nouvelles parssances, et dans le traitement des

images et de I'espack.

La mémoire de travadst perturbée dans la maladie d’Alzheimer, en arér
dans l'une de ses composantes: I'administrateuntrale (d’apres les travaux de
BADDELEY, 1986, et MORRIS, 1986, 1987). Celui-ciozdonne les interventions
réciproques des systemes esclaves. C’est un cemtrgjui focalise l'attention sur
certains aspects de la tache ou des stimuli, éciéhne les informations pertinentes et
inhibe les autres. Il active également les padiesa mémoire a long terme concernées
et déclenche I'exécution des programmes de traitésmecessaires a la réalisation de la
tache.

Lors du processus mnésique c’est la phase d’eneodagest essentiellement
perturbée chez la personne atteinte de la maladlizhetimer, en particulier a un stade
sévere de la maladie. En effet, durant des testapgel, le rappel libre est plus difficile

que le rappel-reconnaissance et I'indicage estrgéamaent inefficace.

Les travaux des derniéres années ont contribuénariéer que l'atteinte de la
mémoire de travail est une composante clé dangngtematologie cognitive de la
maladie d’Alzheimer a un stade évolué. Par exemlpke,patients sont sévérement
atteints dans des taches exigeant le maintien dhfeemation a court terme tout en
réalisant une activité de distraction, comme dameuve du Brown-Peterson.
lIs montrent également des déficits dans des taekigeant une manipulation active de

I'information en mémoire de travail.

8 R. SQUIRE, R. KANDELLa mémoire, de I'esprit aux moléculésaduction de la premiére édition
américaine par Béatrice DESRANGES et Francis EUSHTECDe Boeck université, Paris, 2002, 282 p.
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La mémoire de travail a aussi été évaluée en desm@ralix participants de
coordonner I'exécution de taches concurrentes.résdrand nombre d’études ont mis

en évidence des difficultés d’attention diviséezcbes patients.

Ainsi, Baddeleyet al. dans un paradigme combinant une tache de poursuite
visuelle a un rappel de chiffres, ont observé dtesnes séveres dans des conditions qui
exigeaient d’exécuter les deux taches de faconlsimae®

4) Les atteintes de la mémoire procédurale

La mémoire procéduralg’est pas accessible a la conscience. C’est umragst
chargé de I'encodage, du stockage et du rappepdesdures qui sous-tendent les
différentes habiletés (perceptivo motrices ou ciggs)?° Indissociable de I'action, la

mémoire procédurale s’exprime au cours de 'aéidit sujet.

La plupart des études évaluant les capacités aeoiree procédurale dans la
maladie d'Alzheimer, ont proposé I'apprentissag@mdeédures perceptivo-motrices et
ont montré une relative préservation de cet apfasage dans les épreuves du Rotor
test ou d'apprentissage de labyrinthe. Les étudeweenant l'apprentissage de
procédures perceptivo-verbales dans la maladieztgiiner, comme la lecture en
miroir, sont plus rares et moins consensuellesteCeitérogénéité des points de vue
s’explique en partie par des différences méthodqlags entre les études. La littérature
concernant la mémoire procédurale cognitive chez patients atteints de maladie

d'Alzheimer au stade sévere est encore moins dense.

19 Louis BHERER, Sylvie BELLEVILLE, Carol HODON,e déclin des fonctions exécutives au cours du
vieillissement normal, dans la maladie d’Alzheiraedans la démence fronto-temporadsychologie &

NeuroPsychiatrie du vieillissement, volume 2, n181-9, Septembre 2004

2 Jean-Pierre ROSSPsychologie de la mémoire : de la mémoire épisadiyla mémoire sémantique,
De Boeck Université, Paris, 2005, p. 15-36
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A l'aide d'une épreuve de résolution de la tour Kianoi, BEAUNIEUX
(1999) a mis en évidence une altération de I'adpisdes habiletés cognitives dans la
maladie d'Alzheimer, laquelle serait liée a unauofidn des capacités de la mémoire de
travail.

Les résultats relevés dans la maladie d'Alzhetoarergent vers une relative
préservation de cette mémoire méme a un stade é@wbnda maladie. Toutefois, les
épreuves qui impliguent des processus perceptifsu emoteurs simples sont
vraisemblablement mieux réussies que les tachebqumapt des traitements cognitifs

complexes!

5) Altération de la mémoire autobiographique et du sentiment d'identité dans la

maladie d’Alzheimer au stade sévere

La mémoire épisodique est unique dans le sens leuest associee a la
conscience autonoétique (conscience de soi) que dH possibilité d'accéder a
I'expérience subjective du souvenir et de réaliservoyage mental dans le temps en

revivant les éléments perceptivo-sensoriels préderd de I'événement original.

La conscience noétique est associée a la mémanansigue. Elle correspond a

un sentiment de familiarité, & savoir « une infotiora» et non un souvenir.

A partir de cette dichotomie, entre mémoire épigoeiet mémoire sémantique,
la mémoire autobiographique avait été considéréenu® strictement épisodique.
Or les études actuelles révelent que c’est une nnémmultiple et complexe, composée
a la fois d’informations (de connaissances spéoifiget générales) et de souvenirs
particuliers a l'individu. Ces informations et cesuvenirs, accumulés depuis la

naissance, permettemh sentimentd’identité et de continuité dans le temps.

2l Bénédicte GIFFARD et al. « Le vieillissement deri@moire : vieillissement normal et pathologique »,
Gérontologie et sociét@/2001, N°97, p.33-47.
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Cette mémoire est considérée comme une mémoirgfignément humaine,
celle qui nous permet de répondre a la vaste qurestqui suis-je ? » et de conserver du
passé des images chargées d’émotions et le souleeairaque moment clé de notre vie.
C’est la mémoire de soi, de ce que nous avonglétée que nous sommes maintenant

et de ce que nous pourrions devénir.

Cette mémoire est fondamentale car elle permebiagaence de soi. C’est un
concept complexe qui met en jeu des capacitésvildseence épisodique et un voyage
mental dans le temps. La mémoire sémantique pesenmst également une

composante essentielle de l'identité personnelle.

L’appréciation du présent et I'anticipation du futiependent de la capacité a
communiquer avec le passé. Lorsqu’une personneplo’a les moyens de voyager
volontairement dans le temps, elle se trouve pridéda plupart des sources de ses

sentiments d’identité et de ses aspiratons.

La maladie d’Alzheimer, a un stade avancé, altétealeverse la construction
identitaire donc le rapport avec le monde, la manéd’étre - au monde ».
Les désordres identitaires peuvent s’exprimer parmodification du Soi (du « Self »)
qui génere des modifications comportementales. dite Ifentourage (et en particulier
I'aidant principal) souffre de ne plus étre « remom par son proche, alors méme que la
dépendance contraint cet entourage a une assistarlas en en plus rapprochée et de

plus en plus épuisante.

Le concept d’identité, au sens d’ipséité, désigne maintien de soi » en dépit

des changements, en défi aux changements et qujdicenfant, adulte ou vieillard, le

22 pénélope MARTINELLI, Pascale PIOLINQ,es souvenirs définissant le soi: dernier bastimn
souvenirs épisodiques dans le vieillissement nofim@kychologie et neuropsychiatrie du vieillissement,
John Libbey Eurotext, Septembre, volume 7, n°%p.167

%3 Daniel L. SCHACTER, traduction de la premiére iéditaméricaine par Béatrice DESGRANGES et
Francis EUSTACHE, De Boeck Université, Paris, 1999,90-192
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sujet bien que changeant reste «le méme étret»atodong de sa vie. L'ipséité
s’exprime dans la capacité de chacun a se racengese reconnaitre dans une histoire,
ce que Paul RICOEUR nomniidentité narrative (nous reviendrons sur cette notion

dans notre partie pratique).

C'est l'ipséité qui frappe la maladie d’Alzheimearss sa phase sévere, qui
ampute l'individu de pans entiers de son histoirBrise sa cohérence identitaire. Ainsi
la maladie frappe les attributs méme de la perstwneaine. Evoquer le respect de la
dignité du malade ne peut se faire en esquivantdaiére de reconfigurer la personne

au-dela des apparences.

C’est ainsi que, de maniere humble, est invitéeaihgue de I'attestation. Elle
se fonde sur une conviction que toute personneisgabméme dans ses attributs

défigurés par la maladie.

B. La désorientation temporelle et la désorientatio  n spatiale

1) La désorientation temporelle

Il s’agit d’'une incapacité a se donner des repémagporels : la personne perd la
notion du temps, ne connait plus la date, le jautadsemaine, I'heure gqu’il est. Bien
gu’elle soit encore capable de lire 'heure a santngy elle ne sait plus a quoi cela
correspond. Cela engendre des comportements soiciadaptés (comme se préparer
pour aller faire ses courses a 23h...).

Au début, la personne atteinte de la maladie d'dilxier voit ses points de
repéeres temporels s’étioler, mais elle connait entas jours de la semaine, le mois de
'année, voire méme le millésime. Plus tard au sale I'évolution de la maladie, ces
mots s’effaceront de sa mémoire. Si I'on va en@tus loin dans la maladie, c’est peu a

peu la notion de temps qui deviendra erronée, notmhdans sa composante de durée.
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Selon CRISP la personne « se trouve hors du tepnpge du présent, du passé
et de l'avenir », en effet, « le passé et le prédermiennent similaires ». De ce fait, les
événements du passé sont parfois amenés a sungiledarésent et sont vécus comme
réels, de maniére plus ou moins intense selonides kffectifs et les ressentis qu’ils

véhiculent. Plus aucune limite temporelle ne lgmee du préserf.

Plus la maladie progresse, plus la mémoire a ¢eurte est défaillante, et plus
la personne trouve ses reperes dans son passés{quieux fixé), I'orientation dans le

présent se révélant difficil&

2) La désorientation spatiale

L’orientation spatiale a été tant6t rattachde &aotion de « carte cognitive »
par TOLMAN, (elle concerne alors la réorganisatjorierne) de l'information spatiale
et une connaissance du milieu qui dépasse les dsnpérceptives immédiates.) et
tantbt rattachée a la notion de déplacement, (qupht des processus de prise de
décisions, d'exécution des décisions, des procedsugraitement des informations

perceptives, et enfin des processus mnésidfies.)

Dans ce cadre conceptuel, une personne désorigat@as une représentation
adéquate de I'environnement spatial qui 'entoatene peut se situer par rapport a cette
derniere. Les troubles, consécutifs a la maladidlztieimer, d’ordre mnésique,
perceptif et altérant les fonctions exécutives,eenlgent des troubles de I'orientation

spatiale,en particulier a un stade sévere de la maladide @ésorientation spatiale se

4 Mitra KHOSRAVI, La communication lors de la maladie d’Alzheimerses troubles apparentés,
Doin, 2007, 438 p.

%5 Margot PHANEUF La maladie d’Alzheimer et la prise en charge infére, Edition Masson, 2007, p
207-250

%6 B.F MICHEL, F. VERDUREAU, P. COMBETCommunication et démenc8OLAL Editeurs, 2005,
p. 137-157
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manifeste par I'incapacité a reconnaitre les linar-familiers puis familiers et de s’y
orienter, les personnes sont alors tout a faitpabkes d’apprendre a s’orienter dans un

lieu nouveau.

La désorientation spatiale engendre une modifinappoofonde dans la vie
quotidienne du sujet atteint de la maladie d’Alnnei au stade séveére, celui-ci devient
incapable de sortir seul et est souvent confinégnademicile. Avec la progression de la
maladie méme les piéces de la maison finissentd@aenir étrangeres, la personne se

perd alors chez elle.

C. Les troubles instrumentaux

1) Les troubles du langage

a. Le langage oral

= Les aspects linguistiques

Concernant le langage oral, une grande partierdebles du langage présents
dans la maladie d’Alzheimer proviendrait de la dégtion de la représentation
sémantique. Ce trouble de la représentation séquenserait observable des le stade
initial, mais il prendrait progressivement de I'deyr au cours de I'évolution de la
maladie.

Les personnes touchées par la maladie présenemhadiere assez constante,
une performance déficitaire aux épreuves de dératinmd’images, de catégorisation
sémantique et d’amorcage sémantique. Ces diffed@mplifiant avec la progression

de la maladie.

Un trouble au niveau du lexique est notable dépiémices de la maladie. On
constate effectivement un manque du mot, une rigtulgixicale spécifique a certaines
classes de mots. L'utilisation des mots fonctedrdes verbes apparait moins altérée

que celle des noms et des adjectifs. Ces trouldesnis camouflés par l'usage de
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périphrases, puis par I'emploi de paraphasies simguas. A un stade avancé,
I'utilisation de mots vagues comme « machin »,dul@ », « truc » et I'apparition, dans
le discours, de pronom sans référent, se font de g@h plus fréquent. Ceci ayant des

conséquences sur la compréhension du discoursyignd abstrus.

Parallélement au trouble de la représentation stéquenet au trouble d’ordre
lexical, des troubles phonémiques sont notables.
En revanche, la dimension phonologique et syntaxidw langage apparait préservee

jusqu’a un stade tardif de la maladfe.

= Les aspects pragmatiques

L’étude des troubles de la pragmatique dans ladretiiAlzheimer a longtemps
été délaissée au profit de recherches dans leiderdas perturbations articulatoires,
phonologiques, syntaxiques et sémantiques du langag
Cependant la préservation du langage ne suffiagggantir sa cohérence, sa pertinence
dans les échanges sociaux, son adaptation awnsieswes ni son aptitude a répondre
aux attentes de l'interlocuteur. Tel est le chamapdscours, du « langage en action »,
des « actes de paroles » qui constituent précigéiobjet de la fonction pragmatique
du langagé®

Dans la maladie d’Alzheimer, les troubles aphasgeadent peu aisée la mise

en évidence de perturbations de la fonction praigineat

Néanmoins, ces troubles peuvent étre repérés méamt dans les formes
légeres de la maladie. Ainsi a-t-on pu mettre @de#xce une moindre efficacité de la
communication, une moindre cohérence du discoues des changements de themes
en cours de conversation, une moindre utilisaties dutils linguistiques mettant en

cohésion les éléments du discours, une incohéranaero-structurelle du récit

27 Kathy DUJARDIN, Patrick LEMAIRE Neuropsychologie du vieillissement normal et paibigjue,
Elsevier Masson SAS, Paris, 2008, p. 103-122

% Roger GIL,Conscience de soi, conscience de l'autre et démseRsgchologie et NeuroPsychologie du

vieillissement, volume 5, n°2, 87-99, juin 2007
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empéchant d’en dégager les aspects centraux afideéd®&léments secondaires, alors

que l'intention communicative du discours est lemgbs maintenue.

On a pu évoquer une corrélation entre les désorgragmatiques et les
désordres des fonctions, mais les compétences ptagmes dépendent aussi de la
théorie de l'esprit. Les relations humaines, ge®lsoient envisagées sous l'angle
régulateur des valeurs morales, ou qu'elles comeernplus quotidiennement
'adaptation a autrui seul ou en groupe dans ledtiptas situations de la vie
quotidienne, nécessitent une adaptation a 'a@ette adaptation qui exprime aussi la
conscience de l'autre nécessite en effet la capacinentaliser, a conceptualiser, a se
représenter les contenus mentaux d’autrui, quélgisse de ses intentions, de ses
croyances, de ses désirs, de ses connaissandiesestela définition de la théorie de

I'esprit.

b. Le langage écrit

Le langage écrit est souvent plus précocement éoqgde le langage oral dans

I’évolution de la maladie d’Alzheimer.

Si, aux prémices de la maladie, il ne s’agit queltéiations des capacités
narratives, et d’'un déficit de la compréhensiors lole la lecture, on observe en
revanche, a un stade plus évolué de la maladigpuhle au niveau de I'écriture.

En effet, une dysorthographie est notable, cellevgresse en premier lieu les mots
irréguliers alors que l'orthographe des mots simpdst respectée. Il s’ensuit une
dysgraphie, voire I'impossibilité de communiquerdet s’exprimer par le langage écrit

lorsque la maladie a atteint un stade de sévéoipéitportant>®

9 Jacques TOUCHON, Florence PORTE® maladie d’Alzheimeiasson, Paris, 2004, p.36
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2) Les troubles praxiques
Il s’agit d’'une difficulté a exécuter des gestas @ utiliser des objets, en

absence d’atteinte motrice ou sensitive, et saficitdatellectuel antérieur.

Le geste est un comportement moteur finalisé gigitx types de finalités :
- la communication

- I'utilisation

Pour exécuter ce geste il faut disposer d’'uneestetsémantique de celui-ci et
d’'une connaissance de I'organisation motrice (deidans le temps et I'espace).
Il existe donc un modéle interne du geste : leagest(c’est la représentation mentale
du geste), et une connaissance de la série de meuat® permettant de réaliser ce

gesteme, cette série étant appelée : kinemes.

Partant, il existe des niveaux de perturbatioriédbhts. Ces perturbations
d’ordre gestuel peuvent survenir de fagcon variaecours de I'évolution et étre plus
ou moins étendues selon la personne. Elles ne pasmtconsidérées comme des
marqueurs caractéristiques de la maladie d’Alzheimeus n’en détaillerons donc ici

que les principaux types.

L'apraxie idéomotrice constitue le type le plus fréquent d’apraxie déns
maladie d’Alzheimer. Il s’agit d’'un trouble de Itdté gestuelle portant sur la
réalisation de gestes simples, élémentaires. Eblecarne les actes réfléchis et
intentionnels, mais également les gestes convamlencomme le signe de croix,
d’adieu ou le pied de né2.Ces gestes seront parfaitement réalisés de maniére
automatique mais pas sur ordre, sur imitation oalsence de I'objet. Pour les gestes
complexes le sujet a bien une représentation neeotatecte (gesteme) mais il demeure
dans I'impossibilité de réaliser chacun d’eux coteenent lorsqu’ils sont pris isolément.

Le geste sera parfois ébauché mais d’'une maniéitahie ou avec un certain retard,

%0 B.F MICHEL, F. VERDUREAU, P. COMBETCommunication et démenc8OLAL Editeurs, 2005,
p. 255-258
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avec des erreurs topographiques et des perséveratBela signe le retentissement

d’une action passée sur une action présente.

L’'apraxie constructiveest peu évidente dans le quotidien, elle est cegegnd
précoce et mise en évidence lors des épreuvesatisatibn de dessins en 2 ou 3

dimensions, sur copie ou sur ordre.

L’apraxie idéatoire présente plus tardivement dans la maladie d’Atabe
est un trouble de l'activité gestuelle portant Ruischéma nécessaire a la réalisation
d’'un acte complexe et sur la succession coordodegélifférents gestes €lémentaires le
composant. Alors que chacun de ces gestes prismeoit est correctement exécute,
'ensemble de la succession de gestes est incoenpdéit réalisé et de facon saccadée,
hésitant¢! Ceci constitue une entrave lors des activitésladevie quotidienne,
entrainant une réelle difficulté a utiliser les aibjet les appareils d’abord complexes

(comme I'électroménager), puis plus simples (commeervir d'un ouvre-boite).

L’'apraxie de I'habillage est fréquente dés les premiers stades d’évoluigon d
la maladie, elle met a mal 'autonomie de la pengogui devient au fil du temps de

plus en plus dépendante.

3) Les troubles gnosiques

« La perception est I'achévement de la représentatt la rectification des
données sensorielles...En voyant un objet que j'f d8, je m'efforce de mettre en
accord mes perceptions actuelles avec mes pernsppiassées. Percevoir c’'est donc
interpréter. » (LAGNEAU, 1956)

*1 F. BRIN, C. COURRIER, E. LEDERLE, V. MASYDictionnaire d’orthophonie 2™ édition, Ortho
Edition, Isbergues, 2004, 298 p.

%2 B. LECHEVALIER, F. EUSTACHE, F. VIADERPerceptions et agnosies, séminaire de Jean-Louis
Signoref De Boeck Université, Paris, 1995, p. 9
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Les agnosies perturbent soit I'analyse duldtisy soit les représentations, ce qui
conduit dans le premier cas a les qualifier d’ eraeptives », dans l'autre cas elles

seront dites « associatives ».

a. Les agnosies visuelles

L’agnosie est appliquée a diverses situatiossiltént de lésions cérébrales
dans lesquelles le patient percoit normalemeninliesmations sensorielles, mais n’en
reconnait plus la significatiofi. Il s'agit selon TEUBER (1968) « d’'une perception
dépouillée de sa signification ¥. Ce trouble est cependant indépendant des troubles

lexico sémantiques.

L’agnosie visuelle peut intéresser les objets,ifesges, les couleurs, et peut
aller jusqu’a I'impossibilité a reconnaitre lesages. Cette prosopagnosie se manifeste
d’abord sur les gens éloignés, puis sur les gershps et familiers. Le sujet peut par la

suite en venir a ne plus se reconnaitre lui-méms tamiroir.

b. Les agnosies auditives

L’agnosie auditive est un trouble de la reconrzaise et de I'identification de

certains sons qui sont pergcus comme inintelligibles

Le trouble se situe dans l'interprétation de I'éetauditive. La personne qui ne
peut reconnaitre I'événement sonore peut habituele le faire dans une autre

modalité, soit par la vision, soit par le toucher.

3 Christian DEROUESNE, Jacques SELMHES, maladie d’Alzheimer, comportement et huméohn
Libbey Eurotext, Paris, 2005, p. 43-122

% Roger GIL,NeuropsychologigMasson, Paris, 2006, 414 p.
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L’agnosie peut étre globale et s’étendre a toutesghere auditive, ou se
focaliser dans un domaine particulier comme la lparta musique, les bruits du

quotidien®(sonnerie du téléphone, sonnette...)

D. Altération des fonctions exécutives, trouble att entionnel

Les fonctions exécutives réferent a différents essas cognitifs permettant
I'adaptation de la personne a son environnememtleSplan fonctionnel, il est d'usage
de considérer que les fonctions exécutives permtetteevant une tache nouvelle ou
complexe, desélectionnerl’objectif de cette tache, daanifier les séquences qui lui
permettront d’atteindre I'objectif, denaintenir en mémoire le déroulement de ces
séquences sans se laisser distraire par un éléex¢étieur, et enfin de pouvoir

confronter le résultat d’'une action a un objectif souhaité.

Les criteres du DSM-IV n’évoquent pas I'existenae tdoubles attentionnels
dans la maladie d’Alzheimer. Pourtant, lors d'urareen détaillé recourant aux tests
neuropsychologiques adéquats, I'attention se réeetivement compromise des les
stades précoces de la maladie, certes a des degigisles, mais dans beaucoup de ses
aspects. Il existerait une atteinte sélective uhibition dans la maladie d’Alzheimer,
la mise en ceuvre de processus volontaires d’indiibgerait plus altérée que les taches
se basant sur des processus plus automatifjuése diminution de la rapidité du
traitement et des ressources attentionnelles aitragnt couramment décrifg.

A un stade évolué de la maladie, ces fonctions itoga sont trés altérées et viennent

perturber le quotidien des personnes malades.

% Xavier SERON, Marc JEANNERODeuropsychologie humainéfadarga, Belgique,®?®édition,
1998, p.179-208

% Kathy DUJARDIN, Patrick LEMAIRE, Neuropsychologie du vieillissement normal et phathigue |,
Masson, Paris, 2008, p. 110-115

%" Eric SIEROFF, Ambre PIQUARDAttention et vieillissemen®sychologie & NeuroPsychiatrie du

vieillissement, volume 2, n° 4, 257-69, Décembré40
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1) L’attention divisée

L’attention divisée permet de partager ou de ré@pawdtre attention entre

plusieurs sources de stimuli ou plusieurs tachedajuent étre traitées simultanément.

Selon SIEROFF et PIQUARD, ce déficit dans la mialad’Alzheimer,
pourtant absent de la définition du DSM IV, sedditau dysfonctionnement des réseaux
reliant les régions pariétales postérieures auvgdditmntaux.

Les difficultés seraient surtout probantes lorsndfaintien volontaire de I'attention,

alors que le traitement automatique, serait quauit anoins perturbé.

PERRY et HODGES (1999) affirment, qu'aprés la roée I'attention est le
premier domaine atteint lors de la progressionadenéladie d’Alzheimer (avant les
déficits linguistiques et les troubles d'orientajioCette atteinte attentionnelle aurait,
selon eux, un retentissement fonctionnel.

Sur ce dernier point CARDEBAT et coll. (1995) tteat en cause le role
attentionnel dans la variabilité des performances théme sujet au cours d’une méme

évaluation.

La difficulté des sujets atteints de la maladie ldh®imer apparait lors des
taches complexes, en effet il leur est difficilerdsister aux distracteurs et de maintenir

une attention suffisant&.

2) L’attention sélective

L’attention sélective correspond avant tout a ulection, un choix, qui est fait
sur linformation a traiter, et éventuellement dartype de réponse a donner. La
sélection est un processus dynamique qui perméawdgiser une information plutdt

gu’une autre, car considérée comme pertinente.

% Thierry ROUSSEAUDémence :, orthophonie et autres interventjgd@gtho Edition, Isbergues, 2007,
p 80-90
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En méme temps que I'on porte son attention sudément (magnification), on peut
dire qu'on ignore les autres éléments (atténuati®artant, certains la définissent
comme un filtre (BROADBENT, 1958) ou comme un madéar (TREISMAN, 1969 ;
TREISMAN et GELADE, 1980) permettant d'éviter decharger le systéme mental.

Un déficit d’attention sélective a été décrit arsenbreuses reprises, que ce soit a
travers des épreuves de discrimination de lettiegigement d’orientation de lignes ou
de recherche visuelle. L’exploration visuelle reguiune certaine flexibilité entre le
mode global et local d’allocation attentionnelleeti€ flexibilité dynamique entre les
deux modes serait perturbée, dans la maladie dofzér au stade sévere, et un déficit
d’attention globale a été décrit a plusieurs regwid 'aide de taches utilisant des stimuli

hiérarchisés.

3) L’attention soutenue

L’attention soutenue, qui est la capacité & maintnconcentration durant une
période, est également altérée lors d’une phadedéwade la maladie d’Alzheimer. Elle
intervient dans des situations ou le flux d’infotroas est rapide, ce qui nécessite,
contrairement a la vigilance, un traitement actihttnu de la part du sujet, ce qui est

tres difficile pour une personne atteint de la iglal’Alzheimer a un stade avance.

4) Probleme de raisonnement, d’organisation et de p  lanification

Le raisonnement apparait étre 'une des premieres fonctions ietélielles
altérées par la maladie d’Alzheimer, bien que ti#rature soit peu explicite dans ce

domaine.

% Eric SIEROFF,Revue de Neuropsychologie, « Introduction & I'atten sélective : définition et

propriété »,volume 2, n°1, p. 3-27.
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Le raisonnement social, qu’il s'agisse de jugementwaux, généraux ou
appligués a des situations concrétes, traite dmdaiére dont le sujet évalue les
relations interpersonnelles et les conventions atis@s qui ont pour mission de réguler
la vie sociale. Au stade sévere, au regard défiaidon donnée préecédemment, nous
comprenons aisément qu’une altération des fonctiogsitives ne permette pas d’avoir

un raisonnement adapte.

E. Les troubles affectifs

1) Les troubles d'allure psychotique au stade séver e de la maladie d'Alzheimer

Leurs thématiques récurrentes sont souvent des idéevol, d’abandon ou
d’infidélité. Les anomalies perceptives sont frégae, ce sont des constructions
délirantes qui prennent support sur un stimulus@el. Les anomalies le plus souvent
rencontrées sont la certitude de la présence dy@nsonne étrangere au domicile, la
perte de la capacité a se reconnaitre, en padiceli prenant sa propre image dans le

miroir pour celle d’'une autre personne.

Les erreurs d’identification concernent égalemess proches, ou peuvent
prendre la forme d’une conviction que les événemariatés a la télévision sont réels.

Ces anomalies perceptives peuvent étre le suplauthentiques activités délirantes.

Le syndrome de Capgras se caractérise ainsi paroi&iction que des
personnes proches sont remplacées par des sosiessogmme des imposteurs. Ce type
de symptomatologie serait retrouvé dans 10% desdeamaladie d’Alzheimer a un

stade d'évolution avanég.

40 F. SCHENIK, G. LEUBA, C. BULADu vieillissement cérébral a la maladie d’Alzheimautour de
la notion de plasticitéDe Boeck Université, Paris, 2004, p. 277-290
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Parfois, aux hallucinations se mélent de faux souset des fabulations. Cela

alimente la fantaisie personnelle, mélant ainsidginaire et la réalit&.

Etant la conséquence de facteurs biologiques, detésistiques individuelles,
ou d’influences de I'entourage, les troubles nogndtifs doivent donc faire I'objet

d’'une approche thérapeutique particuliere.

2) Les manifestations anxieuses.

L’'anxiété est un sentiment qui nait de lincertgud’'une situation, de

I'appréhension d’un événement.

L’angoisse correspond a une incertitude profonhe, peur intense née, sans
fondement, d'une menace imminente et qui s'accompate symptomes physiques

(serrement thoracique, sueurs, difficultés respiras, tachycardie...).

L’'anxiété et I'angoisse sont parmi les manifestagiles plus fréquentes dans
la maladie d’Alzheimer et s’expriment de fagconsfédntes selon le stade de la

maladie.

A une phase évoluée de la maladie, celles-cigrdlse manifester par :

- un refus de tout élément nouveau, de toutegpere nouvelle...
- des plaintes somatiques

- des comportements moteurs (stéréotypies destuagitation)
- des difficultés respiratoires

des conduites pour réaffirmer sa présencejlerplusieurs personnes parlent entre

elles sans inclure le sujet dans la conversatiger{ections, fredonnements...)

“1 Suzanne OGAYAlzheimer : communiquer grace a la musicaux thé&rdpHamarttan, 1996, p.17-30
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3) La dépression

La dépression caractérisée est une véritable mealgdi perturbe le
fonctionnement cérébral et bouleverse la vie psyahide I'individu qui connait alors
une modification de 'humeur qui se traduit par wheuleur morale, une tristesse
intense, un sentiment d’indignité, d’étre bon ari€e trouble de 'humeur conduit a
une diminution d’activité¢ et a une perte du plaigiri accompagnait les activités
habituelles (anhédonie). Il est associé a un raksThent important des gestes et du
fonctionnement intellectuel, a de la tristesse, e& gleurs, a de l'agitation, a de
'insomnie, a de l'anorexie, a des sentiments diité et a de désespoir, et a des

pensées récurrentes de mort, selon le DSM IV (1994)

Il faut toutefois établir une distinction entret agpisode dépressif majeur
caractérisé et d’autres manifestations dépresgjuesie partagent pas sa sévérité, on

parle alors desymptomatologie dépressiva didées dépressivés.

4) L’hyperémotivité

L’hyperémotivité, appelée aussi labilité émotidimeou incontinence
émotionnelle, est une réaction émotionnelle intgnises, pleurs) souvent congruent a
I'affect, mais néanmoins inappropriée dans somaité et son contexte d’apparition.
Elle prend la forme de changements brutaux et imgides de I'expression des
émotions, a type de désespoir, d’humeur dépressmexiété ou a I'inverse d’euphorie,

de rage, d’agressivitg.

Ces troubles de la régulation et de I'expressies @motions sont fréquents

dans la maladie d’Alzheimer au stade sévere.

