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INTRODUCTION



La fin de prise en charge orthophonique, dans un contexte d’aphasie vasculaire ou
neurodégénérative, fait 1’objet de nombreuses interrogations en clinique. Bouleversant
parfois le patient, culpabilisant souvent le thérapeute, elle fait pourtant partie intégrante du
projet thérapeutique établi a la suite du bilan (Hersh!, 2003, 2010b; Togher, 2010). Ce
processus est d’ailleurs décrit comme « un conflit inévitable entre nos préoccupations
morales, notre subjectivité et la réalité » (Hersh, 2001). Peu d’éléments en littérature
scientifique rendent compte de la complexité de cette décision, et de 1’absence de support de

référence.

Aussi, ’objet de ce mémoire est de recenser les différents facteurs qualitatifs et
quantitatifs pouvant influencer le maintien, I’arrét ou le changement d’une prise en charge.
Effectivement, s’il faut se fier aux objectifs formels de la rééducation, en adéquation avec
les attentes initiales du patient, il est nécessaire de considérer les données plus
fonctionnelles, voire périphériques (motivation, age, humeur, troubles associés...) (Hersh,

1998).

Il s’agirait alors d’élaborer un outil, permettant aux orthophonistes de s’appuyer sur
des criteres particuliers, et d’aboutir a une décision justifiée et justifiable aupres du patient et
de sa famille (Simmons-Mackie, 1998). Cet outil se déclinerait en deux interprétations
distinctes, afin de répondre aux objectifs différents pour les patients présentant une aphasie

vasculaire et pour ceux présentant une Aphasie Primaire Progressive (APP) (Hersh, 2010b).

Ce travail, ciblé sur les patients atteints d’une Aphasie Primaire Progressive, sera
effectué en parallele de celui de Céline HENRI, qui s’intéressera aux patients atteints d’une

aphasie vasculaire.

Un lien avec la linguistique sera établi, dans le cadre du master sciences du langage
dans lequel nous sommes engagées. Ce travail portera sur la terminologie employée pour

évoquer la fin de prise en charge au sein d’un lexique de spécialité (Hersh, 2010b).

1 Déborah Hersh, professeure agrégée en orthophonie en Australie, compte de nombreuses recherches et
publications dans le domaine des relations thérapeutiques et de la fin de PEC.
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THEORIQUE



1. LE PROCESSUS DE FIN DE PRISE EN CHARGE

En clinique, la question de la fin de prise en charge (PEC) est prépondérante. Elle
consiste a se demander si le patient a tiré profit de tous les avantages d’une procédure
(Hersh, 1998). Elle arrive donc idéalement lorsque le patient, la famille ou le tuteur désigné
et le thérapeute, concluent que le trouble de la communication est corrigé ou que les
stratégies compensatoires sont établies avec succes (American Speech-Language-Hearing
Association [ASHA], 2004; Haute Autorité de Santé¢ [HAS], 2007) . Mais elle est difficile a
envisager lorsque les contextes social, politique, économique et géographique contraignent,
voire compliquent les données (Hersh, 2010b). Si les raisons d’un arrét de PEC impliquent
parfois le choix propre au patient, il s’agit également de se concentrer sur celles renvoyant

au thérapeute, a la rééducation et aux bénéfices du traitement (Hersh, 2009b, 2010b).

1.1 Limites et subjectivité

Peu de données en littérature rendent compte d’un certain protocole a tenir
concernant la décision de fin de PEC, entrainant des pratiques et croyances tres différentes
(Roulstone & Enderby, 2010) malgré les recommandations? de la Haute Autorité de Santé
(cf. annexe 1, page 96) (Haute Autorit¢ de Santé¢ [HAS], 2007). Cette étape a caractere
litigieux suscite des interrogations professionnelles et personnelles nombreuses et complexes
(Hersh, 2010b; Hersh & Cruice, 2010) en I’absence de critéres de jugement. L’acte est donc
régi, entre autres, par la gestion de la PEC (Simmons-Mackie, 1998) et I’intuition clinique
du thérapeute. Or, une méthodologie insensible et injuste dessert la profession (Hersh, 1998)

et risque d’accroitre I’incompréhension du patient et de son entourage.

1.2 Transparence thérapeutique

La fin de PEC, étape pourtant inhérente au projet thérapeutique, reste traumatique.
La décision ne revient pas a 1’orthophoniste, et doit se faire en toute transparence avec le
patient, sa famille, et en concertation avec les potentiels autres professionnels intervenant
(Hersh, 2001; Roulstone & Enderby, 2010). Or, selon Hersh (Hersh, 2009a), orthophonistes

et patients abordent rarement le sujet avant que la décision ne soit imminente. Cette situation

2 La Haute Autorité de Santé évalue d’un point de vue médical et économique les produits, actes, prestations et
technologies de santé, en vue de leur admission au remboursement. Elle élabore des recommandations sur les
stratégies de prise en charge.



conduit souvent a une rupture de communication (Hersh, 2009b), dont on relévera huit
raisons pouvant en étre a I’origine :

1) Une intercompréhension persiste entre les deux parties.

2) La fin de PEC n’a pas été intégrée a la thérapie.

3) La communication n’est pas optimale et le lien thérapeutique faible.

4) La fin de PEC est pergue comme une mauvaise nouvelle.

5) Lajustification de la fin de PEC n’est pas satisfaisante.

6) La fin de PEC est vécue comme une étape obscure et biaisée.

7) Un manque d’informations et de suivis médicaux sont a déplorer.

8) Les moyens d’évaluer la fin de PEC sont rares.

Si tous ces écueils sont surmontés, ils vont dans le sens d’une communication claire,
durable et sensible entre les deux parties dans chaque étape de la PEC, dans une démarche
de décisions médicales partagées (Edwards, Elwyn, & Miron Shatz 2009). Ce

fonctionnement s’inscrit dans une PEC écologique? (Hersh, 2009a).
1.3 Difficultés multifactorielles

1.3.1 Pour le thérapeute

Les PEC longue durée impliquent inévitablement un attachement du thérapeute, pour
qui la décision d’arrét fait I’objet de trois sources de tension : (1) marquer la différence entre
attentes id€ales et réalisables, (2) construire une relation bénéfique a une PEC efficace mais
qui tend cependant a étre rompue, et (3) promouvoir I’implication du patient dans les
décisions, en gardant un controle professionnel (Roulstone et Enderby, 2010). Aussi,
certains patients esseulés ressentent a terme de la sympathie pour les professionnels,
devenus coordinateurs sociaux précieux pour les familles. Ces derniers éprouvent d’autant
plus de difficultés a mettre un terme a la relation thérapeutique (Hersh, 2010a; Kambanaros,
2010), et abordent donc plus facilement cette fin de PEC lorsque le patient 1’initie (Hersh,
2001). Cependant, les circonstances d’arrét ne sont pas toujours satisfaisantes pour le

thérapeute (probléme organisationnel, limites personnelles) (Hersh, 2010b).

3 Rééducation fonctionnelle, au plus prés des activités de VQ du patient.

10



1.3.2  Pour le patient

Le patient est souvent réfractaire a 1’idée d’arréter une PEC a laquelle il s’est
accoutum¢ (Hersh, 2010a, 2010b; Togher, 2010). La vie personnelle du patient, sa
perception des progrés et son ressenti quant au suivi orthophonique influencent
conjointement son sentiment face a la décision. Aussi, les patients relatent fréquemment un
manque de communication (Tyson & Turner, 2000) et des explications ésotériques ou
incomplétes. Dans les cas ou la décision est commune, les patients témoignent tout de méme
un manque de satisfaction, et ne s’accommodent pas d’un suivi post-thérapie alternatif. Ce
constat doit €tre nuancé car ils admettent que leur état psychologique, leur situation
personnelle et 1’amiti¢ développée pour le thérapeute biaisent ce ressenti (Hersh, 2001,
2009b, 2010a). Enfin, la plupart d’entre eux confient ne pas avoir déterminé avec le
thérapeute la durée, méme approximative, de la rééducation (Cruice, Worrall, Hickson, &

Murison, 2003).

1.3.3 Pour les aidants

Les différences d’exigences entre patients et aidants affectent la PEC et son
processus de fin (Gillespie, Murphy, & Place, 2010 ; Santos, Farrajota, Castro-Caldas, & De
Sousa, 1999). En effet, certains thérapeutes évoquent une pression de la part des familles,
incapables d’envisager une fin et d’éventuelles compensations a mettre en place. Les
principales divergences concernent 1’apport d’un support de communication, la confiance
personnelle, I’autonomie, la surprotection et I’embarras (Hersh, 2003, 2010a, 2010b). Pour
cause, si les aidants sont la plupart du temps conscients de 1’atteinte des patients, raison de
leur surprotection, ils espeérent qu’a travers la PEC ils recouvreront un peu d’autonomie. En

réalité, ce paradoxe fait I’objet d’un travail a part entiere (Gillespie et al., 2010).

1.3.4 Pour les structures de soin

La fin de PEC souléve le probleme des places dans les structures. En effet, les
nouveaux patients doivent pouvoir bénéficier de soins, et donc remplacer des plus anciens
pour lesquels on considére que la présence est moins légitime. Ce dilemme éthique rend
compte de la difficulté a se positionner sur cette décision, et donc sur la nécessité de se

référer a un outil (Hersh, 1998; Kambanaros, 2010).
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1.4 Processus et stratégies

Les thérapeutes usent de nombreuses stratégies pour aborder la fin de PEC (Hersh,
2010b). Elles nécessitent une certaine empathie de la part du thérapeute, et suggerent la
présence d’une gestalt4, d’un sens de la compréhension et de comportements verbaux
spécifiques tels que 1’écoute réfléchie. Cette observation donne lieu a quatre themes
principaux dans les relations thérapeutiques : les processus linguistiques, les processus
psychologiques, les préoccupations personnelles et les catégories parlées (Lord, Sheng,

Imel, Baer, & Atkins, 2015).

1.4.1 Processus linguistique

Une vision contemporaine du langage le caractérise comme une fonction clairement
exprimée de la relation. Le maniement combiné de la science clinique et de la linguistique
permet de déterminer la dynamique relationnelle et sa nature intersubjective (Warringah,
2014). Aussi, le langage affecte directement la facon dont les choses sont énoncées dans la
dyade thérapeute-patient (Lord et al., 2015). Ce point sera approfondi en partie 3 (cf.
paragraphe 1, page 28).

1.4.2 Processus psychothérapeutique

Le processus de fin de PEC est teint¢ d’une approche psychothérapeutique, faisant
émerger les trois principales notions d’abandon/angoisse de séparation, de transfert/contre-
transfert et de deuil. Il est nécessaire de partager I’information avec les patients sur cette fin
de PEC, et de reconnaitre que « les thérapeutes [...] rompent un lien qu’ils ont encouragé a
deévelopper ». Toute justification jugée insatisfaisante ou incompléte, peut étre vécue comme
un abandon, une cause de frustration ou une incompréhension (Hersh, 2010b; Togher,

2010).

1.4.3 Stratégie clinique

Les thérapeutes procedent parfois a des arréts graduels, pour que la décision paraisse
moins nette, difficile et culpabilisante (Hersh, 2010b; Togher, 2010) en ayant recours a des
« plannings d’arrét » (Grimmer, Moss, & Gill, 2001). On évoque le terme de sevrage, pour

des patients devenus « dépendants » du thérapeute. Une ¢tude menée a permis de recenser

4 Traiter une entité perceptive comme un tout plutdt que comme une juxtaposition de parties.
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cinq grandes catégories de stratégie pour arriver a cette fin de PEC inéluctable (cf. annexe 2,

page 97) (Hersh, 2003) :

Wait and see : le thérapeute attend que le patient parle lui-méme de la fin de PEC ou qu’il
soit préparé a cette éventualité.

Négociation : le thérapeute amene le patient a I’éventualité d’une fin de PEC.

Préparation : le thérapeute axe son discours sur les progres et les objectifs atteints,
redonne confiance au patient.

Séparation : le thérapeute espace les s€éances progressivement.

Réorientation : le thérapeute envoie le patient vers un autre service/collegue.

Ces techniques permettent au thérapeute et au patient d’arriver plus sereinement

a la décision de fin de PEC. Néanmoins, un autre processus est généralement

observable, et figure comme un biais dans cette étape : « Vous pourrez me recontacter

si vous en ressentez le besoin » ne formule pas I’arrét d’une PEC. Ces stratégies doivent

étre justement dosées, afin de ne pas entacher la relation thérapeutique (Hersh, 2003).

1.5 Recensement des critéres

Un certain nombre de critéres non exhaustifs sont impliqués dans la décision de fin

de PEC (Guo, Togher & Power, 2014; Hersh, 1998, 2010b). Un guide de

recommandations de bonnes pratiques a d’ailleurs été¢ publi¢ aux Etats-Unis, donnant

lieu a une arborescence décisionnelle (cf. annexe 3, page 98), pour lesquelles nous

reléverons les indications (American Speech-Language-Hearing Association [ASHA],

2004) :

1)

2)
3)

4)

5)

Le trouble de la parole, de la communication [...] est maintenant défini dans les
limites normales (selon les variables de I’age, du sexe et du NSC) ou est maintenant
compatible avec le statut pré-morbide du patient.

Les objectifs du traitement ont été atteints.

Les habiletés du patient en matiere de langage, de communication [...] ne nuisent
plus a la performance éducative, sociale, affective, professionnelle ou a 1’état de
santé du patient.

L’individu ne veut pas participer au traitement; le suivi des séances et du
traitement a €ét¢ incohérent ou médiocre, sans remédiation possible.

Le patient, la famille et/ou le tuteur demandent a étre libérés ou réorientés.

13



6) Le patient a atteint le niveau désiré de compétences de communication.

7) Le patient utilise un systéme de communication augmentative ou alternative lui
permettant d’interagir avec ses partenaires de communication.

8) Le patient est transféré ou déchargé a un autre endroit ou le thérapeute ne peut pas
exercer sans effort pour assurer la continuité du suivi.

9) Le traitement ne présente plus d’avantages mesurables. Il ne semble pas y avoir de
pronostic raisonnable pour 1’amélioration avec la poursuite du traitement. La
réévaluation doit déterminer si le statut du patient a changé ou si de nouvelles
options de traitement sont devenues disponibles.

10) Le patient est incapable de tolérer un traitement en raison d’un état médical,
psychologique ou autre.

11) Le patient a un comportement qui interfére avec |’amélioration et/ou la

participation au traitement (non conformite, simulation).

Il faut également prendre en compte I’age du patient, le potentiel soutien et les
exigences ¢économiques du systetme. Ces criteres marquent indéniablement

I’ambivalence entre objectivité et subjectivité dans la fin de PEC (Hersh, 2001).

1.5.1 Performances « plateau »

Le «plateau », état des lieux de performances sur des mesures répétées et
objectives de tests standardisés, concrétise la stabilisation des scores avec un indice
visuel : la courbe des performances devient plane. Il apporte un critére important (Barat,
Mazaux, & Joseph, 2000; Guo et al., 2014) dans la décision de fin de PEC, mais est
discutable puisque confronté a 1’individualité des patients et aux caractéristiques de leur
PEC, et parasité par des perceptions subjectives (Simmons-Mackie, 1998). De plus, les
batteries existantes sont trop peu sensibles pour juger d’une petite évolution, et ne
prennent pas suffisamment en compte les aspects fonctionnels du langage. Par
I’influence des facteurs extrinseques (heure, fatigue), les performances sont « peu
fiables ». Il s’agit alors de se concentrer sur les compétences sociales et les objectifs
précis des patients (Hersh, 2009b), plutdt que sur les domaines déficitaires (Hersh,

1998).
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1.5.2 Performances écologiques

Le but de toute rééducation concerne la reproductibilité des actes dans la vie
quotidienne (VQ). Aussi, les performances doivent étre mises en regard des
conséquences sociales que provoque le trouble du langage (Cruice et al., 2003; Guo et
al., 2014). Cependant, les performances peinent a s’inscrire dans un processus de

généralisation dans la VQ (Meyer, Donna, Tippett, & Friedman, 2016).

Ce constat fait émerger I'une des limites principales : la compétence interactive
prédomine dans les exigences sociales de la communication. Cette derniere répond aux
objectifs (1) d’échanger des informations et (2) de répondre aux besoins sociaux. La
considération de ce critére psychosocial dans la décision d’un arrét de PEC est donc
indissociable d’une rééducation du langage et de la communication, méme si I’approche

est traditionnelle et propose des situations artificielles (Simmons-Mackie, 1998).

1.5.3 Vécu de la maladie et qualité de vie

Aucune approche ne considere a ce jour I’expérience personnelle de 1’aphasie et
donc I’isolement social, la perte d’identité, les possibilités de communication limitées,
la diminution des roles et le manque de systémes de soutien communautaire (Cruice et

al., 2003; Simmons-Mackie, 1998).

Tous ces ¢léments ne sont pas des critéres pris en compte pour décider d’une fin
de PEC, alors qu’ils représentent les points centraux d’une rééducation, dont le but
ultime est toujours de recouvrer une autonomie dans la vie quotidienne. La clinique
n’est d’ailleurs pas le meilleur moyen de surmonter un isolement social (Hersh, 1998).
Cependant, proposer une thérapie duale narrative est pertinent car elle permet d’aborder
plusieurs niveaux de communication et favorise développement personnel et

acceptation de soi (Cruice et al., 2003).

La qualit¢ de vie, pouvant étre évaluée, entre autres, par des tests de
communication fonctionnelle comme la CADL-35 (L. Holland, Fromm, & Wozniak,

2018), doit étre un des enjeux phares de la PEC. Cette qualit¢ de vie passe par le

5 Communication Activities Daily Living — Third Edition
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fonctionnement physique, la sant¢ mentale (dépression), le fonctionnement
psychologique, la communication, I’autonomie et les relations interindividuelles (Cruice
et al., 2003). Effectivement, une bonne sant¢ émotionnelle prédit une meilleure vitalité
et une santé mentale préservée. Cette santé émotionnelle est intimement liée aux
activités physiques et sociales, et une bonne capacité a communiquer influe largement

sur le fonctionnement social (cf. annexe 4, page 99) (Cruice et al., 2003).

1.5.1 « Parité » thérapeutique

La fin de PEC souléve la limite logistique des conditions d’accueil dans les
structures et le manque de moyens et de thérapeutes. Pour que les nouveaux patients
puissent bénéficier de soins, il faut évaluer les bénéfices d’une PEC de longue durée et
réajuster celle-ci selon les besoins du patient (Hersh, 1998), surtout lorsque la liste

d’attente est longue (Guo et al., 2014).
1.6 Pistes de facilitations

1.6.1 Du point de vue de la formation initiale

Les thérapeutes se retrouvent confrontés a la décision de fin de PEC de maniere
implicite, dés le début de leur exercice. Cependant, une étude récente préconise que les
¢tudiants soient sensibilisé€s a cette situation des leurs études (Hersh & Cruice, 2010).
Pour cela, il serait du ressort des thérapeutes, de transmettre explicitement leurs
expériences aux stagiaires, afin que ce processus d’arrét de PEC paraisse moins

culpabilisant (Hersh, 2010b).

1.6.2 Du point de vue de la pratique

D’une part, intégrer la décision de fin de PEC d¢s le projet thérapeutique passe
par la participation du patient a I’établissement des attentes de rééducation. Une relation
de confiance et une communication sont essentielles, et atténuent les besoins de
justifications (Hersh & Cruice, 2010). Cette interaction doit étre centrée principalement
sur les besoins des patients, leur vécu et leur implication active dans la PEC (Cruice et
al., 2003; Hersh, 2009b; Hersh, Worrall, Howe, Sherratt, & Davidson, 2012). D’autre
part, un travail doit étre effectué¢ auprés des familles, qui peuvent désapprouver et
contester la décision du thérapeute s’ils ignorent les tenants et les aboutissants de la

PEC. Ce travail est nécessaire pour faciliter la communication avec le patient a court et
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moyen terme, mais aussi pour faire prendre conscience aux aidants des objectifs de

rééducation a long terme (Cruice et al., 2003; Gillespie et al., 2010).

Finalement, le thérapeute doit se rendre progressivement moins indispensable
pour patients et aidants, et garder une certaine distance professionnelle. Il s’agit pour
cela d’établir une relation qui soit plus utile qu’intime, dans 1’objectif de sevrage,
d’indépendance et d’autonomie du patient et de répercussions sur la qualité de vie. La
manicre dont le thérapeute gére cette fin de PEC et manie cette alliance thérapeutique
(Cruice et al., 2003; Hersh, 2003, 2010a), refléte la qualité de la relation de soin (Hersh,
2009b).

La PEC doit donc étre soumise a une réévaluation réguliere des objectifs et a un
contrat thérapeutique, intégrant une notion de durée, avec le patient et son aidant
principal, afin que ’interruption des séances puisse se justifier progressivement des lors
que la PEC ne sera plus nécessaire, sur base des criteres jugés importants (cf.
paragraphe 3, page 13) (Grimmer et al., 2001; Hommet, Mondon, Perrier Palisson, &
Beaulfils, 2016).

