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RESUMÉ 

Titre : Vivre aux côtés d’une personne aphasique chronique : quels impacts sur la qualité de vie ?  

L’objet de cette étude est un état des lieux de la qualité de vie des aidants de personnes aphasiques 
chroniques, et la recherche de facteurs pouvant influencer celle-ci.  
30 aidants de personnes aphasiques ont été inclus pour ce travail exploratoire. Les échelles du WHOQOL-
BREF et de Zarit ont permis d’évaluer respectivement la qualité de vie de l’aidant et sa sensation de fardeau. 
Pour faire le parallèle avec ces résultats, les données socio-démographiques concernant l’aidant et le proche 
aphasique ont été prises en compte.  
L’état des lieux montre une sensation de fardeau faible pour les aidants ainsi qu’une qualité de vie moyenne. 
Ainsi, les scores de qualité de vie et de fardeau sont corrélés. La sévérité de l’aphasie, des troubles de 
l’expression et/ou de la compréhension, l’intensité du suivi orthophonique et le sexe de l’aidant influencent 
significativement la qualité de vie des aidants. 
Pour conclure, cette étude fournit un état des lieux de la qualité de vie des aidants de personnes aphasiques 
chroniques, et une ébauche des facteurs participant à une meilleure qualité de vie dont l’exploration est à 
poursuivre.  

Mots clés : aidants, qualité de vie, fardeau, aphasie chronique 

ABSTRACT 

Title : Living with someone with chronic aphasia : what impacts on the quality of life ?  

The aim of this study is to evaluate the state of caregivers’ quality of life while taking care of a person with 
chronic aphasia, as well as to determine factors that might influence this.  
30 caregivers of people with aphasia were included in this exploratory study.  Caregiver burden and quality 
of life were respectively measured by the Zarit and the WHOQOL-BREF interview scales. These results 
were put in perspective with sociodemographic data concerning the aphasic patient and his caregiver.  
Results show low caregiver burden and a moderate quality of life. Thus, quality of life and burden scores 
show a correlation. Severity of aphasia, expressive of comprehensive impairment, speech therapy intensity 
and caregivers’ sex significantly influence their quality of life.   
In conclusion, this study provides an overview of the quality of life of caregivers of people with aphasia, and 
an outline of factors contributing to a better quality of life. This exploration is to be further investigated.  

Key words : caregivers, quality of life, burden, chronic aphasia 

_______________________________________________________________________________________ 

Nombre de pages : 65. Nombre de références : 56.  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INTRODUCTION 

 L’accident vasculaire cérébral (AVC) est un trouble dévastateur pour le patient et ses 

proches, malgré les progrès et avancées dans les traitements et le soin. Son aspect brutal et 

imprévisible les laisse bien souvent démunis face à l’impact des séquelles sur leur vie quotidienne 

(Rombourgh et al., 2006). Dans bon nombre de cas, ces séquelles peuvent impliquer l’aphasie.  

 Dès 1968, Buck décrit l’aphasie comme étant plus qu’un trouble du langage, il parle de 

« maladie familiale » (Christensen et Anderson, 1989) puisque ses répercussions vont au-delà du 

patient, touchant aussi ses proches et particulièrement son aidant principal.  

 Si cette question de la qualité de vie (quality of life en anglais, QoL) des patients aphasiques 

a été explorée, celle concernant la qualité de vie des aidants familiaux reste lacunaire. Les années 

passées témoignent pourtant d’une hausse de la sensibilité aux difficultés rencontrées par les aidants 

de personnes aphasiques sur le long terme. Cependant, les quelques tentatives de soutien aux 

aidants ont montré leurs limites, surtout parce que les facteurs qui impactent la QoL des aidants 

ainsi que leurs besoins ne sont pas bien cernés (McCullagh et al., 2005).  

 De plus en plus d’études sont menées sur la QoL, et notamment sur celle des aidants de 

proches ayant eu un AVC, mais la  littérature  scientifique  reste  encore  très  pauvre  concernant  la 

séquelle de l’AVC qu’est l’aphasie. Le but de ce travail ici est d’approfondir cette question pour les 

aidants de personnes aphasiques en phase chronique.  