42 Christian DEROUESNE, Jacques SELMES, maladie d’Alzheimer, comportement et humdohn
Libbey Eurotext, Paris, 2005, p. 183-215

“3 Francoise SCHENIK, Geneviéve LEUBA, Christophell)Du vieillissement cérébral & la maladie
d’Alzheimer : autour déa notion de plasticitéDe Boeck Université, Paris, 2004, p. 277-290
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F. Les aspects comportementaux

L’'une des caractéristiques les plus frappantetadualadie d’Alzheimer est
I'apparition de modifications du comportement aietdr du sujet et, plus tardivement

au cours de I'évolution de la maladie, de compoet@is imprevisibles.

Peu étudiés, ces troubles non cognitifs connaisagjourd’hui un regain
d’intérét justifie. En effet, ces manifestationgnaortementales sont en grande partie
responsables de I'épuisement des proches, desastéget se révelent des déterminants

importants de I'entrée en institution & un stada ééolué de la maladfé.

1) Facteurs

a. Les lésions cérébrales proprement dites :

La répartition des Iésions varie et n'est pas ideet chez tous les individus.
Cependant BRAAK & BRAAK ont montré que, dans la atié¢ d’Alzheimer, les
dégeénérescences neurofibrilaires se développaemhahiere séquentielle, qu’ils ont
décrite en six stades. Ces six stades ont eux-métdaemaniés par DELACOURTE
en dix stade®> On observe alors que lorsque les Iésions siégams tes régions du
cerveau dont I'activité sous-tend notre vie affext{noyaux amygdaliens, cingulum,
régions préfrontales) cela a des répercussiong smmportement des individus.

b. La personnalité du patient

Celui-ci percoit peu a peu les altérations cogesiet les perturbations de sa
vie affective comme une altération de son ideniitperd confiance en lui et voit son

estime personnelle diminuer.

“ Francoise SCHENIK, Geneviéve LEUBA, Christophe BUIDu vieillissement cérébral a la maladie
d’Alzheimer : autour déa notion de plasticitéDe Boeck Université, Paris, 2004, p. 277-290
5 Roger GIL,NeuropsychologieMasson, Paris, 2006, p. 245
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Face a ces agressions, le sujet adopte des candiégtement. |l tente de
maintenir son identité et son estime de soi par msanismes psychologiques
inconscients (mécanismes de défense) ou plus onshuminscients (stratégie dite de
coping, c'est-a-dire 'ensemble des processus gudimidu met en place pour maitriser
ou diminuer I'impact d’un événement percu comme agant sur son bien-étre, lié aux

ressources personnelles de chacun mais égalemefacaeurs environnementaux).

Le retentissement des symptomes varie en fondeola charge affective que
le malade attribue a la fonction cérébrale défidtaCependant les réactions les plus
fréquentes face a ces déficits sont I'agressilatélépression, I'apathie, le repli sur soi,
la minimisation de ces déficits et de leurs conséqas, voire leur négation. Ces
différentes manifestations s'observent davantagstate sévére de la maladie, ou la
communication orale, défaillante, ne permet pluslide. Les comportements sont alors

le seul moyen d’expression pour les personnes reslad

c. L’entourage.

Celui-ci ne reste pas un témoin passif face auxifestations de la maladie de
son proche, surtout si ces modifications du conapeent demeurent incomprises. En
effet, elles constituent un véritable bouleverseamdm la dynamique familiale ou

conjugale.
La réaction de I'entourage face a ces nouvelleslaites, incohérentes voire

aberrantes, conditionne en retour d’autres réagtidnm sujet atteint de la maladie

d’Alzheimer au stade sévere.
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2) L’'apathie

Notable souvent dés le début de la maladie d’Atneej I'apathie est tres
présente également au stade sévere ; afin de rdéénconcept nous nous sommes

appuyée sur les recherches de MARIN.

Criteres diagnostiques du syndrome apathie selon MRIN #°:

L'apathie est définie par un manque de motivatian napport au niveau de
fonctionnement antérieur ou aux standards desssd@eméme age et de méme culture

dont témoigne I'ensemble des trois manifestationaastes :

|. Une diminution franche du comportement intentieinndiguée par :

Une diminution de productivité, de l'effort, du tpe passé dans les activités
intéressantes, un manque d’initiative ou de persée@ et une soumission

comportementale ou une dépendance vis-a-vis dessgqudur structurer I'activité.

Il. Une diminution des activités cognitives int@mnelles manifestée par :

- une restriction des champs d'intérét, un manga&et pour apprendre de nouvelles

choses ou vivre de nouvelles expériences,
- une absence de préoccupation pour sa persongsantEg ses activités,

- une diminution de l'importance ou de la valeurilaiée a des domaines comme la

socialisation, la détente, la productivité, l'iaiive, la persévérance, la curiosité.

4 Christian DESROUESNH,e concept d'apathie : intérét et limitefsychologie et neuropsychiatrie

du vieillissement, , volume 2, numéro 1, Mars 2(G249-28.
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lll. Une diminution des aspects émotionnels du cor@ment intentionnel indiquée

par :

Une monotonie de l'affect, un manque de réactieit@tionnelle aux événements
positifs ou négatifs, un affect euphorique ou plag absence d'excitation ou d'intensité

émotionnelle.

L'absence de motivation n'est pas attribuable aéficit intellectuel, a une
détresse émotionnelle ou a une diminution du nivi&wonscience. Lorsque c’est le
cas, l'apathie doit étre considérée comme un symptdépendant d'un autre syndrome

(démence, dépression ou confusion mentale par dggmp

De plus, une détresse émotionnelle est absentstonseaffisante pour expliquer

la perte de motivation.

L’'apathie est donc conceptuellemenbit&ment liée a I'émotion et a la
motivation. Elle est souvent la conséquence deugmtions de certaines zones
cérébrales mais peut étre liee a un défaut de ktilon de I'environnement ou a un
processus de défense du sujet qui préfere serrgéins l'inactivité, et ne pas s’engager
dans l'action, plutot que d'étre mis en échec quaagitre aux autres comme déficient.
Cette inactivité engendre des conséquences sue lguotidienne et relationnelle de la

personne qui en souffre, en I'isolant peu a peteven I'excluant de toute vie sociale.

3) La désinhibition

La désinhibition se manifeste par une impulsivit@éduisant a des paroles ou
des actes inadaptés ou embarrassants pour lesdutre
Les comportements sexuels inappropriés ou de dbgioh sexuelle, dans la maladie
d’Alzheimer, sont rares : ils sont mentionnés dafs des cas selon I'étude de BURNS
et JACOBY, et dans 6 % des cas selon I'étude deBREl al.

47 Anne-Sophie RIGAUDSymptémes de la maladie d’Alzheimer : point dedwmédecinGérontologie
et société 2001/, n° 97, p.139-150
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Comme c’est le cas pour les comportements agredsifst difficile de considérer
les comportements sexuels inappropriés comme bgeation anormale d’'un systéme
spécifigue permettant l'irruption de conduites nelies, totalement étrangeres a
I'histoire prémorbide de l'individu. Chaque compaortent sexuel inapproprié doit étre
analysé en fonction de ses composantes (place thypersexualité ou prédominance
de la désinhibition, de l'impulsivité, d’'un troublie la prise en compte d’autrui, de
I'analyse du contexte), de ses circonstances deesue, de l'intervention de désordres

neuropsychologiques, des antécédents du patiend, anasi des interprétations et des
réactions de I'entourad®.

4) L’agitation verbale et psychomotrice

C’est un ensemble de comportements non spécifigueapport avec d’autres
manifestations psychopathologiques.

Les comportements d’agitation sont définis par Ebsence de but apparent et
leur caractere dérangeant pour I'entourage, il$ sén fréquents au stade sévére de la
maladie d’Alzheimer.

On peut les classer : -  en comportements sifgagrbaux et physiques
- en comportementsnon  agressifs : déambulation,

conduites répétitives, fugue...

Pour un témoin extérieur, ces comportémeont irrationnels, ce qui les rend

particulierement irritants et difficiles a suppartalors qu’ils ne sont pas en soi de réels
problemes.

48 Christian DEROUESNE, Comportement dits d’hypersexualité et démend@sychologie et

Neuropsychologie du vieillissement, , volume 7,,r@1-8, juin 2009
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Il existe trois sources d’agitation :

- La premiere edt disparition du contrdéle volontaire de l'activitée sujet est
dans I'impossibilité de contrdler son activité damere volontaire, il ne peut pas se
détacher de I'emprise de son environnement etégmrdlant du contexte.

- La deuxieme source d’'agitation €ahxiété L’agitation traduit alors un
sentiment d’'insécurité face a une situation quedéade n’est plus en mesure de gérer
comme avant. Il s’agit Ia d’'un mode de défense.

- Enfin, l'agitation peut étte reflet de I'anxiété de I'aidante malade se rend
parfaitement compte de I'humeur de celui-ci pasd® de sa voix, ses gestes et ses
mimiques. Il percoit la nervosité, 'angoisse @épond par son agitation. Ou encore, il

peut s’agir dgroblemes somatiques, physiggee le patient a du mal a exprimer.

Prendre conscience des causes de I'agitation,dagis les trois domaines qui

sont a l'origine de ce comportement, permet d’eniclier les répercussions.

5) L’agressivité

L’agressivité peut consister en des attitudes lesstiu opposantes, en paroles
ou en actes. Elle peut également s’exprimer de émanmoins explicite par une
opposition passive, un semi-mutisffle.C’est un trouble du comportement
particulierement redouté car souvent impreévisibldifficile & maitriser.

Il faut distinguer I'agressivité verbale (acces daére, injures, cris...) et

I'agressivité physique (gestes violents, coups...).

Ce type de comportement se manifeste généralembotcasion d’échanges
relationnels, en particulier lors de la toiletthabillage ou le repas. Les facteurs
déclenchants de ces comportements sont a rechgeitslsemt variés et propres a chaque
personne et a chaque situation. Il peut s’agirepample, d’'une réaction a une douleur

somatique aigu®u chronique, d’'une réaction a une contrariété '‘anedréaction a un

9 Thérése LEMPERIEREsychiatrie de I'adulteElsevier Masson SAS, Paris, 2006, p.45-73
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exces de stimulations auxquelles la personne tdtéim la maladie d’Alzheimer a un

stade avancé ne peut répondre.

Les crises d’agressivité sont vécues comme desncegepar I'entourage et

soulévent la question d’un placement en institutfon

G. La conscience du trouble

Bien que le terme deonsciencait donné lieu a de nombreuses définitions dans
des domaines aussi divers que la philosophiettéadture, la psychologie, nous avons
choisi, en nous appuyant sur John LOCKE, de I'eages comme la perception par
I'individu de ce qu’il se passe dans son proprerigsgest-a-dire comme la faculté
mentale d'appréhender de facon subjective les ph&mes extérieurs (par exemple,
sous la forme de sensation) ou intérieurs (ses émbtionnels) et plus généralement sa

propre existenc¥.

Qu’en est-il de la connaissance ou de la mécorarassde ses troubles par la

personne atteinte de la maladie d’Alzheimer etmatant a un stade sévere?

Cette la prise ou non de conscience peut se mearifés difféerentes manieres :
par le déni, par 'anosognosie ou encore par I'adiagphorie. Cela dépend de différents
facteurs tels la personnalité du patient, la Isadion de ses lésions ou I'attitude de son

entourage.

0 J. BELMIN, « Gérontologie pour le praticien Masson, Paris, 2003, 642 p.

*1 Marc SCHOB,La mémoire : comment la conserver et la développdile Jacob, Paris, 2004, p.118-
120
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1) Le déni

Il s’agit de la perception préférentielle d’'une des parties de la réalité
extérieure que le sujet refuse de reconnaitre corétmat la réalité® C'est un
mécanisme de défense psychologigue destiné a maihéstime de soi.

2) L’anosodiaphorie

Ce terme fait référence a I'état d’une personnergoonnait son atteinte mais
qui ne peut en mesurer les conséquences. C'estgré thférieur & I'anosognosie.

Concernant les difficultés comportementales renéest dans la maladie
d’Alzheimer au stade séveére, les personnes makstablent en avoir conscience mais

ont tendance & en sous-estimer I'ampféur.

3) L’anosognosie

L’anosognosie, définie comme I'absence de conseienc la méconnaissance
d’'un déficit consécutif & une Iésion cérébrile, souvent été présentée comme faisant

partie des traits caractéristiques de la maladepe@dant, les travaux de FEHER et al.

%2 pascale PRADAT-DIEHL, Philippe AZOUVI, Vincent BRY Fonctions exécutives et rééducations,
Masson, Paris, 2006, p.35-43

= BRIN, C. COURRIER, E. LEDERLE, V. MASYDictionnaire d’'orthophonigOrtho Edition, 2™
édition, Isbergues, 2004, p.17

** Kathy DUJARDIN, Patrick LEMAIRE Neuropsychologie du vieillissement normal et paibimjue,
Elsevier Masson SAS, Paris, 2008, p. 103-122

% pascale PRADAT-DIEHL, Philippe AZOUVI, Vincent BRU Fonctions exécutives et rééducations,
Masson, Paris, 2006, p.35-40
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(1989) ont révélé que des patients, a un stadeuéwd la maladie, pouvaient étre
conscients de leurs troubles et capables d’en dimieedescription.

L’anosognosie ne serait pas corrélée avec la s\ la démence, ni avec la
gravité des troubles de la mémoire, mais, selon HHOB! et al. (1994), avec un
dysfonctionnement frontal, et pour FEHER (1989)ecaVes scores a l'échelle de
dépression de HAMILTON®

D’aucuns relatent que les personnes atteintes dealadie d’Alzheimer a un
stade sévére présenteraient une absence de caesaes modifications de leur
personnalité, elles se percevraient en réalitéadadniere dont leurs proches décrivent
leur personnalité prémorbide. Mais cette anosognossterait spécifique a certaines

facettes de la personnalité.

Ce manque de conscience des changements de pditéopoarrait en partie
provenir du déficit mnésique. Car la mise a jourltteage de soi se base sur la

récupération de souvenirs autobiographiques.

* Francis EUSTACHE, Jany LAMBERT, Fausto VIADEMRééducations neuropsychologiques :
historique, développements actuels et évaluatibesoeck, Bruxelles, 2002, p.291-292.
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Deuxieme partie
La communication chez le sujet sain

[. Définition de la communication

La communication peut étre décrite par l'acte diBtaune relation afin de
partager un message, une information, une idée, éumation avec autrui par des

moyens verbaux, écrits, corporels, tactiles etauisliels.

La communication est un phénoméne complexe subteptéclairages multiples.
A chague modéele, ou ensemble de concepts, corrégpompoint de vue particulier et

partial, mais également partiellement vrai.

Communiquer ce n’est pas simplement émettre unagess'est surtout, par le
moyen des différentes composantes intervenant danacte de communication (les
gestes, la prosodie...), instaurer ou tenter d’'instaune relation dans laquelle chaque

partenaire se voit attribuer un role, une positiote place ou encore une image de’soi.

La communication peut s’envisager tantét comme sunte d’opérations portant
sur des signaux spécialisés, tantét comme I'exerdiofluence d’un organisme sur un
autre, ou encore comme la matiere d’'un procesdlectb
Elle est a la fois action, objet de 'action etat&ln a I'autre. Jusque la, la majorité des
études portaient sur les fonctions instrumentalefadgage dans son aspect expressif et

réceptif des signaux spécialisés laissant ainsbtie'aspect relationnéf.

57 J.P MEUNIER, D. PERAYA|ntroduction aux théories de la communicati®e Boeck, 2™ édition,
2004, p. 31-49, 459p.

8 B.F MICHEL, F. VERDUREAU, P. COMBETCommunication et démenc8OLAL Editeurs, 2005,
p. 105-112
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[I. La communication verbale

J. MAROUZEAU distingue langage et langue au seinson « lexique de
terminologie linguistique ». Selon cet auteur, @pealle langage «tout systeme de
signes apte a servir de moyen de communicatiore éntlividus ». La langue est un
moyen de communication verbale, c’est un coderaitst utilisé par une communauté
linguistique qui régit les associations entre lestenus (signifiés) et le matériel verbal

utilisé a cet effet.

J.-A. RONDAL a regroupé les diverses fonctionsahgbhge en deux macro fonctions :

- idéique représentationnellal il s’agit de représenter la réalité, analyseraater les

informations, conceptualiser, créer et imaginer.

- interpersonnelle conativequi permet I'expression de soi et I'échange d’infations,

le contrdle et la régulation du comportement penstrie controle d’autrui®

[ll. La communication non verbale (CNV)

La communication non verbale s’acquiert tres té¢ est en général spontanée
et se manifeste souvent en dehors de la consci@mceeut ainsi penser qu’elle resterait

présente méme a des stades avanceés de la malalfieeirner.

L’intérét, de prendre en compte, dans la malatdzbeimer, 'ensemble des
comportements non verbaux qui apparaissent darsstiegions de communication, est
multiple. En effet, ces comportements sont a Is fi@s reflets des activités cognitives et
émotionnelles et des véhicules de communicatiorc kevenilieu social. IlIs peuvent
constituer des informations sur I'adaptation émuiglle de la personne et le maintien

de ses capacités communicatives.

% Thérése LEMPERIERERsychiatrie de 'adulteElsevier Masson SAS, Paris, 2006, p.45-73
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Les implications sont importantes car des malenterdhns la communication
peuvent avoir des conséquences néfastes sur l& danfa personne souffrant de la
maladie d’Alzheimer et celle de son entourage.

Pour mesurer la pertinence de cette prise en aénagidn, nous allons dans un
premier temps situer l'étude des comportements merbaux dans l'approche

psychosociale de la communication non verbale.

A. Définition

En 1980, CORRAZE propose de définir les CNV commiensemble des
moyens de communication existant entre des indsviduants n’'usant pas le langage

humain ou ses dérivés ».

En cherchant a définir la CNV, on se trouve cortfoa deux conceptions.
Certains auteurs comme EKMAN, FRIESEN, ARGYLE, réeat le terme de
communication a un comportement conscient qui tnahe intention de communiquer.
Partant ils distinguent les comportements de conication, des comportements
informatifs et expressifs. Selon eux, tout compudat est porteur d’informations qui
peuvent étre décryptées par l'interlocuteur s’icennait le code.

Dans la réalité, la conscience de nos gestessusite de la CNV, ne nous apparait que
partiellement, méme si nous demeurons conscientsaitenu que nous voulons

transmettré®

Dans les faits on s’apercoit qu’il existe une deulpproche quant a la
signification d’un signal. Cette double approchelesésultat a la fois de la relation du
locuteur avec la situation d’'une part, et la régoths I'interlocuteur d’autre part.

En effet, un comportement intentionnel de commuitogpeut ne pas étre saisi comme
tel par l'interlocuteur et inversement un signaisatention de communiquer peut étre

percu par le receveur comme intentionnel.

®B.F MICHEL, F. VERDUREAU, P. COMBETCommunication et démenc®OLAL Editeurs, 2005, p.
105-119
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D’autres auteurs rejettent cette conception. WATHUEK et al. (1972)
proposent de qualifier les comportements non verlfau para verbaux) d’'informatifs
et donc de posséder une valeur de communicatiomout« comportement est

communication et toute communication est comportéme

B. Classification des comportements non verbaux

La CNV peut venir renforcer, illustrer, accentuaramntredire le langage oral en

le précédant, 'accompagnant, s’y substituant on’ayant aucun lien avec lui.

L'usage de la CNV peut étre intentionnel ou nonleSi comportements non verbaux
sont délibérément utilisés pour transmettre un agessa qualité de ce message peut

étre appréciée selon deux axes :

» La régularité d’apparition : certains comportements non verbaux sont
idiosyncrasiques, d’autres sont partagés par lrabse d’'une communauté et certains

sont réalisés sans régularité ni signification.

» La nature de l'information certains comportements non verbaux ont une
valeur informative et communicative. Dans ce casgdestes consciemment émis ont
I'objectif de transmettre un message. Enfin, lemportements non verbaux peuvent
étre interactifs, c'est-a-dire que le locuteur &met dans le but d'influencer le

comportement du receveur.

Le codage des gestes non verbaux envisage leoretitre I'acte (signifiant) et
sa signification (signifi€). Partant, il est possilde déterminer une classification

structurale, analytique et intrinséque a partigdste.

Ainsi, les gestes iconiquesgui représentent figurativement le contenu verbal
sont en relation étroite avec le niveau d’'imageluediscours. Il s’agit d’un véritable
échange qui renseigne les partenaires sur leutgdat et intentions et sur leurs états

cognitifs et émotionnels.
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Les expressions faciales sont liées a une expé&riénmtionnelle intime, elles
peuvent également avoir des fonctions sociales.éCkange non verbal favorise la
compréhension interpersonnelle et participe adaledion de la relation sociale.

Le geste apparait de maniére spontanée, se démowiénéral en dehors de la
conscience et utilise peu de ressources cognitivesut néanmoins devenir conscient
et étre contrélé lorsque I'objectif est de trangmeatine information précise. C’est le cas

du geste symboliquequi indique, le doigt posé sur la tempe, qu’unesqene est folle.

Cet échange subtil d’indices non verbaux permet sywchronisation non
verbale qui favoriserait le développement de lardioation des actions indispensables

a l'interaction sociale.

On peut distinguer cing catégories de comportemems verbaux selon
EKMAN et FRIESEN !

- Les emblemes d'usage conscient et intentionnel, ces actes ane
correspondance verbale directe, ils sont connustqes les membres d’'une

culture ou d’'un groupe.

- Les comportements illustrateursls sont liés a la communication verbale et
certains n‘ont plus de signification en dehors ldeld’autres peuvent étre
compris indépendamment de la compréhension des rfrasuvements

déictiques, pictographes).

- Les comportements émotionnelds se manifestent a travers la posture, les
gestes et les mimiques. On peut distinguer les ién®tdites primaires ou
fondamentales, qui ont la particularité d'étre endelles, des émotions
secondaires, celles-ci dérivant des primaires gantselon les cultures.

1 B.F MICHEL, F. VERDUREAU, P. COMBETCommunication et démenc8OLAL Editeurs, 2005,
p. 105-119
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- Les comportements régulateurgartiellement conscients et involontaires, #s n
contiennent pas de message en eux mémes mais famnietbon déroulement

d’'un échange (tour de parole, attirer I'attenti@péter...).

- Les comportements adaptateuldss auto-adaptateurs, acquis dés I'enfance lors
d’activités corporelles, sont exécutés de maniévasig automatiqgue sans
intention de communiquer. Les hétéro-adaptateuns aoquis précocement au

cours des contacts interpersonnels.

- Drautres adaptateurs sont acquis au cours de reapfipsage de taches
instrumentales. Ce sont des gestes qui simulenactian, ils sont volontaires et
possedent un aspect communicationnel. Ces adafgtatent codés de maniere

intrinséque ou iconiqu®.

Les principaux signaux non verbaux utilisés cheztfiomme :

Dans une perspective néo-darwinietine’homme serait biologiquement
préparé pour interagir avec autrui, et ses compmmés non verbaux
fonctionneraient comme des signaux innés adaptdti§anmoins, ils n’apparaissent pas
indépendamment des conventions sociales et pe@ninfluencés par des facteurs

interpersonnels, intergroupes, sociaux et culturels

Les principaux signaux non verbaux utilisés chkearfime sont :

» Le contact corporel
> La distance entre les interactants

» L’orientation du corps

%2 B.F MICHEL, F. VERDUREAU, P. COMBETCommunication et démen@QLAL Editeurs, 2005,
p. 108-119

% oris TAMARA SCHIARATURA, La communication non verbale dans la maladie d'gimter,
Psychologie & NeuroPsychiatrie du vieillissemesmiume 6, n° 3, 183-8, Septembre 2008
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» L’apparence volontaire (vétements, maquillage...)iretolontaire (postures,
gestes, regards...)
» Les aspects non verbaux du langage : la prosadiaffgcte le sens du discours

verbal, les gestes paralinguistiques ('accenthtaivement des yeux, le ton de la

VOIX...).

V. Les facteurs de réussite ou déchec de Ila
communication

A. Liés a I'émetteur

La personnalité de 'émetteur et son interactioecde récepteur ont un effet sur

le résultat de la communication.

1) Le cadre de référence

C’est I'ensemble des idées, des valeurs et coraraies que posséde un individu
et qui donnent un sens au message. C’est la teiferdl a tout ce que I'émetteur dit et
ce qui conditionne ses attitudes a I'égard desaukin effet, une difféerence de cadre de
référence peut engendrer des distorsions et empdeheommuniquer pleinement. De
fait, si 'émetteur sait a 'avance que le cadre&férence du récepteur est différent du

sien, il prend soin d’ajuster son discours en stanea la place de l'autre.

2) L’'attitude envers soi-méme, autrui et le message

Une attitude est une prédisposition a réagir d'tan donnée face a une
réalité. La personne qui jouit d’'une bonne estiraesdi s’affirme, réussit a faire passer

son message. L'attitude de I'émetteur envers ajoue sur la qualité de ses rapports

60



hY

avec le récepteur. Des rapports francs, solideaduisent a une communication
efficace.
L’attitude de I'émetteur face au sujet de la comivation influe sur sa

motivation, et se manifeste a travers les émotions.

3) Le mode de perception privilégié

Le mode de perception privilégié influe sur la meam dont on acquiert et
organise les connaissances et par conséquerst fgoin de s’exprimer.
Sachant qu'un récepteur a des modes de percepfféredts du sien, I'émetteur va

utiliser des moyens variés pour se faire compreddr®us.

4) La conception du rdle d’émetteur

L’émetteur a un role variable selon les situatidescommunication, il faut en
étre conscient. Ces différentes situations vontitmmner des contraintes, des rapports

avec autrui, des types de messages a livrer etadies a utiliser.

5) La détermination de I'intention

Avant de délivrer un message clair, il faut sawarque I'on veut dire. Afin de

choisir les outils les plus pertinents, les plugrapriés pour le faire.
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B. Liés au récepteur

La communication étant un acte de partage, le téoem’est pas passif. Les

facteurs précédemment cités pour I'émetteur sdables pour le récepteur.

1) Les connaissances et les habiletés

Ses connaissances et habiletés intellectuellessi ajne psychologiques,
facilitent la tdche au récepteur.

2) Le choix du code

Il se fait en fonction du message a transmettoestcirconstances qui ont cours
au moment de son émission. Chaque code possedariss, il faut choisir le code le

plus pertinent dans une situation donnée.

3) La maitrise du code

La maitrise du code choisi est essentielle a I'dage et au décodage. Le
récepteur doit bien avoir connaissance du code @mphfin d’éviter de donner aux

signes regus, une signification qu’ils n’ont pas.
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C. Liés au canal/contact

La communication suppose une relation. La quakté&ette relation dépendant,

entre autres, de l'usage du canal.

1) L’établissement et le maintien du contact

lIs sont préalables a toute émission de mess&gés.contact n’est pas crée, on
« parle dans le vide. »
Une fois le contact établi il ne faut pas le rompae la présence de distracteurs (bruits,

tics comportementaux...).

2) Le choix du canal

Il varie selon le message et les circonstancespliesfréquents sont l'air et le

papier. Si le canal n’est pas efficace, il arrive ¢jon en change en cours de route.

3) Les bruits

lIs viennent perturber le canal, ce qui amputedenmunication. Pour contrer
I'effet de ces bruits, on ajoute souvent de la neldmce au message, ce qui permet d’en

atténuer les effets.
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D. Liés au référent

Le référent est I'étre, I'objet, I'idée dont palkemessage, il doit étre identifiable

facilement par le récepteur.

1) Laconnaissance du référent textuel

C’est essentiel a la compréhension de productionedtertaine longueur. On ne

peut saisir le sens d’'une phrase si I'on ignoréiérent des pronoms.

2) Laconnaissance du référent extratextuel

La connaissance du référent extratextuel permeadvitdr les fausses
interprétations, particulierement quand il s’aditrdmessage emprunté a des domaines

spécialisés, des cultures étrangeres...

3) Laclarté du référent

Un référent précis et univoque, pour I'émetteurlestrécepteur, facilite la
communication, et inversement un référent ambiguseades malentendus. Ces

ambiguités trouvent souvent leurs sources danditféeences de cadre de référence.
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E. Conclusion

I ne suffit pas qu'une personne émette un messager qu’il y ait
communication. Il faut aussi qu’'une autre persogoi en contact avec la premiére
pour le recevoir.

Ce message, encodé de maniére a pouvoir étre dqumatéle récepteur, prend

sa signification dans une situatih.

% R. ARCAND, N. BOURBEAU, M. JEZIERSKILa communication efficace : de Iintension aux
moyens d’expressiobe Boeck Université, 1998, p.11-28, 468p.
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Troisieme partie :
La communication
chez le sujet atteint de la maladie d’ Alzheir

L’évolution de la maladie d’Alzheimer dans le sed'sine altération des
fonctions cognitives et non cognitives, conduit 'anpossibilité de s’exprimer
verbalement et a I'impossibilité de comprendreiseaurs d’autrui qu'il soit verbal ou
non verbal (comme par exemple linterprétation idésntions, des gestes, ou encore de
I'implicite). Cette dégradation, bien qu’influencgar I'histoire personnelle et sociale

de la personne, a pour conséquence de perturbemaunication.

La personne atteinte de la maladie d’Alzheimet péars étre en difficulté pour
exprimer ses besoins. La famille et le personngnsmt sont alors souvent réduits a

interpréter la situation en s’appuyant sur les cantgments non verbaux du malade.

. Une communication modifiée par la sémiologie de la
maladie

A. Conséquences des troubles de la mémoire surlac  ommunication

L’atteinte de la mémoire de travail, et plus sggoaément de I'administrateur
central, va avoir des répercussions d’'un point de gommunicationnel puisque la
personne souffrant de la maladie d’Alzheimer devianapable de répéter ce qu’elle
vient de dire, d’entendre, de lire ou de voir. Eira par exemple dans l'impossibilité
de dire a qui elle vient de parler au téléphonedeurapporter les propos de son

interlocuteur®®

% Mitra KHOSRAVI, La communication lors de la maladie d’Alzheimerses troubles apparentés
Doin, 2007, 438p.
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Suivre une conversation composée de phrases Ishgoatenant un grand
nombre d’informations, s’avere difficile. Le sujgévient alors une sorte de locuteur

ponctuellement efficace.

L’atteinte de la mémoire sémantique se manifestamment dans la sphére
langagiere (par I'emploi de paraphasies verbalemaséques, d’approximations
sémantiques...) et dans la mémoire des conceptslauhdéangage. Partant le discours
de la personne peut nous apparaitre confus et éneoh La communication devient

alors difficile.

L’aggravation progressive des tteabmnésiques va avoir des répercussions
considérables dans la vie sociale du sujet. En, édfe troubles mnésiques ne permettent
pas a la personne de reconnaitre son interlocutéwme diminution des capacités de
repérage spatio-temporel ne permettent que ddfioént de s’aider du contexte pour
identifier cet interlocuteur. Le premier contactlderelation communicationnelle étant
compromis, la communication a du mal a s’établanétdonné I'imprécision de ses

fondements.

Mais plus que sur la vie sociale, les troubles ngue&s ont des répercussions sur
le sujet lui-méme. En effet, la conscience de sbiaconnaissance qu’a le sujet de sa
propre histoire, de son autobiographie : elle esicdnséparable de la mémoire grace a
laquelle se batit l'identité de chaque étre hum&h.ainsi, en prenant appui sur la
mémoire, aussi loin que cette conscience peut reaneers quelque action ou pensée
passée, aussi loin s’étend l'identité personnéllest I'individu en tant que personne
qui « s’étiole » a mesure que les troubles mnésigtistensifient. Peu a peu, il perd sa

place de locuteur, d’interlocuteur et d’étre commquant.
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B. Conséquences des troubles du langage sur la comm unication

Les conséguences les plus prégnantes sont l'iné@rapsion du discours de la
personne. Les mots, au stade sévere, sont bregnwkhfouillés, substitués les uns aux
autres, «truc », « bidule », « machin » ponctuentdiscours. Celui-ci est souvent
incohérent, les idées se brouillent, se mélenteetraélent. Il devient trés difficile de
maintenir une communication efficace, puisque értdcuteur de la personne atteinte de

la maladie d’Alzheimer est dans un décodage permateece qui lui est adressé.