1.6.3 Du point de vue du systéme de santé

Au Royaume-Uni, le systeme de santé propose des « paquets de séances de
PEC», dont dépendent un certain nombre d’objectifs réalisables et résultats escomptés
pour chaque patient. Les progreés du patient déterminent le prolongement (via un autre
paquet de séances) ou ’arrét de la PEC. Ce principe permet aux thérapeutes, et aux
orthophonistes en particulier, d’objectiver les décisions et de se déculpabiliser
(Roulstone & Enderby, 2010). Les quatre points pertinents a cette pratique impliquent
(1) I’'intégration de la fin de PEC au projet thérapeutique, (2) I’analyse des effets de la
thérapie et la discussion des résultats, (3) la possibilit¢ d’examens et (4) le soutien a

long terme de groupes d’intervention et thérapies d’entretien (Hersh, 1998).

1.6.4 Du point de vue des relais

Un groupe de soutien communautaire, pour les patients post-rééducation,
permettrait de mettre un terme plus facilement a des PEC a caracteére occupationnel. Il

est prouvé que ces groupes interactifs stimulent les compétences (Nickels, McDonald,
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& Mason, 2016 ; Sherratt & Hersh, 2010) et I’appétence a communiquer, et permettent
d’améliorer considérablement les relations interpersonnelles (Cruice et al., 2003;
Simmons-Mackie, 1998). Ils apportent un sentiment d’appartenance et deviennent
source de motivation pour les membres (Morhardt, O’Hara, Zachrich, Wieneke, &
Rogalski, 2017 ; Sherratt & Hersh, 2010). Cependant, ils sont encore rares aujourd’hui
(Guo et al., 2014), alors que chaque programme devrait avoir établi des politiques et des

procédures pour suivre le patient aprés sa PEC (ASHA, 2004).

2. PRISE EN CHARGE DE L’APHASIE PRIMAIRE PROGRESSIVE

Cette fin de PEC doit étre remise dans le contexte de maladies

neurodégénératives telles que 1’ Aphasie Primaire Progressive (HAS, 2007).
2.1 Contexte et caractéristiques

2.1.1 Maladies neurodégénératives et vieillissement

Le vieillissement se manifeste, entre autres, par 1’apparition d’altérations
cognitives inévitables avec 1’age, s’accompagnant généralement d’une plainte
mnésique. Celle-ci reste relativement subjective du fait qu’elle pourrait concerner
jusqu’a la moitié de la population agée dans son quotidien (Condret-Santi et al., 2013).
A la fois, les maladies neurodégénératives sont marquées par un lent et inéluctable
détérioration du systéme nerveux, impactant les fonctions cognitives de manicre
significative (mémoire, fonctions exécutives, langage), et dont les conséquences
représentent un handicap chronique relativement commun. Aussi, la sémiologie donne
objectivement lieu a des troubles neurocognitifs 1égers ou majeurs selon le stade de la

maladie, qui doivent faire I’objet d’une PEC spécifique (Roalf et al., 2016).

2.1.2  Aphasie primaire progressive (APP) et neuro-anatomie

L’APP est une pathologie neurodégénérative caractérisée par des symptomes a
prédominance langagicre. Elle est affiliée aux Dégénérescences Lobaires Fronto-
Temporales (DLFT), souvent asymétriques, ou aux Maladies d’Alzheimer (MA)
(Hommet et al., 2016; Routhier, Gravel-Laflamme, & Macoir, 2013). La prévalence du
diagnostic est faible, et aucun facteur de risque majeur n’a encore ¢ét¢ établi (Mesulam,

Wieneke, Thompson, Rogalski, & Weintraub, 2012). Néanmoins, une corrélation avec
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une vulnérabilit¢ développementale des réseaux langagiers, de type dyslexie, est

fréquemment rapportée dans les antécédents (Hommet et al., 2016).

Les données morphologiques fournies par 1’imagerie cérébrale permettent
d’établir un lien manifeste entre la localisation anatomique de I’atrophie et les déficits
cognitifs et linguistiques (Hommet et al., 2016; Routhier et al., 2013). Il semble que
I’on puisse se baser sur ce postulat pour diagnostiquer une APP, grace a ces « modéles
d’atrophie », méme si des études prospectives pourraient étre envisagées pour
déterminer la fréquence de ces corrélations toutes relatives (Gorno-Tempini, Hillis, &
Weintraub, 2011) et parfois légeres au stade prodromal de la maladie (Mesulam et al.,

2012).

2.2 Classification

La distribution binaire qui a perduré pendant des années, différenciait les types
d’APP en fonction du seul critére de fluence qui n’était pas suffisant pour permettre de
tous les classer. Aussi, un groupe de chercheurs s’est récemment appuyé sur des criteres
quantitatifs (évaluations formelles) et qualitatifs (langage spontané) pour créer une
nouvelle classification. Celle-ci a permis dans un premier temps de distinguer trois
types d’APP selon une terminologie établie (Gorno-Tempini et al., 2011), puis un
quatrieme (Mesulam et al., 2012) et un cinquieme (Wicklund et al., 2014) :

- L’aphasie primaire progressive variant sémantique/fluente (APP/vs)
- L’aphasie primaire progressive non-fluente/agrammatique (APPnf/a)
- L’aphasie primaire progressive logopénique (APP/I)

- L’aphasie primaire progressive mixte (APP/m)

- L’aphasie primaire progressive variant apraxie de la parole (APP apraxie)

Cette classification corrige 1’hétérogénéité des criteres diagnostiques, afin
d’uniformiser I’élaboration des PEC (Gorno-Tempini et al., 2011). Bien que ces quatre
formes permettent de situer 90% des patients en confrontant la compréhension lexicale
et la grammaticalité (Mesulam et al., 2012) (cf. annexe 5, page 100), certaines €tudes
suggerent encore que de nombreux patients ne peuvent étre correctement classés

(Patterson, Arnold, Watson, & Nestor, 2012).
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2.3 Sémiologie et diagnostic

Les premiers signes cliniques de la maladie s’observent généralement avant 65
ans, mais peuvent apparaitre chez des sujets plus agés. Aussi, le diagnostic dépend de
critéres précis, tels que (Hommet et al., 2016; Mesulam et al., 2012; Routhier et al.,
2013):

- Le trouble phasique (hors trouble moteur ou perceptif) est récent.
- Le déficit linguistique est I’obstacle principal dans la vie quotidienne.

- La maladie sous-jacente doit étre neurodégénérative (donc progressive).

Il suggere donc que le déficit langagier soit isolé pendant la phase initiale de la
maladie et au premier plan dans son installation. La mise en place insidieuse de ces
troubles langagiers se poursuit avec la diminution graduelle des capacités linguistiques
et ’apparition progressive d’autres symptomes (atteintes cognitives, répercussions sur
la vie quotidienne (VQ) et le comportement...) (Gorno-Tempini et al., 2011; Mesulam
et al.,, 2012; Routhier et al., 2013). Les sous-types d’APP dépendent eux aussi de

criteres déterminés (cf. annexe 6, page 101).

2.3.1 Aphasie Primaire Progressive variant sémantique

On attribue a I’APP/vs une atrophie bilatérale de la partie antérieure du lobe
temporal, retrouvée majoritairement dans I’hémisphere gauche du cerveau. Les aspects
langagiers caractéristiques de cette forme d’APP fluente sont les troubles de la
compréhension des mots et I’emploi de paraphasies, 1’anomie, 1’alexie, 1’agraphie de
surface et les difficultés en répétition (mots et phrases). Les lésions neuro-pathologiques
sont de type DLFT, révélées par la protéine TDP (Gorno-Tempini et al., 2011; Hommet
et al., 2016; Routhier et al., 2013).

2.3.2 Aphasie Primaire Progressive non fluente/agrammatique

Dans 1’APPnf/a, I’atrophie de la région fronto-insulaire postérieure gauche du
cerveau justifie la dimension motrice des troubles langagiers. Le traitement syntaxique
et la planification des gestes articulatoires sont donc déficitaires au premier plan. On
reléve un discours non fluent et hésitant, un agrammatisme et des erreurs

phonologiques perturbant la prosodie et réduisant le discours. On retrouve cette forme
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d’APP dans un contexte neuropathologique de type DLFT, révélé par les protéines tau

ou TDP (Gorno-Tempini et al., 2011).

2.3.3 Aphasie Primaire Progressive logopénique

L’APP logopénique, dont I’atrophie cérébrale est temporo-pariétale gauche,
s’apparente a la physiopathologie de la MA. On reléve un discours peu fluent et marqué
par des latences ou des circonvolutions, une anomie avec erreurs et paraphasies
phonologiques et des difficultés a la répétition de phrases (Gorno-Tempini et al., 2011;

Hommet et al., 2016; Routhier et al., 2013).

2.3.4 Aphasie Primaire Progressive mixte

L’APP mixte est caractérisée par la présence combinée d’un agrammatisme
(APPnf/a) et de troubles de la compréhension lexicale (APP/vs). Les régions cérébrales
atrophiées sont fronto-temporales et principalement situées dans 1’hémisphere gauche.

Ce variant est peu représenté (Mesulam et al., 2012).

2.3.5 Aphasie Primaire Progressive variant apraxie de la parole

L’APP/ap est caractérisée par la présence d’un discours laborieux li¢é a une
atteinte sélective de la programmation motrice de la parole. Les régions cérébrales
atrophiées sont préfrontales et principalement situées dans 1’hémisphére gauche. Ce
variant est maintenant trés bien documenté sur le plan neuropathologique (Botha et al.,
2015; Croot, Ballard, Leyton, & Hodges, 2012; Duffy & Josephs, 2012; Josephs et al.,
2012).

2.4 Diagnostics différentiels

L’identification de protéines impliquées, avant 1’apparition des premiers
symptomes, justifie le diagnostic d’autres maladies neurodégénératives différentielles,
parmi lesquelles la MA, la DLFT, la Maladie d’Huntington, la Maladie de Parkinson, la
Paralysie Supra-Nucléaire ou encore la Dégénérescence Cortico-Basale. En dehors de
cela, ce sont les manifestations cliniques, et donc les troubles langagiers au premier
plan, qui permettent le diagnostic différentiel entre une APP et une autre pathologie
neurodégénérative (Gorno-Tempini et al., 2011; Mesulam et al., 2012; Routhier et al.,

2013).
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2.5 Evaluation

L’¢évaluation porte sur les composantes principales du langage, et dresse le profil
du patient en distinguant les fonctions préservées de celles déficitaires ou
pathologiques. A ce jour, elle est surtout sémiologique et peu d’études (seulement celles
sur le langage écrit en réalit€) ont une approche cognitive. Ainsi, les thérapeutes
examinent les deux versants expression (articulation, erreurs phonologiques ou
grammaticales, latences) et compréhension (lexicale et morphosyntaxique) de la parole,
les capacités en répétition, I’évocation lexicale, les représentations sémantiques, la
lecture ainsi que I’orthographe. Cette approche sémiologique permet de classer les
patients selon les sous-types d’APP (Gorno-Tempini et al., 2011; Mesulam et al., 2012),
et d’¢élaborer le projet thérapeutique qui sera le plus adapté si I’on cherche 1’origine

cognitive des difficultés (cf. annexe 7, page 102).

La batterie WAB (Western Aphasia Battery) est aujourd’hui 1’outil d’évaluation
anglophone le plus usité¢ (Mesulam et al., 2012). La publication récente de la batterie
Grémots propose un outil d’évaluation francophone exhaustif et motivé théoriquement
(Bézy, Renard, & Pariente, 2016) qui permet d’optimiser le diagnostic et la prise en

charge des patients.

2.6 Projet thérapeutique

Le projet thérapeutique est sous-tendu par I’aspect dégénératif de la maladie
(Khayum, Wieneke, Rogalski, Robinson, & Hara, 2012). Aussi, les perspectives de
communication du patient doivent étre établies & moyen et long terme, afin que des
stratégies adaptées soient mises en place. Le thérapeute doit étre pragmatique et cibler
les interventions et approches fonctionnelles correspondant au patient, a ses troubles et
a ses intéréts (Routhier et al., 2013). Le concept de PEC en est modifi¢ : on ne cherche
pas la récupération de fonctions langagiceres, comme dans les aphasies vasculaires
(Hommet et al., 2016; Seron & Van Der Linden, 2016). Dans ce contexte, on considére
qu’un traitement est efficace s’il (1) améliore objectivement les capacités traitées, (2)
s’il stabilise des fonctions —ou du moins freine la dégradation— grace a une approche
prophylactique de maintien, de renforcement et de remédiation des compétences

(Khayum et al., 2012; Mesulam et al., 2012; Meyer et al., 2016; Routhier et al., 2013)
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(3) et s’il permet d’améliorer la qualité¢ de vie (Riedl, Last, Danek, & Diehl-schmid,
2014)

La complexit¢ de la PEC, dans le cadre de troubles langagiers neuro-
dégénératifs, reléve du fait qu’il y ait une coexistence possible avec des troubles
cognitifs (mémoire et fonctions exécutives) et sensoriels chez le sujet agé (vue,
audition). Ces troubles associés, méme au second plan, peuvent étre combinés a une

fatigabilité et une motivation altérée (Hommet et al., 2016).

2.6.1 Objectifs et perspectives pour le patient

L’objectif principal de la PEC est la répercussion des progres sur la VQ et la
qualité¢ de vie. Les activités proposées doivent donc étre les plus écologiques possible
(Routhier et al., 2013; Taylor-Rubin et al., 2017) afin de favoriser I’autonomie du
patient (Khayum et al., 2012). Le thérapeute doit pour cela opposer fins réelles et
idéales (la guérison), les caractéristiques de I’APP rendant impossible cette derniere
ambition (Hersh, 2010b; Togher, 2010).

Ces perspectives doivent étre évolutives, partagées, transparentes et accessibles
pour le patient, afin de favoriser la collaboration dans la pratique clinique (cf. annexe 8,
page 103) (Hersh et al., 2012), méme si la transmission des informations n’est pas
toujours évidente dans un contexte d’aphasie (Carling-Rowland, Black, McDonald, &

Kagan, 2014).

2.6.2 Objectifs pour les aidants

Une APP affecte I’entourage et les membres de la famille des patients, pouvant
aller d’'un énorme sentiment de solitude a une dépression. Si les recherches se sont
jusqu’alors intéressées a leur vécu de la maladie et aux conséquences de celle-ci, les
objectifs de réadaptation des proches ont ¢t€¢ peu explorés (Pozzebon, Douglas, &

Ames, 2017; Rutherford, 2014).
Pourtant, 1’utilit¢ d’un programme précoce de rééducation et de gestion des

émotions chez les aidants, dont le role est central, a fait ses preuves (Jokel et al., 2017)

et diminuerait considérablement I’état de stress (Pozzebon et al., 2017). De ce constat,
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une étude récente fait émerger sept catégories d’objectifs (Draper et al., 2007; Howe et

al., 2012) :

- Etre inclus dans la rééducation - FEtre capable de communiquer/maintenir
- Etre pourvu d’espoir leur relation avec le patient

- Etre soutenu - FEtre capable de gérer de nouvelles
- S’occuper de leur bien-étre responsabilités

- Recevoir des informations a 1’écrit

ou al’oral

Par ailleurs, certains aidants considérent n’avoir aucun objectif personnel
pendant la rééducation. Ils peuvent avoir plusieurs roles : le « soignant » qui fournit des
soins au patient, la personne avec des besoins propres dans la PEC, le membre de la
famille.

Finalement, le projet thérapeutique du patient ne peut étre établi sans prendre en
compte les objectifs inhérents a la PEC des aidants, dont I’investissement est parfois le
plus bénéfique pour le patient. La tache du thérapeute est alors de prévenir, d’informer

et d’orienter les proches vers des professionnels compétents (Howe et al., 2012).

2.6.3 Place des relais dans la PEC

Les relais représentent un atout conséquent dans les PEC, quels que soient les
progres observés auprés du patient (Nickels et al., 2016). Ils apportent une approche
psychosociale, complémentaire et inhérente au projet thérapeutique (Hersh, 1998)

puisqu’ils assurent également une continuité de « soins » (Morhardt et al., 2017).

2.6.4 Finde PEC

Les patients ayant des difficultés de communication chroniques, tels que ceux
atteints d’une APP, ont des perspectives de progres limitées, qui doivent étre stipulées
des le début de I’entreprise thérapeutique (Hersh, 2010b) afin de ne pas basculer dans
du « nursing » (HAS, 2007).
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3. FIN DE PRISE EN CHARGE ET SOCIO-TERMINOLOGIE

Décharge, fin de traitement, arrét de prise en charge, fermeture d’un dossier,
congé : la terminologie employée pour clore un suivi thérapeutique est plurielle, et
admet pourtant la méme vérité... Les mots se chevauchent parfois, mais ne doivent
jamais créer de bouleversements pour le patient. En effet, il semble que ces

terminologies soient d’ailleurs centrales dans la thérapie (Hersh, 2010b).

La nécessit¢ d’une démarche socio-terminologique a ajuster au terrain se fait
donc ressentir, dans une approche de « valorisation » consistant a mettre la linguistique
au service d’un objet extérieur, ici la notion de fin de PEC. Elle figure comme le point
de ralliement entre les concepts sociolinguistiques et la dimension sociale (Carretier,
Delavigne, & Fervers, 2013; Gaudin, 2005) et impulse les premiers travaux sur la
diachronie en terminologie (Gaudin, 2005), qui permettent de comprendre une
discipline, mais aussi de suivre la constitution et I’évolution de la langue qu’on lui
attribue (Celotti & Musacchio, 2004). La terminologie médicale pourrait d’ailleurs étre
purement sociolinguistique, du fait des luttes d’influence, d’enjeux et de pouvoir, que
les besoins de reconnaissance animent (nom des maladies, par exemple). Dans la
deuxieme moiti¢ du XXeme siecle, le domaine médical réalise d’ailleurs a juste titre
qu’il est une science du logos, qui privilégie la terminologie au détriment du discours

(Balliu, 2005).

3.1 Terminologie : définition et caractéristiques

Selon Manuel Celio Concei¢ado (Bouveret & Dyalang, 1997), « le terme est une
syntheése linguistique du concept, auquel on accéde par I'analyse de ses comportements
discursifs et par 1'analyse morphosyntaxique de cette dénomination » signifiant qu’un
concept, ou signifiant normé, est multidimensionnel et que le terme activera différents
traits sémantiques selon le contexte d’énonciation (Bouveret & Dyalang, 1997; Gaudin,

2005) et notamment dans une PEC orthophonique.

3.1.1 Terminologie et lexicologie

Dans les débuts de la terminologie (Wiister 1976, cité par Blampain, Thoiron, &

Van Campenhoudt, 2006), terminologie et lexicologie sont opposées. En effet, le terme
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est considéré dans sa valeur de désignation et comme outil de communication. On le
retrouve particulierement dans les vocabulaires spécialisés et techniques, lui attribuant
un sens unique, univoque et mono-référentiel. Le mot, lui, est simplement rattaché par
son environnement linguistique et pragmatique. Ainsi, un terme aurait besoin de sa
définition pour exister, ce qui ne serait pas le cas du mot (Thoiron & Bé¢joint, 2010). Les
mots, ¢léments de la langue participant au fonctionnement syntactico-sémantique des
énoncés, donneraient du sens aux termes en ajoutant sentiments, sensations, et écoute de

’autre (Balliu, 2005).

La description de ces discours de spécialit¢ suggere une approche
sémasiologique (Thoiron & B¢joint, 2010), qui influence les premiers travaux
diachroniques de la socio-terminologie (Blampain et al., 2006; Thoiron & Bé¢joint,
2010). Cette méthode s’attache a établir le lien entre une discipline et une autre, grace a
un transfert de termes favorisant 1I’intercompréhension (Blampain et al., 2006; Celotti &

Musacchio, 2004).

Aujourd’hui, on concede une polysémie du terme et le recours au contexte pour
déduire son sens. Aussi, deés lors qu’un terme gagne en fréquence d’utilisation, il
devient riche sémantiquement mais perd son statut immuable et précis. C’est le résultat
de la perméabilité des disciplines et du mélange des discours, d’autant plus prégnants
dans les vulgarisations scientifiques nécessitant de bonnes capacités inférentielles et

implicites (Blampain et al., 2006).

3.1.2 Référence et contexte

La socio-terminologie se dote dune double vocation (1) de description (2) et
d’information. Dans un domaine donné, le sens des termes est relatif au discours dans
lequel ils émergent, favorisant 1’ontologie (interrogation sur le sens d’un mot). Il est
donc plus cohérent d’intégrer la terminologie dans un fonctionnement interactif et
discursif en tant que signe linguistique et social. C'est pour cela que le contexte est
central et qu’un terme ne se définit qu'en fonction des usages et des locuteurs, avec des
applications spécifiques (Bouveret & Dyalang, 1997). Cela évoque un extra-langage

(concept opératoire), ou encore une "situation d'action langagiere" se référant aux
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parameétres qui influencent la compréhension d'un discours (objet référentiel) (Blampain

et al., 2006, p.81).