 Dans cette étude, l’objectif est d’établir un état des lieux de la qualité de vie des aidants de 

personnes aphasiques chroniques, afin de déterminer les axes d’intervention possibles en tant que 

soignants, et en tant qu’orthophonistes. Les facteurs associés à cette qualité de vie tenteront d’être 

identifiés, tels que la sensation de fardeau, la sévérité de l’aphasie, l’intensité de la prise en charge 

orthophonique, le sexe de l’aidant, ou encore le lien qu’il entretient avec son proche aphasique et 

leur cohabitation.  
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I. L’aphasie chronique 

A. Un trouble acquis du langage  

1) Définition  

 Chomel-Guillaume et ses collègues (2010) expliquent l'aphasie comment étant « l'ensemble 

des troubles de la communication par le langage secondaire à des lésions cérébrales acquises 

entraînant une rupture du code linguistique. Elle se manifeste par une altération à des degrés divers 

de l'expression et/ou de la compréhension dans les modalités orale et/ou écrite, et survient suite à 

une lésion de l'hémisphère dominant pour le langage, en général l'hémisphère gauche. Selon les 

aires lésées, et le type d'aphasie, les déficits peuvent concerner différents niveaux de langage : 

lexical, sémantique, phonologique, morphosyntaxique, pragmatique. » 

2) Etiologie  

 L’aphasie survient suite à une atteinte cérébrale - localisée ou diffuse - d’origine vasculaire, 

dégénérative, traumatique ou tumorale. Dans 75 % des cas, la cause de l’aphasie est l’AVC. Il s’agit 

d’une « souffrance cérébrale focale aiguë d’origine vasculaire qui entraîne des dysfonctions 

neurologiques transitoires ou durables » (Dictionnaire d’Orthophonie, Ed. 2018). C’est la première 

cause de handicap acquis de l’adulte selon l’INSERM. Selon la SFNV (Société Française Neuro-

Vasculaire), il y aurait plus de 140 000 personnes victimes d’AVC par an en France (données de 

2019), et 30 000 d’entre elles deviennent aphasiques selon la FNAF.  

 Il est possible de distinguer trois phases d’évolution post-AVC durant lesquelles la 

récupération s’opère chez le patient (HAS, 2012) : 

- la phase aiguë, c’est-à-dire avant le 14ème jour post-AVC, voit se mettre en place les premiers 

mécanismes de plasticité cérébrale.  

- la phase subaiguë, entre le 14ème jour et 6 mois post-AVC, durant laquelle la récupération est 

spontanée. 

CADRE THÉORIQUE
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- la phase chronique, après 6 mois post-AVC, permet encore une récupération des fonctions 

motrices et cognitives, mais celle-ci sera plus lente et progressive.  

 Ces différentes phases demandent un ajustement de la part des patients et des familles. Le 

rôle des aidants peut changer entre la phase aiguë et la phase chronique post-AVC.  En phase aiguë, 

les familles se réorganisent pour mettre du sens sur le trouble et pour pouvoir atteindre des 

objectifs, tandis qu’en phase chronique elles se focalisent sur l’intégration des conséquences du 

trouble dans leurs vies. (King et Shade-Zeldow, 1995, cité par Opara et Jaracz, 2010).  

 Ainsi, il paraît clair que le retentissement sur l’entourage pourra être différent selon ces 

phases de l’évolution des symptômes, à la fois du fait de l’évolution clinique positive et le niveau de 

récupération, mais aussi car les aspirations du patient et de son entourage ainsi que le retentissement 

évoluent dans le temps (cf. infra). 

3) La séquelle aphasique 

 L’aphasie est prévalente dans 31 % des suites d’un premier AVC, et reste présente chez 60 % 

de ces individus après un an (Worrall and al., 2016). Dans une étude de 2020, Rasmus et Orłowska 

reviennent sur les différentes phases de l’aphasie qui suivent l’évolution post-AVC : 

- la phase aiguë, qui inclut l’hospitalisation, 

- la phase de rééducation langagière intense, 

- la phase chronique après 6 mois, qui inclut le retour au domicile. 