Lorsque la personne souhaite nous dire quelquesattagu’elle ne trouve plus le
mot idoine pour exprimer sa pensée, elle s'agiémesve.
Si, face a ces comportements, on ne comprend palegente de nous faire passer un
message, qu’on l'invite & s’asseoir et a se calewte personne incomprise risque de
s’énerver ou alors de s’isoler de plus en plus.

Certains décident méme de ne plus communiquer.ab® fon pourrait penser
gu'ils ne comprennent plus rien, on leur parle @lde moins en moins, on passe a
I'action sans fournir aucune explication, sans ldamander leur avis, comme s’ils
étaient des objets.

La communication s’estompé&®.

Concernant la compréhension des mots, ceux-ci mepss percus de la méme
maniere que nous, leur signification peut échappler personne atteinte de la maladie
d’Alzheimer. Cela a pour conséquence des réactamscomportements inadaptés qu'il
ne faut pas prendre pour des «caprices » mais eonmmérents a la maladie.
Comprendre ces réactions permet a l'interlocuteumdlade de ne pas lui aussi avoir

des réactions injustes et de ne pas rompre, leacorgt la communication.

% Mitra KHOSRAVI, La vie quotidienne du malade Alzheim2ain, 3™ édition, 2006, p.21
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C. Conséquences des troubles praxiques et gnosiques

Les défauts de reconnaissance, selon I'objetuetftenction, font que le patient
ne comprend plus le nom de I'objet qu’on lui désiga oublié a quoi il sert, ne sait plus
I'utiliser ou le manipuler correctement. Cela a d@&sercussions non seulement sur la
communication mais sur un certain nombre d’actvité
En premier lieu sur les activités les plus compdexéest-a-dire les relations sociales, la
pratique de loisirs... Ensuite les troubles s’étenh@erx activités nécessaires a la vie de
relation, comme le téléphone, gérer ses comptedin Eces troubles ont des

répercussions sur les activités dites basales (@nagipabiller, se laver...).

Ces perturbations sont en grande partie respasald la perte d’autonomie.
Cette derniere a des répercussions sur le psychtsmenalade, elle modifie son
sentiment d’identité, entraine une baisse de festiil s’agit ici de I'estime « de soi »
ceci pouvant avoir comme conséquence I'élaboratitaées dépressives. Le monde
extérieur devient de plus en plus difficile a coemare et a maitriser, il devient
inquiétant, étrange, hostile méme. Il en résulte confusion entre réalité et sentiment

(comme dans le réve) source d’hallucinations eté#s délirante¥.

La signification des gestes s’oublie aussi augiua mesure que la maladie
progresse. La personne peut ne pas comprendreste @e le comprendre tout a fait
autrement surtout si ce dernier est rapide et lmisiges propres gestes de la personne
seront parfois inadaptés et ne correspondront pasya’il souhaite réaliser.

Ces troubles vont rendre la concertation aveaijkt slifficile et délicate®

67 Jacques SELMES, Christian DEROUESNE,maladie d’Alzheimer : au jour le joudohn Libbey
Eurotext, Paris, 2004, 341p.

% Mitra KHOSRAVI, La communication lors de la maladie d’Alzheimerses troubles apparentés,
Doin, 2007, 438 p.
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D. Conséquences des troubles attentionnels et des f  onctions exécutives

Une altération de I'un de ces domaines a des répsinns non négligeables sur
la vie quotidienne de la personne et de son ergeuea créant des conflits. En effet,
I'entourage tente souvent de soumettre la persatiamte de la maladie d’Alzheimer a
des choix, or celle-ci, de part ses difficultésjulgement et de raisonnement, se trouve
dans l'impossibilité de faire face a une situatitnchoix. Ayant perdu ces habiletés il

va de soi que la personne devient incapable delpreme décisiof?

De plus, les troubles attentionnels ne permettaatde suivre une conversation
en présence de bruits ou d’éléments distracte@sommunication, pour étre efficace,

doit étre réalisée dans un certain contexte, aneal

E. Conséquences des troubles comportementaux et aff ectifs sur la

communication

Les troubles du comportement et les troubles affesbnt-ils la cause ou la
conséguence de troubles de la communication ?

lls en sont la cause si nous nous placons du deinue de la personne atteinte
de la maladie d’Alzheimer et si nous considérorig gst de plus en plus difficile pour
elle de communiquer et de se faire comprendre.cdamportement peut alors traduire
un sentiment de frustration, d’'impuissance, de sj@sie en s’apercevant qu'il est
incompris’®

Les troubles du comportement, par leur caractergart, génant pour
I'entourage, parfois méme dangereux pour le magdg®ur les autres, peuvent étre la
conséquence d’'une modification de la communicatieorce est de constater que

certaines attitudes, faisant rupture par rapportf@ctionnement antérieur de la

% Mitra KHOSRAVI, La communication lors de la maladie d’Alzheimerses troubles apparentés,
Doin, 2007, 438p.

0 Christian DEROUESNE, Jacques SELMHES, maladie d’Alzheimer, comportement et huméohn
Libbey Eurotext, Paris, 2005, p. 43-122
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personne, sont difficiles a supporter et la persomalade peut se transformer en

fardeau aux yeux de I'aidant.

lIs sont alors source de stress pour I'entouragka ¢grsonne malade, créant ainsi
un climat de frustration, d'incompréhension et eleston qui perturbe profondément la
qualité de vie du patient et de son entourage. lrdlurence sur la qualité de la prise en
charge peut-étre tout aussi délétére, en effethérapeute doit faire face a des
comportements qui peuvent s'avérer difficiles a egéret qui entravent la

communication.

CONCLUSION :

Les facteurs cognitifs et psycho-comportementaoxenmt un role important dans
les capacités de communication des personnestatiei® maladie d’Alzheimer. En
effet, si 'on se réfere aux facteurs de réussited@chec de la communicatidpof.
partie deux, IV)on constate que la maladie d’Alzheimer altére lammuinication dans

plusieurs de ses parametres, a la fois sur leerifde canal, I'émetteur et le récepteur.

Sur I'émetteur, dans la mesure ou les troubles redrgat une différence de
cadre de référence au sein de la communicatiorpdtaonne atteinte de la maladie
d’Alzheimer n’a plus les moyens, en tant qu’émettelajuster son discours a l'autre :

des distorsions se créent, empéchant les deuxnmasale communiquer pleinement.

Au niveau de l'attitude, la personne ne jouit ptlisne bonne estime d’elle-
méme, comme nous l'avons vu précédemment, le messag voit alors altéré du point
de vue de son efficacité. Celui-ci ne parviendrsda’imposer et a étre entendu.

De part les troubles cognitifs et comportementala, détermination de
I'intention fait défaut : la personne est dansdértitude de ce qu’elle veut dire, dans
'impossibilité de choisir les outils pertinents & se les approprier pour faire passer

sSon message.

72



Si la personne n’est plus un émetteur efficaemiest de méme lorsque celui-ci
adopte le rble de récepteur. Les signes recusistanprétés et une signification autre
que ce quils ont, leur est attribuée. Ces erralimsterprétation découlent de la
difficulté dans le choix du code et de 'absencerdgtrise de celui-ci qui ne permettent

plus un bon encodage et un décodage efficace.

L’établissement du contact s’avere difficile dalas mesure ou les troubles
mnésiques et les troubles attentionnels rendergujet enclin a une distractibilité
importante. Les bruits sont source de perturbgbioar le maintien du contact, ils ne

peuvent plus étre inhibés, et amputent la commtiaita

Enfin, par les troubles mnésiques, qui mélent@asprésent, la désorientation
temporelle, et les troubles du langage, qui cordtia personne a employer des termes
(bidule, truc, machin,...) ou des pronoms (il, ellesans personne qui S’y rattache, le
référent n’est plus le méme pour le locuteur etéilocuteur. C’est évidemment source

de quiproquo qui vient entacher la communication.

D’aprés une étude menée par Thierry ROUSSEAU elfadie de ces fonctions
modifie la production d’actes communicationnelséqehts ou inadéquats, d’'un point

de vue qualitatif et quantitatif.

En effet, le sujet connait une perte gé&pnce a la communication caractérisée
par une diminution des actes émis. Une diminutienl'dfficacité ou de I'habileté
communicative est a noter : les actes adaptésnsoims nombreux alors que les actes
inadéquats manifestes, a travers l'inefficacitd’ishabileté communicative, sont en

augmentation.

Tous les actes, qu’ils soient verbaux ou non vetpswbissent des modifications

d’ordre qualitatif allant dans le sens d’une sitfigdition et d’une automatisation.

" Thierry ROUSSEAUCommunication et maladie d’Alzheimer, évaluatioprige en chargeQrtho
Edition, 2™ édition, Isbergues, 2007, p. 19-64
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[l. Utilisation de la communication non verbale act ive

Elle vient compléter la communication verbale etnsanifeste a travers des
attitudes que nous n’allons pas détailler de manghaustive, mais seulement a titre

d’exemple’®

Dans la maladie d’Alzheimer il se produit ce quenlpourrait qualifier de
théatralisation de la communication. Des besoimspkEs sont exprimés, par un
comportement qui donne a voir le message d'une emanglobale, comme une
métaphore. Evidemment la généralisation de ceterprétation est difficile, car cela
dépend du contexte, de la personne...

Les personnes souffrant de la maladie d'Alzheimegawisent leur
communication du mieux gu’elles peuvent en l'absede capacités d’expression
cohérente et organisée, a cette occasion toutclenos devient I'outil pour se faire

comprendré?

Deux objectifs se trouvent accomplis a l'occasian @bmportement de la
personne atteinte de la maladie d’Alzheimer : lancmnication et I'’évacuation des

émotions.

A titre d’exemple :

> Crier : Face a cette attitude l'interlocuteur ne doit pdear@n retour mais chercher a
comprendre ce qui provogue ces cris. La personagour exprimer sa souffrance, son
angoisse, pour protester, montrer son mécontenteiseepeur ou encore pour appeler

et attirer l'attention de son entourage.

2 Mitra KHOSRAVI, La communication lors de la maladie d’Alzheimede$ démences sénil&oin
Editeurs, 2003, p. 94-118

3 C. DELIOT, A. CASAGRANDE Vieillir en institution, témoignages de professiets) regards de
philosophesJjohn Libbey Eurotext, Paris, 2006, 176 p.
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> S’opposer :Le sujet montre qu’il reste incompris, s’opposdradsrs son seul moyen
de communiquer, il proteste, il montre qu’il estare quelqu’'un et pas seulement un
objet de soin. La personne est capable de percdiaititude bienveillante ou
malveillante d’autrui. En effet, les sujets démamts la faculté de pouvoir discerner si
une personne est authentique ou manque de congrugnpar exemple ils ressentent
notre impatience, qu’'on croit masquer, lorsque niamgons d’obtenir quelque chose
d’eux ils feront alors preuve d’opposition, de cétice, d’agressivité afin de signaler
leur désaccord’

> Agresser, violenter: Ces attitudes sont la conséquence des modifisation
biochimiques, d’'une hallucination, une illusion euwhéshydratation ou tout autre trouble
somatique, et sont I'expression d’une incapacitdale. Par elles le sujet signifie « je

Suis encore vivant, je ne suis pas d’accord, egsdgene comprendre... ».

> Fuguer : cette attitude peut venir se substituer a « je mianici, je veux rentrer
chez moi, je ne vous aime pas, je veux retrouverneens, je souffre, je veux
m’éloigner de la cause de cette souffrance...». Pqudé ne reconnait pas un lieu,
cherche un lieu familier ailleurs, essaie d'évideaelque chose qui lui déplait, cherche a
I'extérieur ce qu'il na pas pu trouver a l'intéuie”

La fugue ne représente pas nécessairement undgeige, mais parfois une démarche

de recherche de la sécurité de son domicile antétechaleur d’'une présente.

> Déambuler : La déambulation se lit comme une forme d’anxiété lgumouvement

apaise, de méme que tous les mouvements répeétjgaremment sans but. Leur

" Suzanne OGAYAlzheimer : communiquer grace & la musicaux thédpHamarttan, 1996, p.17-30

> C. DELIOT, A. CASAGRANDE,Vieillir en institution, témoignages de professiels regards de
philosophesJjohn Libbey Eurotext, 2006, 176 p.

® Margot PHANEUFLa maladie d’Alzheimer et la prise en charge infére, Edition Masson, 2007, p
207-250
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objectif est en fait de premiere importance, ib'ae survivre a I'angoisse en I'absence
de tout autre moyen pour y faire fdéeElle exprime linquiétude, le sentiment

d’insécurité, la perte des repéres.

Il Pourguoi continuer a communiquer avec une
personne atteinte de la maladie d’Alzheimer au stad e
sévere ?

La question ne devrait méme pas se poser, poytare fait que la parole du
sujet atteint de la maladie d’Alzheimer ne pardisparlante il est plus souvent parlé
de lui gu’'avec lui.

En raison des nombreuses altérations cognitiveseptés a un stade sévere, il sera
nécessaire de s'adresser a la personne souffrdatrdaladie d’Alzheimer en utilisant
la communication verbale et la communication norbake .C’est un usage mixte dans
lequel le langage corporel, gestuel et tactile a ptace prépondérante pour faire

comprendre les mots.

Il faut bien avoir conscience que la non comprélmmsla mauvaise
compréhension ou interprétation ne sont jamaistaates chez la personne atteinte de
la maladie d’Alzheimer. Malgré des phases apparemrnmeohérentes, la capacité
communicationnelle de la personne demeure jusgotad, il est donc primordial de
continuer a communiquer. D’abord dans le desseirmdatenir son identité d’'étre
humain, son identité sociale et individuelle, maigalement pour la valoriser, la

revaloriser et la renarcissiser.

Maintenir une communication constante avec uneopees démente permet

d’éviter une aggravation de la démence, ou du mainstarde.

"C. DELIOT, A. CASAGRANDE Vieillir en institution, témoignages de professiets) regards de
philosophesJjohn Libbey Eurotext, 2006, 176 p.
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En effet la communication a une fonction de mainiie la réserve cognitive,
elle empéche le laisser-aller, le mutisme, la d&gpo@ et elle stimule I'intelligence et
les capacités cognitives par la mise en place diescale communication venant se

substituer aux mots qui manquent.

La compréhension de la dynamique de I'échange mobal acquiert toute son
importance dans les situations de soins. Le pegd@uignant peut étre confronté, lors
des soins, a des comportements du patient perguseagressifs : agitation, manque
de coopération et résistance physique. On obsergdes soignants négligent souvent
les indices non verbaux qui préviennent de I'immugeed’'un comportement agressif et
continuent leur tache de soins. Ceci met en dalegevignant, mais nuit également au
patient qui recevra une médication et/ou sera a@strphysiquement. Dans ces
situations de soins, détecter et comprendre lepodaments non verbaux du malade et
y répondre de maniére appropriée est essentiel gnoatiorer la qualité de la relation

sociale mais aussi pour le bien-étre des pati¢ntssesoignants

En encourageant la personne, atteinte de la malddligheimer, & exprimer ses
besoins, a décharger ses émotions et son déseapeir,ses moyens et ses capacités

restantes, ont peu avoir une action sur les treutllecomportement.

Mettre en place une communication efficace est agen de faciliter la prise en
charge des patients et les soins qui lui sont feuRarce qu’on leur donne l'occasion et
'envie de s’exprimer, «ils redeviennent quelgu'eh participent activement ou

passivement & ces soins et c’est plus facile mourdé monde. %°

8 Loris TAMARA SCHIARATURA, La communication non verbale dans la maladie d'izter,
Psychologie et Neuropsychiatrie du vieillissemgatume 6, n°3, 183-8, Septembre 2008

9 Mitra KHOSRAVI, La communication lors de la maladie d’Alzheimedes démences sénilé3oin
Editeurs, 2003, p. 31-43
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V. Comment peut-on comprendre la parole des person nes
atteintes de la maladie Alzheimer ?

Il faut en premier lieu étre convaincu qu’il existe sens a leur production, il ne
faut pas voir mais savoir regarder, tout commeeilfaut pas entendre mais savoir
écouter, notamment les indices qui suggerent lmdraéférentielle (le contexte) a
laguelle se rattachent les propos de la persohest Important d’étre persuadé que la
réponse de la personne a une guestion a une relavec la réalité, la logique et
I'objectif de celle-ci. Il est nécessaire de fatmstamment des liens avec ce qui est dit
et ce qui a été vécu par la personne : a quoirsg®p peuvent-ils faire référence ?

Savoir faire preuve d’'imagination est essentielbeirpse mettre a la place du
patient, entrer dans son monde, deviner ses besbiasens de ce qu’il dit.

Il faut garder a I'esprit qu’'un personnage, un Jlieu un événement peut étre une

combinaison de plusieurs personnages, lieux ouegnénts rencontrés par le patient.

L’analyse du contexte ne doit pas étre négligée efi@t, comme le souligne
CRIP (1994), il faut savoir faire abstraction deque est faux dans les réponses de la
personne et essayer d’en retrouver le contexteede dapprocher de quelque chose de
son passé, partant on se rend compte que les gspdoanées ne sont pas si abusives

que celd?

Plus les patients sont isolés physiquement ou larent (ou les deux), plus ils
risquent d’oublier leur identité, ils emploient @mere, mon frére, il, elle, les gens,
quelgu’un... » a la place de «je ». Personne napeelle, ne les nomme, peu a peu

leur Moi s’affaiblit, ils ne savent plus qui ilsrgo

8 Thierry ROUSSEAU . Communication et maladie d’Alzheimer, évaluatiorpese en chargeOrtho
Edition, Z™ édition, Isbergues, 2007, p. 95-122
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V. Personne atteinte de la maladie d’Alzheimer a do  micile

L’influence du lieu de vie de la personne atteoiéda maladie d’Alzheimer joue
un réle prépondérant pour le maintien d’une bororaraunication. Maintenu dans son
univers socio affectif, le sujet conserve des pmlggis communicationnelles

supérieures a celui vivant au sein d’'une institutio

Ces personnes subissent une baisse de leurs éapd@daptations, il faut
établir un cadre stable autour d’eux. Du point de de la famille de la personne
malade cette situation n’est pas toujours éviddeeffet, la maladie et la dégradation
de leur proche, d'un point de vue intellectuel, pomemental ou fonctionnel,
engendrent une immense tristesse. La démencetdgétwia peu I'image idéaliste ou
excellente que la personne avait laissée aux Sieseyient un inconnu et n’est plus le
mari ou le pére qu’il était. Un sentiment d’abandande trahison peut alors apparaitre.
La famille se sent démunie face a cette maladidagplace dans I'incompréhension de
ces symptomes, de leurs impacts sur le comporteduemalade.

La cellule familiale est confrontée sans cessesdisgtes et ses incapacités de
par les oublis, les fugues, les changements dhumetu les hallucinations
inlassablement répétées...la lassitude et I'épuisemagnent du terrain auprés des
proches du malade, tout comme l'isolement sociah dine perte d’autonomie de plus

en plus marquée.

Cependant le sujet malade conserve un certaint,staie identité aupres des

siens qui continuent de lui parler et lui conferainisi une place de sujet communiquant.

8. Thierry ROUSSEAU . Communication et maladie d’Alzheimer, évaluatiorpese en chargeOrtho
Edition, Z™ édition, Isbergues, 2007, p. 19-64
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Démence [MMS |A domicile|En institution

Trés légerR4-30090,9 % 9,1 %

Légére 19-2876,2 % 23,8 %

Modérée | 10-1§67,3 % 42,7 %

Sévere 0-9 1 33,8% 66,2 %

Total 60,2 % 39,8 %

Tableau :Répartition des patients déments selon la sévddtéa démence et le mode
d’hébergement selon I'étude PAQUFD.

VIl. Le partage de I'information

Le partage de linformation est dimportance crigiaafin que tous les
intervenants qui gravitent autour de la personmeirde de la maladie d’Alzheimer
soient informés et aillent dans la méme directierpdse en soin. Cet échange permet a
chacun de se délester du poids parfois pesant tgeede prise en charge. Connaitre
tous les événements qui ont pu se passer entreigkeuxentions permet d’aborder, la
fois suivante, la personne de la bonne maniere’agttidiper. C’est un échange de
perspectives qui améne chaque soignant a remetgjaestion sa propre conception de
la personne. Cet échange d’information permet te&émnce de la prise en charge. La
prise de décision collégiale est garante que Ie gtand nombre d’éléments concernant
la personne malade a été retenu et intégré pamireine solution quand une difficulté

se pose.

8 HELMER C, BARBERGER-GATEAU P, DARTIGUES JF. « Epidiblogie des démences séveres :
résultats d’une étude cohorte longitudinale en faifmn », Maladie d’Alzheimer : recherche et pragq

clinique, Volume 8. Paris : Serdi, 2003.
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Transmettre les informations permet

- une mise a distance des événements

- un allegement de la culpabilité : on ne guérit pas,ne sait parfois pas s’y
prendre avec la personne atteinte de la maladidzldedmer, on peut générer des
douleurs, une violence, on devient alors bourréespace d'un instant plutbt que
soignant.

- une mise en ceuvre d’une maturation des expériesicaificiles a vivre quelles
soient. Les échecs vécus au quotidien par lesreliffé intervenants (recevoir des
coups, subir des injures...) induisent une formerikeen otage face a laquelle seule

la parole rationnelle et le temps pris de la réflexconstituent un recours.

« Si le soignant est pris en otage, la solutiassp par le professionnalisme,
c'est-a-dire par le fait de disposer d’une reprigiem opératoire de ce qui se passe, de
ce qui se joue.2  (Louis PLOTON)

8 C. DELIOT, A. CASAGRANDE,Vieillir en institution, témoignages de professielm regards de
philosophesJjohn Libbey Eurotext, Paris, 2006, 176 p.
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Quatrieme partie

Aspects pratiques

I. Le choix du sujet et I'évolution du mémoire

La maladie d’Alzheimer se présente comme la malddisiecle, touchant plus
de 800 000 personnes en France (5 a 7 % des phis ales).

Cette maladie demeure énigmatique encore aujourdiau elle revét une part de
mystere, nous n’en connaissons pas Véritablemenigite, ni le traitement, nous
savons qu’elle conduit les personnes qui en steinggs a la démence.

Etre « dément », nous ne pouvons qu’imaginer ce cgle représente, car personne
n’est jamais revenu d’un tel voyage.

C’est face, a toutes ces interrogations, ces imgees, que nous avons voulu
nous intéresser a cette maladie. Mais plus qut getthologie, c’est vers la personne
qui en est atteinte que se porte notre intérét; Eveonviction que communiquer reste
possible au dela de la maladie, de ses manifassagibde ses troubles, méme a un stade
avance.

Ayant connaissance et conscience des difficultésatemunication que I'on
peut rencontrer avec ces personnes, nous avioxgramices de cette expérience, pour
ambition de mettre en place un outil d’aide a langwnication. Cet outil aurait été
établi a la suite d'une période d’observation etcdmparaison des relations entre le
patient, sa famille et ses soignants en miliewiaser et & domicile. Son objectif
aurait été d’améliorer les relations entre la pengoatteinte de la maladie d’Alzheimer
et les différents intervenants et ainsi d’harmanigesuivi et la cohésion autour du

patient.

Apres réflexion et prise en considération du teingzarti a la réalisation de ce

mémoire nous avons affiné notre étude et nos ofgeEn effet, notre choix s’est porté
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sur les orthophonistes de ville qui ne sont pamme en milieu hospitalier, soutenus
par une équipe pluridisciplinaire. Souvent seulsl@nunis, face a une pathologie ou
certains s’interrogent encore sur la place deHaphonie, les orthophonistes doivent
faire face a un nouveau réle qui n'est plus cekirdéducateur mais qui doit étre

redéfini.

Au fil de cette expérience, de nos recherches réisagvoir cotoyé une personne
atteinte de la maladie d’Alzheimer, nous avons posscience qu’il 'y a pas de
stéréotype, que chaque cas est singulier et demamgleéponse unique. Nous avons
justement décidé de rendre compte d'un cas singalim de faire émerger les
réflexions, soulever les interrogations, et telemredéfinir la place de I'orthophoniste

au sein de cette relation.

[I. Présentation de I'expérience

Objectif de la démarche

L'objectif de cette expérience n'est pas de gérsmalla prise en charge
orthophonique de la maladie d’Alzheimer, au congral s’agit de montrer que chaque
patient a un mode de fonctionnement, de communitajui lui est propre, auquel il
faut s’adapter. On ne peut pas parler de réédurcatiostade sévere de la maladie, la
place et le role de I'orthophoniste sont alorsd&fimir dans ce type de pathologie.

Au-dela de la question de la place de I'orthophtersésipres du patient a un stade
sévere de la démence, nous nous sommes intéreske@uiestion de la place de
I'orthophoniste au sein d’'une équipe pluridisciplie et aupres de I'entourage du
patient, et quel role il peut occuper ou, tout doima, comment il peut intervenir dans

un champ d’activité qui lui est propre, a savoicéenmunication.
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Le postulat de départ est qu’'une communicationficefe avec le sujet atteint
de la maladie d’Alzheimer au stade sévere précgat@perte d’autonomie et engendre
une perte de l'identité et de I'estime de soi.

L’'incompréhension du mode de fonctionnement dedesgnne atteinte de la
maladie d’Alzheimer engendre donc un retentissenm&gfatif sur les relations du

malade avec son entourage, mais également suwariedpll’évolution clinique.

L’objectif de cette intervention est d’offrir unbi@au de prise en soin ou chacun
a su trouver sa place, s’adapter aux besoins etdésixs de la personne malade. Ce
travail a donc un but descriptif, en observant desséquences des troubles de la

communication sur la vie quotidienne des maladele é¢ur entourage.

Notre travail consiste également en la descriptitas interactions et des
comportements pour définir ce qui fonctionne etgoé dysfonctionne. Ceci dans le
dessein de mieux envisager par quelle action teétape I'orthophoniste pourrait

diminuer le retentissement des troubles de la comzation sur la qualité de vie.

Dans le cadre de la prise en charge de la matBdiegheimer, il ne s’agit pas
d’enrayer ces troubles de la communication qui saherents a la maladiéCf.
premiere partie théorique, Il : Sémiologie des titms de la maladie d’Alzheimer au
stade sévérenotre optique est plutdt d’en limiter le reteséiment en apprenant a les
« décoder » afin de donner du sens au discours ptéterver jusqu’au bout l'identité

de la personne.

Notre démarche est donc pragmatique et systénmstjnscrivant dans le courant

de la thérapie de la communication.

Pragmatique, de part notre démarche menée dansskeid d’'une prise en
compte de ce qui est déja mis en place et de keerelse de ce qui pourrait améliorer le
fonctionnement de la communicati¢@f. Deuxieme partie théorique, 1V : Les facteurs
de réussite ou d’échec de la communicatian)guotidien entre le patient, I'entourage,

les différents intervenants.

85



L’'aspect systémique est également fondamental edhant car nos objectifs sont
orientés vers un mieux étre du malade et de s@muege, ou, si la personne vit seule,
de l'aidant référent, et d’autre part parce qu'mildepersonne atteinte de la maladie

d’Alzheimer sans ce référent s’avere impossible.

Il est primordial de considérer la persoretdous ceux qui I'accompagnent au
quotidien. Tous les intervenants doivent agir etieraction, échanger, communiquer,
pour donner au malade une certaine cohérence,aateequ’il a perdue peu a peu en
raison de sa maladie. Si tous les intervenantsgrargnt a percevoir le patient comme
une personne a part entiére, dans toute sa gibaldrs cette personne sera soutenue
par une cohésiorCf. Troisieme partie théorique, VII : Le partage kinformation)

Ainsi, notre intervention devra chercher a expligles conséquences de la
sémiologie de la maladie sur la communication alade au conjoint ou au référent.
Notre role sera d'aider les proches a faire dessliea décoder, a traduire les
comportements, les paroles «incohérentes », lesidas, a apporter du sens et
permettre a I'orthophoniste de trouver sa placsein d’une relation déja établie entre
le patient et son aidant principal.

Cette approche a pour but d’'aider toutes les paesoen contact avec le sujet

atteint de la maladie d’Alzheimer, a s’adapter eniadie afin de mieux la gérer.

La prise en charge sera avant tout une renconée @ve personne, apprendre a
mieux la connaitre afin de mieux la comprendre. Noous appuierons parfois sur des
supports tels les albums photos, la peinture...paailiter la relation, 'échange et
instaurer une confiance entre la personne et $erlanuteur.

Les situations proposées devraient permettre aienpatl’étre en interaction avec
l'autre, de se présenter comme un sujet, un suget ancore des choses a dire méme si

les mots manquent.
La prise en charge doit étre individualiste, ikexiste pas de modéle fixe

applicable a tous, la personne doit étre considéoéeme unique (elle a un vécu, une

personnalité). La démarche de I'orthophoniste fiore I'objet de réflexions, de choix,
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d’objectifs a définir et de prises de position Bumaniére dont ce suivi orthophonique
doit se dérouler. La maladie d’Alzheimer a un ctec multidimensionnel(cf.
Premiere partie, Il : Sémiologie des troubles dentaladie d’Alzheimer au stade
sévere) chaque personne a un profil clinique et psychqloeg particulier, des
comportements, une personnalité antérieure a ladigalqui sont toujours présents
malgré les symptdomes. La présence de ces symptéimaps modifier le mode de
communication utilisé communément par to(Gomme nous avons pu le voir dans
notre troisieme partie sur la communication, | : &Joommunication modifiée par la

sémiologie de la maladie)

Nos objectifs étant d’agir sur la qualité de vietra approche se doit d’étre

individualiste et d’envisager la personne danslsbaijté et sa spécificité.

Cette expérience se limitera a un seul patiete, i@ pourra donc avoir les
prétentions d'une étude a grande échelle. La ltrnitadu nombre de patients découle
des moyens temporels disponibles a notre expérieinde la démarche elle-méme qui

se veut qualitative et descriptive.

Cette expérience se veut thérapeutique pour lesoipees y participant. Elle ne
peut s’envisager sans une relation particuliére.eHat, nous allons pénétrer dans
l'univers et le quotidien des personnes qui vonisnaccueillir et cette intervention ne

doit pas étre vécue comme intrusive, elle a ursbigntifique de recherche.

Il faut garder a I'esprit que, quels que soientréesultats de cette recherche, elle
aura au moins eu le mérite d’avoir été thérapeatejubénéfique pour les personnes qui
nous ont permis de la réaliser dans le respecthioire, la situation et la dignité de
chaque personne.

87



A. Méthodologie

1) Le choix du patient

Criteres d’inclusion :

- Patient ayant été diagnostiqué comme souffrard dedladie d’Alzheimer
- Score au MMSE compris entre 0 et 10
- Présence de troubles de la communication
- Age minimum de 65 ans
- Situation de vie : - personne vivant a son domicile
- en couple oeawun aidant référent
- Accord des deux participants a I'expérience

Critéres d’exclusion

- Troubles du comportement trop envahissants
- Syndrome de désinhibition majeur

2) Modalités de I'expérience

L’expérience proposera dix séances a un rythmelieggla fréquence des
séances est fixée a une ou deux séances hebdomsadalon les disponibilités de
chacun.