3.1.3 Terminologie et variation

Les terminologies sont soumises a de nombreuses variations d'usage selon les
acteurs, les échanges, les supports, les lieux ou elles circulent et les pratiques qui les
motivent (condition de production, de circulation et de réception). Il est donc important

de comprendre leur fonctionnement et leur usage.

Dans la mesure ou un mot n’est pas un code symbolique, la variance du contenu
est normale (I’invariance serait un mythe) (Bouveret & Dyalang, 1997). Ces variations
terminologiques, tout comme celles des mots, se retrouvent aux niveaux diachronique
(variation progressive du terme dans le temps), diatopique (variations selon
I’établissement de sant€), diastratique (variations selon les clivages langagiers d'une
communauté hétérogene) et idiosyncrasique (variation selon 1’évolution du patient qui

se forme indirectement et s'approprie les termes entendus) (Carretier et al., 2013).

La terminologie scientifique ne serait finalement pas mono-référentielle et
univoque, dans la mesure ou les utilisations évoluent avec 1’avancée de la science
médicale et avec les usages, en fonction des contextes d’énonciation tels que celui de la
fin de PEC. Il n’y a donc pas de garantie intemporelle entre une notion et sa
dénomination (Balliu, 2005; Blampain et al., 2006). Ce constat se retrouve d’autant plus
dans la nécessité de décoder et traduire les langues de spécialité, et de définir les enjeux

de la terminologie dans ses applications (Gaudin, 2005) au sein du projet thérapeutique.

3.1.4 Terminologie et vulgarisation

La transmission des connaissances passe par des textes de vulgarisation,
didactiques, des modes d'emploi, afin de construire le sens chez le non-spécialiste qui
devient un co-énonciateur (Bouveret & Dyalang, 1997; Carretier et al., 2013). Les
travaux de « vulgarisation » sont relativement développés, mais les néologismes

finalement exploités le sont peu (Gaudin, 2005).

27



3.2 Terminologie, expertise médicale et « démocratie sanitaire »

Autour du domaine médical, s’articule la problématique de la variation
sémantique "spécialiste" vs "non spécialiste" (Blampain et al., 2006; Bouveret &
Dyalang, 1997).

L'accroissement des domaines va de pair avec la multiplication des
dénominations et l'essor des connaissances. Cela explique que le domaine médical a
finalement da étre divisé en sous-domaines puis en micro-domaines, laissant la place a
des micro-spécialisations. Les spécialistes sont alors confrontés et sensibilisés a une

langue totalement hermétique et impénétrable pour un non initi¢ (Balliu, 2005).

3.2.1 Domaine d’expertise médicale et normaison

Lorsqu’une terminologie se stabilise dans un milieu professionnel,
I’intercompréhension est possible et permet de définir une normaison, en opposition
avec la normalisation d’une unité linguistique. Selon Teresa Cabré, cette normaison
figure comme un systeme terminologique qui s’autorégule en accord avec ses
utilisateurs. Si elle apporte un sentiment d’appartenance a une communauté langagiere,
elle pose toutefois un probléme idiolectal lié a I’expertise et a 1’expérience (Teresa

Cabré¢ 1998, cité par Gaudin, 2005).

Il s’agit alors de s’intéresser aux pratiques langagicres et a leur utilité dans les
échanges, plus qu’a la spécificité du champ d’expertise médical et a sa norme (Carretier
et al., 2013; Gaudin, 2005). Celles-ci sont teintées de subjectivité et d’intuition
(traduction des émotions et des sensations du patient), et ne dépendent pas
exclusivement du caractére a priori objectif de la science (Blampain et al., 2006),

surtout dans la décision de fin de prise en charge.

3.2.2 « Démocratie sanitaire »

Une politique linguistique de « démocratie sanitaire » développée en France
dans les années 90, vise a impliquer le patient au sein du processus de décision
médicale, grace a un paradigme participatif. Cet enjeu majeur de santé publique place le
patient au centre du systeme de santé. On attribue alors au médecin la qualité¢ de
pédagogue, qui doit transférer ses savoirs aux patients et a leurs proches afin qu’ils

puissent prendre part aux échanges médicaux, rendant la relation thérapeutique
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horizontale (Carretier et al., 2013). Cependant, les cliniciens ne sont pas toujours formés
pour s'inscrire dans une démarche d'information médicale, et ne savent donc pas
toujours répondre aux besoins d'informations, qui deviennent un impératif empirique,
1égal et éthique (Carretier et al., 2013).

Aussi, il est important de définir si les changements linguistiques sont spontanés,

planifiés ou dans le but d’agir (Gaudin, 2005) en fonction du contexte de la pathologie.

3.2.3 Education thérapeutique du patient et sociolecte médical

L’éducation thérapeutique trouve son essence dans le fait que « patient », qui est
un mot et également un terme, détient deux parametres : la maladie et le sujet pensant.
Ce dernier participe présent adjectivé® suggere déja la compréhension de la pathologie et
éventuellement la participation active dans la PEC du patient, laissant « 1’agent morbide
céder la place a un vitalisme systémique ». Cette terminologie renvoie a une relation
thérapeutique a établir entre le spécialiste et le patient, qui a longtemps été
dépersonnalisée par la métonymie spécialiste-organes. Or, le thérapeute doit étre attentif
au patient comme celui-ci doit I’€tre a sa pathologie, nécessitant une bonne
compréhension des troubles et des enjeux. Il doit ainsi habilement mener son expertise

scientifique et faire preuve de bon sens, face a un patient auquel il doit nécessairement

s’adapter (Balliu, 2005).

La qualité des informations €crites ou orales transmises aux patients et a leurs
familles représente une dimension essentielle dans le processus de relation
thérapeutique et de décision partagée. Il s’agit en un sens de « parler la méme langue »,
d’adapter son vocabulaire, qui est la condition fondamentale au dialogue et a
I’intercompréhension. Il faut donc favoriser les mots véhiculaires’ avec un ajustement
du contenu pour une optimisation des €échanges langagiers. La compréhension des
tenants et des aboutissants de la PEC en est meilleure (Carretier et al., 2013; Gaudin,

2005), et permet d’aborder la fin de PEC de fagon plus souple et spontanée.

6 Empr. au lat. patiens «qui supporte, endurant», part. prés. adjectivé de patior «souffrir, supporter,
endurer» (“Centre National de Ressources Textuelles et Lexicales [CNRTL],” 2017).

7 Un mot véhiculaire, issu d’une langue elle-méme véhiculaire, est un mot qui favorise la communication
entre des communautés n’ayant pas recours a la méme langue. Ici, cela fait référence au lexique de
spécialité médical a adapter aux personnes non-initiées.
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Les terminologies issues du « jargon médical » figurent en effet comme la
difficulté principale dans I’intercompréhension thérapeute-patient, puisque les termes et
la phraséologie employés sont propres a l'activité médicale. La terminologie sur la
maladie et la PEC se retrouve dans les conversations avec les thérapeutes, dans les
échanges avec les proches et les autres patients, dans la lecture des dossiers... Pourtant,
les patients doivent pouvoir comprendre leur suivi et poser des questions tout au long de

leur parcours (Blampain et al., 2006; Carretier et al., 2013) et ce jusqu’a la fin du suivi.

Finalement, « le langage de 1’éducation thérapeutique du patient ne peut pas
prétendre au point du vue linguistique, au statut de systéme, encore moins au statut de

discours constituant » (Lalau et al., 2015).

3.3 Terminologie, échanges d’informations et construction du sens

Le langage est une partie prenante de la fagon dont les connaissances se
structurent chez le patient dans les prises en charge médicales et paramédicales. Le
domaine scientifique médical en pleine expansion (Gaudin, 2005) suscite d’ailleurs
I’intérét de la linguistique. Cette derniere porte s’applique a étudier 1'¢laboration
d'informations destinées aux patients et a leurs proches (Carretier et al., 2013). Aussi, le
recours a une langue commune, un technolecte (Messaoudi, 2013), qui permettrait de
véhiculer une information a la fois précise, fiable et experte, et accessible au patient,
sans vulgariser le savoir. Cela implique la modification des usages langagiers, dans un

contexte de « jargon médical » qui biaise souvent les échanges et la compréhension.

La construction du sens repose sur une dynamique entre les parametres
sémantiques (appropriation des termes par le locuteur), cognitifs (interprétation) et
sociolinguistiques, discursifs ou pragmatiques (contextes, parcours discursifs et
conditions de productions) (Blampain et al., 2006; Bouveret & Dyalang, 1997; Carretier
etal., 2013).

3.3.1 Langage spontané

Dans les transmissions orales et écrites entre un thérapeute et son patient, le
langage spontané prime. La terminologie médicale, bien que spécifique, n’est pas

nécessairement savante et la vulgarisation souvent de mise (Blampain et al., 2006).
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3.3.2 Langue spécifique et langage métaphorique

Dans le discours médical, les termes spécifiques sont précis et marquent le lien
inébranlable entre la notion et la dénomination, alors que les mots ajoutent un lien
elliptique, métonymique voire métaphorique entre cette méme notion et sa

matérialisation linguistique (Balliu, 2005).

« La métaphore est I'ancrage de tout discours théorique et elle affecte I'essence
méme et la cohérence de n'importe quelle discipline », et donc dans la terminologie
scientifique. Elle est omniprésente dans le langage, et si les rhétoriciens imaginent que
cet « ornement » de langage biaise la compréhension, les sémanticiens modernes parlent
plutot de facteur communicatif et significatif indispensable, et méme nécessaire a la
formation de néophytes. Les métaphores ont six fonctions (Cohen-Vida, 2017; Rossi,
2014) : la fonction dénominative (procédé économique du point de vue syntagmatique
et paradigmatique), la fonction décorative, la fonction expressive, la fonction cognitive
(conscience de nouvelles idées et intuitions), la fonction didactique (transfert de
connaissances et analogies a un phénomene complexe) et la fonction théorique

(construction d’un systéme cohérent).

Ce paradoxe met en lumiere le fait que la médecine devrait avoir recours
seulement aux termes car mots, métonymies et métaphores ne garantissant pas
I’exactitude et la rigueur de la discipline. Ce choix signifierait qu’il faille faire I’'impasse

sur la vie des termes, marqués par les usages et les variations.

Pourtant, les discours médicaux et paramédicaux sont métaphoriques, et recelent
un lexique militaire suggérant que le patient se mobilise dans sa rééducation. Aussi, on
relévera « batterie de tests », « mécanismes de défense », « arsenal thérapeutique »,
« cohortes de patients »... Quand le discours devient connoté et affectif, le patient

devient acteur de sa PEC (Balliu, 2005).

3.3.3 Discours et rhétorique

La problématique de la terminologie n’est pas suffisante dans le phénomene

d’intercompréhension. La complexité des PEC, et particulicrement celles de patients
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atteints de maladies neurodégénératives, nécessite une distance sociale entre le

thérapeute et le patient, instaurant une affaire cognitive a connotation dysphorique.

L’efficacité de ’activité discursive est I’objet de la rhétorique, qui suggere que
le thérapeute construit le sens de son co-€nonciateur : le patient. Les deux partenaires de
communication s’écoutent et participent a hauteur de leurs connaissances, dans une
recherche de dialectique de I’altérité¢ pour rejoindre la langue de 1’autre. Ce constat va
dans le sens d’une négociation cognitive, et d’interprétations des structures discursives
autour des termes clés, considérés comme « mots ressources », afin d’en examiner la

portée s€émantique (Carretier et al., 2013).

3.4 Terminologie et acceptation

Le choix de I’usage doit se faire dans le respect et le maintien du terme initial
(Gaudin, 2005). La recherche d’une traduction a la fois fidele et dénotée trouve tout son
intérét dans 1’¢laboration progressive d’un technolecte, renvoyant a une langue

commune partagée par le plus grand nombre (Balliu, 2005; Messaoudi, 2013).

D’apres Williams, le choix du terme par le thérapeute révele d’ailleurs sa
personnalité, son fonctionnement, et la manic¢re dont il compose entre PEC et charge
émotionnelle liée au processus de fin de PEC. La terminologie inhérente a ce processus,
applicable a tout suivi psychologique, médical ou paramédical, souléve donc plusieurs

variations (Hersh, 2010b).

3.4.1 Nomadisme des termes et diffusion sociale

L’objectif pour le patient et son entourage est (1) I’appropriation des termes, (2)
leur décodage (3) et leur encodage, (4) dans le but d’une utilisation (5) et d’une
familiarisation. Aussi, I'intérét alors d’adopter des terminologies circulantes est de
participer aux décisions médicales sans avoir un sentiment de néologisme constant, et
de se préparer a toutes les éventualités, y compris celle de fin de PEC (Blampain et al.,
2006; Carretier et al., 2013). La circulation entre la langue de spécialité et la langue
commune permise par cette mince frontiere, permet alors d’appréhender les termes et

leur mouvance selon un certain nomadisme (Celotti & Musacchio, 2004).
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Une étude socio-terminologique a déterminé que 1’utilisation des termes et des
désignations est profondément marquée par les enjeux qui animent le discours. Cela
remet en question les notions de « terme », de « domaine » et de « bi-univocité », pour
des besoins sociaux. De plus, le fonctionnement discursif des termes pose un probleme
essentiellement sémantique, et refléte 1’histoire des idées partagées par les locuteurs et

leur fagon de les exprimer (Gaudin, 2005).

3.4.2 En fonction des co-occurrents

Le signe, qui n’est pas seulement la matérialisation d’un concept et de son
référent, doit étre reli¢ a I'ensemble des co-occurrents pour devenir un sens linguistique
a la fois syntagmatique et paradigmatique. Il est donc soumis aux nombreuses
conditions de production :

- situation de production

- situation de communication

- conditions d’énonciations

- variables de la communication

- contexte situationnel

- conditions psycho-sociales

Une science jongle entre les systemes physiologiques et psychologiques,
suggérant naturellement que le thérapeute soit influencé par sa subjectivité : il ne peut ni
faire impasse sur les faits objectifs, ni sur le discours (Balliu, 2005). Aussi, les choix
terminologiques et discursifs ne sont pas neutres. En effet, un mot ne fonctionne pas
seul et est intégré a un discours particulier dans un contexte donné, permettant la
construction d’un sens selon chaque interaction et en fonction des co-occurrents
(Bouveret & Dyalang, 1997). Cependant, les termes médicaux ne sont pas forcément la

clé du sens et peuvent parfois occulter un message véritable (Balliu, 2005).
De ce fait, nuancer un concept suppose qu’il faille perdre le controle social des

termes. Or, la disponibilité et la diffusion des domaines spécialisés entraine une

« déspécialisation » selon Slodzian (Thoiron & Béjoint, 2010).
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3.4.3 En fonction de leur role cognitif

Spontanément, le thérapeute adopte une variation dans la catégorisation du
concept qu’il cherche a exprimer. Cependant, il n’existe pas de stricte équivalence entre
un référent et une notion. Il est nécessaire d’adopter une vision diachronique pour
I’analyse de la néologie et de la variation sémantique, en rassemblant les terminologies
spécialisées de celles circulantes et en appréciant la dynamique interne des termes

(Bouveret & Dyalang, 1997).

Nommer n’est pas innocent, surtout dans les lexiques de spécialité¢ (Celotti &
Musacchio, 2004). L’importance du choix des mots dits et des mots tus est donc
majeure, en fonction du caractére comminatoire du contexte et des enjeux de la prise en
charge, car les termes n’auront pas la méme activation sémantique (Carretier et al.,

2013).
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PROBLEMATIQUE
ET HYPOTHESES



1. PROBLEMATIQUE ET OBJECTIFS

En clinique, nous nous sommes rendu compte que les thérapeutes éprouvaient de
réelles difficultés a décider avec assurance de l’arrét des séances. Ce constat était
particulierement prégnant dans les PEC de patients adultes, dont les troubles étaient
d’origine vasculaire ou dégénérative.

Confrontant cette interrogation avec les professionnels de santé¢ de notre
formation, nous avons décidé de nous intéresser a ce processus décisionnel. En effet, a
ce jour, aucun outil ne permet de faciliter la décision de fin de PEC pour les

orthophonistes et leurs patients.

Il nous semble pertinent de pallier ce manque en proposant le recours a un outil
« d’¢état des lieux » des données inhérentes au patient. En paralléle, sera effectuée une

analyse des représentations linguistiques dans le processus discursif de fin de PEC.

Les objectifs de travail sont: (1) d’¢laborer un outil recensant des criteres
qualitatifs et quantitatifs, pour suggérer une fin, un maintien ou une modification de
PEC orthophonique, (2) de déculpabiliser les thérapeutes dans cette décision et intégrer
la notion de « décharge » dans le projet thérapeutique, (3) de diffuser I’outil a des
praticiens experts afin que nous validions le projet selon la concordance des
témoignages, et (4) de déterminer la place de la terminologie dans le processus de fin de

PEC.
2. HYPOTHESES

2.1 Outil décisionnel

Cette ¢tude a pour objet de vérifier les hypothéses suivantes :

Hypothése générale n°1 : la décision de fin de PEC est modélisable.

Hypotheses opérationnelles :
- Le réseau relationnel est la synthése de données objectives, personnelles et

situationnelles.
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- La modé¢lisation de la décision de fin de PEC peut prendre la forme d’un réseau

relationnel.

La validation de cette premiere hypothese détermine [’existence des deux suivantes. En
effet, elle est la condition sine qua non pour que [’outil puisse étre expérimenté et
interprété. Ce postulat donne lieu a deux étapes successives dans [’étude concernant

loutil décisionnel.

Hypothése générale n°2 : la pertinence d’un outil modélisable sur le processus de fin de

PEC est objectivable.

Hypotheses opérationnelles :
- L’outil rend plus confortable et déculpabilisante la décision de fin de PEC.
- L’outil a une plus grande valeur ajoutée chez le groupe B (novices) que chez

le groupe A (« experts »).

Hypothése générale n°3 : I’interprétation de I’'IMPEC est spécifique dans un contexte

d’APP, dans la mesure ou la PEC a une visée de maintien et non de récupération.

Hypotheses opérationnelles :
- La qualité¢ de vie du patient APP n’est pas un critére déterminant dans la
décision de fin de PEC.
- Les performances sont considérées satisfaisantes dés lors que leur évolution est
stabilisée.
- Le pronostic vital, ainsi que le caractere neurodégénératif de la maladie a un

stade avancé, peuvent indiquer une fin de PEC.

2.2 Questionnaire linguistique

Hypothése générale n°4 : les représentations linguistiques varient selon 1’expérience, le

sexe et la formation initiale.

Hypotheses opérationnelles :
- Les variations sont soumises a un effet de sexe.

- La terminologie employée s’affine avec I’expérience professionnelle.
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- La précision de la terminologie est corrélée au contenu des enseignements quant

au processus de fin de PEC.

Hypothese générale n°5 : I’emploi d’une terminologie spécifique ne figure pas comme

une priorité dans le processus de fin de PEC.
Hypotheses opérationnelles :
- Les thérapeutes accordent une place plus importante aux processus
psychologiques plutot qu’aux processus langagiers.
- Il n’existe pas de consensus quant aux termes adaptés pour évoquer de manicre

exhaustive et représentative la décision de fin de PEC.
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ET RESULTATS



ETUDE N°1A : ELABORATION DE L’OUTIL DECISIONNEL
1. MATERIEL

1.1 Littérature scientifique

Les données recueillies sont exclusivement issues de la littérature scientifique.
Malgré un intérét encore peu développé pour la question de la fin de PEC par les
chercheurs, les quelques supports identifiés suffisent a établir un recueil récent et
satisfaisant.

Ainsi, la lecture d’articles spécifiques permet de déterminer les criteres

intervenant dans le processus décisionnel de fin de PEC.

1.2 Support informatique

Mindjet MindManager est un logiciel qui capture rapidement les idées et les
organise en contexte, en fournissant une carte mentale virtuelle (mind map), facile a
explorer et a interpréter. Une mind map est un graphique de représentation non linéaire,
qui lie intuitivement les éléments entre eux autour d’un sujet central.

Aussi, dans la mesure ou nous partons du postulat que le processus de fin de
PEC est une synthese de criteres, Mindjet MindManager figure comme le candidat idéal

dans 1’¢laboration du prototype de I’outil décisionnel.
2. PROCEDURE

2.1 Sélection des critéres

Pour construire cet outil a valeur décisionnelle, le premier objet du travail a été
de recenser les critéres pertinents dans la décision de fin de PEC dans la littérature
scientifique. Pour les rechercher, les moteurs de recherche Google Scholar, Science
Direct et Pub Med ont été particulierement exploités, ainsi que le site de la bibliotheque
universitaire de 1’Université de Picardie Jules Verne, avec les mots clefs : « end of
rehabilitation + aphasia», « discharge + aphasiay, « speech therapy + aphasia », « end
of therapy + aphasia ». Les premiers articles relevés ont ensuite permis d’approfondir

les recherches en fonction de leur bibliographie. Certains auteurs ont notablement
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mobilisé notre attention, comme Deborah Hersh, professeure agrégée en orthophonie en
Australie, pour ses multiples études dans le domaine.