 La perte ou l’altération des capacités de communication est très souvent dévastatrice et 

frustrante pour la personne aphasique ; c’est d’ailleurs la pathologie qui entraîne l’impact le plus 

néfaste sur la qualité de vie des patients, devant le cancer et la maladie d’Alzheimer (Lam, et 

Wodchis, 2010). Mais elle est également lourde de conséquences pour son aidant principal : 

l’aphasie peut générer chez ce dernier des sentiments tels que la peur, le désespoir et la dépression 

(Hickey, 2001, cité par Rombourgh, 2006). 
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B. La notion de handicap de communication partagé 

1) Communication efficace et aphasie 

 La mise en place d’une communication efficace entre deux interlocuteurs implique une 

collaboration. Dans ses travaux de 1979, Grice met en évidence ce principe de coopération, dont 

découlent quatre maximes. Selon celles-ci, le discours doit être informatif, concis, pertinent et 

s’inscrire avec sens dans la conversation.  

 En cas d’obstacles à ces principes communicationnels, comme par exemple un mot mal 

prononcé ou oublié, plusieurs solutions s’offrent au locuteur et à l’interlocuteur. L’interlocuteur 

pourra d’abord faire des inférences pour comprendre le sens du message. Le locuteur comme 

l’interlocuteur pourront mettre en place des stratégies de réparation de la communication, en auto-

corrigeant ou corrigeant les éléments erronés ou manquants de l’énoncé (Schegloff et al., 1977). 

 L’aphasie peut être plus ou moins sévère, et peut comprendre entre autres un manque du 

mot, des stéréotypies, des paraphasies, des néologismes, ou encore des difficultés de 

compréhension. Tous ces éléments sont des obstacles à cette communication efficace, d’autant plus 

que la personne aphasique aura des difficultés à s’auto-corriger et donc à réparer ses énoncés. 

L’aidant se trouve alors lui aussi démuni, et bien souvent tout aussi handicapé dans la 

communication, ce qui amène à la notion de handicap de communication partagé.  

2) Le handicap de communication partagé  

 Depuis 2001, l’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) propose une classification 

internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé (CIF). Cette dernière reconsidère la 

notion de handicap, postulant que « l’état de fonctionnement et de handicap d’une personne est le 

résultat de l’interaction dynamique entre son problème de santé et les facteurs contextuels […] qui 

comprennent à la fois des facteurs personnels et environnementaux » (World Health Organization, 

2001a). 

 Cette définition, entérinée par la loi du 11 février 2005 pour l'égalité des droits et des 

chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées, met en exergue le fait que la 

situation de handicap résulte de la rencontre entre une déficience - ici l’altération de la fonction 

langagière - et une situation de vie courante.  
!11



 L’aphasie étant un trouble aux symptômes variés, les obstacles à la communication efficace 

dans la vie quotidienne sont multiples. Les déficits langagiers chez la personne aphasique, mais 

aussi l’incapacité de l’interlocuteur à percevoir ses compétences communicationnelles constituent 

un obstacle important. Cela est d’ailleurs décrit par A. Kagan dès 1995 : « Les obstacles à la 

communication ne résultent pas uniquement d’une incapacité au langage mais aussi du degré limité 

avec lequel un locuteur sera capable ou non de « démasquer » la compétence à communiquer de la 

personne aphasique ». Résultent de cela des difficultés d’analyse ainsi que des réponses 

inappropriées, qui peuvent rapidement générer de l’épuisement chez l’aidant, et du découragement 

chez le patient. Ce dernier ne peut pas réparer sa communication, et cela devient le rôle de son 

interlocuteur.  