La durée des séances n’est pas fixée a I'avanaé,dé&pend de ce qu'il s’y
passe, toutefois un minimum d’une heure et demeeteeit de méme respectee.

Ce dernier point, nous en avons conscience, ne plaas pas dans un contexte
de prise en charge orthophonique habituel ou ksces sont effectuées dans un laps de
temps plus réduit. Toutefois, cette « absence hnde temporelle, aura été pour notre
étude le moyen de mettre en lumiére, d’'une mamaterelle et non contrainte pour les

différents protagonistes, le tissage qui s’opéere ¢bun tel accompagnement.
La séance pourra se dérouler selon deux modesrelaion duelle avec la personne

- en interaction ava@krsonne et son

référent
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Le début de I'expérience devra permettre d'étalntie analyse de la situation
propre a cette personne et a son entourage. Lé&eblibbservation seront primordiales
tout au long des séances afin de bien cerner topealité de la personne, son mode de
communication, ses attitudes et ses comportemiestagit avant tout d’'une rencontre,

d'apprendre a comprendre une personne en sachargllgqua été et qui elle est

aujourd’hui.

Afin de ne pas altérer la relation et I'échanges ldes différentes rencontres, les
séances seront enregistrées a l'aide d'un dictaplebretranscrites aprés une écoute
attentive. Ceci permettra a [linteraction d'émergetvitera de perturber la
communication en dressant une «barriere » suppléxine entre les deux
interlocuteurs, qui est celle du papier et derisepde note. Ce sera également le moyen
pour nous de préter une seconde écoute aux paéclesngées, de susciter des
interrogations et de prendre un certain recul suellation établie. Nous reviendrons sur
les apports de cet outil dans la prise en soiropttbnique au fil de la narration de nos
différentes rencontres et dans les différents jpesde prise en charge dégagés de

notre expériencédans la partie 1V intitulée : « Les conclusionsragre expérience »)

En premier lieu, un temps d’explication de la désha, de son utilité et de ses

objectifs, sera respecté aupres de la personresstrdaidant.

Dans un souci d’éthique et du respect de la pasomalade, nous veillerons a
informer, donner des repéres sur les raisons de potsence, nos objectifs, nos futures
visites. Méme si nous savons qu’il est fort probafpie ces €léments ne soient pas

retenus d’'une fois sur l'autre.

La démarche se veut honnéte, explicative, la paesae doit pas se sentir

isolée.
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B. L’expérience

L’expérience se réalise a travers notre rencomtie @vec une personne atteinte
de la maladie d’Alzheimer soutenue par un aidafére@t. Nous avons donc choisi de
la présenter comme une histoire prenant formelale§ séances en décrivant ce qu'l

s’y passe, ce qui est dit et ressenti.

Le déroulement des séances sera raconté a la pegoeiesonne du point de vue
subjectif de I'étudiante, car celle-ci s’inscritndacette expérience en tant que sujet en

relation avec la personne et avec son entourage.

L’histoire que nous allons vous présenter est a#ldvladame Simone T. et de

P, son auxiliaire de vie.

Présentation du patient

1) Données biographiques

Madame T est née a Vanves, dans la Seine. Ellé ma@tiée durant une année
puis a divorcé a I'age de 27 ans, elle ne s’esajsumemariée et n’a jamais repris de vie
conjugale. De ce mariage Madame T a eu une filleligua élevée seule. Celle-ci réside
en région parisienne, mais vient voir sa méere kesignois.

Madame T laissait une place trés importante a orait, elle dirigeait une entreprise

de confection et travaillait sur 'ensemble duiteire avec les administrateurs.

2) Histoire clinique

Madame T consulte un neurologue pour la premiésediomars 2005

Elle rapporte elle-méme un épisode au cours dugaefuse, elle confondait le jour
et la nuit. Bien qu’elle présente quelques ouldis troubles de la mémoire ne la génent

pas au quotidien. Madame T met plus volontiersvamtases difficultés d’acces au mot.
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Lors de ce premier entretien en 2005, Madame FBatle a son domicile avec
son chien. Sa fille lui rend visite 10 jours parisnoour s’occuper d’elle, de ses affaires,
du réglement de ses dépenses...

Madame T reste donc « autonome » et tient impeenadit sa maison.

D’apres sa fille tout aurait commencé 8001, ce seraitd la suite d'une
opération sous anesthésie générale que des traoipestants de la mémoire auraient
perturbé la gestion de ses papiers.

D’aprés son médecin, ces troubles mnésiques semienanciens.

Ces troubles s’accentueraient progressivement daldiie de Madame T, en
effet celle-ci oublie régulierement ses rendez-veusloit tout noter pour pallier ses
difficultés. Une désorientation temporelle et smatiest mise en évidence par le fait

gu’elle ne sait plus prendre les transports en comtoute seule.

Madame T bénéficie de l'assistance d’'une infirmigoer la distribution de ses
médicaments, depuis cette période.

L’'organisation et la ritualisation de son emploi témps, ainsi que la présence
frequente de sa fille, permettent a Madame T umtaioe compensation de ses

manques.

Evaluation neuropsychogériatriqgue : Mars 2005.

Madame T présente un excellent contact avec umeetisdésinhibition et une
discrete euphorie. Aucun élément dépressif ou amxigéest a noter, alors quelle a
toujours présenté un tempérament anxieux.

Sont mis en évidence par cette évaluation deslgswe la mémoire épisodique,
avec des oublis & mesure (ses oublis sont minbnegienalisés en évoquant I'avance
en age), une deésorientation temporelle. Sur le |@agagier on releve un manque du
mot important, son discours est allusif et émalliéparaphasies sémantiques, d’emploi
de termes approximatifs et de cog-a-'ane. Un raeaément des associations et la
présence d’incohérences rendent le discours de mkadacirculaire.

A cette époque le M.M.S de Madame T est de 13/30.
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Juin 2005 :

Madame T est a nouveau regcue en consultation parnearologue, aucun
élément nouveau n’est a signaler par celle-ci,lgarfote méme un léger mieux. Les
troubles mnésiques et de langage demeurent inchaagéun trouble de I'humeur n’est
constaté, cependant Madame T présente une anosodep
Le score au M.M.S est de 13/30.

A lissue de ces deux entrevues, le bilan permetalgclure a une maladie

d’Alzheimer de stade modéré. Un traitement par RE¥A est engagé et une prise en

charge orthophonique est alors conseillée a Madame

Octobre 2005: Début de la prise en charge orthophonique.

Mars 2006: Nouvelle consultation en centre mémoire.

Les troubles de la mémoire et du langage sont mgd®y Madame T a une
relative conscience de ses troubles. Ses capagtéemmunication sont préservees, le
contact et le moral sont excellents.

Il y a une stabilisation globale, cognitive, conteanentale et thymique.

Le score au M.M.S est toujours de 13/30.

Septembre 2006 :

D’aprés sa fille et son orthophoniste il y auraiteuaggravation des troubles
cognitifs et comportementaux (débranche tous Isfectriques, met les lunettes dans
le four, les chaussettes dans le réfrigérateur...).

Quelques jours auparavant Madame T a été hospiadin urgence suite a un malaise
atypique. Les troubles cognitifs et I'apathie set@xcentués, la conscience des troubles
est plus altérée, mais Madame T a toujours de lsoceq@acités de communication.

Le score au M.M.S est effondré : 05/30.
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Madame T sera ainsi suivie en consultation en eanémoire tous les six mois.

Mars 2010 :

Sa derniére consultation en centre mémoire met \@derdce une perte
d’autonomie majeure, Madame T ne peut plus restres Ses capacités de
communication sont altérées et les troubles cdgraé sont encore accentués.

Le score au M.M.S est de 02/30.
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Je rencontre P au cabinet de I'orthophoniste deakha&dT,qui préte ses locaux,
afin de pouvoir avoir un premier échange avec Pprsenter notre démarche et de

recueillir les premiéeres informations, ce premientact est chaleureux.

On le comprend immédiatement, P est trés invesis da prise en soin de
Madame T, il a quitté son travail pour s’occupeclegivement d’elle, et lorsqu’il a

failli déménager il voulait emmener Madame T auéc |

Il mexpose, en premier lieu, sa conception dpdesonne malade. Selon lui, le
respect de la personne est quelque chose de prahdidne s’imagine pas tutoyer
Madame T, ou l'appeler par son prénom par exempjaj trop de respect pour elle,
méme malade, elle reste ma patronne ».

Il est trés attaché au regard que I'on peut paterlle, c’est pour cette raison que tous

les matins il 'habille, la maquille, lui fait lesngles, la coiffe.

P a un role de référent pour Madame T et pourrn&svenants qui s’occupent
d’elle. Il a toujours tout fait pour que le placamhesn institution soit évité et que
Madame T puisse rester dans son environnement.

Cela a été possible par la capacité qu’il a d’gmictout ce qui pourrait causer des

problemes a Madame T (les chutes, la toilette...).
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Il est la personne qui connait le mieux Madame T :

«Je la connais comme si c’était moi qui I'avait m@emonde, quoi qu’elle fasse je la

comprends, elle pourrait étre muette cedaait pareil ! ».

Il comprend chaque comportement, chaque réactobale et non verbale de
celle-ci en se mettant a sa place, en étant autécen se demandant que signifie cette
réaction ? Est-ce somatique ? Le probléeme se situéans I'environnement de

Madame T ?

Il a un véritable réle de plaque tournante aupessdifférents intervenants, c’est
lui qui maintient une cohésion autour d’elle, iitfid lien entre ce qui a pu se passer et

ses attitudes.

Madame T. m’est présentée comme une dame avec chgnude dignité, qui
malgré la maladie, conserve un certain « vernges, attitudes, des mots, qui révélent

qui elle était, a quel niveau socioculturel ellpapient.

De ce premier entretien, japprends que Madameuhafille qui vit a Paris,
celle-ci relegue toutes les décisions concernamiésa a P, son auxiliaire de vie, elle a
en lui une confiance absolue.

Les rapports entre Madame T et sa fille sont paréics. Au-dela de la maladie
Madame T conserve un réle autoritaire auprés d@lsacelle-ci n'ose apparemment

pas s'opposer a sa mere, au risque parfois deiikg an la mettant en danger.

La fille de Madame T n’a apparemment pas conscialeda gravité de la
maladie d’Alzheimer de sa mere. Lorsqu’elle vieasger quelques jours dans le sud de
la France, tout se passe comme si la maladie tégxizas, les habitudes familiales
telles que les apéritifs, les sorties au restalganganisent.

C’est P qui essaie de recadrer les choses, emaapli par exemple que l'alcool est a

prohiber étant donné le traitement médicamenteex\M@dame T suit.
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Selon son auxiliaire de vie et son orthophonistel&hae T parvient a :

- comprendre les situations

- utiliser les mots

- faire passer des messages de part son comportesasmparoles, si on sait les
interpréter

- avoir acces au sens sémantique des mots seloontxtes

- discuter, sur des sujets qui peuvent étre trésrtaive

- avoir une attitude trés a I'écoute, comme si eflalysait notre discours, « elle
semble étre trés attentive dans ces moments la ».

- avoir conscience de ses difficultés « j'arrive pdsouver les mots ! »

- se souvenir de situations précises lorsqu’elle eastcontexte (exemple de
I'ascenseur dans lequel P lui fait croire qu’il @up a chaque fois Madame T
s’amuse a taper ses doigts derriere son dos pioardia bruit et effrayer).

Madame T a des difficultés de mémoikesa mémoire dure 3 secondes,.elie
a beaucoup eu d’hallucinations de formes qui praagnt chez elle des terreurs,
des délires (les pompiers sont intervenus a plusigprises a son domicile parce

gu’elle croyait que quelqu’un voulait entrer chéle)e

Madame T bénéficie d’'une prise en charge sur mesure

- P. s’occupe d’elle quotidiennement, il est le gadenla cohérence entre tous les
intervenants.

- N. intervient aupres de Madame T la nuit et le weedt, étant donné qu’elle ne
peut plus rester seule.

- Prise en charge infirmiére deux fois par jour

- Intervention du kinésithérapeute trois fois par sem

- Prise en charge orthophonique une fois par semaine

- Une coiffeuse, pédicure...interviennent ponctuelleimen
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P et Madame T ont beaucoup fait d’activités ensembhlade en ville, sortie au
cinéma, au théatre, tour de grande roue, week-eRdria...qui donnaient ensuite
I'occasion de discuter de ce qui avait été vu.

D’aprés la discussion de ce soir j'ai pu noter {edame T aimait le cinéma, le
théatre, Mozart, la montagne, et qu’elle faisaittipad’un groupe culturel de

réflexion.

Au fur et a mesure que chacun s’exprime et qué&rdifites anecdotes me sont
relatées, je réalise que P a mis en place avec mada tout un systeme de
communication, il sait la comprendre, il connainh sanivers et est parvenu a Iy
rejoindre :« C’est comme si je comprenais le monde dans legjlgeVit, j'arrive a me

mettre a sa portée ».

Il réagit avec elle comme elle le faisait avec ifla forsqu’elle était enfant.
Madame T s’est toujours indignée de I'éducatioreti@’a recue de son pere, selon elle
il faut laisser faire les gens pour gu'ils se fargleur propre expérience.

P a compris qu’il ne servait a rien d'imposer lémses, il les lui fait simplement
comprendre par des mises en situation qui font ¢uho elle avec des expériences
antérieures, des registres. Il se refuse a l'assidt lui laisse le plus d’autonomie

possible.

Aprés plus d'une heure de discussion, nous conerwion rendez-vous

hebdomadaire avec P chez Madame T, il doit medsgmter lundi aprés-midi.

Cette premiere rencontre avec l'auxiliaire de \iBagthophoniste de Madame T
me paraissait indispensable avant de rencontré-cielD’'une part pour me faire une
idée de qui elle est, et d’'autre part pour situerplace et le r6le de ces deux

intervenants.
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Prendre le temps d’écouter et de réaliser le reaeeices informations sur
Madame T me semble primordial. En effet, c’est ecueillant les propos de P puis
ceux de Madame T que je parviendrai a trouver raeepén tant qu’orthophoniste dans

cette relation triangulaire.

Nous avons choisi de relater les différentes remesnavec Madame T, ainsi
gu’avec les différents intervenants, telles quesnes avons vécues, afin que I'histoire
se déroule au fil des séances au gré de ses de@e®s souvenirs, de ce qu’elle est, en
prenant le parti de considénécte narratif comme la représentation de la médiation
entre le monde et l'individu. Cette notion, tiréesdécrits de Paul RICOEUR, nous
permet d’associer I'identité a la narration en amgtten équation les notions d’identite,

d’'unité de la vie et de la cohérence du récit ée vi

Travailler & partir de corpus, écouter, s’inscritens la relation a travers la
narration, permet de porter au langage les comditite possibilités grace auxquelles un
sujet est capable, dans la multiplicité des actgpndont sa vie, d’y percevoir une unite,
et de parler a son propos d’'une cohésion. C’esepacueil de corpus que le thérapeute
du langage peut, a notre sens, envisager la persammnement. Autrement parce que
dans l'aprés-coup, en I'absence de l'autre, pagdaoute, se constitue un espace-temps
non seulement pour déposer mais pour poursuiviav@il de la séance et en quelque
sorte, tout en prolongeant I'effet des parolesrahies, dégager un « penser » de l'autre
qui est comme une préparation a la future rencoAurrement parce que cela offre une
perception sur la maniere dont la personne sesepte la situation de communication,
comment elle se positionne dans celle-ci, car @etele langage de la personne
S’atteste sa perception du monde. Lorsqu’on pearigye conscience de ceci il est plus

facile de rejoindre la personne malade la ou ellgauve.

Ce nouvel angle de vue devient ainsi le moyen e&ffer un acte de

« retissage » des fils de I'histoire d’'une persoguien’a plus les moyens de se raconter.
Ce retissage, nous avons choisi de I'opérer en teemps, a savoir un temps

consacreé a la transcription de ce qui a été véaun second temps axé sur une analyse

réflexive. Ce second temps n’a pas pour dessetédager des perspectives de travail
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de séances en séances En effet, notre démarchmuslace pas dama proposition
mais plus dan$accueil, dans ce que nous propose la personne en cettinGtast a

partir de cela que s’orientera notre prise en soin.
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J'appréhende cette rencontre, aprés tout jai Isi dieaines de livres sur la
maladie d’Alzheimer mais je n’ai jamais été confémna une personne qui en était
atteinte. J'ai beaucoup de mal a concrétiser memples littéraires, malgreé le tableau
gue m’a dépeint P sur Madame T.

Est-ce que je peux évoquer la maladie en sa préseiitst-ce tabou ? Va-t-elle me
comprendre lorsque je m’adresserai a elle ? Vds-gemprendre ?

Ma téte se vide de toutes ces questions lorsqpagse la porte de I'appartement de
Madame T.

Je suis accueillie par P, et rencontre Madame Buiealors impressionnée par cette
dame élancée qui conserve une certaine prestaleemé salue d’'un sourire, je

m’avance lui serre la main et me présente en Ipligxant que je travaille avec son
orthophoniste, que je viens la voir afin d’apprendk la connaitre pour mieux

comprendre et aider les gens qui sont dans sdisiiua

Je lui demande si elle est d’accord, elle me régmand’affirmative d’'une voix enjouée.

Elle semble flattée que je puisse tirer bénéficeateexpérience.

Pour cette premiéere rencontre, qui a été pour meis¢ance d’observation, plus
que d’intervention, j'ai choisi de faire apparaitensemble de la conversation afin de

cerner au mieux la relation que Madame T et Prstaurée.

P m’informe que Madame T. était un peu endormiawse de ses médicaments

mais qu’elle commence a se réveiller.
- « Parler de votre travail, vous me parlez toujows votre travail ! Ben oui

parce que vous croyez toujours que vous travdillegpliquez a Marion ce que

vous faisiez. »
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-« Je ne travaille plus. »annonce-t-elle sechement.
- « Qu’est-ce que vous faisiez comme travail [dixdemandai-je.
- «Je promenais, et euh ... »
Elle continue a parler mais en bredouillant, toat gardant une certaine
prosodie, son regard est rivé sur le mien, a ce enbrje prends conscience de la

difficulté que j'ai a la comprendre, je suis mdlase...

P reprend la parole :
- « Attendez je vais vous aidez Madame T, vous thiaezailans le nord vous alliez
partout en voiture pour des commandes, pour foutas marchandises »
-« Benoui!lll »
-« Ben oui, ben oui... alors pourquoi vous nous ditablBblala ? »
- « Parce que je peux pas le deviner moi! Commentez-vous que je le
sache ! »

- « Bon alors parlez de vos amants que vous avieedéi-end! »

J'avoue qu’'a ce moment la je suis surprise pae epiestion et amusée, P donne

le ton, I’hnumour est de rigueur :

- « Oh je les ai tous dégagés 'elle fait un geste de la main en nous disant dela e
sourit en me regardant.

- « Bon parlez de quelque chose que vous savez. »

-« Oh je suis fatiguée j'en parlerai demain ! »

-« Comment vous vous appelez feprend-il.

- «Madame T. »

-« La vous vous en souvenez ! Mais vous faites yae® »,lance P sur un ton
ironique, avant de lui demande« Votre Papa s’appelait comment ? »

- «Léon»

- «OQuic'est ¢ca! Et votre maman ? »

-« Elle était jeune. »

- « Suzanne ? Léone ? non c’est pas ¢a... Simone ? »
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« Qui c’est moi ! Avec tout ce que jai fait je suoujours....un tas de choses,
tout d’'un coup c’est pas pareil, on dit toujoursnigme.»

Toutes les questions de P semblent I'agacer.hndés sur ce constat pour recueillir

son ressenti :

« Il vous pose beaucoup de questions ? »

« Sans arrét... »dit-elle d'un ton las.

« Mais c’est pour que vous vous rappeliez de cevqus faisiez avant! »

« Mais ¢a fait du temps... sQupire-t-elle.

« Mais oui c¢a fait du temps, pourtant vous m’enlgmrtous les jours! »,

souligne-t-il d’'une voix douce.

« Non mais tous les jours vous me dites “"bonjaumjbur bonjour” ! »

« Ben oui je vais pas vous dire “bonsoir” en amnt le matin ! Je vous dis
bonjour le matin et je vous dis au revoir le soir.»

« Pas toujours ! »

« Ah bon, je vous dis pas au revoir le soir ? »

« Non ! »

« Et je vous dis quoi ? »

« RIEN ! » elle prend un air interrogateux: Vous changez d’endroit ? »

« Oui je rentre chez moi le soir. »

« Tout seul ? »

« Ben...je sais pas, mais en quoi ¢a vous regaressiis tout seul ? »

« Je demande des préci-préci... »

« Précisions ! Est-ce que je vous demande si voes @®ute seule vous le
soir ? »

« Non. Mais ¢a change souvent parce que je travallec des... tout ca, de
sorte que ¢a change. »

« Vous voulez dire que comme moi la journée ilgpe@lqu’un avec vous le soir,
vous n’étes jamais toute seule ? »

« Quais »

« Comment elle s’appelle la personne qui vienble?s»

« Si vous aviez eu...oh jarrive pas a le dire...»

« Oui mais ¢a on le voit Madame T ! »
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un

- «Ahoui?»

-« Oui... I C'est un gargon ou une dame ? »

- «Qui?»

-« Qui vient le soir. »

-« Ce soir, aussi bien I'un que l'autre. »

-« Non ! Enfin oui si vous comptez l'infirmier. »

-« De toute facon je ne reste pas beaucoup a laandis

- «Ben en ce moment si! Cela fait des mois que N@tss pas sortie d’ici, des
mois que vous n'avez plus envie et vous ne voluszai@archer ! »

- «Nonjaipasditca!»

-« Vous ne pouvez pas, vous ne tenez pas sur vbegankevez-vous on va voir !

Allez-y prouvez-le! sprononce-t-il sur un ton provocateur.

Madame T. se leve, P continue a la taquiner :

-« Vous voulez faire quoi maintenant ? La pouss?ese

- « Elle est ou la poussiére ? Y en n'a pas ici | Muais je peux sortir ? Je tiens
bien sur mes jambes ! »

-  « Asseyez-vous, allez ! »

-« Je me débrouille toujours ! »jle se tient toute droite, met ses mains sur ses
hanches en prenant un air décontracté et fixe Rt @ease rasseoir.

-« Oui c'est tres bien ! Est-ce que vous avez ulee?i»

« non » catégorique sort de sa bouche.

-« Sylvianne, c’est qui ? Ma mere ? Ou c’est vatie ? »

- « Attendez il me faut du temps... »

-« Comment du temps ? C’est vous qui avez accolchée

-« Oui, oui c’est ma fille je me rappelle.»

-« C’est votre fille sur cette photo! Elle a undefiP »

-« Oui.»

-« Qui a deux enfants : une fille et un garcon, ceming’appelle sa fille ? »

- «Sonnom?»
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- «Ben oui! Pas la taille de ses pieds lls rient, « Comment elle s’appelle ?
VA-... Valérie, c’est votre petite fille ? »

-« Oui.»

- « Le garcon il s’appelle comment ? »

-« Je connais pas de garcon! »

- «Le petit garcon que vous ameniez tout le tempCerse, il s’appelle
comment ? Il prenait le bateau avec voustlie reste silencieuse jusqu’a ce que
P lui donne la réponsex Il s’appelle Stéphane. »

- «Oui, ouic'estca b

P est sans cesse en train de la solliciter pagsestions, ses remarques, jai
trouvé cela un peu brutal au premier abord, ceagafrge de stimulations, mais on
percoit tres vite, en les observant, que c’est mlevwen jeu pour eux, un jeu ou chacun
taquine l'autre dans un respect mutuel, car mdgrdaladie, Madame T garde du

répondant et beaucoup d’humour.

Je lui demande si elle a toujours vécu a Nice :

- «Ala... le...toujours était au dessus...je travail puis apres. »

Lorsqu’elle doit répondre a mes questions tout $emrboins évident, je
n'obtiens pas de réponse adéquate et je ne saiyrpanent comment réagir, me

sentant un peu désemparée P intervient :

-« Vous navez pas répondu a la question de Mariaadme T »il reformule

ma question.

« Oui toujours. »

-« Oui votre papa est venu dans le sud aprés larguet vous étes restée ici,
mais sinon vous venez du nordpsecise P.

-« Oui tout a fait.»

-« Vous étes née ou ?... La capitale de la Franestcuoi ? La ou il y a la tour

Eiffel ca s'appelle comment ? PA-... ? »

- «Pl'»
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-« Non P c’est moi ! Paris !!! Bon alors on vous gagie question, répondez a la
question ! »

-« Oui mais je I'entends tellement dire que je ghiss, j'arrive plus a dire... »

Les remarques telles que « jarrive plus a direngesais plus... » témoignent

gue Madame a une certaine conscience de ses Héfiau’elle parvient a exprimer.

Je lui demande :

« 'y ales idées qui s’emmélent ? »

-« Oui ¢a peut 'étre. »

-« Qu’est ce que vous faites de vos journées ? Mgasdez la télévision ? »
-« Non pas du tout. Et...et...je travaille, c’est congague ca se passe ici. »

-« Vous travaillez sur quoi ? fyi demandai-je.

Je ne comprends pas sa réponse. Elle continuepamee :

-  « Quand y a du soleil yaime bien promener, comesgduristes ! »

-« Vous aimez aller ou ? »

-« Oh partout, partout, ici c’est pas comme les giesvilles, ici il fait ce qu’il
veut. »

-« Vous allez promener que tous les deux ?...Vdes ptomener seulement avec

P7?»

Je prends peu a peu conscience de I'importancendix cdes mots employés
dans la formulation de mes questions si je veugrobuine réponse adaptée de sa part.
Pour preuve : en ayant moi-méme hésité au momeing & ai posé la question, sa

réponse n’'a pas été cohérente :

-« On se retrouve tout le temps, voyez ? C’est ddwez je crois que ceux qui
sont pas du pays ils aiment bien faire du...euh...ile nmoéchappe...ils aiment
euh...je...tout le temps a Nimes... »

-« Nimes ? Pourquoi Nimes vous étes a Nickt 5.

-« On fait plus ou moins attention... »
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« A quoi ?»

« Oh'! Lui i commence toujours par une question déclare-t-elle agacée en
me regardant.

« Oui, parce que vous nous parlez de plein de cheeeméme temps et on ne
comprend plus rien, nous on suit pas Madame T! »

« On peut pas sortir ? xcoupe-t-elle.

« Sortirou ¢a ? »

« Voyez ! Dés que je dis quelque chose...toujourguiestions! »

« Quel age vous avez ? »

«Je m’en souviens plus !lwi répond-elle d’'un ton espiégle, sous-entendant
fichez-moi la paix.

« Vous étes née en quel mois ? »

« Avril! »

« Mille neuf cent ? »

« 1922 1'»

« Votre fille quand est-ce qu’elle est née ? »

« Quand elle est arrivée ! i dit-elle.

« Oui mais nous on veut une date ! Vous avez abéeuéa I'hdpital ou chez
vous ? »

« Ici, oui parce que y en avait qui faisait matdavail, et y avait cet homme...de

sorte que...voila. Vous allez aux toilettes et I&dkangeaient. »

P reprend son discours et m’explique qu'a I'épogle avait peur qu’on lui vole

son enfant si elle accouchait a I'hopital.

Je l'interroge sur le métier de son mari :

«Jem’en... »

« Vous mentez ? ki dis-je interrogative.

« Non, elle s’en fout »ous dit P, ce qui fait beaucoup rire Madame T qui
enchaine :

« Voyez, c’est que je n'embéte pas les gens, emigdns qui m'embétent je les
dégage, on parle gentiment, je suis la pour trdeait pas pour me faire

embéter par quelqu’un ! »
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Elle entre dans un monologue incompréhensible o Kistingue seulement

guelgues mots.

Je lui demande ce qu’elle a fait ce matin, elles’'ea rappelle plus. P lui remémore

les évenements. Elle commente alors ses propos :

« On fait toujours le jeu de s’amuser parce queue du bidule... »

« Ou lala on ne comprend plus rien Madame T : leed, les machins, les

bidules ! »

« Mais je comprends ce que vous dites, vous diteshiose et son contraire»!

lui dit-elle.

« Je vous dis que je ne vous comprends plus ! »

« Ben dites le directement ! »

«Jevousledisla! »

« Et vous, vous avez du mal parfoisragrendre P? »

« C’est tres, c’est...y a beaucoup de monde de gaitiey a beaucoup de gens,
et... on, on fait attention pour la ...parce que ageamet des gens dedans de
sorte que c¢a fait beaucoup de gens. »

« Non vous n'avez pas compris ce que I'on vousw@addé Madame T.»

« Ah bon ? »

« Je vous ai dit que je ne vous comprenez pasdquaus parliez, et la on vous
a demandé si moi vous me compreniez quand je veais duelque chose. »

« J'ai pas entendu ! »git-elle d’un air surpris.

« Alors, quand je vous parle vous comprenez ? »

Elle répond par I'affirmative, P reprend la parole

« Voila! C’est ¢ca que I'on vous a posé comme guestPar contre moi, je ne
vous comprends pas ! »

« Oui je comprends, je me rends compte...»

Elle désigne le chien de Patrick et nous demande :

« C’est quoi ¢ca ? »
« Alors comment ¢a s’appelle ? »

« La boule du chien ! »
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« C’est un chien oui, mais pourquoi la boule ? »
« Non, non c’est lui.»

« Il sS’appelle Little. Et vous comment vous vouged@z ? »

Agacee elle lui dit :

« Je sais plus ! »

« Simone. Et j'ai un autre animal, comment ¢a s&lgp? Ca fait miaou »

« Je réfléchis... »

« Ca a des moustaches !loh, dis-je.

« Caressemble a un lionsajoute P.

« Ca ressemble a moi ! »

« Elle a toujours aimé les lions, dites-lui ce §wous est arrivé en Allemagne
au zoo, avec un lion. Expliquez ! Vous vous regardians les yeux. Vous vous
souvenez de ¢ca ? »

« On fait tellement de choses.. seupire-t-elle.

P raconte alors I'histoire, essaie de situer |I&néments.

Les souvenirs se bousculent, Madame T se rappeie sa fille était partie en

Allemagne pour son travail. Elle se lance danstitade ou on ne parvient qu’'a saisir le

sens de quelques mots. Une fois terminé P conatulip :

Ja

« J'ai rien compris Madame T... »

« Oui ben ¢a vous reviendra ! Si vous m’aviez praygue je sache un peu tout
ce que j’allai dire hier ! »

« Ah I Alors c'est-a-dire qu’il fallait prévoir eébut réciter avant! »

« Pas tout avant... Mais prévenir ! »

« Je vous ai dit que quelqu’un allait venir vous've

'impression d’assister a une scéne de mehdgdes coupe et lui demande :

« C’est difficile pour vous de raconter ce qu’iest passé ? »

« Que ce soit difficile ¢ca je ne sais pas, c’estvar Il en tient compte de ¢a,
mais il . . . rapide, oui bon ben quand jai tralldi . . Vous avez compris ? »

« Pas tout ! »

« Et bien moi non plus !!! >me dit-elle en riant.
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Je poursuis :

« Vous avez du mal a expliquer les choses ? »

«Un peu...si on ne connait pas bien, y a du monderagte, les choses
changent... »

«Vous savez pourquoi Madame T i, P, « Au lieu de vous fixer sur une
seule chose, vous mélangez plein de choses en ta@pe Quand on parle de
votre fille, pourquoi vous nous parlez de votrevaih? Tout se mélange dans
votre téte, essayez de ne penser qu’a une seue tho

« A quoi par exemple ? »

« Vous aimez la musique classique ! »

« Ah oui c’est bien ¢ca ! »

« Ben pourquoi vous nous en parlez pas ? »

« Vous me l'avez pas dit ! J'ai tellement de chaséaire, de travail, c’est pour

¢ca que, c’est mieux d’avoir ...de...pour laisser lacplarepartir sur Paris,

javais la place. »Elle bredouille « Et puis ¢a reste |a, je faisais beaucoup.»