Au terme de ces recherches débutées courant du mois de janvier 2017, 26 articles
ont été recensés, dont 19 étaient réellement en lien avec le processus de fin de PEC. La
lecture de ces articles a permis de déterminer la pertinence des critéres dans la décision.
En novembre 2017, 2 articles s’ajoutent a la recherche puis 3 autres en janvier 2018, et

6 en avril 2018, augmentant le nombre total de lectures sur la fin de PEC a 30.

2.2 Forme en réseau

La représentation initiale de 1’outil a été pensée sur papier format A2. C’est ainsi
que se sont dessinés les premiers ¢léments du réseau, fondant ainsi le cceur du
prototype. Le prototype prend alors la forme d’un réseau relationnel, partant du principe
qu’il n’y a pas de hiérarchie entre les critéres. En effet, chacun d’eux a son importance
en fonction du contexte de la maladie, du cadre aidant, du suivi médical et de la qualité
de la rééducation en fonction des objectifs établis. Ainsi, si [’outil comporte un
caractere décisionnel, le réseau, lui, ne peut étre qualifié comme tel, dans la mesure ou il
s’apparenterait alors a une arborescence qui est, selon nous, impossible a matérialiser

compte tenu de I’intrication des différents criteres.

Le réseau, assimilé alors a une carte mentale, illustre le fruit de la pensée autour
d’un sujet. C’est la raison pour laquelle il doit comporter :
- une idée principale : finalité de ’utilisation de la carte.
- des thémes principaux : structuration au premier niveau du questionnement.

- des sous-themes : approfondissement des questionnements.

2.3 Attribution d’un nom

Pour dénommer plus facilement le prototype de 1’outil en cours d’élaboration, il

a été choisi de lui attribuer un nom. Aussi, IMPEC, signifie Illustration et Modélisation
de la fin de Prise En Charge. Cette désignation met I’accent sur trois notions :

- Illustration : « action d’éclairer par des exemples un développement abstrait ; ce

qui a valeur d’application, de verification, de démonstration » (Larousse, 2006).

Par cet outil, la volonté était d’illustrer I’imbrication des criteres impliqués dans

la décision de fin de PEC par une application concréte.
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- Modélisation : « établissement de modeéles, notamment des modéles utilisés en
[...], en recherche [...] » (Larousse, 2006). Cet outil a pour vocation de
modéliser la démarche d’auto-questions dans la décision de fin de PEC.

- PEC: le questionnement de fin de PEC s’établit dans un processus global inscrit

dans la durée.

Cet acronyme composé exclusivement de lettres initiales, se prononce /epek/.
Cela fait finalement référence a [D’abréviation «impec» de [D’adjectif francais
« impeccable » dont la caractéristique est: « qui convient parfaitement, qui est tres
bien » (Larousse, 2006). Ce jeu de mot dénote d’une part la volonté de 1’outil de
satisfaire son utilisateur, afin de convenir au mieux a ses attentes dans la décision de fin

de PEC ; et d’autre part de mettre en évidence la notion de point clef dans cette PEC.

2.4 Issues de la passation

A T’issue de I’application de 1’outil, le thérapeute peut étre confronté a plusieurs
solutions selon ses interprétations :
- Continuer la prise en charge : des données sont manquantes, toutes les solutions
n’ont pas ét€ apportées au patient, aucun relais n’est disponible actuellement...
- Arréter la prise en charge : la PEC orthophonique n’apporte a priori plus de
bénéfices au patient, le pronostic vital est trop engagé...
- Réorienter le patient : le lien thérapeutique n’a pas efficacement été établi, la

plainte du patient ne reléve pas/plus de I’orthophonie...
3. RESULTATS

3.1 Synthese de données

La syntheése des critéres recueillis dans la littérature scientifique a été permise
par des apports théoriques suffisants, mais également par des constats cliniques

coincidents. Ces criteres ont été regroupés en six modules principaux :

- Les données médicales du patient - L’orthophoniste
- Les performances du patient - Les caractéristiques du patient
- Le projet thérapeutique établi - Laplace des aidants dans la PEC
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Pour appuyer la notion de synthése, un tableau des catégories de criteres,

corroborés aux références scientifiques les ayant évoquées, a été constitué :

Tableau 1 : Synthese personnelle de la frequence d’occurrence des critéres décisionnels dans
la fin de PEC, recensés dans la littérature scientifique

Criteres Références littéraires
1. Données Diagnostic, pronostic, | (ASHA, 2004 ; Hersh, 1998, 2010b; Simmons-Mackie,
médicales imagerie 1998)

2. Performances

Performances et
notion de « plateau »

(ASHA, 2004; Barat et al., 2000; Guo et al., 2014; HAS,
2007; Hersh, 1998, 2010b; Pound, 1998; Roulstone &
Enderby, 2010; Simmons-Mackie, 1998; Tyson &
Turner, 2000)

Caractéristiques et
techniques et

(ASHA, 2004; Cruice et al., 2003; HAS, 2007; Hersh,
1998, 2001, 2010b; Hersh & Cruice, 2010; Hersh et al.,

spécifiques 2012)
Objectifs du (ASHA, 2004; Gillespie et al., 2010; Guo et al., 2014,
traitement et/ou du HAS, 2007; Hersh, 1998, 2001, 2003, 2009a, 2009b,
3. Projet . 2010b; Hersh et al., 2012; Barat et al., 2000; Roulstone
thérapeutique patient & Enderby, 2010)
(ASHA, 2004; Gillespie et al., 2010; Hersh, 2009a,
Objectifs des aidants | 2010b; Hersh et al., 2012; Howe et al., 2012; Roulstone
& Enderby, 2010; Santos et al., 1999)
Relation (ASHA, 2004; HAS, 2007; Hersh, 2009a, 2009b, 2010b;
. . Hersh et al., 2012; Roulstone & Enderby, 2010; Togher,
thérapeutique 2010)
Motivation, (ASHA, 2004; HAS, 2007; Hersh, 2001, 2009b;
implication Simmons-Mackie, 1998)
Compétences sociales (ASHA, 2004; Cruice et al., 2003; Elman, 1998; Guo et
4. Patient al., 2014; Hersh, 1998; Simmons-Mackie, 1998)
(ASHA, 2004; Carling-Rowland et al., 2014; Cruice et
Qualité de vie et al., 2003; HAS, 2007; Hersh, 1998, 2001, 2009b, 2010b;
autonomie Hersh & Cruice, 2010; Korner-Bitensky, 2013;
Simmons-Mackie, 1998)
Famille (implication, | (Gillespie et al., 2010; Hersh, 1998, 2010a; Hersh et al.,
5. Aidants acceptation) 2012; Howe et al., 2012; Santos et al., 1999)

Relais, réorientation

(ASHA, 2004; Barat et al., 2000; Clark et al., 2016; Guo
et al., 2014; Hersh, 2009b; Hersh et al., 2012; Lanyon et
al., 2018)

6. Orthophoniste

Limites
organisationnelles

(ASHA, 2004; Guo et al., 2014; Hersh, 1998, 2001,
2003, 2009b, 2010a, 2010b; Hersh & Cruice, 2010; Barat
et al., 2000; Roulstone & Enderby, 2010)

Limites personnelles

(Hersh, 1998, 2010a, 2010b; Hersh & Cruice, 2010;
Kambanaros, 2010; Roulstone & Enderby, 2010; Sherratt
& Hersh, 2010)

Par cette synthese, les éléments inhérents a 1’élaboration d’une carte mentale

sont rassemblés :

- La fin de PEC est le sujet central et principal

- Les six modules forment la premiere structure du questionnement autour de la

fin de PEC

- Les criteéres détaillent chacune des thématiques représentées par les modules
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3.2 Réseau relationnel

Le prototype de 1’outil sous son état brut, est matérialis€ comme suit :

Figure 1 : IMPEC non déroule
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En cours d’utilisation, chaque module peut étre déroulé afin de répondre aux
questionnements soumis dans le protocole (cf. annexe 11, page 106). Le prototype dans

sa présentation exhaustive est affiché tel quel :
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: IMPEC déroulé

Figure 2
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L’IMPEC se présente comme un réseau concentrique pour lequel 1I’épicentre est
la question de fin de PEC. 1l s’articule autour des thémes principaux, qui se déclinent

eux-mémes en sous-thémes.

3.3 Fonctionnement de I’outil

Son utilisation est proximo-distale, et suggere que les résultats obtenus aux
différents questionnements ramenent a I’épicentre, si une fin de PEC est légitime. En
effet, PIMPEC ameéne le thérapeute a construire sa réflexion quant a la décision de fin
de PEC. Pour cela, il suggere la réponse a de multiples auto-questions, auxquelles il faut
nécessairement répondre pour évoluer dans le réseau. Les problématiques soulevées
sont recensées dans un manuel d’utilisation (cf. annexe 11, page 106), et sont
dépendantes de chaque critére. Si aucun ordre de réflexion n’est établi, un exemple de

protocole est proposé dans le manuel.

Les liens continus et discontinus qui apparaissent par ailleurs constituent des
données supplémentaires sur 1’intrication majeure qui subsiste entre les modules. Les
liens continus marquent le développement des questionnements au sein d’un méme
module, alors que les liens discontinus soulévent des problématiques inhérentes au

module étendu, ou pouvant dépendre d’autres.

Figure 3 : Légende des liens continus et discontinus du prototype de I'IMPEC

Questionnement interne a un module.
Questionnement double, impliquant deux criteres.
Questionnement relatif a un autre module.

........... Orientation directe vers la fin de la PEC.

ETUDE N°1B : EXPERIMENTATION DE L’OUTIL DECISIONNEL

Les orthophonistes participant a [’expérimentation du réseau relationnel,
devaient déja avoir pris en charge des patients atteints d’une pathologie

neurodégénérative. La diffusion de I’outil n’a pas été circonscrite.
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1. POPULATION

1.1 Méthodologie de recrutement

Afin de déterminer la pertinence de I'IMPEC dans la pratique, il a ét¢ décidé

lors de la diffusion, de cibler des thérapeutes dont le niveau d’expertise dans le domaine

des maladies neurodégénératives variait. Une liste de diffusion préalable a donc été

effectuée.

Cette dichotomie calculée est illustrée par :

Un groupe A : représenté par des orthophonistes dont I’expérience dans la PEC
de pathologies neurodégénératives est reconnue.
Un groupe B : constitué¢ d’orthophonistes effectuant de telles PEC, mais

considérés comme peu initiés ou néophytes.

1.2 Critéres d’inclusion et d’exclusion

Tableau 2 : Criteéres d’inclusion et d’exclusion du groupe A

Critéres d’inclusion Critére d’exclusion
- Expérience dans la PEC d’un patient
présentant une APP ; - Exercice professionnel complet en
- Niveau de connaissances modeste a trés salariat8.

élevé sur les APP et/ou patientéle = 10%
destinée a ce type de PEC ;

Participation au diagnostic d’APP ;
Questionnement sur la fin de PEC ;
Expérience clinique > 6 ans.

Tableau 3 : Critéres d’inclusion et d’exclusion du groupe B

Criteres d’inclusion Critére d’exclusion
- Expérience dans la PEC d’un patient
présentant une APP - Exercice professionnel complet en
- Niveau de connaissances trés faible a salariat.

modeste sur les APP.

Patientéle < 10% destinée a ce type de
PEC;
Questionnement sur la fin de PEC.

Les orthophonistes travaillant au sein de structures ne pouvaient pas participer a cette étude. En effet, la décision de fin

de PEC ne leur revient pas. En dehors de cela, il n’y avait pas de caractére restreint quant aux raisons de I’évocation d’une fin de

PEC, susceptibles d’étre motivées par de multiples éléments (cf. partie théorique).
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1.3 Présentation de I’échantillon

Au total, 1’échantillon final est constitué¢ de 11 orthophonistes. Pour procéder a
I’échantillonnage, nous avons eu une démarche illustrée par le diagramme des flux qui

suit :

Figure 4 : Diagramme des flux de I’échantillon de [’étude orthophonique

Envoi du ler > Orthophonistes

questionnaire contactés
(n=23)
|
[
Absence de .
réponses Rep_onses
(n=11) (n=12)
Envoi du 2nd Orthophonistes
questionnaire elligibles
(n=12)
|
Groupe A Groupe B
(n=6) (n=6)
| |
Absence de Absence de

réponses (n=0) Réponses(n=6) réponses (n=1) Réponses(n=5)

Dans cette ¢tude, le niveau d’expertise des thérapeutes est appréci¢ d’une part
selon leur pourcentage de PEC de patients présentant une APP, leur niveau de
connaissances et leur participation au diagnostic, et d’autre part selon le nombre de
sous-themes évoqués spontanément pour mettre fin a une PEC. Ces quatre facteurs, s’ils
sont cumulés, figurent selon nous comme un indice majeur de 1’expertise de la fin de

PEC dans un contexte neurodégénératif. Leur somme est symbolisée par la formule :
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2 Expertise = % APP + connaissances APP + diagnostic APP + sous-thémes

Cette expertise, combinée au nombre d’années d’expérience, donne lieu a une

répartition assez nette des orthophonistes :

Figure 5 : Nuage de points de la répartition des orthophonistes
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Ainsi, les réponses obtenues ont permis d’établir deux échantillons non appariés
en nombre. Pour une lecture visuelle plus aisée et déja interprétative des tableaux
descriptifs de 1’échantillon, les données ordinales recueillies seront représentées comme

I’illustre cette échelle a 5 points :

Figure 6 : Echelle a 5 points de la présentation de I’échantillon de I’expérimentation de
I'IMPEC

0 1 2 3 4

Jamais  Trés faible Rarement  Faible Parfois Modeste Souvent Elevé Toujours Tres élevé
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Tableau 4 : Données de [’échantillon du groupe A

Expérience Expertise g

” 8]

Sexe | ss | 2E | & | 85 | &5 | 38 | E%
5 % S 3 &
Al F Mixte 19 20 6 4 4 4
A2 F Libéral 9 23 5 3 3 3
A3 F Libéral 10 10 4 2 3 3
A4 H Libéral 32 5 7 2 3 4
A5 F Libéral 26 10 8 0 1 4
A6 F Libéral 17 1 7 1 2 4

Tableau 5 : Données de [’échantillon du groupe B

Expérience Expertise APP =
%}

Sexe | St | 22 | & | 25 | EE | 32 [ 2%
o) 2 ~ R 3 o
B1 F Mixte 5 1 6 4 2 4
B2 F Libéral 13 0 2 0 1 3
B3 F Libéral 22 0 6 0 0 3
B4 F Libéral 23 3 5 2 1 3
B5 F Libéral 12 2 4 0 1 4

2. MATERIEL

2.1 Questionnaires

Deux questionnaires au format PDF interactif, ont été ¢élaborés sur le logiciel
Adobe Pro DCO, afin de recenser les réponses des groupes témoin et contréle avant et

apres I’expérimentation du prototype de I’'IMPEC.

2.1.1 Elaboration du questionnaire préalable

Le questionnaire préalable (cf. annexe 9, page 104) s’organise autour de trois

grands axes : les informations personnelles, les informations sur la pratique et le rapport
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a la fin de PEC. Il comporte d’une part les données d’échantillonnage, et d’autre part les
données qui permettront la comparaison a posteriori. Finalement, il conditionne la

participation des sujets a I’expérimentation de 1’outil.

A combien estimez-vous la proportion en % de PEC d’APP depuis le début de votre
exercice ?
Participez-vous au diagnostic de ’APP ?
Comment estimez-vous votre niveau de connaissances sur [’APP ?
Par ces trois questions, I’objectif est d’établir les deux groupes d'orthophonistes,

selon le postulat initial du niveau d’expertise.

Vous étes-vous déja posé la question de fin de PEC pour ['un ou plusieurs de ces

patients ?

Cette décision était-elle inconfortable pour vous ?
La premiere question est incluante pour I’étude. En effet, celui qui ne se sent pas
concerné par la fin de PEC ne peut pas légitimement expérimenter un prototype
d’outil facilitateur. La seconde est déterminante pour le traitement des données

et I’évaluation de la pertinence de 1’outil.

Quel(s) domaine(s) prenez-vous en compte dans la décision de fin de PEC (état de santé
du patient, nosognosie, performances, etc.) ?
Si oui, en quoi ?
Il s’agit ici de faire 1’état des lieux du fonctionnement des thérapeutes dans le
processus de fin de PEC, avant de leur soumettre le prototype de I’'IMPEC et

I’exhaustivité¢ des criteres a intégrer. Les données qualitatives contribuent a

déterminer le niveau d’expertise, puis les apports suite a I’expérimentation.

Seriez-vous intéressé(e) par une formation sur la fin de PEC ?
Cette question appelle une réponse a fonction double. D’une part, elle contient
des éléments sur la raison des difficultés éprouvées par les thérapeutes pour
mettre fin a une PEC : est-ce le manque de connaissances sur la pathologie elle-
méme, ou sur la fin de PEC ? D’autre part, cette notion agit directement sur les

perspectives de 1’étude et sur le vaste et subtil débat sur la fin de PEC.
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2.1.2 Elaboration du questionnaire de satisfaction

Le questionnaire de satisfaction (cf. annexe 10, page 105) est structuré de fagon
a évaluer I'utilisation du prototype de I’outil et sa projection éventuelle en pratique, et a

apporter des pistes d’interprétation spécifiques a la PEC d’APP.

Avez-vous trouvé I'IMPEC simple d utilisation ?
Globalement, cet outil vous satisfait-il ?
La forme proposée vous parait-elle représentative du questionnement de fin de PEC ?
Il s’agit pour les thérapeutes de déterminer si I'IMPEC, sous son format

prototypique et statique, est représentatif du processus de fin de PEC et intuitif.

Utiliseriez-vous ['IMPEC dans votre pratique ?

Conseilleriez-vous I'IMPEC aux orthophonistes ?

Cet outil permettrait-il d’envisager une fin de PEC plus sereinement ?
Ces questions visent a envisager la reproductibilité de 1’utilisation de 'IMPEC, a
la pratique orthophonique en général. Elles permettent également d’estimer ses

bénéfices dans le poids de la décision.

Avec-vous des suggestions pour améliorer [’outil, tant sur le fond que sur la forme ?
Avant de réfléchir a une informatisation, I’outil doit étre soumis a 1’avis des
praticiens. Aussi, les réponses peuvent amener a corriger, préciser et/ou
supprimer le fond des questionnements. D’un point de vue de la forme, cela peut
également participer a la mise en évidence du fonctionnement implicite du
thérapeute expert face a la fin de PEC, et de la démarche plus empruntée du

thérapeute non-expert.

Quel(s) point(s) non envisagés spontanément en pratique a(ont)été soulevé(s) par

l'utilisation de l'IMPEC ?

Pourriez-vous preéciser les criteres non envisagés ?
L’utilisation de 'IMPEC a vocation de supplanter les imprécisions et manques
des thérapeutes face au processus de fin de PEC. Aussi, ces deux questions
apportent des réponses a la fois quantitatives et qualitatives sur les apports de

I’outil.
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Dans le cadre de cette étude, nous cherchons a savoir dans quelle mesure l'étiologie de
l'aphasie peut influencer les pratiques quant au processus de fin de prise en charge.
Aussi, nous souhaiterions savoir si les criteres suivants peuvent selon vous faire l'objet
d'interprétations différentes dans la décision de fin de prise en charge, selon si
l'aphasie est vasculaire ou si elle est progressive :

- les performances

- la qualité de vie

- le pronostic

Tous ces éléments sont des pistes d’interprétation essentielles pour faire émerger

les caractéristiques spécifiques des criteres selon la pathologie.

2.2 IMPEC

Le prototype de I'IMPEC, élaboré en premicre partie d’étude sur base de la
littérature scientifique (cf. figure 2, page 45) figure comme support principal du

matériel, puisque a présent sujet a expérimentation aupres d’orthophonistes.
3. PROCEDURE

3.1 Questionnaire préalable

Une premicre vague de mails contenant le questionnaire préalable a été envoyée
le 9 février, et deux autres ont suivi les 7 et 10 mars. Les réponses ont été échelonnées

du 20 février au 12 mars 2018.

Le questionnaire dynamique pouvait €tre rempli par le thérapeute sur le
document PDF, avant d’étre renvoyé par mail avec les modifications apportées. La
durée de réponse était estimée a une dizaine de minutes.

3.2 Protocole d’utilisation

Dés réception du questionnaire préalable, un second mail a été transmis,

contenant :
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- Le prototype de 'IMPEC déroulé au format PDF
- Le manuel d’utilisation (adapté a un format dynamique)

- Le questionnaire de satisfaction

Le thérapeute s’est alors référé au manuel d’utilisation (cf. annexe 11, page
106), réalisé dans le but d’étre au plus pres de la pratique clinique, pour expérimenter le

prototype de I'IMPEC.