 En cela, l’aphasie représente bien un handicap de communication partagé, et peut engendrer 

des perturbations considérables sur les plans personnels, sociaux et familiaux pour le patient post-

AVC aphasique mais aussi pour ses proches aidants (Daviet et al., 2012). En effet, dans leurs 

travaux de 2010, Le Dorze et Signori ont mis en évidence que l’aidant peut se sentir obligé de 

compenser les limitations langagières de son proche, ou de le protéger des situations sociales où il 

serait dans l’obligation de parler. Dans le monde actuel et du fait d’une implication grandissante des 

capacités langagières dans la société et les interactions, cela restreint l’intégration aux différents 

réseaux sociaux pour la personne aphasique mais aussi pour son aidant.  

C. Les conséquences de l’aphasie sur le système familial 

1) Le système familial et ses interactions 

 En 1972, Watzlawick décrit la famille comme étant « un système en interaction continue et 

durable où les membres sont des personnes en communication avec d’autres personnes ». Cette 

définition implique d’une part que les membres de la famille forment une entité à part entière en 

interaction avec son milieu social - à savoir communautaire, professionnel ou encore scolaire - mais 

également que les membres constitutifs de la cellule familiale sont en constante interaction entre 

eux.  
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 Les liens engendrés sont tels que le moindre changement chez l’un des individus entraîne 

des bouleversements sur l’équilibre du système ainsi que l’apparition de comportements 

réactionnels à la nouvelle situation.  

2) Le système familial face à l’aphasie 

 « De toutes les maladies, l’aphasie est probablement celle qui se répercute le plus 

directement sur la famille. Parce qu’elle brise la communication brusquement, sans préavis, et 

souvent de façon permanente, c’est tout le système d’interaction familiale qui se trouve        

perturbé » (Ponzio, 1991). Le proche se trouve bien souvent démuni face aux manifestations 

aphasiques. Les comportements apparus après l’AVC, ainsi que les capacités ou incapacités 

nouvelles peuvent être illisibles pour lui car la « logique aphasique » lui échappe parfois, d’où 

l’importance d’un accompagnement, d’une guidance orthophonique. En effet, l’aidant peut rester 

dans des représentations antérieures de l’interaction avec son proche désormais aphasique, 

représentations ne fonctionnant plus puisque l’aphasie bouleverse les codes.  

 Le terme « disabled family » (Herrmann et Wallesh, 1989, in Michallet et al. 1999) illustre 

bien cela, et vient souligner que l’isolement ressenti par la personne aphasique du fait de ce 

handicap communicationnel touche également sa famille. L’aphasie perturbe considérablement les 

liens qu’entretiennent la personne aphasique et ses proches. 

 Faire l’expérience d’un évènement de vie aussi soudain et imprévisible peut perturber ou 

détruire la capacité à poursuivre les tâches relatives à la vie familiale et à son développement 

(Rasmus and Orlowska, 2020). La personne aphasique modifie la qualité ainsi que la nature des 

interactions avec les autres membres de sa famille par ses difficultés langagières. Symboliquement, 

cela menace la stabilité organisationnelle de la famille : en effet, les troubles communicationnels 

entraînent des perturbations dans l’ordre relationnel préalablement établi. En cela, la stabilité et la 

prévisibilité de la cellule familiale sont mises en péril. L’équilibre systémique de la famille est 

impacté (Mazaux, Pradat-Diehl, Brun, 2007). 

 Très tôt, les chercheurs ont tenté d’appliquer un modèle de crise afin d’expliquer les 

réactions de la famille à l’aphasie (Webster et Newhoff, 1981) : beaucoup d’études ont alors 

rapporté l’influence destructrice de l’aphasie sur la systémique familiale (Pound et al., 1999, in  

Northcott et al., 2016). 
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3) Les changements induits dans l’équilibre de la famille 

 Les facteurs déstabilisant cet équilibre familial sont la perte ou le changement de rôle, les 

changements dans les activités quotidiennes et la crise émotionnelle engendrée par l’aphasie pour le 

patient comme pour l’entourage (Masterson-Algar et al., 2018). Cette bascule dans la systémique 

est souvent cause de tensions nouvelles, et les réactions familiales peuvent alors aller de la 

surprotection à la dépréciation du proche aphasique (Rasmus et Orlowska, 2020). 