P réitére ses propos :

[...]

« Du travail ? »

« Il'y a des choses que je fais.»

« Quoi comme choses ? »

« Je vous dirai apres ! selle me regarde et me dik:ll me redemande tous les
jours, il est pas d’accord.»

« Dites- le maintenant! Pas plus tard, plus tamls ne vous en souviendrez
pas ! »

« On sait pas ! »git-elle en souriant.

P aborde un autre sujet.

« Qu’'est-ce que vous aviez comme voiture ? C’as$ qoii conduisiez dans le
temps ? »

« Oui.»

On reparle de son travalil.
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- « J'ai toujours eu I'habitude d’étre l&eure », nous confie spontanément

Madame T.

« Votre fille est tout le contraire deus pour ca ! »

« Ah oui ? Et vous ? me lance-t-elle.

« Moi je suis toujours a I’heure auksi
- «Je lai élevée comme ca depuis son eefanje m’en sors...comme

ca...comme je le dis,...toujours. »

Son discours est émaillé de mots bredouillés titres difficile de tout comprendre.

P, qui la connait bien, parvient a reformuler sasge :

-« Vous voulez dire que quand votre fille étaitteeglle a toujours été comme
ca?»

-« Oui, c'est a cause de mon pére et ma mére. Tmyjome gosse il y a autre
chose que ca mais c'était le contraire chez mesmar mais comment ca
s’appelle ? »

-« lls I'ont élevée comme eux ? »

-« Oui», apres un silence elle reprend,C'était beaucoup qui....Toutes ces
choses la, comme on disait |a, depuis ¢a...vous pasparler. »

-« Pourquoi ? »interroge P.

-« Parce que moi je suis a I'heure ! »

-« Oui, vous n’étes pas comme elle. »

- «Tout ce que jai vu la, je suis a la gare, c'asiire quand, pour rentrer
dedans et bien, jai gardé la chance d'étre arrétéeprendre les petites
machins qui se met dans le, dans le... pour faire amganpour monter...Mais y
a toujours des gens qui sont arrivés avec un diciire.»

-« Un dictionnaire mais pourquoi faire ? »

-« Non je sais c'est pas ¢a, ca m'a échappé ! »

-« Oui mais c’est pourquoi faire un dictionnaire Ansiste P.

- « Cam’a échappé !l Taisez-vous la téte ! »

Il continue :
- « C’est pourguoi faire ? »

- «Jevous parle plus ! »
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-« Non ¢a c’est pas possible ! C’est quoi déja wtiainaire ? »
- «Riendutout! »
- « Ca sert a faire quoi ? »

- « C’est bon, on va se promener ? »

Madame T élude souvent les questions en usantrataggmes, notamment en
proposant d'aller promener. Ce qui me permet de fiai lien avec le début de notre
rencontre ou elle a demandé a plusieurs reprisesodig, ce n'est qu'une hypothése

mais c’était peut étre sa maniere de me dire quprasence la génait.

P m’explique a ce moment la que cela fait deux nevidemi que Madame T
n'est pas sortie. Il trouve que la elle parle tbésn, il y a deux ou trois jours elle
s’exprimait trées mal. En effet lorsqu’elle a dessaléires intestinaux dus a une
contrariété (souvent il s’agit de I'absence de Rédek-end) cela a des répercussions sur
son langage et sa communicatienLa vous voyez, elle essaie de suivre mais elle
comprend qu’elle n’y arrive pas. C’est ca Madam® VYous arrivez a comprendre que
c’est difficile pour vous exprimer, vous vous emdez compte ? »

Elle acquiesce.
P me raconte alors que, quand Madame T a su geétgliemalade, elle a acheté

plein de livres sur la mémoire, sur la maladies elt allée voir des psychiatres...

Je lui demande a quand remonte sa maladie :

- «Je pense qu’il y avait des trucs méme étant jebdhe oubliait son chien, sa
fille au marché lorsque celle-ci avait deux ans.pémse que les gens qui sont
tres téte en l'air ont déja un truc. Par contreeeli’était pas comme ca dans le
travail, elle n’oubliait jamais rien. Mais combiete fois elles ont oublié les clés
a Paris pour venir a Nice avec sa fille... elle n'anjais paniqué, elle disait que
ca ne servait a rien, que ¢ca ne changerait riedlé B beaucoup voyageé et
c’était pareil, elle n'a jamais paniqué. Vous aveit le grand canyon avec une
amie ? »

- «Oui»

-« Maroc, Tunisie, Egypte, vous y avez été aussi ? »
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-« Oui mais, il faut, j'ai pas la fagon. »

-« Lafacon de quoi ? »

-« Ouh tu commences a m’agacer ! »

-« Mais pourquoi vous me parlez de cette fagcon Madara »

-« On parlait de ce que vous avez dit ! »

- « Je disais que vous ne paniquiez jamais. Volez i train c’est pas grave,
vous prenez le prochain. Dites, vous n’arrivez @lusouger ? Vous avez pris du

poids ? »

Madame T marmonne quelque chose suivi de :
-« C’estun autre, ...et il parait que je...un petit peoi, et bien. »
-« On parlait du poids Madame T.»
- « Et bien ma grand-mere, sans faire expresvaitdait croire, m’avait aidée pour
aller d’'un point a un autre pour prendre des...de mies...Non ! »elle est agacée
de ne pas trouver ses mots.
- « Je sais ce que vous voulez dire. Voukezalire que votre grand-mere était tres
grosse et que pendant qu’'elle dormait vous mostierarbre, et vous disiez toujours

je veux pas étre grosse comme ma grand-mere ! Wais |la rattrapez la ! »

Elle rit.

-« Toute petite elle adorait monter dans &bres, plus tard elle a fait de
I'alpinisme, du cheval, du hockey, de la plongéessmarine, du ski nautique, du
tennis, du ski ! »

-« Vous avez fait beaucoup de choses ! »

Elle me répond :

-« Oui c'est comme un jeu, les choses quars dit 14, et puis...le...comment c¢a

s’'appelle ? Ca fait rien... »

-« Non ca fait pas rien dit P, « On voudrait comprendre ! »

-« Alors représentez-le ! »

- «Vous faisiez beaucoup de sport. Ensemble dait du canoé&, du quad, de
I'hélicoptere... elle voulait faire du parachute assemnel mais ce qui la freinait
c’était I'atterrissage, elle ne voulait pas se mitaui! »

-« Vous étes une aventuriéere ! »
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« Je suis toujours bougéeame répondit-elle.
« Vous n'aimez pas rester sans rien faire ?
« Ah non, de sorte que...fatiguée mais maileotemps faut que je fasse quelque
chose.»
« Mais alors pourquoi maintenant vous ne voules pien faire ? »
« Hein ? C’est pas vrai ! »
« Mais si ! Vous ne voulez méme plus bouger
« Hein ? »
« Vous avez tres bien compris Madame Tndueus dites « hein » comme c¢a
c’est pour réfléchir a ce que vous allez dire.\@as I'avez toujours fait ! »

Elle sourit. Je lui demande :

« Vous n'avez plus envie de sortir ? »

«Si!»

« Pourquoi on sort pas alors ?lei dit P.

« Parcetempsla? »

« Vous ne voulez méme plus aller au splectac
« On est habitué. »

« Pourgquoi vous ne voulez plus ? Vous rEgdes envie ? Vos jambes ne vous
portent plus ? Il y a bien une raison ! Alors seitus étes trop grosse et on vous
met au régime, ou alors c’est parce que vous n'gheg envie ! Ce soir on peut
aller au cinéma ! »

« Oui. »

« Et au restaurant »

« Oui. »

« Et en boite ! »

« Quais ! On demande pas alors... »

« Je vous le demande Madame T ! On peuey 2b>

« Quais d’accord ! Si vous me demandez @sfue vous voulez c’est toujours oui !
Hein ? »

« Alors allez vous laver et on y va ! Onwvattend ! »

Madame T nous regarde et se met a rire.
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Elle a fait une chute il y a six mois lors d'uneomenade et s’est ouvert le visage.
Depuis elle a peur et appréhende de sortir. Madamterrompt les explications de P :

« De quoi ? »

« Quand vous étes tombée, depuis vous auez>p

« Il marche hien! »

« Vous ne vous levez méme pas ! »

« |l marche bien !l »

« Alors allez jusqu’au lavabo pour voir ! »

- « Non I»

« Pourquoi ? Parce que vous ne savez pakeAh vous regarde ! Allez dans votre
chambre chercher une taie d'oreiller, regardez t’es, regardez bien et allez la

chercher ! »

Elle se léve avec difficulté. P la taquine :

- «C’est pour cette année Madame T! Pas pénmnée prochaine! Voila!
Maintenant allez chercher la taie d'oreiller ! »
- «Ou?»

- « Dans votre chambre ! Tenez vous droiteausyegarde ! »

Elle se redresse immédiatement et me regarde f@reavec ses mains sur les hanches.

Elle part, marmonne et revient sans la taie.

- «Vous n'avez rien ramené ? Je vous ai dedémthie d’oreiller ! »
- « Doreiller ? »

- « La méme chose que ¢a ! Elle est sur vitre |

- « Jeletrouve ou ? »

- « Dans votre chambre »

- « Je monte ? ¢son appartement est de plain pied)

« Non Madame T, c’est chez vous, dans vdteembre, allez-y doucement B,
I'encourage, il m’expligue les changements de fomctement de Madame T :
-« Avant on le voyait, avec son orthophonistie verre » elle ne trouvait plus le

nom mais elle disait a quoi ca servait, elle déaignMaintenant elle ne sait
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plus... Si je lui dis de regarder la télé, elle vaaatgr la statue. Alors maintenant ce
gue je fais c’est que je lui dis « oh regardez # yotre fille a la télé » et la elle

regarde parce qu’elle veut voir sa fille. »

On entend Madame T a l'autre bout de I'appartement
- «De quoi ? »
- «La elle est énervée parce que je parle @ antre personne. Ramenez quelque

chose, venez ! i crie-t-il.

Je note a ce moment la la désorientation spatialdMddame T, elle ne se

retrouve plus dans son appartement.

Je fais part a P de mes interrogations :
- « J'ai du mal a imaginer comment elle pet¢@eimonde et ce qu’on lui dit »
- « Moi je sais ce qu’elle percoit parce qeespis avant méme qu’elle pense ! Jai

tellement I'’habitude que je la comprends. »
Madame T revient les mains vides.
- « Alors il est ou l'oreiller ? »

- « Il me casse les pieds Ime dit-elle.
Elle se rassoit, P lui donne un oreiller pour ge’'éd mette derriere son dos :

« Non je suis bien ! »

« Non, vous dites ¢a parce que vous ne spieszou est votre dos. Il est ou le
dos ? »glle ne répond pas. Et vos genoux ? Ils sont ou ? »
- «Parterre!»
- «Vos mains ? Oui c’est ¢a ! Votre bouche ? »
- « Ecouter »
-« Non on fait quoi avec la bouche ? »
- « A manger!»
- « Vos yeux, ils sont ou Madame T ? »
- « lls sont par la ! »elle montre la piéce.

- « Non, ca sert a quoi les yeux ? Vous merdEgaavec quoi la ? »
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Madame T ne répond pas, P insisteils sont ou ?... lIs sont |a, regardez libxnontre

Ses yeux.

- «lls sont a la maison ! »

- « A la maison, ben oui bien sir ! lls sontwous ! Et votre nez alors il est ol ? »

Madame T se met alors a renifler, mais est indepaddle nommer.

« Tres bien, montrez nous avec votre main »
« Non!»

« Parce que vous ne savez pas ou c'est ? »
« Sil»

« Le cerveau ne commande plus vos mains hlite est ou la main droite ? Oui

tres bien et la gauche ? Et vos oreilles ? »

Elle nous montre le chien.

« Vos oreilles sont ou madame T. 2Ke reste immobile« Bon alors ¢a sert a
quoi ? »

« Parler ! »

« Non parler c’est la bouche, a écouter ! Yooyez elle ne sait plus tout ¢a...je
la fais beaucoup travailler avec des cartes, lesleors, les objets, je lui fais
méme faire de la gymnastique sur son déambulakéais ce matin elle trainait,
elle ne savait plus s’en servir. Les cachets I'entnt. »,il se tourne vers elle :
« Et la télé elle est ou ? »

« Partout ! »

« La télé ! Ou on regarde des films caran cinéma, elle se trouve ou dans la
piece ? »Madame T semble étre absente d'un cauBon on change de sujet
alors, le chien il est ou ? »
« Oh zut ! >g’insurge-t-elle.

« Il'y a un chien qui est tout blancggit ou ? Vous le voyez Madame T ? Il dort. »

Elle s'’exclame « La ! »

« Et vos lunettes elles sont ou ? »
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Elle est perdue et cherche autour d’elle. P poursui

-« Bon donnez-moi vos lunettes, je vais les netjeyaois qu’elles sont sales. »

Madame T lui donne instantanément ses lunettes !
-« Vous les remettez ?¢elle les tend a P.

-« Non elles sont a vous ! el]e les remet sur son nez.

P m’explique :

-« Quand elle ne savait plus comment s’habilletujadisposais ses habits sur le
lit le haut et le bas. Quand je lui mettais dansriain elle ne savait pas ce que
c'était.»

-« Vous n‘avez rien d'autre a me dire Madame T ? »

-« Non »me dit-elle.

-« Qui vient vous voir ce soir ? iterroge P.

-« “Qui”, ¢a veut dire quoi ? »

- « Ben c’est qui ? Qui est-ce qui vient, commeet&Hppelle ? »

-« C’est qui.»

-« Non c’est pas « c’est qui » qu’elle s’appelledi®ient le soir avec vous ? »

- «Unedamela!»

- «Vous la payez pour gquelle viennent vous aidemme moi. Vous étes ma
patronne. »

-« Et ben mon ami, tu travailles? lance—t-elle avec un sourire pincé.

-« Qu’est-ce que vous travaillez c’est ¢ca que vdliszadire ? »

- «Non ! »dit-elle en souriant.

-« Vous supporter c’est dur Madame T. »

- «Ahoui?»

- « C’est tres fatigant Madame T. Elle s’appelle Ndame, elle vient avec son
fils. »

- «Ahbon?»

- «Oui le petit! Mais vous, vous dites la petitecj@is, mais c’est un petit

garcon. C’est parce que vous avez eu trois pefiles et votre fille. Et vous
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vous appelez toutes Coco, y a que des « Coco »jer@nco, tout le monde
s’appelle Coco et moi c’est Kiki !»

- « Le marché la, corse ! Vous ne comprenez pasritesfompt Madame T.

-« Non ¢a veut dire quoi ? »

- « Etbien au bateau ! »

- «Vous avez été en Corse en bateau et quand aur V& sord de mer et qu’elle
voit les bateaux elle se rappelle quelle I'a prElle se rappelle des choses
comme ¢a quand elle les voit. Vous vous rappelszrdmeges ou j'ai peur ?
Vous voyez la elle rigole parce qu’elle se souvient

-« Et celui qui a peur ! »

- « QOuic’est moi! »

Je me tourne vers elle :

« Et vous vous n'avez pas peur ? »

-« Non, ¢a ne me fait rien du tout! »

- «Vous n'avez pas le vertige? »

- «Du tout, du tout! Je peux monter en haut du ..ncent ¢a s’appelle ? Du
truc comme ¢a... »

- « De quoi ? »demande P.

-« Sivous y mettez de la mauvaise volonté! »

-« Je ne mets pas de la mauvaise volonté MadanMals!expliquez-moi ! »

-« Celui qui va pas chez... »

-« On dit que jai le vertige ? »

- « Les alpinistes. Alors |3, je perds le truc elle s’arréte.

- «Vous perdez le fil ? »

- «Le...je sais pas quoi ! »

- « C’est en haut ou en bas ?ibgssaie de l'aider.

-« C’est plutdt c6té milieu voyez. »

- « On parle du vertige ? »

-« Le vertige je I'ai déja promis tout & I'neure ! »

-« Dit, vous l'avez déja dit ! »gprend P« Et alors ?»
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Elle se tourne vers moi :
-« Vous le connaissez ? Il ne comprend rien quang g dites ! »
-« Mais c’est vous qui nous laissez sur notre faioys commencez et vous ne

finissez pas, comment voulez vous qu’on compremne ?
En aparté P me parle un peu de Madame T, il salggm caractere facile a
vivre et son sens de I'humour remarquable :
-« Un jour on était & table et elle me dit: vousulvez ¢a normal gqu’un garcon
et une femme restent la sans rien faire ? C’egrl@zmais on n’a jamais vu un
homme et une femme sans probleme, il y a toujauglsjge chose derriere ».

Il se tourne vers elle :

- « Hein c’est rare un homme et femme comons ? »

« Oui et non, parce que jai pensé la méme chose wqous, et depuis

que...les...les autres comprennent. »

- « Ce que jétais en train de dire a Marion c’esteqdans votre temps il n'y
avait pas beaucoup d’hommes amis avec des femimdajsaient souvent la
cour. »

- «Oui. »

- «Madame T a été avant-gardiste sur beaucoup dseshgpendant la guerre

elle a fait passer beaucoup de juifs, ils ont méme qu'elle était juive

d’ailleurs. Elle a caché des gens...en fait elle asst & beaucoup travailler et
profiter des belles choses de la vie. Vous voyda pets sur mon ordinateur,
elle parle avec sa fille avec la Webcam, elle teoga normal et super ! Elle
réverait d’avoir un téléphone portable. Une foissauelle m’a dit : « vous savez
je sais conduire », alors je lui ai donné mes cdlg, est montée a ma place, elle

a réglé ses rétroviseurs, elle a mis les clés swohtact et m’a lanceé : « je crois

gue ce n'est pas tres prudent ». Je ne lui ai j@ntaiché sa maladie, je lui dis

gu’elle ne se rappelle pas et qu’il y a un problémtadame T quand je vous

explique ce que vous avez c’est mieux non ?
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Elle répond par I'affirmative.

- « Des fois elle me dit que ce que je fais c’estr o bien. Par rapport a la
carriere qu’elle a eu elle aurait pu étre plus agseve, parce qu’elle était tres
autoritaire, alors que pas du tout elle est tou@tnes sereine ! »

-« Parce gu’elle doit se sentir comprise. »

- «Tout a fait je pense que c'est ca. Parce gu'dVeelle est tout a fait

difféerente. »

Au terme de cette premiére rencontre, il nous saitnivitéressant, en nous basant
sur « La grille d’évaluation des capacités de comgation des patients atteints de
démence de type Alzheimer » issue d'une étude derrfhROUSSEAU, de nous

pencher sur la communication de Madame T d’un mientue qualitatif et quantitatif.

En effet nous pouvons constater, lorsque nous attashons a I'aspect qualitatif de
la communication de Madame T, que celle-ci s’expriptus volontiers lorsque nous
abordons ensemble certains themes, comme sonltr®eifait, d'un point de vue
logico-sémantique ses énoncés sont alors correatfaptés. En revanche, Madame T a
beaucoup plus de difficultés a s’exprimer lorsqaasabordons des thémes tels que sa
famille ou des souvenirs précis de sa vie. Desuesrde type lexical et grammatical

viennent alors perturber son discours, celui-cegdgen cohérence.

L’absence de cohérence peut étre définie, selon RIPIALES (1978), par une
absence de continuité thématiqgue, une absence ldéome ou la présence de
contradictions. Ces trois éléments sont identialibut au long des énoncés produits
par Madame T. C’est dans ces moments d’'incohérgueeP joue un role primordial
auprés de Madame T et de ses interlocuteurs.

En effet, par la connaissance que possede P sig ¢di le parcours de Madame T, il
lui est possible de faire des liens, de donnerahs & des propos qui nous semblent
dénués de toute cohérence. P se présente, au vues ddservations, comme le garant

del’identité narrativede Madame T.
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Par identité narrative nous entendons, au senadeRRCOEUR, la capacité de se
raconter et de s’inscrire dans sa propre histéiree substitue a la fonction narrative
défaillante de Madame T en lui donnant les moyensadsembler ce qui est épars, lui
permettant ainsi d’inscrire ce qu’elle est, et c& @pmpose sa vie, dans une certaine

temporalité.

D’un point de vue quantitatif, Madame T répond aatine de nos sollicitations, elle
prend méme parfois [linitiative et pose des questio Ses eénoncés restent
majoritairement courts (inférieurs a six mots), snarsque Madame T est guidée dans
la discussion, lorsqu’elle peut s’appuyer sur kecdurs de son interlocuteur, alors elle
produit un nombre plus important d’énoncés adéqubws point de vue socio-

linguistique (c'est-a-dire au niveau lexical etngnaatical, selon Thierry ROUSSEAU).

En conclusion, la communication est notablemend pfficiente lorsque Madame T
est guidée par I'emploi de questions précises, oang celle-ci doit décrire des
événements se reférant a certains de ses thémgwédgection (comme sa vie

professionnelle).

Au cours de nos lectures il nous semblait égalenméétessant de rattacher ce qui
précéde la notion demarqueurs transversaux, développée par Claire de FIRMAS,
a la communication de Madame T, en ayant toujolus pu moins a l'esprit les
marqueurs d’identité, les marqueurs de distanciatiet les marqueurs de conciliations.

Nous reviendrons sur ces trois notions plus enldétiérieurement.

8 Claire de FIRMAS] es marqueurs transversaux : repére pour la clieiquthophoniquejouve, Paris,
mars 2009, p.69-73
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Séance Il : Samedi 13 féevrier
Durée : 1H50

J'appréhendais un peu de revoir Madame T sankepce de P car celui-ci fut
d’'une aide précieuse dans le « décodage » etdenrafation du discours de celle-ci.
Va-t-elle se souvenir de moi ? Vais-je parvenir amprendre tout ce qu'elle me

raconte ?

J'arrive chez Madame T et fais la connaissance ,da lersonne qui s’occupe
d’elle le soir et le week-end, et durant les quipzichains jours ou P est en vacances.
Madame T est installée dans son fauteuil et regdedephotos sur I'ordinateur de la
fille de N.

Je me représente auprés de Madame T qui me regaleler mon manteau
d’un air interrogateur. Je sens alors la néced&éliquer encore une fois les raisons
de ma présence et lui parle de notre derniere rereco

Je suis immédiatement marquée par le changemétitutle de Madame T face
a ces deux interlocutrices (N et sa fille). Celles’adressent a Madame T d’'une
maniéere trés différente de celle que j'ai pu obsemvec P, elles appellent souvent
Madame T par son prénom, lui posent beaucoup dstigne en méme temps, le tout
dans le brouhaha de la télévision qui est allumée.

Madame T semble un peu perdue au milieu dune taligation, je ne
comprends pas ce qu'elle essaie de me dire paredleqahuchote, elle a du mal a
s’exprimer et les paroles de la télévision vienmmrasiter son discours et entachent son

attention lorsque je m’adresse a elle :

-« Vous avez vu toute la neige qu'il est tombée ? »

-« Non, je regardais pas, je...je vais dans un coin. »
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Elle bredouille, la télévision fait un bruit assdissant et elle parle de plus en plus
doucement.

Je demande a baisser le son de la télévision.

Une fois dans le calme nous pouvons reprendre ronersation. N me raconte

gu’elle sort beaucoup (en fauteuil) avec Madameéémain elles iront au carnaval, le
visage de celle-ci s’illumine d’un sourire.

N me décrit « Simone » comme une dame tres agréaliéeile a vivre, je souligne en

m’adressant a Madame T qu’en plus de tout ¢a dieaaicoup d’humour, ce qui la fait

beaucoup rire.

Je lui propose de regarder ses albums photos :

-« Je veux bien oui ! »

Avant d’aller chercher un album nous regardons enaae photo sur I'ordinateur, mais
le discours de Madame T est trés confus, je sdigéebde lui poser des questions afin
de saisir le sens de ses propos :

- « De qui parlez-vous ? %lle reste silencieusg, Qui c’est le ‘il dont vous me

parlez? »

-« Je suis fatiguée ! »

-« Vous savez moi je suis comme P je pose beaueogyedtions ! »
Elle rit :

- « Moi j'en pose jamais ! me rétorque-t-elle.

Lorsque N lui demande qui lui a mis le vernis ge'a sur les ongles, Madame T nous
répond : « Je vous le dirai quand il va venir!»elle a toujours recours a des
stratagemes de la sorte lorsqu’elle sent qu’eltedass I'impossibilité de fournir une
réponse.
N change de sujet et expose encore une fois Madamene nouvelle question :

-« Simone comment elle s’appelle vot’ fille ? »

-« Je suis fatiguée ! »

- « Cavous agace les questions heinélle me répond par des rires.
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Elle se tourne vers N et la prend pour sa fille.pd&emment elle les confond
frequemment.
N reprend :
-« Non c’est pas moi ! Comment elle s’appelle vl Eimone ? »
-« Simone comme moi !...ah non... Simone c’est moi. »
J'ai souvent remarqué que lorsqu’elle sent qu'eke donne pas la réponse
attendue, Madame T entre dans un discours incorepsésie, ou elle ne fait plus

I'effort d’articuler, et parle de plus en plus dement.

-« Non, c’est pas moi, comment elle s’appelle vite’ Simone ? »
-« Mon nom, le méme nom que moi. »

-« Non, elle est venue la semaine derniére vous @ast... Sylvianne ! »

Madame T se lance alors dans une tirade dont csaisé plus le sens, puis termine
par :
-« Oui il'y a un trottoir, non pas un trottoir... ceique fait crier le cou. *klle se
met a tousser et reprend comment ¢a s’appelle ? »
- «Le parfum? »
-« Non ce serait plutét... lautre ils font le servie douce ! »
-« Qui ¢a ? »je suis perdue dans ce qu’elle me raconte.
-« Je sais pas la ! »elle montre la télévisions Voyez les blouses blanches il y en
a plein, de descendre. »
Elle est tres facilement distraite.
- « De descendre d’ou Madame T ? »
- « Du dessus ! >elle tousse encore.
-« Vous avez attrapé froid ? »
-« Non ¢ca mairritée. C’est les chevaux qui s’anmise
- « Les chevaux qui s'lamusent ? »

-« Oui c’est possible ! s¢gplique-t-elle.

« Pourquoi vous me parlez de chevaux Madame T ? »

Elle me répond par un sourire, elle semble confuse.

N nous apporte un album de photesCa va vous rappeler des souvenirs ! »
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Je lui demande« Qui c’est sur cette photo ? aprés un silence je reprene€’est une

jolie robe que porte cette dame ! »

« Qui c’estvrai ! Quic'estla? »

« Alors c’est une dame et un monsieur tres bienlléapavec un costume, une
cravate... »

« Il habite un établissement et ... euh vous vouléai davoir quoi ? »

« Je voulais savoir qui c’était. C’est votre fille? »

« Ca brille, ¢ca gene. »gn effet la lumiere se refléte sur I'album.

N confirme qu’il s’agit de la fille de Madame T.

Je continue :

« C’était un mariage ? »

« Je sais pas. »

« Regardez, la on voit qu'’ils sont en train de sigan papier. »
« Oul. »

« Alors peut étre que c’était un mariage ? »

« Non je ne crois pas, c’est plutdt des boutonsiere

Elle se focalise sur un détail de I'image et naiegbas la photo du regard.

« La on dirait un prétre et sur cette photo il séenfu’ils soient en train de
s’échanger les bagues, non ? »
« Oui mais ¢a ne donne pas I'impression qu'ilsaesent. Je le dis comme ¢a ! »

« Oui vous dites ce que vous pensez ! »

A chaque page elle essaie de décoller les pades Bimpression que des pages se

sont collées entre elles. Je remarque de plususspk troubles de la perception.

« Alors tous ceux-la je les connais pas ing dit-elle en regardant les photos de

la page suivante.

En montrant une dame elle me di je les connaissais bien ceux-la ! »

Lorsque je lui demande de qui il s’agit elle meomndgh: « La prochaine fois je

prendrai un autre...parce que y a beaucoup de...qiticdtdans. »

125



-« Vous voulez qu’'on change d’album ? »

-« Non ¢a ne changerait rien ! »

La fille de N s’approche pour voir la photo de pfués :

-  « Qu’est-ce que c’est ca ? elle touche le visage de la jeune filteQu’'est-ce
que c’est ? »¢lle ne reconnait pas la jeune fille.

- « C’est moi ! Jessayai de voir qui est cette dajue vous connaissiez. Ah mais
je comprends pourquoi vous la connaissez ! »

-« Ah pourquoi ? »

La jeune fille poursuit :

- « Elle est familiére cette dame, c’est pour ca gaaes la reconnaissez. Il y a
longtemps, elle a changé depuis, elle ressembladoe®@ a la dame qui s’est
mariée ! »

-« Laon peut pas dire ! »

-« On peut pas dire que c’est Simone T ? C’est quand étiez jeune ! »

- «Ahbon ! Ici aussi c’est moi ! Et lui c’est qub?

-  « Apparemment c’est le mari de votre fille, maisng sais pas comment il
s’appelle. »

-« Moi non plus ! »j'ai appris par la suite que Madame T n’a jamars&aicet

homme.

Elle poursuit dans un monologue fait de balbutietsien

N entre dans la piece, Madame T d’un air ravidnice :

« On regarde les photos ! »

- « Les photos de qui ? »

-« C’est pour tous ceux qu’on a »
-« C’est qui sur ces photos ?ingiste N.
- «Benmoi!»

- « Ah ben c’est déja pas mal ! »

Nous continuons a regarder les photos, a les coteméa pose des questions, j'écoute

Madame T me raconter.
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A ce moment de la conversation N se met a parlenalie« je vous connais, je vous ai
déja vu ? » Madame T se retrouve évincée de la discussidie-cese met d'ailleurs a

nous parler comme pour ramener l'attention sur elle

Madame T se tourne vers N et lui demande :
- «\Vousvoulez ? »
- « C’est pas moi Madame T, c’est vous qui décidez !
-« Oui mais quelles sont les choses que I'on ara fap
- « Euh...rien, aprés on va prendre un petit chocolatodla, qu’est-ce que vous
voulez qu’on fasse Simone ? »
-« On continue comme ¢a alors ! »
Je lui demande si elle veut voir un autre albute, rele répond :
-« Oui comme ¢a c’est bien ! »
- « Et demain s'il fait beau on ira au carnaval eette phrase de N fait sourire
Madame T.
- « Cavous fait plaisir ? »
-« Oui! » tout en parcourant 'aloum photo Madame T s’a&ngir 'une d’entre

elles,« La cette dame, la que je connais bien, mais t#@rsije la reconnais ! »

Je remarque alors une étiquette sur I'album :

-« Album du mariage, visite a Papy, C’est vous geizeécrit ca ? »

- «Cestmoi! »

-« Vous écrivez toujours Madame T ? »

- «En ce moment non,...des cahiers que je dois faaece que jai déja
beaucoup, que ¢a soit des montagnes, euh non nman¢agne va pas... »

-« Vous vous étes trompé de mot ? Vous avez diagramais vous vouliez dire
autre chose »

-  « Voila oui...c'est-a-dire des... »

Je ne parviens pas a comprendre ce qu'elle vouhat dire, je continue de la
questionner :

- « Vous aimez bien écrire ou c’est difficile ? »
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« C'est difficile. »
« Donc ¢a c’est votre écriture, vous reconnaisgeqLcil y a écrit ? »

« Oui ! Mais je peux pas le dire, je connais pas !