Un questionnaire de « satisfaction » (cf. annexe 10, page 105) du prototype de
I’IMPEC a été soumis aux utilisateurs. Il leur a été demandé de statuer sur (1)
I’ergonomie et I'intuitivité de 1’outil ainsi que (2) la fiabilité de I’interprétation finale.
Cela revient finalement a déterminer de ’utilit¢ de I’outil dans une situation de décision
de fin de PEC.

Ce questionnaire pouvait étre rempli sur le document PDF, comme le précédent.
Le temps de consultation et de réponse n’a pas été estimé, puisque dépendant de

I’appréciation de chacun.

Les réponses ont été cloturées le 20 mars 2018 apres plusieurs relances, date a

laquelle suffisamment d’orthophonistes avaient intégré 1’étude.

3.3 Recueil des données

Chaque questionnaire diiment complété a été sauvegardé, et les données
répertoriées dans un seul et méme fichier, que reprennent les différents tableaux et

figures de 1’étude.

4. ANALYSE DES DONNEES

Les effets analysés de la pertinence de 1’outil en pratique sur son
expérimentation concernent (1) les bénéfices et 1’exhaustivité de ce dernier, (2) les
variables d’expertise des thérapeutes et (3) les caractéristiques de 1’APP, pathologie

neurodégénérative.
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La distribution des scores et des sous-scores ne suivant pas une loi normale, les
analyses des deux premieres hypothéses nécessitent I’utilisation de tests non-
paramétriques.

Le caractere facilitateur du prototype de 1’outil sera mesuré par le Test de
McNemar sur I’ensemble de I’échantillon. Ce dernier prendra en compte les valeurs
ordinales de 1’aspect « inconfort » dans la décision de fin de PEC, avant et apres
consultation de I'IMPEC. Ce résultat sera nuancé en déterminant d’une part la
différence du degré d’inconfort initial des deux groupes, apres administration du Test de
Mann-Whitney, et d’autre part selon le delta avant/apres grace au Test de Kruskal-
Wallis.

Pour établir les bénéfices de 'IMPEC sur les deux groupes, un recensement
qualitatif des sous-thémes abordés spontanément par les thérapeutes pour la fin de PEC
a été effectué dans le tableau des criteres retrouvés en littérature (cf. tableau 1, page 43).
Les données qualitatives et quantitatives du second questionnaire, ont permis de
calculer un delta par orthophoniste, correspondant au nombre d’éléments apportés apres
consultation du prototype. Le Test de Wilcoxon a été appliqué aux deux échantillons,
afin de déterminer une significativité entre les deux groupes.

Pour I’ensemble des tests administrés dans cette étude (Test de McNemar, Test
de Mann-Whitney, Test de Kruskal-Wallis et Test exact de Wilcoxon), la p-value sera
retenue pour quantifier la significativité des résultats. Aussi, les valeurs de p<0,05 sont
considérées comme significatives et correspondent a un ratio de 5%. Ces statistiques
inférentielles seront effectuées via le site BioStaTGV (Huet, Turbelin, Esqueven, &

Grisoni, 2000) consulté le 1" avril 2018.

Pour ¢étudier les réponses des orthophonistes concernant les caractéristiques de
I’APP dans la fin de PEC, un regroupement des concepts sera effectu¢, afin de
permettre une analyse descriptive des résultats. Ces derniers seront présentés dans un

diagramme en barres horizontales.
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5. RESULTATS

5.1 Bénéfices de la consultation du prototype de I’outil

5.1.1 Effet de I’outil sur ’appréhension dans la fin de PEC

L’ensemble de 1’échantillon est réparti dans le tableau ci-dessous, en fonction
des réponses ordinales (cf. figure 6, page 49) apportées avant et apres la consultation du

prototype de 'IMPEC.

Tableau 6 : Repartition des orthophonistes avant et aprés consultation de I'IMPEC

Inconfortable aprés Confortable aprés Total
IMPEC (0, 1 et 2) IMPEC (3 et 4)
Inconfortable avant 3 7 10
IMPEC (2,3 et 4)
Confortable avant 0 | 1
IMPEC (0 et 1)
Total 3 8 11

Il existe bien un effet de la consultation de I’outil sur la facilité¢ avec laquelle
I’ensemble de 1’échantillon des orthophonistes estime pouvoir mettre fin a une PEC

(p=0,02). Ce résultat peut-Etre détaillé par I’analyse des données par groupe :

Tableau 7 : Données sur le confort dans la décision de fin de PEC

Confort fin de PEC
Avant Apres Delta A

Al (-)2 3 5 E—
A2 (-)2 4 6

A3 (-)2 3 5

A4 (-)2 1 3

A5 (-)2 1 3

A6 0 4 4 — p=0,04
B1 (-)3 4 7

B2 (-)3 2 5

B3 )2 3 5

B4 (-)2 4 6

B5 (-)4 3 7 -

p=0,04
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Ainsi, les thérapeutes experts (Groupe A) éprouvent initialement moins de
difficultés (p=0,04) que les thérapeutes moins exercés dans le domaine (Groupe B) a
mettre fin a une PEC L’intérét d’un tel outil se fait d’ailleurs plus ressentir chez ce

dernier, avec une valeur facilitatrice (A # nettement supérieure (p=0,04).

5.1.2 Effet de I’outil sur les connaissances de la fin de PEC

Pour une interprétation qualitative visuelle et précise des résultats, les ¢léments

de réponse ont ét¢ recensés dans un tableau, selon un code couleur explicité ci-apres.

Figure 7 : Légende du tableau des sous-théemes de fin de PEC

Analyse qualitative de la question :

« Quels domaines prenez-vous en compte dans la décision de fin de prise en charge ? »

Analyse comparative des réponses quantitatives et qualitatives a la question :

« Quels points non envisagés spontanément en pratique a(ont)-été soulevé(s) par
l’expérimentation de I'IMPEC ?

Tableau 8 : Effet du prototype de I'IMPEC sur le nombre de sous-themes de fin de PEC

Thémes relevés par les orthophonistes

Criteres

|l | | vl o] =| | o | »v
<| <] < | | <A A AlMA| A

Al

1. Données Diagnostic,
médicales pronostic, imagerie

Performances et

2. Performances .
notion de « plateau »

Caractéristiques et

techniques et
spécifiques
Objectifs du
3. Projet tral.tement et/ou du
z q patient
thérapeutique

Objectifs des aidants

Relation
thérapeutique

Motivation,
implication

Compétences

4. Patient .
sociales

Qualité de vie et
autonomie
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Famille (implication,
acceptation)
5. Aidants
Relais, réorientation
Limites
6. organisationnelles
Orthophoniste |
Limites personnelles

DeltaA | 0 | 2

La valeur ajoutée de la consultation du prototype de I'IMPEC est donc plus
importante dans le groupe B que dans le groupe A. L’analyse purement descriptive est
corroborée par la significativité de 1’analyse statistique des deltas des deux groupes (p =

0,01).

5.2 Interprétations de I’outil

5.2.1 Effet de la qualité de vie

Le graphique ci-aprés met expose les principaux points relevés par les
orthophonistes permettant de déterminer la qualit¢ de vie d’un patient présentant une

APP.

Graphique 1 : Effet de la qualité de vie des patients présentant une APP sur la fin de PEC

La particularité de I' APP est reconnue mais
non détaillée

La qualité de vie ne figure pas comme un
critére déterminant

Une communication fonctionnelle est
établie

Le vécu de la maladie par le patient et les
aidants est prépondérant

L'environnement est spécifiquement adapté D

Groupe B ® Groupe A



Il ressort que la qualité de vie est assez dépendante de 1’acceptation de la
maladie et de I’autonomie du patient dans son quotidien, avec la mise en place d’une
communication fonctionnelle et d’un environnement adapt¢.

Cependant, I’idée que la qualit¢ de vie ne figure pas comme un critére

déterminant pour envisager une fin de PEC est peu partagée (n=2).

5.2.2 Effet des performances

Le graphique ci-aprés met en évidence les principaux points relevés par les

orthophonistes et relatifs aux performances des patients présentant une APP.
Graphique 2 : Effet des performances des patients présentant une APP sur la fin de PEC

La particularité de 1'APP est reconnue mais
non détaillée

Les performances ne figurent pas comme un
critére déterminant

La dégradation des performances améne a
une institutionnalisation

L'environnement est spécifiquement adapté

Les performances sont maintenues

Les performances donnent des indices sur
I'évolution du tableau clinique

0 o5 1 15 2 25 3 35

E Groupe B ®Groupe A

Ce graphique permet d’exposer assez nettement la particularit¢ des
performances de I’APP et leur déclin, ainsi que les limites des PEC libérales a un
moment donné de 1I’évolution de la maladie.

Le point de vue selon lequel les performances ne seraient pas révélatrices pour

décider d’une fin de PEC est peu représenté (n=1).

5.2.3 Effet du pronostic de la maladie

Le graphique ci-aprés renseigne les principaux points relevés par les
orthophonistes concernant le pronostic et les caractéristiques neurodégénératives des

patients présentant une APP.
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Graphique 3 : Effet du pronostic des patients présentant une APP sur la fin de PEC

La particularité de ' APP est reconnue
mais non détaillée

Le pronostic ne figure pas comme un
critére déterminant

La perte inéluctable du langage
compromet le suivi

D'autres soins doivent étre envisagés

L'état général du patient ne permet plus
d'assurer un suivi

o

0,5

[uny

1,5 2 25 3 35

Groupe B ¥ Groupe A

L’¢état général du patient et la régression progressive des capacités sont exposées
par les thérapeutes.

En revanche, cela ne justifierait pas une fin de PEC (n=4).
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ETUDE N°2 : ENQUETE LINGUISTIQUE

Le réseau décisionnel, a vocation de faciliter la décision de fin PEC, ne résout
pas la problématique de la terminologie employée pour aborder habilement ce moment
litigieux. Partant de ce constat, et dans une démarche linguistique, nous avons donc
décidé d’¢laborer un questionnaire recensant les représentations des professionnels

quant a leur pratique langagiére sur ce point de la PEC.
1. POPULATION

1.1 Méthodologie de sélection

Le questionnaire, destiné a des orthophonistes de divers horizons, a été diffusé
selon multiples canaux afin d’obtenir un échantillon hétérogeéne et aléatoire de réponses.
Il a été transmis d’une part par le biais de la Fédération Nationale des Orthophonistes de
Picardie ou via des groupes communautaires fermés, et d’autre part par correspondances

privées selon nos connaissances.

1.2 Critéres d’inclusion et d’exclusion

Le présent tableau recense les différents criteres qui seront pris en compte dans

la sélection, apres consultation des réponses des orthophonistes :

Tableau 9 : Criteres d’inclusion et d’exclusion de [’échantillon de [’étude linguistique

Critéres d’inclusion Critére d’exclusion
- Confrontation a la fin de PEC. - Exercice professionnel complet en
salariat.

- Patientéle ne comptant pas de patients
présentant une  aphasie  d’origine
vasculaire ou neurodégénérative.

1.3 Présentation de I’échantillon

54 participations au questionnaire linguistique ont été recensées. Parmi elles, 50
seulement répondaient aux critéres d’inclusion et d’exclusion, et ont pu étre retenues
pour 1’étude.

Le tableau ci-dessous présente les données sociodémographiques et les

caractéristiques de formation et d’exercice de la population retenue.
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Tableau 10 : Données de I’échantillon de [’étude linguistique

Tranches d’age
20-30 31-40 41-50 51+ Total
L . N= 22 11 10 7 50
Socio démographiques Sexe ratio f/h 2200 11/0 10/0 06-jany 49/1
1981-86 (3ans) - - - 4 4
Année d’obtention du 1986-95 _ _ 7 ) 9
diplome

1996-2005 - 3 2 - 5
2006-2016 22 9 1 1 33
Amiens 9 - - - 9

Besangon - 1 -
Lille 2 6 5 2 15
g Lyon 1 2 - 4
= Montpellier 1 - - - 1
= Nancy 1 - - - 1
Centre de formation Nantes 1 - - - 1
Nice - - - 1 1
Paris 1 1 - 3 5
Toulouse 1 - - - 1
Tours - - - 1 1
Belgique 5 3 1 - 9
Suisse - - 1 - 1
Bretagne 3 - 1 - 4
Aquitaine 1 - - - 1
Grand Est 1 - - - 1
Haut de France 7 8 7 2 24
Lieu Ile de France 5 2 - 2 9
Normandie - - - 1 1
Occitanie 3 - 2 - 5
g Pays de La Loire 1 - - 2 3
g Rhone-Alpes - - 1 - 2
5 PACA 1 - - - 1
Libéral 21 9 11 7 48

Mode -

Mixte 1 1 - - 2
Moins de 20% 14 6 6 4 30
Patientéle (% de Entre 20 et 40% 3 2 6 1 12
patients adultes avec Entre 41 et 60% 3 1 - - 4

atteinte neurologique) Plus de 60% P 1 _ _
100% - - - - 0

2. MATERIEL

2.1 Choix du questionnaire

Nous avons choisi de créer un questionnaire informatisé et consultable en ligne,
appelé « Google document », pour plusieurs raisons :

- Cette solution permet de conserver une certaine neutralité, dans la mesure ou le
thérapeute n’est pas influencé par le questionnant. Aussi, les éléments de
réponse ne peuvent étre sujets a interprétation.

- Un questionnaire informatique est diffusable largement, ce qui convient a

I’obtention d’un échantillon varié, a la fois hétérogeéne et aléatoire.
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- D’un point de vue organisationnel, aucun entretien n’a di étre prévu et les
participants €taient autonomes pour répondre.

- L’anonymat est totalement préserve.

- L’exploitation des résultats est programmée de maniére a fournir

automatiquement un tableur recensant les données.

2.2 Rubriques du questionnaire

La version informatique permet une présentation de I’enquéte en plusieurs
pages, et ainsi un scindement entre les questions ouvertes et les questions fermées (a
choix unique ou multiple). Cette solution admet une progression dans la démarche de
réflexion, en ayant recours a plusieurs types de questions. Ainsi, ce questionnaire (cf.
annexe 12, page 107) de seize questions se compose de trois catégories :

- Les informations personnelles

- Les réponses sur la pratique

- L’étude linguistique
Ces trois parties servent a la fois de support pour inclure et exclure les orthophonistes
de I’étude, mais dispensent également les éléments de réponses nécessaires pour

soutenir les différentes hypothéses émises préalablement.

2.3 Types de questions

Dans un questionnaire, il est conseillé d’adopter une organisation en
« entonnoir », suggérant que 1’on aille du général au particulier pour préciser
progressivement les réponses des participants. Chacune des questions ne doit comporter
qu'une seule idée, afin d’envisager une interprétation optimisée, et naturellement

compréhensible pour le lecteur.

Dans I’étude, nous avons finalement eu recours a plusieurs types de questions :

- Les renseignements personnels : ils sont pertinents dans la mesure ou ils

fournissent des éléments de réponse quant aux pratiques des orthophonistes en
fonction de leur age, de leur lieu et mode d’exercice, de l'universit¢ dans
laquelle ils ont été formés et de la théorie dont ils ont bénéficie.

- Les questions ouvertes : elles servent a obtenir des informations qualitatives sur

les pratiques des orthophonistes. Les réponses illustrent de manicre
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représentative les expériences et habitudes de chacun, et n’ont pas de caractere
de limitation.

- Les questions a choix unique ou multiple : elles sont proposées en fonction de ce

qui a été le plus fréquemment rapporté dans la théorie, et sont donc choisies au
préalable par les auteurs du questionnaire.

- Les questions fermées : elles sont volontairement cadrées, de maniére a obtenir

des réponses claires et précises. Elles font ensuite 1’objet d’analyses
quantitatives, permettant de confirmer ou d’infirmer des hypotheses. Elles ont
parfois un caractere frustrant, dans la mesure ou I’utilisateur peut étre
partiellement satisfait par les réponses suggérées.

- Les questions d’approfondissement : elles figurent comme une possibilité

d’ouverture, dans le cas ou une question fermée ou a choix unique/multiple
n’apporte pas la totalit¢ d’une réponse. L’utilisateur peut alors s’exprimer,

reformuler les points évoqués, ou justifier une réponse donnée.

2.4 Choix des questions

Chacune des questions a €té consultée par un linguiste, un orthophoniste et un
statisticien, afin de déterminer leur pertinence et leur potentiel d’exploitation, avant
d’envisager la diffusion du questionnaire final.

Dans un souci de clarté, seules les questions finalement étudiées dans les

résultats seront explicitées ci-dessous :

En quelle année avez-vous été diplomé(e) ?
Par cette question, nous souhaitons déterminer I’influence de 1’expérience

clinique® sur la maniére d’appréhender la décision de fin de PEC.

De quel centre de formation ou université étes-vous ?

Dans quelle région exercez-vous ?
Les centres de formation, qu’ils soient francais, suisses ou belges, ne dispensent
pas les mémes enseignements, d’autant plus dans le contexte particulier du
processus de fin de PEC. Aussi, il peut étre pertinent d’observer les divergences

d’apports de la formation initiale.

9 Nous savons que le nombre d’années de pratique ne refléte pas a lui seul le niveau d’expérience, mais il
représente déja un indice significatif.
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Quel est votre mode d'exercice ?
Les difficultés rencontrées par les thérapeutes ne concernent pas nécessairement
ceux travaillant au sein des structures. En effet, la décision de fin de PEC revient

alors au médecin du centre.

Dans votre patientele, a combien estimez-vous la proportion de PEC d'adultes
cérébrolésés et/ou présentant des pathologies neurodégénératives ?
L’intérét ici est de déterminer si les professionnels ayant plus d’expérience dans
le domaine de la neurologie adulte, se considerent sereins dans le processus de

fin de PEC.

Avez-vous déja été confronté a des difficultés pour mettre fin a une PEC ?
Certains thérapeutes n’ont peut-étre envisagé la fin de PEC que lorsque les
patients 1’évoquaient pour différentes raisons. Auquel cas, il ne sont pas
nécessairement concernés par les caractéristiques terminologiques de 1’annonce

d’une fin de PEC.

Quels procédés linguistiques employez-vous pour discuter de la fin de PEC ?
Avec cette premiere question fermée, le participant peut statuer sur sa pratique,
suggérant des réponses multiples. En effet, plus d’une peuvent faire écho a la
maniere dont les thérapeutes évoquent la fin de PEC, et ces solutions sont

parfois employées concomitamment.

Ou placez-vous ces procédés linguistiques dans le processus de fin de PEC ?
Nous avons posé¢ 1’hypothése que les procédés linguistiques ne figuraient pas

comme une priorité, au moment des discussions concernant la fin de PEC.

Parmi cette liste non-exhaustive, quel terme serait le plus représentatif du processus de
finde PEC ?
Il s’agit ici de dresser des statistiques relatives aux représentations

terminologiques inhérentes a ce processus.
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3. METHODE

3.1 Passation du questionnaire

Le questionnaire a ét¢ mis en ligne le 12 décembre 2017 et a été clos le 15
janvier 2018, apres I’obtention de 54 réponses. Nous estimions la durée totale de
passation entre 5 et 10 minutes environ. Seuls les questionnaires diment complétés ont

été transférés sur notre fichier de recueil des données.
3.2 Recueil des données

3.2.1 Enregistrement des données

Les réponses informatiques au questionnaire sont automatiquement répertoriées

dans :

- Google Forms© : les données apparaissent sous la forme d’un résumé (illustré
par des diagrammes circulaires et en batons) ou retranscrivent de fagon
exhaustive les réponses écrites fournies par les participants.

- Google Sheets© : les données sont classées dans un tableur Excel, de maniére a

facilement les interpréter statistiquement.
3.2.2 Distribution des données
Pour faciliter I'interprétation des données, des intervalles d’années ont été

déterminés, afin de répartir les orthophonistes en fonction de leur nombre d’années

d’expérience.

Le recours a des catégories a également été réfléchi, pour regrouper de la fagon

la plus adéquate les réponses ouvertes fournies par les orthophonistes.

4. ANALYSE DES DONNEES

Les effets analysés des représentations linguistiques au questionnaire
linguistique concernent les variables nominales sociodémographiques (1) liées au sexe,

(2) a I’expérience et a la formation initiale, (3) ainsi qu’a leur répartition.
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Compte tenu de la disparité des scores et des sous-scores, la distribution ne suit
pas une loi normale, ce qui implique ['utilisation de tests non-paramétriques pour
I’analyse des données des 50 questionnaires. Aussi, pour répondre a nos hypothéses,
nous procéderons a des statistiques descriptives et a des statistiques inférentielles, en

fonction du type de données retenu.

D’une part, des diagrammes illustreront les statistiques descriptives. D’autre
part, le test du Chi-2 d’indépendance sera administré a certains €léments de
I’échantillon, si la condition préalable est respectée (au moins cinq réponses dans
chacune des catégories). A défaut de quoi, ce dernier sera remplacé par le test exact de
Fisher, via le site BiostaTGV (Huet et al., 2000).

Au test exact de Fisher, la p-value sera retenue pour quantifier la significativité
des résultats. Aussi, les valeurs de p<0,05 sont considérées comme significatives et

correspondent a un ratio de 5%.

5. RESULTATS

Par souci de lisibilité et de forme, nous noterons dans les différents tableaux de
résultats T pour « termes précis, concis», P pour « périphrases» et M pour

« métaphores ».
5.1 Effets des variables sociodémographiques

5.1.1 Effet du sexe

Dans 1’échantillon de 50 orthophonistes, 1 seul homme a répondu au
questionnaire, ne rendant pas possible I’interprétation de I’effet de sexe sur les usages

terminologiques.

Graphique 4 : Répartition de la population de I’étude linguistique

Hommes

r 2%

Femmes
98%
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5.1.2  Effet de I’expérience professionnelle

Le graphique ci-apres illustre la proportion de procédés linguistiques utilisés en
fonction des intervalles d’années d’expériences préalablement définis, selon les données

recueillies (cf. annexe 13, page 109).

Graphique 5 : Effet de ['expérience professionnelle sur les procédés linguistiques selon les
réponses multiples

[N
(=)
J

Réponse (unités)
S R N W b U1 O N 0 o
L

| B Nl

10-7] 17-14] 114-21] 121-28] 128-35]

Expérience en années

Uniquement termes concis Uniquement périphrases
Termes + périphrases Termes + périphrases + métaphores

Périphrases + métaphores

D’un point de vue qualitatif, permis par I’analyse visuelle et descriptive des
résultats ci-dessus, il n’y a pas d’effet de I’expérience sur la terminologie employée par
les orthophonistes pour évoquer la fin de PEC. On s’apergoit par ailleurs que les
procédés linguistiques les plus fréquemment employés sont les termes concis (n=11) et
les périphrases (n=14), sans utilisation préférentielle significative puisque les

orthophonistes ayant recours a I’un ont généralement recours a 1’autre (n=22).

Le test de Fisher a été administré aux 25 personnes de I’échantillon ayant choisi

préférentiellement un procédé. Les réponses sont répertoriées dans le tableau qui suit :
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Tableau 11 : Effet de l’expérience professionnelle sur les procédés linguistiques selon les
réponses uniques

Procédés linguistiques

T P M

10-7]n=11 6 5 0

8 | 17-14]n=3 1 2 0
= ‘»

2 § 114-21]n=1 0 1 0

:.’, £ | 121-28]n=6 3 3 0

M~ | ]28-35]n=2 0 2 0

Total 10 13 0

Les résultats corroborent les précédents, et indiquent qu’il n’y a pas d’effet

significatif de I’expérience sur les procédés linguistiques (p = 0,7).

5.1.3 Effet de I’enseignement

Le graphique ci-dessous illustre la proportion de procédés linguistiques utilisés

en fonction des centres de formation des orthophonistes (cf. annexe 14, page 110) :

Réponses (unités)

Graphique 6 : Effet de la formation sur les procédés linguistiques

Centres de formation

Uniquement termes concis Uniquement périphrases

Termes + périphrases Termes + périphrases + métaphores

Périphrases + métaphores
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D’un point de vue qualitatif et subjectif, permis par 1’analyse visuelle et
descriptive des résultats ci-dessus, il n’y a pas d’effet de formation sur les procédés
linguistiques utilisés par les orthophonistes. Les orthophonistes semblent 1a encore

privilégier I’utilisation de termes précis et de périphrases en paralléle.

5.2 Place des représentations linguistiques

2.2.1 Place des processus

Les résultats concernant I’importance associée aux procédés linguistiques dans

la fin de PEC, est illustrée par un diagramme circulaire :

Graphique 7 : Place des procédeés linguistiques dans le processus de fin de PEC

Pas
nécessaires/perti

En dessous des nents
autres procédés /
2% \ e

Au centre du
processus
16%

Au méme niveau
que les autres
procédés
78%

Ces résultats montrent que la majorité des orthophonistes de ’étude (78%),
considere que les procédés linguistiques ont la méme importance que les autres

procédés dans le processus de fin de PEC.
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2.2.2 Terminologie et consensus

Le tableau descriptif ci-dessous recense les réponses des orthophonistes, toutes
caractéristiques sociodémographiques et professionnelles confondues, quant au terme

préférentiel évoquant le processus de fin de PEC dans sa globalité.

Tableau 12 : Regroupement des termes évoquant la fin de PEC

Termes N

Arrét de la thérapie/prise en charge 29

Arrét du traitement

Fin du traitement

Fin de la thérapie/prise en charge 16
Sevrage 1

Décharge 0

Congé¢ 0

Fermeture de dossier 0

I1 est illustré par un graphique en diagramme circulaire :

Graphique 8 : Représentativité des termes évoquant la fin de PEC

2%

Arrét de la thérapie/prise
en charge

32% Arrét du traitement

Fin du traitement
58%

Fin de la thérapie/prise en
charge

4%

Sevrage
4%

Ces résultats mettent en évidence le fait qu’il n’existe pas de consensus sur la
terminologie, malgré une utilisation préférentielle de « arrét/fin de thérapie/PEC ». Ces

¢léments sont corroborés par les multiples propositions des thérapeutes, regroupés dans

le tableau qui suit.
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Tableau 13 : Propositions alternatives de termes évoquant la fin de PEC

Notions N
Pause/fenétre thérapeutique 4
Limite des possibilités de la PEC 2
« Rester a disposition » 2

Fin de I’accompagnement 1
Objectifs de la PEC atteints 1
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DISCUSSION



1. ETUDE N°1 : L’OUTIL DECISIONNEL

1.1 Rappel des objectifs et hypotheéses

La fin de PEC, peu étudiée a ce jour, marque pourtant un enjeu primordial des
pratiques professionnelles. Elle est particulierement ambivalente avec les patients
présentant une pathologie neurodégénérative, pour lesquels le déclin progressif doit & un
certain moment donner une indication quant a I’issue du projet thérapeutique, malgré le
caractere irréversible des troubles. Le systéme de santé en France n’étant a 1’heure
actuelle pas aussi circonscrit que celui de certains voisins européens, la décision de fin
de PEC est régie par les croyances et les expériences des thérapeutes, sans limite

contractuelle et sans recours a un outil de facilitation objectivant leur démarche.

C’est la raison pour laquelle nous avons décidé d’élaborer le prototype d’un outil

décisionnel : ’IMPEC.

Dans un premier temps, I’objectif de notre travail était de recenser, a partir de la
littérature scientifique, les critéres pertinents dans la décision de fin de PEC, qui
pourraient constituer 1’outil décisionnel. Nous avons supposé€ qu’ils étaient la synthese
de données objectives, personnelles et situationnelles, et qu’ils étaient modélisables en
un réseau relationnel.

Dans un second temps, nous souhaitions évaluer la pertinence d’un tel outil dans
la pratique des orthophonistes. Aussi, nous avons émis [’hypothése que I’outil serait
facilitateur pour I’ensemble de 1’échantillon, et aurait une valeur ajoutée plus importante
chez les sujets avec moins d’expertise.

Dans un dernier temps, nous cherchions a mettre en évidence les caractéristiques
de I’interprétation de I’outil chez les patients présentant une APP. Pour cela, nous avons
auguré que I’analyse des résultats serait spécifique a la pathologie, compte tenu de son
caractere neurodégénératif, de la subjectivité de la qualité de vie et des performances en

régression.

74



1.2 Analyse des résultats

1.2.1 Résultats de I’élaboration

La forme en réseau relationnel se préte particulierement aux caractéristiques de
« mind mapping » inhérentes a la décision de fin de PEC. En effet, la réflexion n’est ni
binaire, ni hiérarchique, elle suppose que tous les €léments soient concomitants dans la
décision. Cette modélisation est le résultat d’'une démarche hypothético-déductive qui a
alimenté la réflexion tout au long du projet, et s’oppose donc a la démarche proposée

par "ASHA (ASHA, 2004).

L’hypothese n°l, qui consistait a se demander si I’élaboration d’une
modélisation était possible, est donc confirmée par le résultat du prototype de

PIMPEC.

Le prototype est le préalable a 1’é¢tude suivante, suggérant qu’il faille en
déterminer I’utilité en pratique ainsi que les caractéristiques d’interprétation spécifiques

au patient présentant une APP.

1.2.2 Résultats de la consultation

D’une part, I’analyse de 1’apport de I’'IMPEC sur la disposition du thérapeute a
mettre fin a une PEC, a ét¢ menée comme une administration de traitement. Ainsi, les
résultats obtenus permettent d’objectiver la pertinence d’un tel outil, pour son potentiel
de réduction de I’inconfort dans la décision de fin de PEC. En effet, le fait de s’appuyer
sur des criteres définis et un processus schématis¢, déculpabilise le thérapeute qui peut

alors se référer a un raisonnement objectif.

Les avantages que fournit un tel outil peuvent étre mis en regard de 1’expertise
du thérapeute. En effet, nous avons pu mettre en évidence que la décision de fin de PEC
¢tait une source de préoccupation plus notable chez les orthophonistes ayant moins de
connaissances et d’expérience dans le domaine neurodégénératif. Aussi, dans la mesure

ou ces derniers présentent un intérét particulier a profiter du prototype de I'IMPEC, cela
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permet d’envisager avec conviction que les bénéfices de I’outil, déja exprimés, seraient
décuplés en pratique chez un public néophyte ou non-expert.

D’autre part, il a été établi que la valeur ajoutée de ce prototype en termes de
contenu, était manifestement supérieure dans le groupe B. Eventuellement, cela signifie
que méme sans exploiter 'IMPEC dans sa totalité, ce dernier recele des informations
dont le caractére est essentiel dans la décision de fin a une PEC. Ainsi, les thérapeutes
rapportent, en questions ouvertes et fermées, de nouveaux éléments révélés par la
consultation de la carte mentale et son manuel d’utilisation.

Ce double constat nous autorise a valider I’hypothése n°2 de I’étude, qui
supposait que la pertinence d’un outil modélisable sur le processus de fin de PEC

était objectivable.

1.2.3 Résultats de I’interprétation

L’analyse qualitative des réponses des thérapeutes apporte ici de nombreux
¢léments d’interprétation, correspondant la plupart du temps a ce qui est retrouvé dans

la littérature scientifique, et faisant d’ailleurs 1’objet de la partie théorique.

Premiérement, la qualité de vie, donnée éminemment prépondérante dans toute
PEC et principal indicateur, semble 1a encore manifester son influence dans la décision
de fin de PEC, au contraire de ce qui est expos¢ dans la littérature (Cruice et al., 2003;
Simmons-Mackie, 1998). 1l s’agit d’adapter le quotidien du patient et de mettre en
place, dans la mesure du possible, une communication fonctionnelle pour favoriser
I’autonomie. Cependant, les parameétres ne sont pas toujours en faveur d’un climat de
rééducation pérenne, et les aides parfois peu évidentes a instaurer.

De plus, I’acceptation de la maladie par le patient et ses aidants confére a la PEC
une dimension essentielle pour mener a bien un suivi, sans quoi il peut étre envisagé d’y
mettre fin, ou éventuellement de réorienter le patient vers un autre professionnel. En
effet, la motivation et I’investissement du patient (Hommet et al., 2016), en regard de sa
nosognosie et de son état thymique, ont des répercussions sur ses capacités et le projet
thérapeutique (Cruice et al., 2003). Les états dépressifs, difficiles a diagnostiquer chez
les APP en raison d’une symptomatologie assez ressemblante, sont fréquemment

associés (Mahgoub & Avari, 2012; Medina & Weintraub, 2007).
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Enfin, il convient de préciser que méme a visée prophylactique, la rééducation
orthophonique peine a avoir un retentissement significatif sur la VQ du patient, du fait
de faibles possibilités de généralisation (Meyer et al., 2016).

Deuxiemement, I’état des performances dans un contexte d’APP est un critére
tout a fait particulier, dans la mesure ou la régression est inéluctable. Les résultats de
I’¢tude appuient a ce sujet I’objectif de maintien des performances, jusqu’a ce qu’un
suivi en cabinet libéral ne soit plus possible et qu’une institutionnalisation soit
envisagée. En somme, les performances indiquent assez justement le déclin du tableau
clinique, et donc 1’évolution de la maladie. Par ailleurs, considérer les performances
dans cette ¢tude et dans toute démarche semblable, peut constituer un biais. En effet, le
phénomene de « plateau » évoqué dans la littérature, ou plus justement de « stagnation »
dans ce cas précis, est a priori souhaitable dans la PEC d’une APP.

Cependant, ce phénomene est généralement observé a partir de tests standard et
non d’une ligne de base spécifique au patient et a sa pathologie. Ainsi, ces bilans ne
sont pas construits pour déceler rigoureusement les progres ou variations linguistiques
(Hersh, 2009b).

De¢s lors, un effet « plateau » peut €tre a juste titre observe, sans qu’il témoigne
d’un arrét de la dégradation des performances. L’utilisation préférentielle de tests
sensibles aux progres, tels que la batterie GREMOTSs, complétés par des lignes de bases
spécifiquement construites pour chaque patient (Seron & Van Der Linden, 2016), est

donc largement recommandée (Bézy et al., 2016).

Troisiemement, il apparait que 1’état général du patient, la perte inéluctable du
langage ainsi que la nécessité d’une PEC plus globale peuvent compromettre le suivi de
patients présentant une APP. En effet, la PEC individuelle d’un patient dans un contexte
neurodégénératif présente des limites et notamment lorsque les troubles cognitifs
s’aggravent et impliquent progressivement le recours a une institutionnalisation. Si le
pronostic du patient ainsi que le caractére neurodégénératit de la maladie ne peuvent
¢videmment pas €tre mis de coté dans la décision de fin de PEC, il est davantage
approprié d’appliquer les conduites a tenir au mode de PEC, dans la mesure ou le projet

thérapeutique est sous-tendu par la maladie (Khayum et al., 2012; Routhier et al., 2013).

Ces trois observations détaillées permettent sans nul doute de valider

I’hypothese n°3, prédisant que D’interprétation de PIMPEC soit spécifique au
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contexte neurodégénératif de I’APP, avec un objectif de maintien global et non de

récupération (Hommet et al., 2016).

1.3 Intérét de I’étude

Cette étude a permis de dresser un état des lieux des données actuelles sur la fin
de PEC, notamment dans le cas spécifique de pathologies neurodégénératives.
L’¢laboration du prototype de I'IMPEC est donc le fruit de I’inventaire des criteéres

inhérents a la décision et recensés dans la littérature scientifique.

De plus, le développement de ce projet cherche sans prétention a seconder le
thérapeute dans le processus de fin de PEC. Il répond a une demande accrue des
thérapeutes a obtenir des réponses tangibles quant a la 1égitimité d’un arrét, face a une
fragilité du contenu des formations dans le domaine, et au néant des outils a disposition.

Cette étude offre également la possibilit¢ de réévaluer sa pratique en se
questionnant sur une PEC. En effet, outre le fait que 1’outil se destine a faciliter la
décision de fin de PEC, il permet également de manicre analogique de réorienter des
projets de soins lorsqu’il semble que tous les paramétres ne soient pas encore réunis
pour mettre un terme a une rééducation. En effet, la carte mentale, en proposant un
raisonnement relativement exhaustif, expose assez explicitement les éléments pouvant

étre approfondis dans la réflexion.

Enfin, la concrétisation du projet d’élaboration qui était a la base de 1’é¢tude, a
rapidement ¢té poursuivie par la consultation de cette premicre ébauche par des

orthophonistes.

1.4 Limites et perspectives de I’étude

Puisque les données de la littérature portant sur la fin de PEC, et notamment
dans le cadre de pathologies neurodégénératives, étaient peu nombreuses, les recherches
se sont rapidement orientées vers des auteurs dominants tels que Deborah Hersh. Si ses
coreligionnaires corroborent ses propos, il aurait toutefois été préférable de confronter

d’autres points de vue pour le recensement de nos criteres.
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D’autre part, le processus de fin de PEC est dynamique et requiert une
gymnastique naturelle de la part du thérapeute au fil des séances. Cependant, cette
aisance nécessite I’expérience qu’apportent une formation spécifique sur cette question
et en complément ou a défaut, des années de pratique et les éventuelles, et a priori
inéluctables, constations des éléments pouvant justifier d’une fin de PEC. Si 'IMPEC a
vocation de faciliter ce point de la rééducation, il ne remplace finalement pas la
démarche d’un thérapeute aguerri. En fournissant les clefs des critéres attachés a la fin
de PEC, il permet par ailleurs de co-développer cette habileté, afin que ’utilisateur s’en
passe rapidement. Cependant, le fait que I’'IMPEC ait été diffusé a un état prototypique
et statique biaise les retours des participants quant a son ergonomie, et complique sans
doute la compréhension du manuel d’utilisation adapté a une forme dynamique. Cette
¢tape « pilote » était néanmoins primordiale pour la suite de 1’étude, et se confrontait

directement aux limites de 1’outil et du terrain.

Pour cette raison, la perspective d’une informatisation plus proche de la réalité et
matérialisant la dynamique du processus, est non négligeable et figure d’ailleurs comme
I’une des prochaines étapes de 1’¢laboration de 1’outil et de sa diffusion plus massive et
aléatoire.

Le recours a un tel outil nécessite par ailleurs un travail transdisciplinaire,
suggérant que les thérapeutes aient en leur possession les comptes-rendus d’évaluation
des autres professionnels (neuropsychologue, psychologue, neurologue) pour évoluer
dans la carte mentale. Il s’aveére qu’en clinique, seuls les orthophonistes dont on
reconnait 1’expertise dans un domaine travaillent réellement en étroite collaboration
avec les autres praticiens, renforgant encore la dichotomie avec les moins expérimentés.
Les informations sont pourtant souvent essentielles pour statuer sur le diagnostic, la
PEC et a fortiori sur la fin de PEC, et pour fournir un état des lieux exhaustif de la

situation d’un patient.

Enfin, il s’agirait de se questionner davantage sur 1’origine des difficultés des
thérapeutes. En effet, I’inconfort généré par la décision de fin de PEC peut provenir du
manque de moyens autour de ce processus, aussi bien que de connaissances
insuffisantes sur les caractéristiques mémes de la pathologie, et notamment sur I’APP.
Ce point figure comme un éclairage essentiel aux éventuelles formations concernant les

APP d’une part ou spécifiquement la fin de PEC d’autre part.
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D’apreés une étude récente, il ressort que les orthophonistes ne sont pas
suffisamment formés aux soins palliatifs (Pascoe, Breen, & Cocks, 2018), puisqu’il
apparait que le role du thérapeute dans ce contexte est difficile a définir (Hawksley,
Ludlow, Buttimer, & Bloch, 2017). La difficulté¢ a aborder cette fin de PEC chez un
patient présentant des troubles de la compréhension, avec une répercussion sur ses
capacités de communication, peut alors €tre décuplée (Carling-Rowland et al. 2014;

Santos et al., 1999).

Pour autant, le recours a un outil tel que nous proposons avec le prototype
I’IMPEC, ne supplante pas les processus concomitant dans la décision de fin de PEC.
En effet, il s’agit (1) d’aborder la fin de PEC dés 1’¢laboration du projet thérapeutique et
fréquemment lors de points capitaux de la rééducation, en employant des termes
adaptés, (2) de réduire progressivement la fréquence des séances, et (3) d’éviter toute
relation de dépendance qui ne serait pas louable a une relation thérapeutique équilibrée.
La question du processus linguistique et de la terminologie est 1’objet de I’étude n°2 a

laquelle nous essayons de répondre.

2. ETUDE N°2 : LE QUESTIONNAIRE LINGUISTIQUE

2.1 Rappel des objectifs et hypothéses

Dans un contexte de démocratie sanitaire rejetant le sociolecte médical, la
question de la terminologie dans les pratiques professionnelles a toute sa place. La fin
de PEC, dont les difficultés cliniques ne sont plus réfutables, peut poser de nouveaux
¢léments de questionnements. En effet, si certaines études s’attachent a montrer la
pertinence de processus psychologiques et organisationnels dans la décision de fin de
PEC, peu s’intéressent aux processus davantage « linguistiques ».

C’est la raison pour laquelle nous avons choisi d’évaluer, par un questionnaire,

les représentations linguistiques chez les orthophonistes.

Dans un premier temps, nous souhaitions mettre en évidence la variation des
usages dans le corps paramédical des orthophonistes. Pour cela, nous avons supposé
qu’il y aurait un effet de sexe, de niveau d’expérience et du lieu de la formation initiale

sur ces représentations linguistiques.
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Dans un second temps, nous partions du postulat que la terminologie ne figurait
pas comme une priorité dans les pratiques. Aussi, nous avons émis 1’hypotheése qu’il
n’existait a ce jour pas de consensus sur la terminologie la plus représentative de la fin
de PEC, et que les professionnels préféraient avoir recours a des processus davantage

psychologiques.