Je n'insiste pas et propose de passer a un abtmmal

« Je veux bien, je veux bien. La c’était bien !»

Des les premieres photos Madame T me parle desness qui apparaissent sur les

photos :

« Le vieux monsieur il se couche, c’est quelqu’unng tient pas le coup quoi !
Cette personne qui est agée je la connais. »

« Vous la connaissez ? »

« Oui, mais je sais plus qui c’est...c’est notre pation a tous on se Vvoit pas,
puis on se dit ou elle est celle 1a lje ne parviens pas a saisir la suite.

« De qui vous me parlez 1a ? »

« De tout ! » rétorque-t-elle en riank Ce qu’il y a de bien c’est que je donne
des...je ne sais plus le dire... »

« Alors a quoi ¢a ressemble ce que vous voule? dieepeux peut-étre vous
aider a trouver le mot. »

« lls vont tellement vite quand il fait un ..., measicomme ca, et comme ca et
comme ¢a, lui il s’en fout il apprend a faire taat. »

« Qui apprend a faire ca ? »

Elle me répond mais je ne comprends pas :

« Madame T je ne comprends pas de qui vous mezpddecomprends ce que
vous me dites... »

« Oui. »

« ...Mais je ne comprends pas de qui vous me parlez.

« Je n'ai pas beaucoup parce que je fais surtoujwe c’est le contraire quoi,
mais tout ¢a ¢a vient petit a petit, par petit p®lais ¢a revient vite quoi, quand
on est dehors et qu’'on a la parole de gens, la wous/ez beaucoup de choses.
Parce que c’est pas en restant chez soi qu’'on gn@aQuand vous sortez vous
mettez une meéaille.»

« Une meéaille ? Qu’est-ce que c’est ? »

128



« C’est un petit carreau bien creux ¢a, comme ¢ac’'est la que je vois
guelgu’un qui lui plait et je sais qui c’est. »

« Ca sert a quoi une méaille ? »

« Une méalille c’est... zut j'ai regardé ! »

«Vous avez regardé la télévision et vous avezié@uwd que vous vouliez
dire ? »

« Non pas oublié. »

« Vous avez un peu perdu le fil quoi ! »

« Oui un peu ! On continue ? »

« Qu'est-ce que vous faites la ?elle touche la photo, frotte ses doigts sur le
papier.

« Je mets le truc et le machin, celui qui va narsig et puis c’est plus facile et
le temps d’apprendre et tout et ben ¢a revient, vitais au il faut rester la. Et
puis vous voyez tout ce qu’il se passe donc ¢aemoltout ! »

« Ca apprend tout ? »

« Ben oui si vous faites attention ! »

Ca fait plusieurs fois qu’elle me parle d’apprendrais je n’arrive a le rattacher a rien,

pourtant je suis certaine qu’il y a un sens a teld.

« Vous aimez la peinture Madame T ? »

« Oui!»

« Vous avez déja fait de la peinture ou du dessin ?
« Oui de..., pour s’occuper quoi ! »

« Pour votre plaisir ? »

« Voilacestca! »

Je poursuis :

« Un jour on pourrait peindre ensemble, ¢a vousidi? »

« Ah oui ¢ga me plairait ! »

« Mol aussi ¢ca me plairait ! La prochaine fois jjagrterai de la peinture et
nous peindrons ensemble !»

« Avec plaisir ! »
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-« lly ala date sur cette photo, c’était en j@id09. »
- «Ahilyadutemps. La c’est tout a fait le citincais ! »
- « C’est sur la promenade des anglais vous voulez!di
Elle s’embrouille :
- «...Bon je recommence ! Tu la connais celle laditselle en s’adressant a N.
-« Oui trés bien, vous étiez avec P, vous éties allérestaurant. Demain on va
au carnaval, s’il fait beau ! Et lundi la coiffeusent ! »
Madame T prend la parole :
- «La c’est un truc marrant, je voulais acheter ypleoto, qui était bonne a
envoyer... »
N la coupe :
- «Aenvoyeraqui?»
- «Attendez! jai pas eu le temps! Ah c’était age de voulais, il est parti
avec ! » elle rit.
N la félicite :
-« Oui c'est bien Madame T, vous vous souvenez,deest bien ! »
-« Merci madame ! C’est agréable quand il fait maede, de...»
- « De regarder les photos ? »
- «Etbenoui!»
-« Oui comme ¢a vous m’expliquez un peu ce queaxazsfait ! »
Madame T se tourne vers N qui est assise sur kpéag cote :
- «Hey! Vous dormez pas vous hein ? Bon je contilkue’est moi, on me
reconnait. »
Elle s’adresse a N« Dis, a quelle heure ? Parce que je dois voir ithe. $>
- «Madame T elle est pas la votre fille, elle edRais, elle vient au mois de
mars ! »
- «Cafaitloin! La nuit on allait manger la Madame T accompagne sa phrase
d’un geste, ce qui permet a Nicole de lui répondre
-« Oui on allait manger au restaurant en bas. »
-« Oui je ne me rappelle plus exactement le nom oeague je me rappelle c’est
gu’'on était allé pour sept ou huit, jusqu’a minuiOn m’'a demandé que je
vienne. »

- « C'était bien ? »
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- «Oui!»

Le temps passe et il est temps que je parte :
- «Jevaisy aller Madame T. »

- « Mais quelle heure il est ? »

N lui répond sans lui répondre :
-« On va prendre un chocolat avec un biscuit ! »
-« Oui mais ce que je voulais c’est qu'on aille enbke. »
-« On peut pas sortir il fait froid ! »
-« Oui voir Pierre ! »
- « |l s’appelle pas Pierre ! P ne vient pas aujoumgi, demain on ira au carnaval
avec P »
-« Je reviendrais jeudi Madame T ! »
-« Vous me notez toutmge dit-elle inquiete.
-« Oui c'est déja noté dans votre agenda, je ramairs quoi peindre. »
-« Oui I'été dernier... »
N l'interrompt, pour me dire qu’elle en profitgoaur aller faire des courses :
- «Hein Madame T ? »

-« QOui C'est bien. »
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Au terme de cette séance, nous remarquons comibésh difficile d’entrer en
communication avec Madame T lorsque plusieurs lodeteurs la sollicitent ou
lorsqu’un élément distracteur est présent (commigl&vision par exemple). Elle n'a
alors plus les ressources attentionnelles nécesgamur suivre une conversation, ce qui
a des répercussions notables dans son discoursiipaement d’'un point de vue

gualitatif.

En effet, les énoncés non adaptés sont présergsaad nombre aux prémices
de la séance, que ce soit par la production d’é&sntayant aucune relation avec les
précédents, ou par des changements de themesuéffesdans transition. L'absence de
cohérence au sein de son discours, engendrée pa&noacés erronés, a été difficile a
« pallier » du fait de la méconnaissance de cartationnées biographiques concernant
Madame T, interpréter et recréer du sens dans luootgexte n’a pas toujours été

possible.

L’aide d’'un support, telles que les photographpsmet de canaliser la pensée
de Madame T, I'émotion que ce support peut susdonne une place a la narration.
En effet, Madame T peut se réapproprier sa paetikee s’anime, pose des questions et
n’hésite pas a initier la conversation pour nouw®mnéer des morceaux de son histoire,
des anecdotes, tantbt en livrant ses impressiangtten commentant ce qu’elle percoit

de la photographie.

S’il se dégage de cette retranscription I'impressgue Madame T a pris
davantage d'’initiatives langagieres par rappod grémiere séance, il n’en demeure pas
moins, qu’en considérant I'aspect quantitatif de ceanmunication, la production
d’énoncés incompréhensibles (constitués de passgd)ade néologismes...) a été

significativement plus importante.
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Séance lll : Jeudi 18 février

Durée : 2h1E

J'arrive chez Madame T avec tout mon nécessaingeddre. Je me représente
rapidement, je sens que c’est nécessaire pardedagrpris qu’elle jette sur moi a mon

arrivée.

N m’explique qu’'aprées mon départ samedi, et ce y@sglimanche soir,

Madame T a été tres épuisée et génée par uneé@haiulgurante, tous les projets de
sorties ont donc da étre annulés.
Aprés un monologue de N, qui me relate ces faits dies moindres détails, je me sens
terriblement mal a l'aise devant Madame T qui rdgagelle-ci muette, déblatérer son
intimité devant lI'inconnue que je suis. Mais cesih’'pas la premiére fois que je me
trouve dans cette situation, en effet N me pade souvent de Madame T comme si
celle-ci n’était pas la. Je tente a chaque foisodepre le dialogue qu’elle instaure avec
moi en m’'adressant directement a Madame T. Maite-celn’a pas le temps de

formuler sa réponse, N me parle a sa place...

Depuis lundi Madame T va beaucoup mieux d’'aprés’@st vrai qu'elle a l'air
en forme, elle est trés souriante, ce qui laisseitd¥ I'absence de son appareil
dentaire. Celui-ci n’étant plus adapté il la faiu#rir.

N profite de ma présence pour faire quelques ceurse
Je me retrouve seule avec Madame T et lui rappekenous avions décidé de

peindre aujourd’hui :

-« Oh oui jaime bien ¢a, ¢ca me plait comme idée ! »
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Ravie de cet enthousiasme jinstalle devant elle feaille A3, de la peinture et
un verre d’eau. Elle me regarde attentive, puis e saisit de la feuille, la tourne, la
retourne, elle ne semble pas savoir ce que c’asfil Ales séances je remarque de plus
en plus ses troubles de la perception. Devant elie dttitude je commence a trouver

mon projet un peu ambitieux...

Je lui explique ce que nous allons faire et poaidér je m’installe a ses cotées

avec de quoi peindre également.

« Alors, gu’est-ce que vous allez dessiner ? »

- « De quoi ? »me répond-elle.

-« Sur la feuille qui est devant vous qu’allez-vpemdre ? »
-  « Je sais pas ! Qu'est-ce qu'il faut faire ? »

- « Ce qui vous passe par la téte ! »

Je me rends alors compte de la difficulté dew jg lui demande, elle semble
perdue et ne sait pas ce qu’on attend d’elle.
Je lui glisse le pinceau entre les doigts mais riense passe, elle ne réagit pas. Je
cherche en vain les photos que nous avions vussntaine derniére pour retrouver le
paysage qu’elle trouvait beau en me disant qu’avesupport tout serait plus simple.
Faute de photo je commence a dessiner en émet@Emtcadmmentaires sur ma

réalisation. Madame T reste immobile le pinceaa @ain et me regarde.

La conversation s’engage lorsque je lui dis :

-« Et si on dessinait un lion, vous aimez les lignsois »

- «Ohoui!»

Elle reprend alors vie, s’anime et me narre saaeine avec un lion :

-« Je ne sais plus tres bien ou c’était mais je gais je n'ai pas eu peur ! »

Son discours est toujours ponctué de mots incorepsébles a la fois par

I'emploi de paraphasies phonémiques mais égaleveebales. Mais je parviens tout de
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méme a saisir le message qu’elle m'adresse. Ontdison sourit, je lui pose toujours
beaucoup de questions pour comprendre qui sontliés», les «trucs » et les
« machins » dans ce gu’elle me raconte.

Voyant que cet atelier peinture est voué a I'égkdai propose de regarder un de

ses albums photos.

Il est plus facile pour Madame T de me parler loislle a entre les mains un
support. Elle ne reconnait pas forcément les genssgnt sur les photos, je la
guestionne, émets des hypothéseseux sont peut étre vos petits enfants 2m»
revanche elle se reconnait immédiatement :

- «Tiens si je mattendais a ca! Je pensais pastmever la, ca c’est une

surprise ! »

Les photos nous permettent d’évoquer ses voyagesadtivités qu’elle faisait,
comme la planche a voile, le ski, le tennis. Eleeparle de ses souvenirs.

Nous passons un moment trés agréable.
Lorsque N revient jexplique a Madame T que jeerdrai la voir lundi :

- « Oh mais je peux vous garder ! Vous étes gentile
Je m’avance pour lui serrer la main et la saluer :

-« A lundi Madame T ! »

- «Oui! Mais a quelle heure ? Parce que lundi ieyma meére qui me rend

visite. »

Elle eut a peine le temps de terminer sa phrasé&ggtait déja entrain de la reprendre :

- « Mais enfin Simone ! On vous I'a déja dit : votnaman est décédée ! C'est la

kiné qui vient lundi. »

- «Ahbon?»
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La relation duelle a sans nul doute été faciltatppour Madame T, la placant
dans un climat sécurisant. Elle ne s’'est pas ré&ugilans des monologues
incompréhensibles comme lors de la séance pré&dantontraire, elle est restée
dans la relation, ses réponses étaient dans |'drleemdlaptées et sa parole a été
portée par des themes qu’elle affectionne et qot gonc facilitateurs. Ce point
serait a rattachesiux marqueurs d’identités et aux marqueurs de contation.

En effet, méme si d’'un point de vue formel le laggaral de Madame T révele
quelques paraphasies de types phonémiques et e®rbelle est parvenue a
s’approprier sa parole au cours de la narratide,aebccepté un échange conforme a

un code langagier qui nous a permis de comprerdseris général de son discours.

La mise en échec que nous avons rencontrée lotatdder peinture aurait
évidemment pu étre évité si nous avions été dansomtexte de prise en soin
classique ou un bilan initial aurait mis au jows tfficultés praxiques de Madame
T, ce qui nous aurait sans doute permis d’envisegte séance différemment. D’ou
'intérét de bien connaitre la personne et ses ilpdgss en effectuant une
exploration exhaustive de ses compétences nouseftamainsi de définir le cadre
constitutif de notre travail. C'est-a-dire de détarer quelles sont les ressources
cognitives avec lesquelles nous allons pouvoirditkar, quelle que soit la forme
accordée a ce travail.Nous reviendrons sur ce dernier point dans n&relLes

guestions poseées par cette expérience, la platertleophoniste)
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Séance IV : Lundi 22 février

Durée : 1h50

Madame T est installée au salon devant la télgvisibm’explique que, mis a
part le fait qu’elle tente sans arrét de se détadheson fauteuil, le moral est trés bon,
d’ailleurs la kiné a remarqué une améliorationlsyslan moteur. Hier elles sont allées
au carnaval et ont pris des photos :

-« Hier on a fait des photos ou Simone ? »

-« Hier ? Jai dormi ! »

- « Ca m’étonnerait, vous avez fait la féte on étmit carnaval, il y avait
beaucoup de bruit! Vous ne vouliez plus rentr@®&oh je vous laisse avec
mademoiselle. »

-« Vous partez ? simterroge Madame T.

-« Non je vais dans votre chambre regarder la telé.

J'ai pu le constater la semaine derniere et P ralait parlé : Madame T adore
les ordinateurs. J'ai donc pensé a ce supportlpoprésenter, faute d’avoir pu peindre,
des peintures plus ou moins connues a traverahécr
Les tableaux n’ont pas été choisis au hasard,ybastais que chacun d’eux puisse faire
écho aupres de Madame T et nous permette de déyawohun sujet de conversation,
des interrogations, des réminiscences.

Je lui expose l'idée et lui demande si cela lui viemt, ravie elle répond par

I'affirmative.

Nous éteignons la télévision afin d’éviter les ébés distracteurs.
Ce premier tableau représente un couple qui danse.
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Je m’assure gu’elle ne soit pas génée par le milekécran et qu’elle y voit bien. Elle
observe mais ne dit mot, je prends la parole :

« Ici on voit une femme et homme qui dansent. »

- «Ahoui!»

- «Vous aimez dansez Madame T ? »

-« Oui mais le travail... »

-« Le travail vous prenait beaucoup de votre temps ?

- « Mais je retrouve ! »

- « Cavous arrivait d’aller danser ? »

- « Pas beaucoup ! Pas beaucoup parce que comme pg.bgmucoup il faut
quelque chose qui fait que les gens se trouvenke #s comme ca, les gens
diraient autrement, non mais comme on voulait skier

-« Vous préférez le ski a la danse ? »

-« Je n’ai pas eu I'occasion de étre la formationme répondit-elle.

- « Laformation ? »

- « C’est des gens qui se trouvent seuls. »
Je l'interroge afin de comprendre ce qu’elle esdaiene dire :
-« C’est un endroit ou se retrouvent les gens ssals étre ensemble ? »
-  « Peut-étre ! »
- «Vousy étes allée vous ? »

- « En passant seulement ! »

Je lui montre a présent un tableau avec un éléphant

« Vous reconnaissez ce que c'est ? »

-« Oui on en connait bien! slle me dit cela au moment ou N passe devant
nous.

- «Avec ladame ? »

-« Oui parce que on est dans le méme endroit, ¢tadt du charme tout de
suite... »

-« Vous vous entendez bien avec N? »

- «Oui!»
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Je reviens a I'image :
-« Alors en fait c’est un éléphant. »

- « Je vois trés bien, c’est bien faite ! »

Je lui montre une autre représentation d’éléphant :

« Vous reconnaissez cet animal Madame Tdlle,regarde attentivement,La

ce sont ses oreilles. »

-« Ah oui elles sont grandes ! »

- « Sa trompe, ses défenses...c’est encore un élépNanits avez déja vu un
éléphant ? »

-« Oui avec vous ! »

-« Avec moi ? Ah en photo ! Et un vrai vous en aégaz vu ? »

-« Oui mais pas dans...il s’en fiche s’il regarde @flyoit ces gens la... »

- « C’était ou ? »j'essaie de comprendre.

- « C’était pas la ! »me dit-elle.

- « Etvous avez vu des éléphants a ce moment la ? »

-« Oui jai vu plein d’élé...d'éléphants ! Mais laljai vu encore celui-la mais il
devait étre occupé a ce je sais pas quoi faire etlaj vu c'est tout! Du
monde ! »

- «Dumonde ? »

-« Je veux dire dans le sens ou...Oh dans le sensset’pst tout ! »

-« Vous ne voulez plus vous creuser la téte ! »

- «Clestca!»

Je n’insiste pas plus et nous passons a un abteata

- «Lac’est un paysage. »

-« Un paysage ? lle touche I'écran, passe ses doigts sur lesrdiffé traits en
commentant, je ne saisis que quelques metiei. voyez y a la voiture ! »

- « Ca ressemble a une église avec un clocher, ez c’'est ces maisons qui
ont les toits bleus, un peu comme on voit souve@réce. Vous étes déja allée
en Gréce Madame T ? »

- «Euhnon... »
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Je parle un peu de la Grece ou j'ai eu 'occasiatied, elle m’explique :

-« Jai tout de suite pensé a...que ¢a si y a le blequestion je me rappelle ! Je
parle des images, d’autant plus qu’apres... Au moiest ¢ntéressant parce que
ca permet de voir un bon levage. »

- «Un bon levage ? Qu’est-ce que c'est ? »

-« Oh ¢a veut dire beaucoup de chosesrétgrque-t-elle, puis elle continue de

m’expliquer mais je ne comprends pasJe n’ai pas compris Madame T ! »
Elle passe alors son doigt sur I'écran au niveauéteiture de la barre d’état et me
« lit » ce qu’il y écrit selon elle, je ne saisaspvraiment le sens de ce qu’elle me dit, je

lui demande « Il y a écrit ¢ca la ? »elle confirme.

Je reprends la conversation :

« Et avec tous les voyages que vous avez faitn/ausz jamais mis les pieds en

Gréce ? »

-« Et non »dit-elle en souriank Il faut beaucoup plus pres de... »

-« Vous trouvez que c’est trop loin ? »

-« Dans mon temps ¢a n’existait pas tandis qu’aladre Ia, il mettait... »

-« Quica ‘il ? De qui vous me parlez ? »

-« Celui dont vous m’avez parlé d’abord ! C’est wriolp ne présente pas parce
que...il ne parle pas aux gens. »

- « Il ne parle pas aux gens ? »

- « Etnon! Et puis il vient des gens comme ca fi@ve des histoires ! »

Malgré des questions je ne parviens pas a rattaehgu’elle me dit a quelque chose.

Elle touche a nouveau I'écrar Qu’est-ce qu’il y a apres ? On sait pasrne dit-elle.

Nous passons a un autre tableau : « La Joconde ».

« Vous avez déja vu ce tableau ? »
-« Surquoi ? »
-« Sur des livres ou en vrai. Etes-vous déja allénagée du Louvre a Paris ? »

- « AParisoui! »
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- « Ce tableau est exposé au Louvre, ¢ca vous ditqgaethose ou plus trés
bien ? »

- « Euh...pas grand-chose parce que j'étais jeune ! »

- « C’est la Joconde de Léonard de Vinci je sais pasa vous rappelle des
choses ? »

-« Jétais trop jeune ! »

-« Vous le trouvez beau ce tableau ? »

-« Oui ! C’est bien fait. »dit-elle en touchant le visage de la Joconde.

Les tableaux se suivent mais les réactions de Madame se ressemblent pas,
certains suscitent de longs monologues, d’autrekitsent silencieuse, parfois les
souvenirs se bousculent, s’emmélent, on décritiféérentes peintures...Et lorsque je
ne comprends pas qui sont les « il » qui émailsemt discours et que je lui pose la
guestion« Mais de qui me parlez-vous ?elle a le don de retourner la situation en sa
faveur en me répondant d’un air stupéfaitMais enfin c’est vous qui m’avez parlé de
lui ! » .

N vient regarder quelques tableaux avec nous & naconte qu’elle connait
Madame T depuis vingt-trois ans. Elles habitentsdanméme quartier et se croisaient

souvent au détour d’une rue. Madame T me confiratee gar une petite anecdote.

N me parle de la peur de Madame T de marcher dange| cela me permet de
lui expliquer les troubles de la perception dus ankladie. Elle s’étonne parfois des
réactions de Madame d Des fois elle dit des choses tres sensées, ek®wvient de
certains événements comme si elle n'était pas redlagcette réflexion me permet
d’aborder certains points de la sémiologie de ltadia d’Alzheimer, notamment celui
de l'incohérence qui n’est pas présente en perntange réponds a ses questions, la

conseille.

Madame T me raconte quelque chose sur un tableaubeaucoup de difficulté
d’élocution : « Zut jarrive plus a parler ! »je comprends qu’elle est fatiguée, nous
décidons ensemble de nous arréter la pour aujauird’h
Comme a chaque fois lorsque je m’appréte a paridahe T demande quelle heure |l

est, un peu comme si elle avait encore des chose®a
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Le temps que je m’'organise avec N pour notre priaehgencontre Madame T
s’agite, veut sortir. N la canalise en lui demarndaml’écrire » les courses a faire,

Madame T prend le stylo et fait des gribouillis Bupage blanche.

Nous nous saluons.

Méme si nous ne saisissons pas toujours le senpatetes de la personne
atteinte de la maladie d’Alzheimer, nous lui avacisproposé un temps d’écoute, a
travers un support attirant son intérét, un échanée possible, plagant ainsi tour a tour
Madame T dans la position de locuteur et d’'intertear en interaction avec autrui
méme si le message véhiculé par son discours péestoujours percu. |l faut laisser a
la personne malade la possibilité d’étre un étmarnanicant car c’est le langage qui

détermine le sujet.

A travers le langage, I'individu peut saisir sestoorrs identitaires en parvenant
a s’inscrire a l'intérieur de sa chaine parléesugt est ainsi marqué et parlé par les
signifiants qui le constituefit. Nous en revenons & la notion de fonction narradive
langage qui remplit un rdle crucial dans la psyob@ de 'individu, en lui donnant un
sentiment d’intégrité, de cohérence entre lui ehénde, c'est-a-dire une représentation

équilibrée de sa propre existerite.

8 Jean-Marc ALCALAY,Du « je » au « nous » : de l'identité & la natidre journal des psychologues,
n°275, mars 2010

8 Marie-Geneviéve PINSARTyarration et identité :de la philosophie a la biimgte, Vrin, 2008, 173 p.
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Séance V : Mercredi 25 février

« Vous avez dit communication ? »

Durée : 1h35

Je rends visite & Madame T le matin afin de vommnt se déroulent ses
matinées et prendre contact avec l'infirmier quicsupe d’elle deux fois par jour, le

matin et le soir.

Je rejoins Madame T dans sa chambre. Elle est emzors son lit, avec la télévision
comme compagnie, pendant que N s’affére en cuisine.
Je la salue, m'assois a coté d’elle et lui demanede est sortie hier.

- «Je sais pas. »
Je constate qu’elle est surprise de me voir, js@ep’elle ne m’a pas reconnue, je me
représente donc. Apres m’étre assurée qu’elle aitpcis ce que je lui ai dit je
poursuis :

-« |l fait beau aujourd’hui vous allez pouvoir sorti»

- « Ahoui ? Ca va ¢a vient la chaleur ! »
Nicole s’absente et vient nous signaler son départ.
Soudain nous entendons la porte de l'appartementvst, quelqu’un installer ses

affaires, parler au chien.

-« Vous attendez quelqu’'un ? »

-« Non pas beaucoup. »
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L’infirmier entre dans la chambre, il est trés dyngue et a I'air pressé. Il ne prend pas

une minute pour saluer Madame T et se penche auslebelle pour lui 6ter ses

sangles.

« Qu’est ce que c’est ? »

« Je vous détache, vous allez venir avec moi. Allez

« Allez quoi ? »dit-elle.

« Allez la France ! »répond-il d’'un ton sarcastique,Allez Simone en voiture !
On se met debout, on regarde ou onva ! »

« Je sais pas, ou ? »

« On regarde devant ! Allez ici ! »

« Quoi faire ? »,dit—elle inquiete, aucune réponse ne sera donnée a0
rassurer.

« Allez ! Vous entrez dans le bac comme d’habitlicks bien ! »

Jalpague l'infirmier entre deux voyages entre lasme et la salle de bain, je me

présente :

« En fait je suis étudiante en orthophonie et ji@arn mémoire sur la maladie
d’Alzheimer et la communication et... pg, n'ai pas le temps d’achever ma
phrase.

« La communication ? Vous savez on ne parle pluodenunication la ! »

« C'est-a-dire ? »

« Elle communique mais ne donne pas de réponssgesrce qui arrive chez

tous les gens atteints d’Alzheimer. »

Il retourne dans la salle de bain aupres de Madande suis extrémement génée de

la situation que j'ai moi-méme provoquée, mais &yeérsonnage je sentais que si je

voulais avoir son avis sur le sujet c’était le mateu jamais, il n’aurait jamais pris le

temps de répondre a mes questions apres son intiervauprées de Madame T.

Je me place dans le couloir de sorte que Madame Mmenvoie pas, afin de ne pas la

mettre mal a I'aise en empiétant sur son intiniit@firmier continue de me parler :

« La premiére chose qu'ils perdent c’est la notitenpropreté, le frigo ils savent

ou il est, mais ils peuvent manger n'importe qdais ils ne se lavent plus, ils
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continuent a manger, ils ne perdent pas le godt.demande & Madame T si ¢a
va:

- «Oui»

- « C’est la grande forme ! »

-« Aie aie ouillouillouille ! Ca fait mal !»

-« Oui mais vous en avez besoin ditil tout en la frottant énergiquement.

Il se tourne vers moi et continue a m’exposer soride la maladie :

-« |l existe différents traitements neurologiquetorsele degré d’agressivite,
parce que des fois ils sont angoissés et refusnsdins. Vous savez y en a
gu’on peut pas soigner. C’est difficile Alzheimer.»

-« C’est froid ! »jl ne lui répond pas et continue :

-« En plus la famille ne comprend pas les mécanisteda maladie. Vous savez
jai remarqué que c¢a arrive souvent aux gens iigelits, qui ont fait des études,
comme des médecins, des professeurs, des femmaarigient trois langues.
C’est une maladie particuliere qui demande dessstoards a des gens qui ne

comprennent plus. »

Je suis assez sidérée par le « spectacle » qahs&ire sous mes yeux :

-« Toute la difficulté réside la dedans. Chez ceday a pas de probleme, ils
mangent bien donc leur état général est bon. Pui geux qui refusent, ils
reconnaissent pas la nourriture c’est difficile. »

-« Vous avez des difficultés avec Madame T ? »

- «Nony a pas de difficultés, elle n’est pas agvesd.es agressifs c’est difficile,
ilIs ne sont pas coopérants et frappent. Mais laaam degré d’atteinte sévere
mais elle est équilibrée c’est plus facile pour ipater, enfin pour les
déplacements. »

-« Vous suivez Madame T depuis combien de temps ? »

- « Oh...quelques mois. Le plus difficile c’est le isniédical. Le médecin est
comme un vétérinaire avec un chienj'ai,sGrement dd faire une drdle de téte a
ce moment la parce qu’il m’explique«:Oui enfin vu qu’ils ne parlent plus c’est

comme les chiens. »
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J'ai d0 mal avec ses propos, trés choquée par lés fgaroles de la part d'un
thérapeute je suis obligée de soulever certaimg$oi

-  «En fait I'objet de mon meémoire c'est de monteme si parfois la
verbalisation n’est pas possible il y a des comgroents, comme I'agressivité
par exemple, qui expriment ce que les mots ne pepluss dire. »

-« Oui mais vous savez y a pas de regles absoloaedjien qui a la truffe chaude
ca peut signifier plusieurs choses. C'est une goestl’habitude, si on ne
connait pas on ne peut pas savoir. Asseyez-vdus la

-« Pourquoi faire ? »

- «Le comportement ne peut pas donner le diagnostést juste un signe
d’alerte. »,me dit-il en omettant de répondre a la questioMddame T.

-« Oui mais c’est important ce signe d’alerte, c’esimme P qui sait que les
troubles digestifs de Madame T traduisent une a®goiune modification du
comportement est la pour signifier quelque chose. »

- « |l faut bien connaitre la personne pour voir cewodifications et les

comprendre. Vous allez bien ? oui 2l¥habille.

Je profite d’'un silence pour lui glisser :

- « Mais vous ne pensez pas qu’en verbalisant taiadees que vous faites cela
pourrait aider la personne a mieux comprendre ce quwus lui faites et
diminuer son angoisse ? »

- «Non en verbalisant il n’y a pas de différencebe [Eeconnait méme pas la
salle de bain! Ils ne savent plus ce que c’estiositi S'ils ont beaucoup

déménagé. On est obligé de les pousser. »

Plus il me parle plus je boue...

-« On explique toujours, c’est machinal... mais ¢capgaa d'utilité. Il faut le faire
pour garder un dialogue. sMadame T I'interrompt :

- « Je sens pas ce qu’elle dit ! »

-« Oui vous ne comprenez pas lut rétorque-t-il.
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I mexplique qu’il y a eu quelques changementsrgdadame T depuis quelque
temps, avant elle pouvait rester calme, méme sialoujours été un peu vagabonde.
Mais aujourd’hui elle est attachée, elle est équip@dicalement avec un nouveau lit,
un fauteuil.« P lui il sait comment elle fonctionne, c’est wwugomme le conjoint, pour
moi c’est plus difficile ca demande beaucoup d’ddapns. »

Il continue de m’expliquer tout ceci en tirant MagaT jusqu’au salon.

- «Je me metsou ? »

-« La sur le fauteuil. Alors ? »

-« Alors quoi ? »jl lui passe les sangles autour de son buste samglire. Il se
tourne vers moi « Elle a mal a la gencive mais elle ne nous Igdg. C’est en
mettant son appareil qu'on s’en est rendu comptée E dit pas faut le

deviner ! »

Il se saisit d’un tube de pommade :

- « QOuvrez la bouche ! »

Il met son doigt dans sa bouche et étale la cr@ndit toute I'incompréhension
de Madame T sur son visage qui s’anime de rictls. |&isse échapper un rire géné
lorsqu’il retire son doigt.

Une fois sa tache achevée l'infirmier va saluem¥,dit au revoir et « oublie » Madame
T.
Je reste assez stupéfaite de son intervention..soelgve en moi des interrogations,

que représente Madame T pour cet homme ? Justarps qu’on doit laver et soigner?

Une fois au calme je m’installe a c6té de Madame T

-« Vous le trouvez gentil cet homme ? »

-« Oui, savoir sentir c’est ¢ca qui est importanteenaturel. »
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N est rentrée et prépare le déjeuner :

-« Vous sentez I'odeur de la cuisine 2le me regarde et se met a renifler.

-« Oui mais par habitude ! »

- «Vous avez faim ? »

-« Oui c'est fait! »,elle pose son regard vers la cuisine et a l'aipsse des
bruits qui s’en échappent, je lui explique que tthés« C’est qui ¢ca ? »me dit-
elle.

- « La dame qui s’occupe de vous en ce moment. »

- «Ah bon ? Je la connais pas ! »

- « Quand vous la verrez ¢a vous reviendra. »

-« Oui ¢a revient petit peu par petit peu ! On attete trouver quelqu’un qui le

sait I»

N traverse le couloir devant nous, Madame T se lpenvers moi et chuchote a mon
oreille :
- «C’estson mari!»
- «Ahbon?»
-« Oui. C’est plus pareil, je fais ce qu'il y a arlg je fais pas comme beaucoup
des heures et des heures, je fais ce qu’il faut..tRgs pour habitude, c’est

I'endroit ou je fais... Si c’est pas des choses q@amait trés bien. »

N vient la coiffer, lui met de la creme sur le gsaet la laque sur les cheveux. Je

souligne le rythme effréné de la matinée et I'dgitaincessante.
-« Oh oui c'est agité ! >reprend Madame T.
N retourne en cuisine.
Madame T est tres bavarde, je remarque une chésigequavait jamais faite, elle a les

mains jointes et fait tourner ses pouces.

-« |l faut se regarder, observer ce gu’ils sontfaut toujours parler, qu'il y a

quelque chose qui se...Dans le temps je I'ai conmdiaggait la...j'étais un soir
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(elle me regarde et se met a rie)il se plaignait qu’on les obligeait a mettre
ses médicaments de fleur, de pleur, il voulait fa&® du tout. Pour lui c’était
tout, c’était...quelgu’'un qui a un mauvais caractgeeme suis pas arrétée ni
rien. Ca fait des endroits ou...on parle polimentest’toujours du sauvage a
VOus. »

-  « C'est-a-dire ? »

-« Je fais que manger tout le temps, je courrais @temps ! »

-« Oui vous aviez plus d’énergie que les autresvdtis grimpiez aux arbres ? »

-« Oui! Comment vous le savez ? »

- «Vous me l'aviez dit ! »

-« Ah oui ? Oui mon pere ceux qui étaient pour ekdlaient moi jétais avec ma
grand-mere. J’aime pas mettre les pieds dans leslspides gens. Y a plus

d’histoire, oui qui n’en n’a pas, y en a plus beaup !»

Sur ce souvenir d’enfance, je sens que N s'impiatjga décide de partir.

Il n'est pas toujours évident pour l'aidant d’adimetles bénéfices de
I'intervention orthophonique au stade sévere dmddadie. Dans notre cas, ce constat
est palpable. En effet, N. ne comprend pas, ent dépi'explication de ma démarche,
pourquoi je viens voir Madame T si souvent. Mestess sont vécues comme des
intrusions, des contraintes. La conception de lesqgme sévérement malade et
'incompréhension ou la méconnaissance de la pagi®ljouent un rdle, a mon sens,

dans ce constat.

Nous avons pris le parti de relater cette rencaaee I'infirmier telle qu’elle a
été vécue, avec les sentiments, les ressentidaja’slscités, parce que c’est aussi avec
ce que l'on est que l'on travaille. En effet, lloophoniste a a sa disposition des
techniques de rééducation, mais au-dela de cettasphnique I'orthophoniste travaille

inéluctablement avec ce qu’il est. On ne peut pasytre sens, mettre tout ce que I'on
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éprouve, tout ce que l'on est sur le seuil de laepdu patient, avant toute séance, il faut
parvenir a travailler avec ces parametres.

Il est important de savoir gérer ce qu’il se passenous, I'empathie, la sympathie

méme parfois, en laissant volontairement la trapson de cette séance telle que nous

I'avons vécue nous posons la question de l'instaht».

En repensant a cette séance, l'attitude tres freiderfois peu humanisante de
I'infirmier est plutdt a voir comme une barriereypse protéger de I'image difficile que

renvoie la maladie d’Alzheimer.

Le réle de l'orthophoniste, si il en a I'occasiore doit pas étre moralisateur,
mais par son intervention, ses questions, il pans$ sloute pousser a la réflexion sur le
statut de la personne malade. Ce n’est pas seulamecorps a soigner, la personne
reste un étre communiquant a travers ses attitigiess paroles si on parvient a leur
donner du sens. Panser les blessures ne suffiil s, aussi aider la personne malade
a penser ce qui lui arrive, pour que I'angoissdansubmerge pas. S'’il était donné a
Madame T la possibilité de « participer » (au maimentalement) a ses soins ceux-Ci

seraient sans doute vécus plus facilement.

Nous I'avons vu a plusieurs reprises, Madame Trvigat, comme pour rappeler
gu’elle est la, qu’elle existe, qu’elle ne comprgras ce qu'il se passe. Si nous avions
pris le temps de verbaliser ce qu’il allait se passela aurait sans doute permis de
diminuer son angoisse manifestée a la fois dansatsi®ésdes (tourner ses pouces), et

dans son langage trés incohérent apres le déphirifadenier.
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Séance VI : Lundi 01 mars

Durée : 1h45

Madame T est tres souriante, elle a I'air en forhhene fait part du changement
de Madame T, en effet depuis quinze jours cellesi plus dynamique, plus
« vivante », elle exprime de plus en plus le désiparticiper aux activités culinaires et
a plus de répondant lorsqu’on s’adresse a elle.

N avoue qu’elle est réticente face aux initiatides Madame T. Elle laisse moins

d’autonomie a Madame T, que P, par peur gu’ellsenmette en danger.

Vendredi lors de leur sortie, Madame T a été tres\v@e. Je questionne N afin
gu’elle fasse le lien entre quelque chose qui saitgeassé et ce comportement agressif.
En y repensant Madame T n’arrétait pas de tripster pull, ce qui signifie qu'elle
désire allez aux toilettes. La frustration de ceodie insatisfait et non verbalisé a pu

engendrer de I'agressivité. J’explique mon hypasraesl.

Aujourd’hui est pour moi I'occasion de rencontrex kinésithérapeute de
Madame T. Celle-ci intervient tous les jours duduau vendredi durant trente minutes
selon 'humeur de Madame T.

La kinésithérapeute s’adresse a Madame T en laoyaun et I'appelle par son nom de
famille, les consignes qu’elle lui donne sont @aiet concises ce qui fait qu’elle se fait
facilement comprendre par Madame T.

Apres avoir discuté un peu toutes ensemble, laceéaommence.

La kinésithérapeute place son pied devant celifldgame T afin qu’elle ne glisse pas

en sortant de son fauteuil.
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- « Allez debout ! »
-« Non ! Vous m’accrochez avec votre pied ! »

-« C’est pour vous aider ! »

Passer de la position assise a la position vegticgdte difficile pour Madame T, plus
par crainte et par appréhension, que par impo#sihibotrice.

Une fois debout N lui demande ce qu’elles ont mdrigg:

-« Je ne me rappelle plus !s¢pond Madame T d’un ton catégorique.
N s’approche de son oreille et lui murmukeDes crépes... »

-« Alors qu'avez-vous mangé ?reprend la kinésithérapeute.

- «Deschevres!»

- « Non des crépes Simone ! »

-« Oui ben c’est presque pareil ! bougonne-t-elle.

Tréve de plaisanterie, la kinésithérapeute expl@udadame T ce qu’elles vont faire
aujourd’hui :

-« On va sortir sur le palier et nous allons mondeux étages. »

Madame T a I'air anxieuse, elle cherche a s’ac@oaéltout ce qu’elle rencontre
sur son passage : un meuble, un bras, un vétemesik.Ne vous tenez pas !de la
kinésithérapeute ne la rassurent pas, elle y répand« Pourquoi ? J'ai peur... ».

Elle finit par discrétement se tenir au lacet dli ge son interlocutrice.

Arrivées a la sortie du salon Madame T est commeauygedans son propre appartement,
elle se dirige vers sa chambre qui est a droibes@ue la porte d’entrée est a gauche.
La kinésithérapeute rappelle a Madame T ou elles eblui indique I'autre cote.

Une fois sur le pas de la porte Madame T se re&rdage aux escaliers qui montent et

qui descendent, baignés par la lumiére du jousqueflete sur le sol en marbre.

- « C’est dangereux ! >g’insurge-t-elle.
-« Mais non on le fait tous les jours Madame T ! »
- «On monte ? »

-« Oui tenez-vous a la rampe, on va monter les deages. »
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-« Oh je vais me coucher ! »
- «Non allez! Soulevez votre jambe gauche, celles|eelle lui tapote sur la

cuisse.

Madame T a tendance a négliger sa jambe gauchdasdgpe celle-ci a été
opérée, elle ne la plie plus par habitude et texhsfonc tout le poids de son corps a
droite ce qui la déséquilibre.

Le premier étage est presque gravi, arrivée a taigte marche Madame T refuse
d’avancer :

- «Non!Y arien devant, on peut pas ! »

Elle est paniquée, le carrelage étant d’'une couliéftérente des escaliers, sa
perception lui joue des tours, elle pense gu'’il ymatrou face a elle. Aprés avoir été

rassurée elle continue son ascension.

Une fois tout en haut Madame T nous questionne :

-« Je suis fatiguée... On a fait de la route, pourauoy va ? »
-« Parce qu'il faut travailler vos jambes Madame ¥ !
- «Cestlong ! »

- « C’est plus long que d’habitude parce que voudgzaget vous vous essoufflez. »

On s’arréte quelques minutes :

-« Une pause oui! Ca fait bien plaisir! Mais guee qu’on fait la ? »elle
tourne en rond en répétant Je veux m’'asseoir ! »

-« Mais on ne peut pas s’asseoir ici Madame T. »

- « Siparterre ! »

-« Quand vous faisiez du ski vous ne vous assey®2 ypaon Voit que la
kinésithérapeute a une certaine connaissance die fpassée de Madame T.

-« Oui mais c’était pas a cette heure la ¥éplique-t-elle.

-« Il est tét vous savez : 13 heures ! »

-« Jevous crois pas ! »
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La kinésithérapeute lui montre alors son poignahad’amorcer la descente.

Madame T n’utilisant pas sa jambe gauche, la déscest plus ardue. La
kinésithérapeute est sans cesse obligée de linaiteitiliser ses deux jambes en

alternance.

Elle se cramponne des deux mains a la rampe :
-« Non tenez vous d’une seule main, c’est plusefacil
-« Oui mais ¢a me gene beaucoup plus ! »
-« Ah bon pourquoi ? sd)emande la kinésithérapeute.

- « Je sais pas ! »elle souffle et a I'air agace.

Revenues devant le seuil de sa porte la kinésjtbéta l'interroge :

« On va ou maintenant ? »

-« On continue ou ??7? »Jle est perdue et ne reconnait pas sa porte.

- «Vous rentrez Madame T ? »

- «Non je sais pas... @]le apercoit alors N dans le coulok C’est qui ? Je la

connais mais je sais plus qui c’est... »

Une fois les explications données sur le statuNdé&ladame T regagne son
fauteuil tant bien que mal en s’accrochant un pEtopt.
Son trouble de la perception I'entrave énormémelid,a du mal a s’asseoir parce que
le repose pied de son fauteuil est percu commébstacie.
Elle ne tient pas compte des indications qui luitsionnées pour s’'asseoir et finit sur
I'accoudoir.
Confortablement installée, elle reprend un peu smuffle et ses esprits, avant
d’étre sollicitée a nouveau par la kinésithérapeute
-« Allez debout ! »
- « Mais laissez moi le temps de... »

-« Ah vous n’étes pas reposée ! »
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En attendant que Madame T soit préte, nous dissutaries ensemble et N nous
fait part de ses difficultés a sortir Madame T auatéuil en ville, rien n'y est adapté, les
trottoirs sont trop hauts, trop étroits...

La séance de kinésithérapie s’acheve par quelques/aments réalisés debout: se
mettre sur la pointe des pieds, se pencher veraritaplier les genoux...

Une fois la kinésithérapeute partie, je reste engoelques instants auprés de Madame
T.

Sa fille arrive de Paris demain, N lui expliguepgu comment va s’organiser la
fin de la semaine. Celle-ci va sans doute étredioairgée puisqu’elle va profiter de sa
présence pour régler tout ce qui est administeatihédical (amener Madame T chez le

dentiste, chez son médecin, a la banque...).

N me fait comprendre qu’il va étre difficile de wewoir Madame T cette semaine.

Et effectivement...
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Séance : Mercredi 02 mars

Annulée

La fille de Madame T étant présente pour quelgoessj mon intervention a été
repoussée pour les raisons citées plus haut. aestarcette séance justement pour la
rencontrer, mais celle-ci est tres occupée a déeeproblemes administratifs de sa

mere. Je n'ai donc pas insisté.

Séance : Vendredi 05 mars

Annulée

N ayant prévu une promenade avec Madame T cedouph intervention a été
repoussée. Cette séance devait avoir lieu avabdphoniste de Madame T, cela aurait
été I'occasion de voir comment se déroule une 2anguels rapports celle-ci

entretient avec son orthophoniste.

Ces deux annulations successives posent la gagestiotant qu’orthophoniste,
de I'homogénéité du travail et de la relation tss®emaine apres semaine avec la

personne. Comment doit-on appréhender cet accorapegr parfois en pointillé ?
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Séance VIl : lundi 08 mars

Durée : 1H50

J'arrive & I'heure du café, Madame T est instatiéeme a son habitude, dans
son fauteuil, au salon. Coiffée, maquillée, ella@m en forme et de bonne humeur.

Elle m’empoigne la main, en me saluant, avec umioe intensité, et m’invite a
prendre place aupres d'elle.
N s’installe avec nous.

Je demande a Madame T comment se sont passes elegiegujours en
compagnie de sa fille, elle ne me répond pas spéntant. Ce silence m’'oblige a
reformuler ma question, et d’un air peu convaincadi&me T me lance :

- «Ouibencaadaaller! »
C’est tout ce gu’elle a pu m’en dire. J'ai pourténtis des hypothéses en pensant que
mes mots évoqueraient quelque chose pour elle :

-« Vous étes peut-étre sorties ? Je sais que vauszdaller chez le dentiste ».
Ses réponses ne sont que des :

-« Oui certainement, sans doute... ».
N prend alors la parole et m’explique que cette Madame T n’a pas dormi :
- «Elle s’est réveillée a trois heures du matin etvoulait plus dormir, elle
voulait se lever ! Elle m’a reproché de la couclsans manger et réclamait quelque

chose a grignoter. Je pensais que c¢a la calmetaijuéelle trouverait le sommeil mais

rien a faire ! »
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Madame T feint I'ignorance et avec un sourire en dit a N :

- « Mais qu’est-ce qu’y a eu cette nuit ? »

- « Y aeu que vous avez confondu le jour et la!nuit

Cet événement me permet d'expliquer que la perterdpéres temporels, et
'inversion du rythme circadien sont des phénomefréguents dans la maladie
d’Alzheimer.

Je souligne le fait que Madame T ne le fait pagésxpc’est un peu ce que N
sous-entend lorsqu’elle me relate les faits Elle fait des caprices comme les
enfants ! ».

Aujourd’hui je sens que N a vraiment besoin deuesg elle semble éprouvée.
Etant donné que P est en vacances c’est elle aggigde jour et nuit de Madame T, elle
a besoin de me faire partager ce quotidien pasuosijévident méme si Madame est
« adorable » comme elle le dit.

Pendant plus d’une demi-heure je prends le temp'gczuter, tout en essayant

de ne pas exclure Madame T de cette conversatida gancerne au premier plan.

La fin de la séance sera consacrée a Madame T,ragasdons ensemble ses

photos de vacances avec ses petits enfants.

Prendre le temps d’écouter I'aidant est-ce vraintete réle d’une intervention
orthophonique ? Nous sommes évidemment en draibde poser la question.
Il nous semble toutefois que savoir écouter, otopkentendre, les difficultés de I'aidant
est primordial. Car, comme nous I'avons vu danpdgie théorique de ce mémoire,
I'attitude, I'hnumeur de I'aidant a des répercussisar la relation aidant/ patient.
Entendre, faire sens, apporter des conseils, skuag des fonctions que pourrait
remplir I'orthophoniste auprés de l'aidant et dopar effet ricochet, auprés de la
personne malade, s’il sS’en sent « capable ».
Notre intérét ne doit pas étre uniquement centrdaspersonne malade ou sur l'aidant

indépendamment I'un de l'autre.
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Nous avons décidé de regarder ensemble des pbatogerminer cette séance,
parce que c’est devenu, au fil des séances, ume derrituel entre nous, un moyen

d’interaction apaisant, ou I'on prend le tempsatmnter et de se raconter.
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Séance VII : Lundi 15 mars 10

« Miroir mon beau miroir...»

Durée : 2h55

P est rentré de vacances, il s'occupe a nouvedladame T la journée.
Madame T ne va pas bien, en une semaine son éthtese’étre dégradé, P a l'air trés
affecté, il a besoin de parler. Il ne comprend @gagu’il s’est passé en son absence, |l

trouve Madame T trés confuse, elle ne veut pkrsfaire...

Il m’interroge sur ce que j'ai pu observer avecINest vrai que c’était tres
différent, mais ce décalage réside dans le faitapaeun de ces deux intervenants a un
rapport a la personne malade qui differe. P est @ké sur la relation, N a peut étre trop
tendance a considérer Madame T comme une maladsta@g# « nuit » parfois a la
communication : Madame T est souvent mise a I'édaesst plus souvent parlé d’elle,
gu'avec elle.

P a conscience que N n’est pas comme lui, il ayéssalusieurs reprises de parler avec
celle-ci, mais il ne voit pas de changement.

Il pense que, lorsqu’il part le soir, et qu’il pads relais a N, Madame T reste confinée
dans sa chambre, elle est alors comme exclue geopee maison pendant que N, sa
fille, son fils et son mari prennent possessias |aix.

Selon lui c’est ce manque de stimulation, cetteeraid'écart qui a fait que Madame T
est aujourd’hui inerte.

Je nuance les propos de P en soulignant qu'iliyeasemaine je trouvais Madame T trés

en forme, elle était dynamique et souriante.
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Aujourd’hui il est vrai qu’elle est agitée, agressiopposante avec P. Je formule
I'hnypothése que ce changement d’attitude enverspbuirrait étre un moyen pour
Madame T de marquer son mécontentement face dsenee prolongeée.

Il ne croit pas a cette théorie, il connait biendsime T et elle n’est pas du genre a
garder sa langue dans sa poche. Je discute alols oaladie avec lui, elle peut
engendrer des changements de comportements etpatt@geaimportante comme cela

semble étre le cas ici.

J'observe Madame T, elle est trés agitée et tosesepouces comme javais déja pu le
remarguer apres le passage de l'infirmier.

-« A quoi rattachez-vous ce mouvement des doigts ? »

- « Elle fait ca lorsqu’elle est agacée, contrari@aervée, ou quand elle souffre

de constipation »me répondit P.

Je ne peux alors m’empécher de lui faire part jnete de mon ressenti face a cette
intervention, que j'ai trouvée d’une violence erteeet réduisant Madame T a un corps
gu'il faut seulement laver. P est lui aussi trésqié par cette attitude, il m’explique
quil y fait face en accompagnant l'infirmier et Mame T tout au long de
I'intervention, il verbalise, il explique a Madariiece qu’il se passe et il essaie de faire

passer des messages aux infirmiers.

Aujourd’hui Madame T ne répond a aucune de nosciations correctement, elle
jargonne, P lui pose alors beaucoup de questionstpater de comprendre le sens de
ses paroles. Madame T souffle, leve les yeux ali tce des« Oh zut tu
m’énerves ! », « Ta gueule ! sy « Et blablabla et blablabla !!! Vous savez jamais
rien !l », « Laissez-moi je suis fatiguée ! ».

Elle léve la main vers P en le menacaritu la veux celle-la ? »elle termine toujours
par un sourire pincé comme pour signifier qu’eléat ftout cela sur le ton de la

plaisanterie, d’ailleurs P prend ¢a avec humour.
J'’évoque nos séances précédentes, en l'absence afe IR rappelant que nous

regardions ensemble ses albums photos :

-« Ah oui c’était sympathique ! me dit-elle.
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Sa perception du corps, de son schéma corporelgxdsgtmement altérée.
Aujourd’hui elle ne peut plus mettre son rougewadéoute seule, elle s’en mettrait sur
les joues ou le front. C’est ce que me relate H, paursuit sa liste noire par d’autres
explications, d’autres constats :

Elle se perd de plus en plus chez elle, la désatien spatiale est telle qu’elle
ne reconnait plus son appartement, elle frappeéarta de sa chambre avant d’entrer se

croyant chez quelqu’un d’autre.

On a I'impression qu’aujourd’hui, plus que les astjours, la maladie s’impose

a nous.

L’ambiance est pesante.

Cette impression s’est accentuée lorsque Madamegegu son reflet dans le
miroir au bout de son couloir.

Elle s’est observée puis a dit :

-« Bonjour Madame ! Excusez-moi je voudrais passer.

Elle ne s’est pas reconnue...
Cette anecdote pourrait faire sourire, mais lorsaqoes sommes témoins d’'une telle

scéne c’est tres surprenant, et inquiétant.

P me regarde désespéré :
- « C’est la premiere fois qu’elle se parle a ellemeé qu'elle ne se reconnait
pas... »jl se tourne vers Madame &:Mais c’est vous la ! i frappe le reflet
du miroir avec son poing, mais Madame T n’a pas I'de préter attention a

cette démonstration.

P est bouleversé.
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En revenant dans le salon Madame T a consciencquiplgue chose ne va pas :

- « Mais je deviens abrutie !? »

Nous reprenons tous place dans nos fauteuils. Aprésjues instants de silence,
P m’interroge sur ce qu’il vient de se passer. higie visuelle, est fréquente dans la

maladie d’Alzheimer, il arrive que la personne ageconnaisse plus.

Nous poursuivons notre conversation avec Madamg Tui demande si elle
aime chanter, elle me répond par I'affirmative xplegue a P mon désir d’expérimenter
le chant avec Madame T, cela peut étre un suppocbchmunication, que se passerait-
il si je me mettais a fredonner un air qui lui &snilier ? P me suggeére le répertoire
d’Edith Piaf.

Je regarde alors Madame T et commence a chanitée par P:
-« Nonrien de rien, non... »

Et justement il ne se passe rien ! Madame T nayarde tous les deux mais ne dit mot.
- «Voyez, avant elle chantait, maintenant elle rieptlis rien, c’est comme un

légume... »P est trés affecté par la dégradation de Madame T.

Je lui suggere de ne pas s’attacher aux chosesgsenthais plutbt a tout ce qui
reste a Madame T, méme si c’est trés ténu. Il datece a trop souligner les défaillances
de celle-ci :« Enfin Madame T c’est vous la dans le miroir k»Mais vous le faites
exprés ! », « Pourquoi vous ne voulez plus rierefdi». Je rappelle a P que tous ces

comportements sont inhérents a la maladie d’Alzkeim

Jusque la P a toujours fait face a la maladie,sil & devancer, I'anticiper afin
d’en atténuer les conséquences sur la vie quotidide Madame T.
Mais aujourd’hui, il semble prendre conscience tpéutte va étre de plus en plus

ardue.
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Nous constatons comme un glissement dans la @osji'adopte P. En effet,
c’est la seule fois au cours de cette expériencacms sommes obligée d’aborder le
sujet de la maladie, de justifier le comportememtMiadame T par la présence de sa
pathologie. Il semble renoncer, connaitrait-il ce ¢on appelle un « burn out » ?

Ce terme est une expression (qui nous vient du ohengérospatial et qui signifie " le
moteur est brdlé ") qui indique un étaémliisement a la fois physique et mental, lié a
unstress professionnel intense

Cet épuisement serait-il percu par Madame T ? @edaliquerait alors I'état de
confusion dans lequel elle se trouve : elle vienpdrdre un point de repere important,
ce qui la déstabiliserait ?

Cette phase d’épuisement peut également étre yErues orthophonistes. En effet, de
par linvestissement professionnel, mais €égalemeetrsonnel, que représente
'accompagnement de la personne atteinte de ladieatBAlzheimer a un stade sévere,
les orthophonistes ne sont pas a I'abri d'un butn o

Quand faut-il mettre un terme a une prise en saiioifa la question que cette derniere
réflexion souléve. A quel moment est-il nécessde@gasser le relais et d’envisager un
autre type d’intervention pour apporter a la pensonmalade le meilleur
accompagnement possible ?

C’est a partir de ces différentes interrogations jon peut mettre en avant I'intérét
d’'un groupe de parole spécifique pour les orthotes. Ce groupe de parole serait un
moyen d’échanger, de faire part des difficultéscoetrées et de prendre ainsi le recul

nécessaire par rapport a leurs interventions.
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Séance IX : Lundi 22 mars

Durée : 2h00

Aujourd’hui, la séance se déroulera en présend®dbophoniste de Madame
T. Cette intervention, que nous n’avions pas vauwly prémices de I'expérience, nous a
semblé au fil des rencontres avec Madame T avoiplaee. En effet, au vu des
changements d’attitudes de Madame T selon sonlantgeur comment va-t-elle se

comporter avec I'orthophoniste ?

J'arrive en avance pour passer un moment avec Madar® m’accueille, il a
une petite mine et n'a pas l'air tres en forme. §loous installons au salon comme
d’habitude, Madame T est toujours égale a elle-ménnee salue en souriant.

P me raconte que la semaine derniére il a eu #e@s Madame T a eu un probléme
cardiaque, elle ne pouvait plus respirer, se telmipoitrine, était tres pale. Il a
parfaitement su geérer la situation mais cet épisod& un élément de plus qui pousse
petit a petit P & se remettre en question. Il sgmt la situation est de plus en plus
difficile a gérer, aussi bien sur le plan logisegqyue dans I'accompagnement personnel
de Madame T. Il ressent de plus en plus gu'il esi & porter Madame T, il semble
fatigué, remarque de plus en plus les dégradatioas a la maladie et surtout la baisse

d’autonomie engendrée par celle-ci.

La question d’'un placement dans une institutiopcse.

En méme temps cette question souléve une certailpakidlité, une rupture

vécue comme un abandon, mais également comme w@t,écér jusque la P avait
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accompli des prouesses avec Madame T, en permeitaedle-ci de rester a son
domicile en dépit de sa maladie.
Je suis un peu génée par toutes ces confidencegédsvdevant Madame T qui

reste bien silencieuse et n’intervient pas.

Elle tourne ses pouces...

Je demande a P s’il en a déja discuté avec Madgnilenie répond par la
négative et s’adresse alors a elle :
- «Madame T vous vous rendez compte que ¢a devificitedpour vous ? Vous
ne sortez plus, vous n'arrivez plus a marcher... »
-  « Sije veux je peux! ki balance-t-elle avec toujours autant de coneitti

P souligne a nouveau tout ce que Madame T ne jeufgire en s’adressant a moi.

« Mais il a pas de famille celui de qui vous pati2 »,le coupe-t-elle.

- « Si, c'est de vous que I'on parle Madame T, vouez aune fille, deux petits
enfants qui ont eux-mémes trois filles. »

- « Déja! C'est rapide hein ? djt-elle en me souriant.

- « Madame T vous voyez bien qu’il y a toujours quielg pour vous aider ici ?
Méme pour manger et boire, vous n’y arrivez plugesé»

-« Manger et boire ¢ca m’étonne ! »

- «Il'y a des maisons pour vous aider, avec des gens'occupent de vous, vous
ne pouvez plus rester seule loin de votre fille... »

- « J'en suis pas a ¢ca ! sétorque-t-elle.

-« Oui mais on ne sort plus ! Vous avez peur de heare »

- « Jai pas peur, jai la flemme ! »

En ce moment elle parle comme si elle était a smrall, elle raconte qu’elle a
terminé telle ou telle commande, qu’elle doit alleir des clients...P tente alors dans
ces moments la de la ramener a la réalité en pdsamjuestions.

Madame T est trés agitée sur le plan moteur, df@te sans cesse sa robe, remue
beaucoup la nuit au point de se faire des hémateumeke torse en se débattant de la

ceinture qui la maintient dans son lit.
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Son orthophoniste arrive, Madame T la salue tréstozement et redit bonjour
aP.

Patrick nous laisse toutes les trois.

Nous avons finalement choisi de ne pas faire &jpar la séance avec
I'orthophoniste pour nous centrer sur ce qui aegét dit avant de Madame T, devant
elle. Et ainsi s’interroger sur la maniere dontthophoniste construit sa séance sans
avoir connaissance des événements antérieurs énsa,vet comment il doit composer
avec la personne, avec son ressenti et son véqua&er a I'écoute de la personne, de
ce qu’elle est, de ce gu’elle donne a voir, noustde primordial au sein de ce type

d’accompagnement.

L’adaptabilité dont fait preuve l'orthophoniste rpeet de mettre en lumiére
l'aisance langagiere que parvient a déployer Maddamersqu’elle est portée par la
présence d’'un autre qui sait composer avec sdsulifls de communication. En effet,
Madame T entre immédiatement dans I'échange, ellelegmeurait si éteinte en début
de séance investit a nouveau sa parole et paipattager avec nous ses sentiments et
ses impressions eu égard aux peintures. Commeay®ses interlocuteurs le théeme du
travail est récurrent, mais la reformulation de d@tours par I'orthophoniste permet a
Madame T de s’exprimer plus aisément en s’appuyamt cet étayage. On a

I'impression que quelque chose se met en mouveaveatMadame T, elle s’anime.

Au fil de nos rencontres, nous sommes peu a perepae a entrevoir chez
Madame T un « noyau », nous entendons par le ternoyau » ce qui demeure de la
personne et qui perdure au-dela de la maladieietsfumis en évidence, éclaire, par ses
différents intervenants. Ce résidu d’elle-mémesedbn nous le langage culturel, I'art
du débat, qui ici peut apparaitre pleinement gi@déntervention d’'un interlocuteur

averti qui sait adapter sa communication. Cettan@s Madame T parvient a la
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retrouver avec P qui partage le méme godt powarigdge, I'échange et la confrontation

d'idées.

Cette intervention orthophonique aura été pour mwugrétexte, un prétexte a la
réflexion, aux remarques et aux questionnementseften, elle aura eu le mérite de
susciter des interrogations telles que : quelldeepermanence de Madame T ? Autour
de quoi s’anime-t-elle ? et a contrario : qu’estepe lui fait perdre toute capacité
d’échange et la confine au silence ou a un discemmEreint de confusion ?

Ce noyau mis en évidence au fur et a mesure depmgas avec les différents
intervenants ne parvient pas toujours a s’exprimeus avons pu observer cela auprés
de N ou encore de l'infirmier par exemple, ou usstdse creuse entre ces protagonistes

et Madame T.