2.2 Analyse des résultats

2.2.1 Résultats des variations

L’effet de sexe n’est pas vérifiable dans notre étude, dans la mesure ou la seule
et unique réponse d’un homme n’est pas représentative de I’ensemble de ses collégues
masculins. Pour autant, ce taux de réponse de 2% (cf. paragraphe 4, page 67)
correspond statistiquement presque parfaitement au ratio homme/femme dans la
profession. En effet, selon les derniers chiffres fournis par le répertoire Adeli 1° en 2016
(Fédération Nationale des Orthophonistes [FNO], 2016), les femmes représentent
97,6% de I’ensemble des orthophonistes, et les hommes 2,4%.

Les jeunes diplomés et ceux dont I’expérience est avérée, ne se différencient pas
significativement d’un point de vue des procédés linguistiques employés. D’une part les
résultats que nous avons pu objectiver montrent qu’il n’y a effectivement aucune
présomption a avoir (P = 0,7) et d’autre part, cette conclusion peut étre imputable au
faible échantillon analysé grace au test exact de Fisher (N = 23). Le centre de formation,
qu’il soit frangais, suisse ou belge, n’a également aucune espece d’influence sur ces

données.

Si I’on s’attache a décrire les graphiques, les termes et périphrases semblent
fréquemment employés et méme associés, et les métaphores quasi systématiquement
¢cartées. Le constat d’un non recours aux métaphores dans ce contexte, ne va pas dans
le sens des théories sémanticiennes pronant leur utilisation pour véhiculer des
informations. Ces derni¢res auraient en effet une fonction communicative

indispensable, en particulier chez les non initiés, et un réle a la fois dénominatif,

10 Automatisation DEs Llstes, qui est un systéme d’information national sur les professionnels de santé.
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didactique, cognitif et théorique (Balliu, 2005; Cohen-Vida, 2017; Rossi, 2014) non mis
a profit ici. Il n’y a donc pas de stratégies directes, périphrasées ou métaphoriques

utilisées préférentiellement dans les pratiques pour évoquer la fin de PEC.

Le nombre d’années d’expérience et le centre de formation n’ont donc pas
d’influence significative quant aux représentations linguistiques destinées a la fin

de PEC. L hypothése n°4 est réfutée.

2.2.2 Résultats de la place de la terminologie

Grace a une analyse descriptive, nous avons pu déterminer que les thérapeutes
n’utilisaient pas préférentiellement les procédés psychologiques dans le processus de fin
de PEC. En effet, ils ont la méme échelle d’importance que les procédés linguistiques et
sont méme employés conjointement.

De ce fait, il n’existerait a priori pas d’effet de primauté de I’un sur ’autre.

Enfin, les réponses au questionnaire mettent en exergue la pluralité des termes
employés pour aborder la fin de PEC. L’analyse descriptive des résultats en question
fermée est aussi manifeste que ceux en question ouverte, dévoilant I’inexistence d’une
terminologie commune a ce sujet.

Les sujets ayant participé a I’étude se retrouvent majoritairement dans les termes
de «fin de PEC» (n = 16) et «d’arrét de PEC » (n = 29). S’il n’existe pas de
synonymes purs, ces deux termes renvoient a deux réalités lexicographiques différentes,
dont la dichotomie si¢ge dans la temporalit¢ de I’annonce. Néanmoins, ils peuvent
devenir parasynonymes!! selon le contexte. En fait, la notion de « fin» implique la
phase terminale d’une PEC et peut propager une impression d’échec et/ou d’une
situation particuliére et inéluctable. Dans un contexte d’APP, ce terme trouve alors tout
son sens. Au contraire, la notion « d’arrét » met I’accent sur une interruption a caractere
potentiellement temporaire, et refléte a priori assez justement les pratiques des
orthophonistes, qui ont spontanément proposé le terme de « fenétre/pause
thérapeutique ». Le terme de « décharge », pourtant prégnant en littérature scientifique,

n’est pas représenté dans 1’étude (n=0). Il connote le renvoi des responsabilités, la

11 Terme qui posséde le méme sens qu’un autre, mais dont la distribution et/ou le registre d’emploi n’est
pas exactement identique.
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libération d’un engagement thérapeutique et le soulagement moral, marqués par un
préfixe annulant par analogie la PEC. Le terme de « sevrage », a peine relevé (n=1)
apporte une idée de privation et de dépendance, qui s’achéve au moment de la
réinsertion du patient et d’'une autonomie au moins partielle (Larousse, 2006). 11 est
facilement défendable que ce terme ne soit pas privilégié¢ dans les contextes d’APP,
puisque les caractéristiques dégénératives de la pathologie rendent la réalité bien moins
optimiste. Ainsi, ces différents constats ne vont pas dans le sens d’un consensus

terminologique pour mentionner la fin de PEC.

L’hypothéese n°5 supposant que ’emploi d’une terminologie spécifique ne
figurait pas comme une priorité dans le processus de fin de PEC est donc

partiellement validée.

2.3 Intérét de I’étude

Cette ¢tude a permis, malgré de tres faibles données en littérature scientifique,
de soulever un sujet encore peu abordé¢ et suscitant pourtant beaucoup d’intérét.
L’analyse du questionnaire linguistique refleéte I’inconsistance des contenus et des
formations quant a la fin de PEC, laissant les professionnels dans I’embarras. Ce constat
est appuy¢ par les recherches scientifiques de Carretier et al. (2013) qui précisent méme
que les thérapeutes ne savent pas toujours répondre aux besoins d’informations, malgré
leurs compétences. En effet, il ne sont pas nécessairement formés pour cela. Si
I’orthophonie refléte le domaine pour lequel langage et communication, principaux
champs d’intervention, ne devraient a priori jamais faire défaut, il semblerait que le

besoin de formation et d’accompagnement soit finalement prégnant.

Ce travail aura également permis d’apporter une orientation linguistique sur les
pratiques des orthophonistes, dans la démarche de facilitation dans la prise de décision
d’une fin de PEC. Ce nouvel éclairage semble déterminant dans un corps de métier
pronant la communication et la justesse des messages a transmettre, et d’autant plus
dans une relation thérapeutique duale. En effet, si dans les pratiques, le signifiant n’a
pas une importance notable, il transparait dans la littérature que le signifi¢ en soit
parfois completement modifié et/ou transposé. Or, le patient devenu acteur de sa PEC,
est en droit d’attendre une correspondance transparente entre ce qu’il pense avoir

compris du discours du thérapeute, et ce que ce dernier a vocation de partager.
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2.4 Limites et perspectives de I’étude

Le choix de diffusion du questionnaire linguistique figure ici comme ’une des
principales limites. En effet, il a sans doute restreint le champ des participants a une
population plus jeune et « connectée », disponible sur les réseaux sociaux. Cette
alternative a également eu un effet « fédérateur » autour du centre de formation
d’Amiens, devancant de loin la contribution d’autres villes. Ces deux biais, d’age et de
localisation, ne nous permettent donc pas de remplir entierement 1’objectif d’un
¢chantillon hétérogene et aléatoire suffisamment représentatif des 24000 orthophonistes

en exercice actuellement (FNO, 2016).

En outre, la volonté d’éditer un questionnaire qui aspire a obtenir des
informations a la fois qualitatives et quantitatives a compliqué 1’analyse des résultats.
De maniere descriptive, la majorité des résultats était interprétable et significative.
Cependant, notre souhait d’asseoir ces constats avec des analyses objectives a été
délicat, dans la mesure ou les réponses a choix multiples étaient astreignantes et qu’elles

réduisaient de moitié 1’échantillon exploitable.

Enfin, il est nécessaire d’intégrer cette analyse terminologique a D’activité
discursive dans laquelle elle intervient, mettant en jeu cette négociation cognitive
évoqueée par Carretier (Carretier et al., 2013). En effet, chacun des orthophonistes ayant
répondu au questionnaire a explicité la fagon dont il mettait fin a la PEC, en énongant
de nombreux autres parametres. Plus que la terminologie, la transparence des modalités
et objectifs de la rééducation, la précocité de I’annonce, les fréquentes mises au point, la
réitération des rappels quant a I’échéance de la PEC, I'information aux aidants et
I’implication du patient dans la décision sont autant d’éléments qui contribuent a
véhiculer, au dela des termes, la légitimité de I’arrét d’une PEC. Dans la mesure ou
chaque suivi est spécifique, cette négociation basée sur la transmission d’un message
précis, doit étre menée au cas par cas. Comme le souligne Blampain, cette décision,
méme si elle se base sur le caractére objectif de la science, reste teintée de subjectivité

et de la personnalité du thérapeute (Blampain et al., 2006).
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CONCLUSION



La question de la fin de PEC, prépondérante en clinique, recele de
caractéristiques multiples que cette étude a tenté¢ de mettre en évidence. Les données de
la littérature scientifique, peu nombreuses, ont ét¢ mesurées a 1’aune de 1’Aphasie
Primaire Progressive.

Dans un premier temps, cette étude a consisté a recenser les criteres
déterminants dans la décision de fin de PEC, afin d’¢élaborer un outil capable de faciliter
la démarche. Le prototype, prenant la forme d’une carte mentale, prétendait
correspondre au plus pres du raisonnement naturel du thérapeute expert.

Dans un second temps, il s’agissait donc d’étudier les éventuels bénéfices d’un
tel outil sur des thérapeutes en fonction d’une variable d’expertise déterminée au
préalable. L étude a en effet montré que I’outil suppléait le manque de connaissances
dans ce domaine spécifique, avec un apport significativement supérieur en termes de
confort et de contenu chez le groupe néophyte, non-expert. Ces résultats ont été
interprétés a la lumieére du caractere neurodégénératif de 1’Aphasie Primaire
Progressive, qui compliquerait davantage le processus.

Dans un troisiéme temps, une étude synchronique a ét¢ menée, afin d’établir un
¢tat des lieux sur les usages linguistiques autour de la fin de PEC. Les résultats peu
concluants allaient dans le sens d’une situation somme toute embarrassante, pour
laquelle il n’y avait pas de consensus quant aux procédés linguistiques ou a la

terminologie utilisés.

Cette étude a permis de valider la possibilité et la pertinence d’un tel outil en
clinique. Il serait intéressant de poursuivre cette étude par I’informatisation de
I’IMPEC, en I’intégrant dans une démarche globale impliquant (1) la formation
spécifique des thérapeutes a la pathologie et (2) a la fin de PEC, (3) en évoquant le
caractere social de la rééducation orthophonique, (4) la nécessité de I’implication des
aidants et des relais, et enfin (5) d’adapter son langage, pour favoriser
I’intercompréhension et contribuer a une alliance thérapeutique bienveillante.

Elle a également permis de méler habilement orthophonie et linguistique au sein
d’un débat d’actualité : « savoir dire » pour mettre fin légitimement a des PEC
humaines. Ce besoin intervient face a des demandes accrues de soins qui contribuent a
surcharger d’une part les cabinets orthophoniques, et obérer d’autre part le systeme de

remboursement francais en général.
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Annexe 1 : Recommandation de I’ HAS pour la décision de fin de PEC (HAS, 2007)

Arrét

La décision d’arrét des séances d’orthophonie est motivée par une évaluation avant/apres
des objectifs fixés initialement. Selon les membres du GT, les objectifs dépendent du type
de troubles, de I'étiologie et des demandes du patient. L’objectif peut étre par exemple la
reprise de I'activité professionnelle, 'amélioration des capacités de lecture, savoir utiliser
un cahier de communication, avoir acces a I’écrit, pouvoir répondre par oui ou non a des
questions simples, retrouver la communication avec ou sans langage alternatif (synthése
vocale, pictogrammes idéogramme, etc.), restituer les capacités de dénomination rapide
d’objets, ou la compréhension orale de phrases simples réversibles, la capacité a
discriminer deux mots proches sur le plan visuel, ou la capacité a produire les énoncés
permettant I'achat d’une baguette de pain, etc., obtenu aprés concertation patient-
médecin-orthophoniste. Les objectifs sont variables suivant les patients et évolutifs en
fonction de la récupération : soit récupération d’'une capacité linguistique en langage oral
ou écrit en vue du fonctionnement antérieur ; soit amélioration des capacités dans un
objectif plus restreint mais fonctionnel, et acceptation de temps de recherche lexicale
sans découragement ; soit mise en place de conduites d’adaptation ou de substitution
telles que [l'entrainement chez I'entourage et le patient a des comportements
conversationnels optimisant les échanges : questions fermées, choix multiples restreints,
utilisation de phrases courtes/utilisation de gestes, apprentissage de réponses « oui/non »
a des questions ; utilisation de tableaux de communication, etc.

Ces objectifs dépendent aussi de la sévérité de I'aphasie : dans des formes modérées ou
de bonne récupération, I'objectif est de restaurer les capacités d’activités intellectuelles
élaborées, de loisir, voire professionnelles. Dans les formes habituelles, de gravité
moyenne, l'objectif est de récupérer un certain niveau d’efficacité dans les grandes
activités langagiéres : phonétique, phonologie, syntaxe, sémantique, langue écrite,
compatibles avec I'autonomie de communication dans la vie quotidienne, et si possible
dans la vie sociale. Dans les formes les plus séveres, on vise a restaurer les échanges de
base avec I'entourage, au besoin par des suppléances (classeurs de communication).
D’autres critéres tels que la profession, la motivation du patient sont a prendre en compte
également pour décider d’arréter. |l faut tenir compte également des périodes de plateau
pouvant survenir dans I’évolution, I'arrét n’étant pas obligatoirement définitif.

La décision d’arrét est souvent délicate a expliquer au patient et a I'entourage, et doit
donc étre anticipée.
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Annexe 2 : Catégories de stratégies pour décider d’une fin de PEC (Hersh, 2003)

goal setting

reinforcing boundaries
handling uncertainty

advanced notice

PREPARATION

encouragement talk
responsibility transfer
presenting evidence

goal refining

change of therapy
approach

manipulation of space

professional liaison

Figure 1. Weaning strategies.
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Annexe 3 : Arborescence décisionnelle de fin de PEC (ASHA, 2004)

Figure 1. Discharge considerations when treatment no longer results in measurable benefits.

Treatment no longer results
in measurable benafit

Vv

Review and analyze
—] aspects of pastservice and
seek consultation

Vv

Modify treatment or
made referral

Measurable benefit?

No T
No
Yes
A Vv
Continue Discharge
treatment
v
Follow up

ASHA developed general admission/discharge criteria to help speech-language
pathologists identify patients/clients for treatment; to provide accrediting agency reviewers
with information to evaluate service delivery and patient/client management; to assist
government agencies, third-party payers, or school districts in the development of
regulations and health care reform plans; to provide educators with information about
appropriate candidates for speech-language pathology services; and to provide information
for consumer education.
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Annexe 4 : Relation entre santé mentale et compétences (Cruice et al., 2003)

"0€ = N ‘9¢-4S pue uonedionied pue ‘Ayanoe ‘quawaredwn udamiaq sdiysuone[ar juedyiusig
SaNIANOY [e100S ¢'1avo UOISTA TesN
61'0=/1 .\|
WEH o ek
6C0=/A
960 =1 YIesH
I[eaH [euonoury [euonowryg 0=4
IesH
[P0=/A1 feaonoury
JiesH
[euonowy
STO=/1
8T0=/1 o
0= 1 . I70=2¢!
$70= 970 =1 k
k|
3uruonouny yIeay TeorsAyd Suruonouny
[BIO0§ 9¢-dS [e13U3)) 9¢-dS 210y 9¢-AS [eo1sAqd 9¢€-4S

*€ 2ang1y

99



PPVT (%)

Annexe 5 : Pourcentage d’APP classables (Mesulam et al., 2012)

P2 P4 P20| P16
100 A P1 P7 P8 Ps. P17. P18 P19.
® .PS ® L4 P15
P5 P3
PPA-G ° o | PPA-L
90
P14
80
PPA-M = PPA-S
o
70
60
P21 P11
50 [ J P12
40
30 A P13
20 -
] 1 1 1 ) Ll Ll
20 30 40 50 60 70 80 90 100

NAT & NAVS-SPPT(nc) (%)

100




tes APP (Gorno-Tempini et al., 2011)

,

eren

d’inclusion des diffe

eres

\

Crit

Annexe 6

‘eiseyde aAIssaiboud Atewnd = ydd ‘uonessuabap Jeqoj jed
-odwajojuod) = 71 ‘aseasip Jawleyz|y = Qy Suoielralqqy

uonejnw siuaboyjed umous| e Jo asuasald ‘g

{40 'gy 'dal
-Q1.1d 'ne3-gLd “6°8) ABojoyied sanessusbapolnau
J1j10ads e Jo aouspias di6ojoyiedolsiH ‘2

Vdd
jueleA diewweBe/uan|juou Jo sisoubelp [ealuld T

nuesaud aq 1snw g Jo
2 UOLI8}1I0 JBy}I8 pue (mojaq T uola}1o) sisoubelp [eojul|n

ABojoyyed
S}IUISOP YIM Ydd JueleA dnewwelBepuanjjuoN ||
13d
10 | DS uo wsijogelswodAy 1o uoisnyiadodAy
Je|nsul-0juouy Jolsysod 348] JueuIWOpald 'q

10 [y uo
Aydouje te|nsuj-0juo.y Jou)sod 34| JUBUIWIOPaLd &

isynsa.
BUIMO|(04 B3 JO 210U 10 3UO MOYS 3shwi Buibew| 2

vdd
jueLieA oljewweJBefiusnjjuou Jo sisoubelp [eoiul) T

:3uasaud a4 3SNW 118312 BUIMO||04 243 JO yiog

sisoubelp
jueLieA onjewwe.be/jusnjjuou payioddns-Buibew) |

abpajmouy; 10a[qo paseds ‘g
uolsuayasduwod piom-a|buis pateds ‘2

$90UBjUBS
x8|dwod Aj|eanoejuAs jo uoisusyaidwod patedw| ‘T

uesaud
9( 3SNW Sa4N3eay Jay10 BUIMO||04 BY} JO € JO Z I1Se3| 3y

(yoeads jo eixeide) SUONIOISIP pUe S10118 PUNOS
yooeads jualsisuodul yym yosads Bunjey ‘njuioy3 2

uononpoud ebenbue| ul wsnewwe.iby T

uesaud
8Q 3SNW saJnyes} 2102 BuIMO||04 B3 JO BUO ISE3| 3y

Vdd Jueliea onewwelBefjuanjjuou Jo sisoubelp [eaiu) |

Vdd ueliea snewweabe
Jausnjjuou syj Joj saunjesy onsoubelq zolqel

‘eiseyde anissaiboad Atewid = ydd ‘uonesausBap Jeqo| e
-0dws)ouo.y = (771 4 ‘8seasip Jswisyz|y = gy :SU0NLIASIA\
uoneINw djuaboyyed umoud| € Jo 3UISAId '
(+ey0‘ay ‘dal
-1 ‘ne3-qL4 “6:8) ABojoyred eanessusBapoinau
21y108ds e Jo aouapias di6ojoyedoisiH ‘2

Vdd JUeLIBA d13uBWSS Jo sisoubelp [ealuld ‘T

‘uasaud aq Isnw € Jo
2 UOLIS)LID JAY)I8 pue (MO[aq T UOLISYLID) Sisoubelp [ealul])

ABojoyyed 8)1ulyap Yum ydd JUeLIBA DljUBWSS |||

13d 40 13dS uo wsjogerawodAy
10 uoisnytadodAy [eiodwia) JOLIBIUE JUBLILIOPAL 'q

Aydouye aqo| |eodwsay Jolisjue JueUILOPBId ‘B

:synsal
BuImoj|04 8Y) JO 810W JO BUO MOYs Isnwi BuiBew| ‘2

Vdd JueleA d1uewas Jo sisoubelp [ealul) ‘T
:uasaud eq 3snw eLelLd Buimojjo) 8y) jo yyog
sisouBelp dd JuelieA opuewss payioddns-Guibew) ||

{yoeeds
J0jow pue JewweuB) uoyonpoud yoseds pateds ‘¢

uonnadal pasedg ‘¢

elyde.BsAp Jo eixa|sAp @2e4ng

ol

swiayl AjLieljiwey-mo| Jo Aousnba.y
-moj Joj Alzejnored ‘efipsjmouy yoafqo pauledw) ‘T

‘Jussasd oq
1SNnw sa.njeay d13soubelp JaYio BuIMo||o} 343 JO € 3sed)| Iy

uoisuaya.dwod piom-a|buis paiiedw| ‘2
Bujweu uonejuo.yuod paJedw| T
‘Juasaud aq 3snu saunjeay 8109 BuIMO||04 BU3 JO Yiog
Vdd JueLieA oijuewss jo sisoubelp (e |

Vdd 3uelea
J13uBWaS Y3 104 1433140 dnsoubelq go|qel

uonenw dlusboyed UMOUS| € JO 90USSald 'S
(1ey30°'da1-anLd
‘ney-q14 ‘ay ‘6-8) ABojoyred aaiyeieusbapoinau
o1j19eds e Jo asuapiae oibojoyjedolsiH ‘2
Vdd 3ueLien ojuadoBo| jo sisoubelp [eaiu) T

:juasaud aq I3snw g 1o
2 UOLI8)LID JaY}I8 pue (MO[aq T UoLIa}1ID) sisoubelp [edlul)

ABojoyied enuljep Yyum ydd 1ueliea ouedoboT

13d
10 | D34S uo wsijogeiswodAy 1o uoisnjiadodAy
|easiied Jo uelAjAsiiad JoLis)sod 3o JueuILopald ‘g

14 uo Aydone
|e1eLied Jo ueiajAsiiad Joueysod Y| Jueuiwopald e

'sy|nsau
BuIMO||04 BY} JO BUO JSea| Je Moys isnw Buibew| 2

Vdd ueLiea aiuadoBo) jo sisoubelp [ea1ul) T
uesaud 8q 3snw LB} Y1og

sisouBelp juelieA oluadobo| payioddns-Buibew|

wsnewweJbe yue.j Jo 8dussqy t
yooads Jojow paJedg ‘g

abpajmou|
393(qo pue uoisuayaidwod piom-a|buls paseds ‘2

Bujweu pue
yoeads snosuejuods ul s1o.18 (o16ojouoyd) yosadg T

uesald aq Isnw saun3eay Jay30 BUIMO||04 8Y3 JO € 1sed| 3y
saseuyd pue sasuajuas jo uonadal pasiedw)| 2

Buiweu pue yosads
snoauejuods ul [eAsl}al pJom-s|Buis paiedw) T

‘juasauid aq 3sNW SauN3eay 8102 BUIMO||04 BY3 JO Y3og
Vdd ueLiea oiuadoboj jo sisouBelp [eaiul) |

Vdd 3ueliea
siuadobo| 10y el1a3140 a13soubelq ¥ 9|qel

101



Annexe 7 : Procédure diagnostique de I’APP (Mesulam et al., 2012)
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Annexe 8 : Processus d’établissement d’objectifs de PEC dans les aphasies (Hersh et al., 2012)
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Figure 1. The SMARTER goal setting framework.

103



réalable a ['utilisation de I'IMPEC

Questionnaire p

Annexe 9

¢, SNOA Inod a|qepojuooul
8||e-1EI9/AS® UOISIOPP BReD

(@)

¢ sjuaned sao ap

sinaisnid no un,| unod abieyo
ua asud ap uy ap uogsanb
B| 9so0d efop SNOA-s8}@ SNOA

()

juaAnos sal] | (g) Jusanog

(2) stoped

(1) uawaley

(0) srewer

abueyo ua aspd ap ul4

ATTAIAAATATTATTATTATTTATATATTTATATATATATTAAATAAATALLLALLLLLLLLLL LR LR L LR

(©)

(©)

o

©)

anissaliboid
asewud aiseyde,|

@)

©)

O

O

alenoseA aiseyde,|

(1) onole sauL

(e)onalg | (z)aisepow | (1) elqred

(0) @Iqrey sauL

: INS S3JUBSSIBUUOD 3P NBBAIU 81JOA SNOA-ZaWIISd Juswwon

O

O

©)

©)

anissaiboud
asrewud aiseyde,|

(©)

(©)

©)

©)

alenoseA aiseyde,|

(€)1
uawanbnews)sAg

(2) Jusanog

(1) sioped

(0) srewep

1ap

Beip ne sn adioiued

¢ 90IDIIX3 2I10A 3P INGIP 3] sIndop searssardord
sarrewiLid sorseyde,p a31eyd uo sosuid ap 9, ud uonrodord B[ SNOA-ZaWINISd USIQUIOD

¢ 9OIDIAXA DIJ0A 9P INIP

9[ sindop saare[nosea saiseyde,p a81eyd ud sasLid ap 9 us uonrodold B[ SNOA-ZWIIS? USIQUIOD

so[PuuosIdd suoneuLIOju

ATTATATATATATATATATATATATATATATATATATATALATATATATALALAL AL AL AL AL L AL LN

'S8U9)LIO UB S8|npowl sap Jisselbold JusLieinoIep Un 98A. dew-pulul B| op 89s)euLIojul UoResIN
aun g Jreqpuejoid (1o, slew Had dew-puiw eun,p jeusioj o] snos ejuesaid es adAjojoid o7 : gN

‘nduoo adAjojoid np uonejuswadxe | e Jadped ap suosodosd
SNOA SNOU ‘UOSIes 8)}@d IN0d anbiuoydoyuo enbiulo anbnesd €| suep |yno 180 ap anjea-snid
B| JOUIWILP JUBULSJUIEW SUO)BYNOS SNON ‘JE)NS9I Jalwald a1ou anysuod DI NI "SUoIXaldl
18 sanbju||o s}ejsu0d sou uojas anb |sule ‘ainjesd))l| e SUEP DI d AP Ul 9P SBIJIO SBP BOUSLINIIO |
uojes Jn;suod 99 Isule e (abeyd u3 eslid Op uy €| p UOKESIIPPO 18 uonensnil) D3I

*99N[eAd9l Nojje @9buojoid 8.9 aJleuOD NE JIOp 9)|8 IS NO ‘UOHIPUOD
es e ag9jdepe sujos ap ainjonJis aun,p aAg|al juaned 9| Is ‘enadesdyy anne un Jed sguaw ane
Jop 9|12 IS ‘JuaWaAniuLap JejaLIe,Ss Jlop anbiuoydoypo D34 e Is Juyep e 8ydeye,s O34 ap ul e| ins
yuawauuonsenb a9 ‘aaissaiboud aurewud aiseyde p jo ailejnoseA aiseydep S8)xajuU0d XNE UNWWOD
Jauuolsoap 1N un juesodoid ue D4 AP Ul OP UOISIPP €| Ja)I|I0B) BP UOHEIOA JUO SBJOWW SBD

‘sanbjBojoinau saibojoyjed
op sjyulene syuaned ap D3 ap uy e| Jns Juswasglnomed snid jo ‘eluoydoyuo ue (D3d) obieyd ug
aslid @p ul e| ap uoljsanb | NS SUO||IEABI) SNOU ‘SBPN}d,p Ulj 8P SBIIOWPW SOU ap dIped 8| sueq

abueyo ua asud ap ul jo aluoydoyuQ :jelhg

(1gnojes) sisiuoydoypo  QYYNIY U : SIOWIW 8p IN8jald
(08) suaiwy 043na

aulRD IYNIH
Auuey sNsSS3AdYO

OHJINLI P uonesynn,| ¢ o[qe[ead sareuuonsond

N N N
VAN A AVAY AN AV AVAVAVAY
7 7 7
sopnI9,p uy
/ RN 7 AN / RN op  SAIOWIN

104



ire de satisfaction de I'IMPEC

onna

Questi

Annexe 10

: sanny

:onsouosd o

18In9p gifenb e

: seoueunopad so

OIS 6oud }s9 9jj9 IS No au 1s@ aiseyde,| Is uojas ‘abieyo
Us asud ap Uy 9p UOISIOIP B SUEP SSIUBIYIP SUOHEIRIAISIULP 12O, B1fe) SNOA UOJDS JUSANSd SJUBAINS SAIRILO
S9] IS JIOABS SUOLIB}EYNOS SNou ‘|ssny “aBieyo us asud ap uly ap snssaooud ne juenb senbpeid sa| Jsousnjul
1nad aiseyde,| ap aibojong,| ainsaw ajjenb Suep JIOABS B SUOYOIAYD SNOU ‘9pnj9 BP0 8p alped 8| sueq

¢ S9BeSIAUD UOU SaIRIO S3| J8sIogud SNOA-ZaLInod

LJUEpIY, 8iNPow np sasgud sinaisnid no un []

JJuaned, sinpow np sagiud sinaisnid no un [

Jenbinadesgy] jeloid, sinpow np seigyuo snaisnid no un [

L81siuoydoyn, ajnpow np sasgud sinaisnid no un []

S30UBWLIOHA,, S|NPOW Np sa.9)uo sanajsnid no un []

LSO[BOIPRIN S89UUOQ, BNPOW NP sasRud sinaisnid no un [

unany []

& O3dWII @p uonesiin,| zed (s)aAs|nos 9)9-(juo)e anbieid ua Juswguejuods sgbesiaua uou (s)uiod (s)lBnD

¢ 9Wlo} B] Ins anb puoy 9] Ins jue} ‘|§No,| JaJoljgue Jnod suonsabbns sap SNoA-zeAy

¢ Juswaulales
snid abieyo ua asud
ap uy aun Jabesiaus,p

o

O

¢ sejsjuoydoypo
xne D3dNILI
SNOA-ZBUB||I9SU0D

(0]

(@)

(0]

O

O

¢ enbneid a1joA suep
O3dWI| SnoA-zaLies!iin

()

Juswaueus)

(e)
jusawa|qeqold

(2) 40s sed

(1) sed
Juswalgeqold

(0) sed
juswauepa)

anbiead ua asuauiad

¢ abieyo ua asud ap uy
ap juswauuopnsanb np
aAljejuasgidal ajje-jesed
snoA agsodoud awJoy e

(@)

(@]

O

Iejsjes SNoA
|30 182 ‘JuBWa[Bqo|)

() no

(g) 303n1d

(2) sine sueg

(1)

JusWa||9} sed

(0) uoN

J3dNI.I 8p uoloeysijeg

(@)

(@)

(@)

O

¢ uonesijin,p
a|dwis O3dNII
9ANO0J} SNOA-ZBAY

() adwis s1).

(e)

a|dwis zassy

(@

juswauuakop

(0) 1n0} np sed

93dWII 8p uonesuN

OAJIALI P UONIBSI[ON,] B 9}INS UONIBJSTIES IP JI[EUUONSINY

NZANNZAWNAINNL NN
VAVAVAVAR
NCONTON

\
ANV 7
NN AN AN AN

Vel
ANAN
NN\
ANANN

Ve d
s
Ve d

ved
S
ANAS

ANSAN

SOpMI,p UY P SSIIOWII

105



Annexe 11 : Manuel d utilisation de I'IMPEC

Manuel d’utilisation - IMPEC

Pour qui ? |

Pour tout orthophoniste exergant partiellement ou
exclusivement en libéral et prenant en charge des patients adultes
présentant une aphasie d’origine vasculaire ou neurodégénérative.

Pourquoi ? |

Dés lors qu'un questionnement subsiste sur l'intérét de la
prolongation d'une prise en charge, sur la pertinence et/ou la
possibilité du suivi proposé.

Comment ¢a marche ?

L'IMPEC est un outil composé d’auto-questions destinées
au thérapeute, lui permettant d’orienter sa réflexion. Elles ont pour
but de l'aider a prendre la décision de continuer ou d'arréter une
prise en charge en répondant a des problématiques données.

Chaque problématique énoncée correspond & un critére jugé
pertinent dans la décision de fin de prise en charge. Dans la mesure
ol les criteres sont organisés en six modules - diagrammes
circulaires dans l'outil -, cela signifie que dés lors qu’'un module est
rempli intégralement (c’est & dire que la prise en charge répond a
tous les critéres du module) il justifie & hauteur d'% une décision de
fin de prise en charge. En pratique: a chaque fois que I'on colorie un
critére, une part d'un des diagrammes circulaires est colorié.

Plus la carte est coloriée, plus on a d’éléments pour décider
de la fin de prise en charge. Les éléments “manquants” peuvent
justifier d’'une part le maintien d’un suivi, et d’autre part apporter des
pistes de prise en charge.

Exemple de procédure :

Module 1 : les données médicales
1. Le diagnostic neurologique a-t-il été posé ? A-t-on les
données de I'imagerie ? Le pronostic vital est-il déterminant
dans la prise en charge ? Y-at ‘il un bilan
neuropsychologique ? Si I'étiologie de mon patient est
d’origine vasculaire, a-til déja eu une récupération
spontanée (module 2) ?
2. Y-a-t'il des troubles associés pouvant avoir une influence sur
la prise en charge ?

Module 2 : les performances
1. Les performances sont-elles améliorées,
(stagnation/stabilisation) ou dégradées ?
2. Si I'étiologie de mon patient est vasculaire, 'amélioration
des performances est-elle liée a la récupération spontanée
ou a ma prise en charge (module 1) ?

“plateau”

Module 3 : Porthophoniste

1. Dois-je faire face a des limites organisationnelles? Si oui,
suis-je contraint par une importante liste d’attente ? La
disponibilité des créneaux n’est-elle pas satisfaisante pour
mon patient ?

2. Dois-je faire face a des limites personnelles ? Si oui, ai-je
des difficultés a gérer mes affects ? Mets-je assez de
distance entre vie professionnelle et vie personnelle ?

Module 4 : le projet thérapeutique

1. Les objectifs initiaux ont-ils été atteints ?

2. Ai-je proposé toutes les techniques que je pouvais
(fonctionnelles, formelles et/ou alternatives/augmentatives) ?

3. La prise en charge est-elle adaptée a mon patient ? Est-elle
spécifique ?

4. Ai-je expliqué les tenants et les aboutissants de la prise en
charge a mon patient ?

5. Peut-on considérer qu’un lien thérapeutique ait été créé ? Si
non, ce facteur est-il dépendant de moi (module 3) ? Est-il
dépendant du patient (module 5) ?

106

Cet état des lieux général de la pratique et de la situation est
donc réalisé de maniére a arriver a I'épicentre du réseau, la fin de
prise en charge.

Comment Putiliser ?

Procédure globale :

1. Le thérapeute choisit un module et le développe pour
faire apparaitre les branches qui aménent aux critéres. Les
crittres peuvent parfois se préciser, il faut alors les
développer a nouveau en sous-critéres.

2. Le thérapeute se fixe alors sur un critére, et se pose la
question correspondant en se référant a la feuille de
questions.

3. Si la réponse a la question est “oui, j'ai I'information”,
je peux y répondre”, alors le thérapeute colorie la case pour
signifier qu'il y a répondu.

4. Si la réponse a la question est “non, je n'ai pas cette
information”, “non je ne peux pas y répondre”, alors le
thérapeute laisse la capsule du critére blanche jusqu’a
pouvoir y répondre positivement.

", “oui,

Lors de son cheminement et de son parcours sur l'outil, le
thérapeute va se retrouver face a des critéres liés par les fleches.
Ces fleches ont vocation (1) d'amener le thérapeute a se
questionner sur les relations entre les critéres et (2) de donner une
“indication de fin de prise en charge”

NB : les fléches rouges sont des
pistes pouvant amener & une
décision de fin de prise en charge
plus rapide.

La décision finale revient au thérapeute, en fonction du
contexte et du patient. L’outil lui permet de lancer une réflexion et
de fournir des arguments en faveur de la fin de prise en charge.

Module 5 : Ie patient

1. Est-il autonome ? Si non, mon projet thérapeutique est-il
adapté (lien module 4) ?

2. Le patient est-il nosognosique ?

3. Le patient est-il motivé ? Si non, les objectifs sont-ils
réalisables ? La rationalité des objectifs peut-elle faire I'objet
d’une prise en charge psychothérapeutique (lien module 4) ?

4. Le patient est-il investi ? Si non, cela a-t-il un lien avec sa
nosognosie ?

5. L’état thymique du patient est-il favorable ? Si non, son état
reléve-t-il d’'une prise en charge médicamenteuse ou
psychothérapeutique (module 6) ?

Module 6 : Ies aidants

1. La famille a-t-elle compris les troubles du patient et les
enjeux de la prise en charge ?

2. La famille est-elle impliquée dans la prise en charge ? Si
non, peut-on s’appuyer sur des relais ?

3. La famille a t-elle accepté la situation ? Si non, est-ce que
cela nécessiterait une prise en charge psychothérapeutique
et/ou institutionnelle ?

4. Les objectifs de la famille sont-ils réalistes ?
5. Existe-t-il des relais possibles ?
6. Le type de lien/d’attachement avec le patient (sain, toxique)
influence-t-il la qualité de la prise en charge ?
\
~
| Et Pinterprétation des résultats ? \

Elle différe selon I'étiologie. Exemple pour les performances :

Un « plateau » dans le cadre d’'une aphasie vasculaire signifie
que la prise en charge stagne et n'apporte plus de bénéfices de
récupération. Cela peut étre un critére d’arrét et/ou de réorientation
et/ou d’adaptation des techniques utilisées.

Un «plattau» dans le cadre dune pathologie
neurodégénérative signifie que la prise en charge maintient les
compétences. C'est un critére de suivi.
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Annexe 13 : Procédés linguistiques en fonction de l’expérience

Procédés
Expérience T P T+P T 41_\,[1) Tl p+M Total
(en années)
10-7] 7 6 10 0 1 24
17-14] 1 2 6 > o -
114-21] 0 I : 0 0 5
121-28] 3 3 3 0 0
128-35] 0 2 2 0 0 4
Total 11 14 22 2 1 50
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Annexe 14 : Procédés linguistiques en fonction du lieu de formation

Procédés
Centre do T P Tep | N7 PeM | Total
formation
Lille 5 2 6 2 0 15
Amiens 3 1 4 0 9
Belgique 2 4 3 0 0 9
Paris 0 2 3 0 0 5
Lyon 0 1 3 0 0 4
Besancon 0 1 0 0 0 1
Montpellier 0 1 0 0 0 1
Nancy 0 1 0 0 0 1
Nantes 0 0 1 0 0 1
Nice 0 1 0 0 0 1
Toulouse 1 0 0 0 0 1
Tours 0 0 1 0 0 1
Suisse 0 1 0 0 1
Total 11 14 22 2 1 50
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RESUME

Titre : IMPEC : Illustration et Modélisation de la fin de Prise En Charge — Interprétation dans
un contexte d’ Aphasie Primaire Progressive

Cette étude consiste a élaborer puis diffuser le prototype de I’'IMPEC, visant a faciliter la décision de fin
de prise en charge, et a évaluer les usages terminologiques autour de ce processus. Il s’agit de recenser les
criteres déterminants dans la fin de prise en charge dans la littérature scientifique, afin de proposer un
support qui éclaire la démarche. Les premiers résultats montrent que ce processus est modélisable en une
carte mentale s’articulant autour de la fin de prise en charge, et permettent de fournir un prototype
statique de la conduite d’auto-questions. Il s’agit ensuite de diffuser le prototype a un échantillon de 11
orthophonistes, répartis en 2 groupes non appariés, pour lesquels on a déterminé au préalable une variable
d’expertise dans les maladies neurodégénératives. L’expérimentation objective la valeur facilitatrice du
prototype, et met en évidence un effet d’expertise sur I’apport global de 'IMPEC, autorisant a statuer sur
des bénéfices certains en pratique. L analyse qualitative des retours des participants illustre d’ailleurs trés
justement la particularité de la décision dans le cas d’une Aphasie Primaire Progressive. Ce rapport vient
compléter 1’étude transposée aux pathologies vasculaires (Céline Henri). En paralléle, une étude en
synchronie est menée afin de déterminer les représentations linguistiques autour de la fin de prise en
charge. Les 50 orthophonistes qui composent la cohorte montrent qu’il n’y a pas d’effet significatif de
I’expérience et de la formation sur les procédés linguistiques, et font également valoir qu’aucune
terminologie n’est consensuelle. Ce double constat encourage a poursuivre 1’étude de I'IMPEC, intégrée a
une démarche plus globale de formation et d’information, les perspectives étant de fournir un support
informatisé et dynamique.

Mots-clefs : aphasie primaire progressive, fin de prise en charge, expertise, terminologie, outil

ABSTRACT

Title : IMPEC (Illustration et Modélisation de la fin de Prise En Charge) — Discharge’s
illustration and modeling in Progressive Primary Aphasia context

This study consists of developing and then distributing the prototype of IMPEC, which aims to facilitate
the decision of discharge, and to evaluate terminological uses around this process. It is question of
identifying the determining criteria in the end of care resulting from the scientific literature, in order to
propose a support, which represents the approach. The first results show that this process can be modeled
as a mind map articulated around the end of care, and can provide a static prototype of the conduct of
self-questions. Next, the prototype is distributed to a sample of 11 speech therapists, divided into 2
unpaired groups, for whom an expertise variable in neurodegenerative diseases was previously
determined. The objective experimentation is the facilitating value of the prototype, and highlights an
effect of expertise on the overall contribution of IMPEC, allowing to rule on certain benefits in practice.
Moreover, the qualitative analysis of participants' returns illustrates the peculiarity of the decision in the
case of progressive primary aphasia. This report completes the study transposed to vascular diseases
(Céline Henri). Jointly, a study in synchrony is conducted to determine the linguistic representations
around discharge. The 50 speech therapists in the cohort show that there is no significant effect of
experience and training on linguistic processes, and also argue that no terminology is consensual. This
double observation encourages us to continue the study of IMPEC, integrated into a more comprehensive
approach of training and information, the prospects being to provide a computerized and dynamic
support.

Key words: progressive primary aphasia, discharge, end of care, expertise, terminology, tool
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