S’impose a nous, en cet instant, la question deenesirs tout au long de cette
expérience. La rencontre avec linfirmier, ou l@soéions ont submergé notre pensée,
ou par nos questionnements linfirmier a parlé dedime T, de sa maladie sans jamais
s'adresser a celle-ci, la question du placemens dize institution qui a été verbalisée

devant elle...
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Séance X : Lundi 29 mars

Durée : 2h10

En ce moment, Madame T a des troubles importansodumeil. En effet, cette
nuit elle n’a trouveé le sommeil qu’a 5h00 du matin.

Sa fille arrive de Paris demain pour rencontrardarologue de sa mere, celui-ci
a vu Madame T la semaine derniere, il sembleraitirgu nouvelle orientation
thérapeutique soit a envisager. La question d’'angrhent en institution se pose.

P me parle de tout cela devant Madame T, je luiasheta alors s’il en a déja
discuté avec elle. Il me relate alors qu'’il y alques années elle lui avait dit que si elle
devait rester confinée a son domicile ce seraitgpsrtable pour elle« je connais le

fond de sa pensée squligne-t-il.

Il s’adresse a elle comme s'il lui parlait de quedlop d’autre :
-  « Madame T quand une personne ne peut plus satohez elle, qu’elle va de
son lit, a son fauteuil, qu’elle ne met plus le dehors c’est embétant ? »
- «Ahouialors!»
-« Un peu comme vous, vous ne sortez plus beautssigdlommage... »

-« Oui mais je suis tres occupée ! »

En effet, Madame T se croit a son travail, tout@lanée elle tripote les tissus
qui I'entourent (housses de fauteuil, serviettéadide, ses vétements...), la journée finie
elle soupire, regarde P et lui dik:Je suis fatiguée, j'ai beaucoup travaillé, lescks
sont faits y a plus qu’a livrer, vous en voulezss/du tissu ? ».

En dehors du travail, les autres themes de préditecle Madame T en ce

moment sont : son enfance, ses parents dont elelpgEaucoup de maniere spontanée.
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Aujourd’hui nous n’avons pas regardé de photossrsmmmes restés tous les
trois a discuter de choses et d’autres.
Il est difficle de comprendre Madame T, son digsoast tres confus, allusif, ses
réponses ne sont pas en rapport avec nos questisnat pour elle 'occasion de partir
dans des digressions. Malgré tout son discourseceasin certain style.
Cependant je trouve Madame T de plus en plus esipegsson visage s’anime de
mimiques, en particulier lorsqu’elle ne saisit gasqu’on lui dit, ses mouvements de
sourcils sont alors tout a fait explicites, ils sqaermettent de comprendre la nécessité

de reformuler nos propos.

Elle me raconte ses sorties au bord de la merletaghait observer les gens. Elle est
coupée par P :

-« Mais vous ne sortez plus ! »

- «Vous révez ! »Jui rétorque-t-elle,« lls ont dit que vous étiez pas bien

gentil ! »,poursuit-elle.

Il est tres difficile pour Madame T de comprendre tonsignes que I'on lui donne,
beaucoup plus que deux mois auparavant. Chaque, gbhsigque acte devient compliqué
a exeécuter, que ce soit pour changer de fauteudllen aux toilettes plus rien n’est
evident pour elle et pour P, qui semble de pluspkeis éprouvé et affecté par les

manifestations de plus en plus probantes de lacheala

-« Zutjai oublié de vous mettre votre rouge a &&tadame T ! »
-« Sisisur mon dos ! Vous venez ? Si non il paiu... »
-« Non, elle est ou votre bouche ? »
Elle reste coite, il réitere la question :
-« Perdue, elle est perdue...luh répondit-elle.

P lui améne le rouge a levre et le miroir, peinedpe, elle saisit les deux objets

mais ne sait pas quoi en faire.

Ses troubles praxiques sont de plus en plus prégnan&@me si leur présence est

notable depuis des années. En effet, cela fair@mgix ans que Madame T ne parvient
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plus a utiliser son téléphone par exemple, et deusx qu’elle dépend d'une tierce
personne pour s’habiller. Au début P I'aidait espdisant les vétements sur le lit de haut
en bas, mais petit a petit cela n’était plus efficat il la retrouvait souvent habillée

n'importe comment.

Une fois maquillée par P, je la complimente, ekbenble flattée, et aprés I'avoir

écoutée nous reparler de son enfance nous notsrguitourtoisement.

Ce fut la derniere fois que je vis Madame T. Sk fili ayant trouvé une place

auprés d’elle dans une maison de retraite a Paris.

L’expérience prend fin ici...

De cette rencontre nous pourrons retirer la coiricue la communication,
bien que difficile, reste possible avec Madame &.c®mmunication est cependant
différente dans le sens ou c’est a l'interlocutdarprendre a sa charge I'essentiel de
I'échange pour que la personne puisse utilisercapacités résiduelles. On comprend
alors aisément pourquoi I'échange peut s’avérecatss selon linterlocuteur que
rencontre la personne atteinte de la maladie déiinbr.

En effet, comme nous avons pu le remarquer au cdersos bavardages,
Madame T peut encore produire des actes de comatiomcadéquats lorsqu’elle est
guidée dans la discussion et gu’elle peut s’appsyete discours de son interlocuteur.
P, par la connaissance et la compréhension dersamp®e que reste Madame T, a su
s’adapter et s’attacher a ne pas rompre la rel&imdépit de I'évolution de la maladie.
Il a su étre a I'écoute, résumer ce qui venaitre’dit lorsqu’il la sentait perdue dans la
conversation et lincitait a poursuivre en lui posales questions. Ces questions
demandaient généralement une réponse simple etaessitaient pas l'utilisation d’'un

langage élaboré.
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Discussion

Au terme de cette expérience, méme si aucun résufiaété objective, nous
restons convaincue que ce type d’intervention @oir des conséquences positives
sur la qualité de vie du malade et de son conjaiabs notre cas de son auxiliaire de

vie).

Une intervention ciblée, basée sur I'écoute, la m@mension de l'autre, la
patience, place I'orthophoniste dans un réle paligc. La parole humanise méme les
corps les plus dégradés, le risque dans la mathéizheimer c’est que la parole de la
personne demeure lettre morte et que celle-créidi€e. Transformée ainsi en « objet »
de maniére violente ou plus subtile, que ce soisae, de conflit ou d’évaluation, la
personne atteinte de la maladie d’Alzheimer sevieatvacuée du monde des humains.
Or il faut envisager la personne dans sa globalitéc sa personnalité, ses spécificités,
ses conditions de vie, et surtout son histoireefiet, c’est la connaissance de tous ces
parametres qui permet d’envisager la personne skamstaliteé, de donner du sens a ses
paroles. Intervenir auprés des personnes atteddels maladie d’Alzheimer devrait
impliquer la prise en considération de I'aspecttiduhensionnel de la maladie et des

différents aspects de la personne.
C’est pour ces raisons que notre mémoire ne popeaiétre réalisé sous forme

de résultats objectivés par la passation d’'un tdsstoire relatée retrace le long

cheminement que chacun devrait prendre le tempeirge
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V.

Les conclusions de notre expérience

1) Principes de prise en charge (dégagés de notre e  xpérience).

Notre intervention (avant tout basée sur la comupatiun, la relation et
I'échange a travers une rencontre) laisse entrayoir dans le cadre de la maladie
d’Alzheimer, pathologie multidimensionnelle, il sel® que tout mode d’intervention
ait un effet global, et produise des bénéficesatéaux aux facteurs cibles de

I'intervention.

Certains principes sont a dégager de cette expériggarce qu’ils nous

paraissent fondamentaux dans le type de démareheays avons entrepris.

- Le respect du patient souffrant de la maladie d’Alheimer qui est avant tout

une personne.

Il n'existe pas de prototype cognitif et comportema¢ de référence pour la
maladie d’Alzheimer, et méme si elle présente @deaatéristiques communes, ce n’'est
pas une classe homogene de patients aux compottestandardisés. Ces personnes
ont tendance a développer un itinéraire personae$ deur maladie, ce qui les rend

uniques.

- La personnalisation de I'intervention est primordiale.

Il 'y a pas de généralisation possible, chaquerweintion est et doit étre
singuliere, ce qui fonctionne avec un patient necfionnera pas forcément avec un
autre. Il est indispensable de considérer chagusopee comme unique de par ce
guelle est et de par sa maladie, de savoir faireuye d'adaptabilité et de
compréhension afin de mettre en place, avec celtpdelque chose qui sera efficace et

surtout bénéfique.
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Individualiser I'accompagnement des personnes réttei de la maladie
d’Alzheimer a un stade sévére, c’est apporter @ponse personnelle appropriée a
chaque personne. C’est également adapter sesdaeknet son savoir-étre a la réalité
des besoins et des desideratas de chaque indigidundus sommes amenés a prendre
soin. Cette individualisation requiert d’'une panfy certain degré de souplesse et
d’adaptation de la part des professionnels et,tddapart, une connaissance la plus
complete possible de l'histoire de vie de chaquiividu et de la maniére dont il

I'exprime.

- L’adaptation de la communication verbale

Communiquerexige de concevoir I'autre comme un interlocutealable, c'est-
a-dire, comme le formule PLOTON, « en admettanssastriction qu’'en dépit de ses
troubles et quelle que soit la forme d’expressiafil @mploie, il a quelque chose de
sensé a exprimer ».

Il faut faire preuve deprésence Etre 1a, écouter, prendre le temps, avoir la
patience nécessaire afin que l'interlocuteur trosge mots. Cette présence doit étre

ouverte, affectueuse et chaleureuse.

L’interlocuteur de la personne atteinte de la malatiAlzheimer doit pouvoir
abandonner son propre univers et rejoindre l'aldreu il se trouve. Il faut aller
chercher des mots qui ne font pas partie du lexamueant, s’obliger a aller au plus
profond de soi-méme pour découvrir ce que pouétrd le mot ou les mots que la
personne attencgt partant s’adapter au mode de représentation @ahdenpropre au

patient au moment des rencontres entre patiech€edpeute

Il s’agit donc de valoriser une communication parsdisée. Dans cette
démarche transparait la conviction que malgré sé&slidnces, toute personne possede
toujours une richesse intérieure, sous-tendue panade de représentation particulier,

gue I'on peut rejoindre.
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- L’apport de l'utilisation d’'un outil d’écoute :

Le dictaphone, que nous avons utilisé au coursdd&rentes rencontres, n'a
pas été envisagé comme un outil technique étagdritdn orthophonique et permettant
une analyse minutieuse des erreurs, des lacurngasgignes de la personne malade.

En effet, nous avons considéré cet outil commedgan« d’entendre »au sens
de comprendre, capter, ce que l'autre peut noesdtirlui, de ce qu’il est. Nous nous
sommes servie de ce moyen d’écoute, et de réécpate, tenter d’approcher la
structure profonde du discours, celle qui se trouve au-dela detdacture de surface

constituée par les simples mots.

Plus qu’un moyen d’entendre, I'écoute a postederia rencontre vécue nous a
souvent été d’'une grande aide dans la prise dendistdes événements. Un moyen de
remise en question sur ce qui s’est déroulé toubrag de la séance, ce qui s’est avéré
étre un support ouvrant a la réflexion, a la fomrspnnelle, professionnelle et

relationnelle, posant ainsi la question du progevig et du projet de soins.

- La rencontre avec les différents intervenantsest indispensable, pour qu’un
partage de I'information se fasse, qu'une connassgpartagée de la personne atteinte
de la maladie d’Alzheimer se crée, permettant ainsiangage commun, des attitudes
professionnelles cohérentes et une communicatiomgéne avec la personne soignée.

(cf. Troisieme partie théorique, VIl : Le partage kinformation)

- L'information auprés de I'entourage,

Afin que celui-ci comprenne ce qui arrive a soncpm atteint de la maladie
d’Alzheimer. Que les troubles du comportement depémsonne ne sont pas des
« caprices » ou ne sont pas « faits exprés ». @etmet de mieux comprendre la
personne et de répondre a ses comportements deégparmcohérentes » de maniére

adéquate.
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- La préservation de l'identité, travail sur la subjectivité du patient

Ce travail sur la subjectivité de la personne maleaimmence a notre sens par un
positionnement du thérapeute basé sur ce prinapesidérer I'autre comme sujgyel
guesoit I'état de sa parole. Si la condition pour gitian de nos semblables, si démuni
soit-il, ne devienne un objet — de soin, de carepocede maltraitance- mais reste un
sujet face a un autre sujet. Parce que l'indiviele@nstruit autant a partir de ce qu'il est
gu’a partir du regard qu’on porte sur lui.

(Notion que nous avons abordée au cours de la gmrempartie théorique, 111-3 :
Altération de la mémoire autobiographique et seatitnd’identité dans la maladie
d’Alzheimer)

- La relation est primordiale.

Pour les mémes raisons que citées précédemmentetpe a la personne

d’étre dans la relation maintient son statut diilaeuteur et donc de personne que I'on
écoute et a qui I'on répond. Plus qu’un statuttciesic I'estime de soi qui est ici en jeu.

2) Les limites d'une telle intervention

- Une prise en charge orthophonique isolée. Il fautedla multidisciplinarité.

Effectivement, pour étre efficace lintervention derthophoniste doit étre
intégrée dans le contexte d’'une prise en chargéidisgiplinaire, synergique, incluant
une médication, un encadrement psychosocial, utiesopsychologique des proches...
« Le produit de I'équipe est plus grand que la sentdas produits de chacun de ces
membres. » (J.M LASSAUNIERE)
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Assurément, le travail en équipe, fondé sur laesstte de représentations et de
valeurs compatibles, permet la coordination dessr@lt la répartition des taches pour
élaborer des plans d’action et donner une signifinapartagée au sein de l'action
individuelle de chacun. Ceci dans le dessein d’'ogugnsemble dans l'intérét de la
personne atteinte de la maladie d’Alzheimer, mgaleiment afin de se protéger contre
I'épuisement (burn out) et le découragement fald&valution de la maladie.

Il est donc important d’orchestrer la réunion desmpétences diverses et
réellement complémentaires, des différents inteaméngravitant autour du patient, afin
de les coordonner et de les mettre en actes demér&t du patient, pour lui, mais
jamais sans lui, avec comme fil rouge la convergeet non la divergence. Cette
convergence des rbles peut étre facilitée par Eersn place deahiers de liaison
faisant le lien entre les divers intervenants, acoee par la participation des
formations permettant d’assurer la transmission d’'informatjomsis également de

mettre en avant usavoir-étre, au dela d’'un savoir-faire.

Au cours de notre expérience, nous l'avons conskatgatient ne s’éclaire pas
de la méme facon en fonction des intervenantsaRarte regard que chacun porte au
sujet contribue a donner une vision globale deia@llue role de I'orthophoniste étant
peut-étre de décoder comment se tissent ces naegltigtlairages et comment ils

s’expriment.

- Le processus dégénératif(celui-ci a été décrit dans notre premiere partie,

A : Une maladie évolutive)

Il est possible dagir sur les facteurs secondaifesvironnementaux,

comportementaux et psychologiques), mais I'acties thérapeutes reste limitée par le

processus dégénératif primaire en cours et I'éimiudes lésions cérébrales.
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V.

Les guestions posées par cette expérience.

- Doit-on parler de prise en charge ?

Cette interrogation s’est imposée a moi, doit-origpade « prise en charge »
comme si la personne, dont on s’occupe, était istlspan fardeau que I'on traine?
Le terme de « prise en soin » ou « d’accompagnemeatconviendrait-il pas mieux au
réle que joue I'orthophoniste, aupres des persoatiemtes de la maladie d’Alzheimer,
qui n'est plus dans le domaine de la rééducatios piatét dans celui du maintien de la

personne en tant que telle.

Le terme de prise en charge aura été usité toabars de la rédaction de notre
mémoire parce que c'est la formule la plus couranineenployée dans la littérature,
mais a notre sens cette expression ne s'inscritdpas la démarche que nous avons
entreprise, qui se veut basée sur I'échange, Hiorl avec une personne que I'on

accompagne afin que la maladie soit moins pénible.

Lorsque, dans la littérature spécialisée, on egeida relation des aidants non
professionnels, ou la relation des soignants, aepsgmnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer, le terme qui revient le plus souvesit &ans doute celui de « fardeau », le
malade apparaissant comme un poids, une chargearienainsi de « prise en charge »
— qui va peser sur l'aidant ou le soignant. Si digmt n’est percu que comme un
fardeau, comment pourra-t-il vivre le lien d’aidens en étre aliéné ? N'y aurait-il pas
une relation plus signifiante que celle de la s@mn charge », une relation qui, sans
étre facile, serait porteuse de sens, ouvriraih@evelles perspectives, serait de I'ordre
d’'un échange entre le proche, le soignant et ladealLa place accordée a I'expression
de I'échange, au jour le jour, avec le malade estgrdiale : celui-ci recoit bien sdr,
mais donne aussi des choses précieuses a son agigouresquelles ? A quelles
conditions ? C’est ce que nous avons cherché aramett évidence a travers nos
narrations par l'analyse de ce qui s'échange elgresujet atteint de la maladie
d’Alzheimer et celui qui 'accompagne, échange iicatif pour I'aidé mais aussi pour

['aidant.
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- La place de 'orthophoniste.

La connaissance des moyens d’évaluation, et laks dethniques que possede
I'orthophoniste pour objectiver les difficultés d® personne atteinte de la maladie
d’Alzheimer, lui conferent évidemment une place raspd’elle et lui permettent

d’établir le cadre global de son interventi¢ef. partie pratique séance n°lll)

Différents bilans existent :

La GECCO Grille d'Evaluation des Capacités de Communicaties patients atteints
de maladie d'Alzheimer (GECCO) de Thierry ROUSSEAU.

Cette grille permet d'obtenir, a partir de 3 siwa d'interlocution, le profil de
communication du patient. Des conseils pratigueg stors donnés selon le profil

obtenu.

SIB : Severe Impairment Batterie

Cette batterie a pour but d'évaluer les capacibgmitives des malades pour
lesquels les tests standards ne sont plus adagtése démence modérément sévére a
sévere, y compris pour les patients ayant un MM entre 0 et 10. Elle teste
I'interaction sociale, l'orientation, l'attentiole, langage, la mémoire, les praxies, la
construction et les fonctions visuo-spatiales, sfmume de questions et d'actions a

réaliser.

Un autre test permettant, non pas un chiffrageajldb la démence, mais plutét
un «état des lieux » est également utilisé. ligit’ale la_Batterie d’Evaluation
Cognitive (BEC 96) de SIGNORET. Elle donne un score sur 96 et a I'eag
d’explorer plus finement les différentes fonctiaugnitives et, par conséquent, permet

de dresser un certain profil neurospychologique.
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Aucun test ou bilan n'a été proposé dans notrerexpee. En effet nous avons
voulu axer notre démarche sur le fait que, outrer@e de «technicien » venant
compléter le bilan neurologique, psychologiquessfcpiatrique, I'orthophoniste a aussi
sa place auprés de la personne et de son entowageplace qui ne peut lui étre
conférée que si celui-ci prend le temps de comméatipersonne, de réaliser un recueil
de données permettant de la comprendre et d’eatreelation avecine personneet

non un objet de soin.

Il est primordial d’avoir en téte une ligne de coitd, des moments de réflexion,
de remise en question, des objectifs par rapporbdans déja effectués, a la famille, a

la personne malade.

C’est a ce niveau que I'on peut s’interroger suguastion dda demande (de
prise en soin).
Madame T par exemple n’avait aucune consciencesléraubles de la mémoire, mais
il y avait une réelle demande au niveau de I'é&trifu manque du mot « Quand je veux
dire quelque chose je prends des détours ¢ca m’ensbét
Le mot « demande » implique toujours une situatiomeraction entre, au moins, deux
personnes : l'une qui exprime un manque, une i@ et l'autre qui est censée
pouvoir écouter, recevoir, répondre. Cela impligueplus de linteraction la notion de

réciprocite.

Il est essentiel de s’interroger sur cette intéoact
- Qu’'est-ce qui me fait occuper cette place d’ortlapste ?
- Qu’'est-ce que jattends de ces patients ?
- Qu’est-ce que ces rencontres suscitent en moi ?

- Comment suis-je attentif a ce qui se passe entre gersonne et moi-méme ?

Il faut savoir recevoir une demande et non décnreymptéme, recevoir cette demande

c’est admettre que nous adoptome position d’écoute.
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- Comment améliorer la cohésion autour des personneatteintes de la

maladie d’Alzheimer résidant a leur domicile ?

L’idéal, a grande échelle, serait la mise en pldea réseau de soinsqui
s’occuperait de la personne atteinte de la malddlzheimer dans sa globalité et dans
les différents domaines altérés par la patholobliee sorte de travail d’équipe ou
chacun aurait la possibilité de faire partager sppérience, ses difficultés, et ou une
recherche de solutions, d’améliorations seraitsagée ensemble au cours de syntheses
mensuelles. Un peu comme le réseau déja existamtlps personnes atteintes de la
sclérose latérale amyotrophique a Nice, celui-cit st orchestre le parcours
thérapeutique de la personne par lintermédiaireladenise en place d’'un dossier
meédical commun et par la rencontre de tous lesnvetants lors de syntheses
mensuelles.

A plus petite échelle, il est important que chamtervenant prenne le temps. Le
temps d’écouter et pas seulement d’entendre, dadeget pas seulement de voir la
personne dont il s’occupe.

Aucune parole, aucun acte ou comportement n’estiano’est pour ces raisons
gu'il serait tres intéressant de mettre en place aarnet de bord » dans lequel chacun
noterait ses observations et dont tous pourraggmt tompte.

Créer ainsi cdien de continuité favoriserait la compréhension de la personne,
permettrait aux intervenants de s’adapter a ces'ggt passé avant leur intervention, et

renverrait au patient une seule et méme imageidedme.
- Pourquoi voudrions-nous que les malades d’Alzheimes’adaptent a notre
univers et non l'inverse ?
Une communication de qualité traduit des valeurtotBgance et d’empathie qui
sont nécessaires a un comportement qui impliguéed\zers l'autre, d’entrer dans son

monde, pour le comprendre, ressentir ses émot®nassurer, lui apporter et recevoir.

Force est de constater que dans la maladie d’Atareila personne intervenant

auprés du patient a souvent le désir de ramengsetaonne dans notre monde
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conventionnel et non de la rejoindre la ou elldreave. C'est-a-dire d’aller jusqu’a la

personne en effectuant un cheminement de penséd dil recueil d’informations, pour

apprendre a connaitre la personne, la vie qu'efleea afin de pouvoir réaliser des liens
entre ce qui nous est livré et les événements lguglpu vivre. Car tout peut étre

raccroché a du sens, du symbolique si I'on saiti&coAinsi la communication devient

possible.

Ce rble d’investigation puis de traduction est drecens a rattacher a la
fonction que doit occuper I'orthophoniste, car t'es des rares intervenants qui ait le
temps d’entrer véritablement en relation avec lasgane atteinte de la maladie
d’Alzheimer.

- Quand doit-on arréter la prise en soin ?

Jusqu’ou faut-il aller avec la personne atteinteladenaladie d’Alzheimer au
stade sévere de la maladie ? Selon la nomencldd¢sractes professionnels, le décret de
compétence du 4 mai 2002 stipule que le réle déhbphoniste aupreés de ces patients
consiste a « maintenir et adapter les fonctionscal@munication dans les Iésions
dégénératives du vieillissement cérébral ». Maisuauconsensus ne détermine, a ce
jour, guand cesser I'accompagnement orthophonigpeca des personnes atteintes de
la maladie d’Alzheimer.

C’est une décision qui, méme si elle est souvenfrié d’'une réflexion
pluridisciplinaire, est soumise a l'appréciatioe dhacun et dépend de différents
facteurs.

La maladie d’Alzheimer suit une évolution non liméa avec des moments
relativement stables ou de brutales décompensdt@inkg premiere partie théorique).

Du point de vue dd’orthophoniste chaque aggravation des troubles mene a un
questionnement du thérapeute : « Dois-je contiawagir ? Jusqu’ou peut-on aller ? »
Apres tout, ne sommes-nous pas en droit de nousrtdam si a vouloir « trop bien
faire », nous n’empiétons pas sur I'espace privépdtient qui n’a peut-étre pas le
ressort psychique, ni les mots, pour dire qu’il@iait qu’on le laisse tranquille ?

Outre cet aspect, le thérapeute peut, au fil de amompagnement, éprouver un
sentiment d’'impuissance face a I'évolution de |dadi@, de plus I'isolement, parfois
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rencontré lors de la pratique libérale, et le mandiexpérience qui deviennent trop
pesants, contraignent le thérapeute a 'arrét dergervention.

Cet arrét peut, également, étre motivé par la gteseonscience, de la part de
I'orthophoniste, de sa difficulté a garder la bomlstance vis-a-vis du patient et de sa
famille, l'implication émotionnelle et la relatioonstruite au fil des années avec la
personne et son univers, mettent en exergue latignesdu juste investissement du
thérapeute dans une telle prise en soin.

La décision d’interrompre le suivi orthophoniquepagient évidemmenau
patient et asa famille qui n’y voit plus l'intérét, ne mesure plus lesnbéces, est

épuisée.

Le placement en institutionjustement di aux difficultés des familles a gérer
I'évolution de la maladie, améne de ce fait l'intgation de I'accompagnement de

I'orthophoniste libéral de maniére plus ou moinstale.

Le décesde la personne met un terme au contrat thérapeutimais si
I'orthophoniste s’en sent capable, un travail deildeu du moins un laps de temps
d’écoute, peut permettre a la famille de surmortdette épreuve, d’achever un

accompagnement.
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CONCLUSION

Si la prise en charge des personnes, présentantralddes consécutifs a la
maladie d’Alzheimer, apparait désormais opportunebanue dans les premiers stades
de la pathologie, la place de I'orthophoniste datTompagnement de ces personnes a
un stade évolué semble encore peu reconnue, owaihs mal défini, que ce soit de la
part des professionnels de santé ou des orthopbsmax-mémes.

Ce constat peut s’expliquer, non pas par le manguprécision dans la nomenclature
professionnelle a ce sujet, mais plutét par legipias interprétations en découlant, qui
place les thérapeutes du langage dans l'incertitledeeur fonction, qui dépasse ici le
domaine de la rééducation.

Les concepts de « prise en charge », « rééducatiensemblent pas adaptés pour ces
pathologies dégénératives telle que Ila maladie ztiéimer, parler d

« accompagnement thérapeutique» parait plus proche.

Accompagnement : « action d’accompagner; ce quorapagne », dans le
domaine musical ce terme est défini comme « lagyaddcessoire qui accompagne la
mélodie principale exécutée par une voix ou urrimséent ; action ou fait de jouer cette
partie ». Le role de I'orthophoniste serait-il aettun chef d’orchestre, apaisant, par
son intervention, le vacarme de la pathologie stateant I'hnarmonieuse mélodie du

sujet, jouant ainsi a ses cotés la musique deesgsgu’au bout ?

Il nous semblait important de s’attarder sur ce matcompagnement » car la
relation d’aide vis-a-vis d’'une personne atteinte ld maladie d’Alzheimer est une
véritable relation d’accompagnement. En effet, despnne, malgré ses difficultés a se

faire comprendre, continue d’avoir une vie psychigi une vie physique qu’il faut
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respecter. Dérivant dans le brouillard de la déreglecmalade demeure une personne,
une personne qui a encore des choses a nous ditesait I'écouter. Lorsque I'on arrive
a « décoder » ce que la personne veut nous fampremdre, on peut alors dire qu’il
s’agit d’'un véritable accompagnement de la personalde par le thérapeute et non

plus d’assistance ou de prise en charge.

Il apparait donc que, pour peu que l'on aille al&ddes apparences et des
préjugeés, l'intervention orthophonique ne prenredleénent sens qu’a partir du moment
ou la communication ne parait plus possible eatpetsonne malade et son entourage.
Sommes-nous encore dans le domaine de l'orthoplfoSians ambiguité oui étant
donné que nous sommes dans celui de la thérapla demmunication. Ce sera a
I'orthophoniste de s’adapter en renoncant au scl@dasaique de la « prise en charge »

afin de mettre en valeur d’autres concepts que deua rééducation.

L’accompagnement d’'une personne souffrant de laadmald’Alzheimer est
pour chacun lI'expérience d’'une rencontre a vivreindétre a respecter dans son
humanité. C’est a travers cette expérience, ddréodu sentir, de I'ajustement a l'autre,
gue la communication peut se réaliser, que « leetdémrécupére une parole, un statut.
Car plus que la communication, c’'est la sensatidhextité que I'accompagnement

orthophonique contribue & restaurer & ces pers@mssuffrancé’

Concernant notre étude, des recherches sur uneodpérplus longue
d’intervention et sur un plus grand nombre de patiepourraient certainement
permettre d’objectiver I'importance de ce type d@mpagnement, afin de développer
des outils, définis par un cadre conceptuel rigaxirpour aider les personnes, atteintes

de la maladie d’Alzheimer au stade sévere, a ceast statut de sujet communicant.

87 Notion abordée dans notre premiere partie, ll.Aulée « Altération de la

mémoire autobiographique et du sentiment d’'idendiéds la maladie d’Alzheimer au stade

sévere ».
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Nous souhaitons que ce mémoire contribue a I'é&tific d’'un changement dans
la perception du réle a jouer de I'orthophonistesiae type de pathologie a un stade
sévere. Ce mémoire n'a donc pas la prétention di@@pun nouvel outil a la prise en
soin des personnes atteintes de la maladie d’Atzéeiil se présente plus comme le
témoin d’une histoire, d’'une aventure humaine, d'wencontre, qui, nous I'espérons,
permettra de soulever des questionnements, desxioiéfs sur la place des
orthophonistes, de ce gu’ils peuvent apporter diemaet a sa famille, et de faire

avancer laccompagnementle la personne malade.
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RESUME

La maladie d’Alzheimer ne cesse dattiser l'intéd& la sphére médicale et
scientifique, malgré les recherches elle demeunepre aujourd’hui, énigmatique et
conserve une part de mystere. En effet, nous n@maissons pas véritablement
I'origine, ni le traitement, cependant nous savqu®lle conduit les personnes qui en
sont atteintes a la démence. Les interrogatiosspiéjugés et les incertitudes, suscités
par cette maladie nous ont poussés a nous y isatrddais plus qu'a cette pathologie,
c’est vers la personne qui en est atteinte queode potre attention, avec la conviction
que communiquer reste possible au dela de la nealddi ses manifestations et de ses
troubles, méme a un stade avancé.

Si la prise en charge des personnes, présentarttaldges consécutifs a la maladie
d’Alzheimer, apparait désormais opportune et coruhares les premiers stades de la
pathologie, la place de I'orthophoniste dans I'ampagnement de ces personnes a un
stade évolué semble encore peu reconnue, ou dusmmah définie, que ce soit de la
part des professionnels de santé ou des orthopbsmax-mémes.

C'est a travers cet accompagnement, cette expériede l'ordre du sentir, de
'ajustement a l'autre, que la communication peat rgaliser, que «le dément »
récupére une parole, un statut. Car plus que lamoritation, c’est la sensation
d’identité que I'accompagnement orthophonique dbuaé a restaurer & ces personnes
en souffrance.

L’objectif de ce mémoire est de tenter un voyageein de la communication avec la
personne atteinte de la maladie d’Alzheimer a @adlestavancé, et de témoigner aux
thérapeutes du langage, tels que les orthophonlsteérét de la prise en soin de ces
patients et le role qu'ils y ont.

Mots clés: Maladie d’Alzheimer, démence sévere, communicationplace de

I'orthophoniste, personne agée, mémoire narrative.