 Ces changements dans les relations familiales doivent toutefois être envisagés comme étant 

dynamiques et dépendants du facteur temps. D’abord parce que les patients vont progresser grâce à 

la rééducation, mais aussi parce que l’aphasie, comme explicité précédemment, connaît plusieurs 

phases.  

 Chacune de ces phases a ses propres conséquences organisationnelles et émotionnelles, et 

les relations familiales et maritales fluctuent elles aussi. Dans les premiers mois suivants la 

survenue de l’aphasie, la famille est confrontée à une perte de contrôle face à la situation. Puis ce 

combat avec le trouble cesse d’être perçu comme un challenge, mais les effets de la rééducation 

peuvent être jugés trop lents et trop éloignés des capacités antérieures du proche aphasique. Ces 

disparités révèlent alors les difficultés dans la vie quotidienne qui sont génératrices d’anxiété : la 

crise de la cellule familiale est donc généralement très visible après 4-6 mois, c’est-à-dire lors de 

l’entrée dans la phase chronique (Rasmus et Orlowska, 2020). 

II. La place de l’aidant familial 

A. La notion d’aidant familial ou naturel 

1) Précisions terminologiques  

 L’aidant familial se définit, selon la charte européenne de l’aidant familial, comme « la 

personne non professionnelle qui vient en aide à titre principal, pour partie ou totalement, à une 

personne dépendante de son entourage, pour les activités de la vie quotidienne » (COFACE-

Handicap, 2009).  
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 Il convient de préciser qu’« est considéré comme un aidant familial, le conjoint, le concubin, 

la personne avec laquelle le bénéficiaire a conclu un pacte civil de solidarité, l’ascendant, le 

descendant ou le collatéral jusqu’au quatrième degré du bénéficiaire, ou l’ascendant, le descendant 

ou le collatéral jusqu’au quatrième degré de l’autre membre du couple qui apporte l’aide humaine et 

qui n’est pas salarié pour cette aide » (article R245-7 du Code de l’action sociale et des familles). 

 Environ 80% des patients post-AVC rentrent au domicile après la phase aiguë 

d’hospitalisation, et au moins la moitié nécessite une aide permanente ou temporaire d’un proche. 

Cette aide est généralement apportée par le conjoint ou un enfant (J. Opara, K. Jaracz, 2010). 

2) Rôle de l’aidant familial  

 Ce terme générique d’« aidant » est particulièrement usité dans le cadre des maladies 

chroniques, puisque son rôle est essentiel dans l’accès aux soins, la qualité de vie et le maintien à 

domicile de la personne.  

 Dans le contexte de l’aphasie, les aidants ont un rôle important de réparation de la 

communication : les échanges peuvent être parasités de paraphasies, abrégés par un manque du mot, 

perdus par des dérives logorrhéiques. Dans cette perspective, le rôle de l’orthophoniste s’étend 

également à l’aidant naturel : il est important de faire connaître et d’entraîner le savoir-faire dans la 

gestion des interactions verbales et non-verbales avec le proche aphasique, en partant toujours des 

demandes et représentations de l’aidant (Dictionnaire orthophonie, 2018).  

 Ce rôle d’aidant requiert donc beaucoup d’énergie et peut mener à un épuisement, 

notamment si les aidants ne sont pas correctement écoutés, informés, formés et protégés. En effet, 

ces derniers endossent des responsabilités nouvelles et fournissent les soins personnels de base, 

aident leur proche dans les activités quotidiennes, offrent un soutien émotionnel et organisent les 

soins médicaux ainsi que les éventuels services sociaux (J. Opara, K. Jaracz, 2010). 

 Cette modification des relations et de la communication, ainsi que ces responsabilités 

nouvelles peuvent engendrer une sensation de fardeau pour l’aidant. Cependant, l’aidant d’une 

personne aphasique chronique est quelque peu délaissé par la littérature comparé aux aidants de 

personnes démentes, et notamment à ceux de personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer.  
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B. La notion de fardeau de l’aidant 

1) Le fardeau de l’aidant d’une personne aphasique chronique 

 Sous ce terme est désigné l’ensemble des contraintes matérielles et morales que la 

dépendance d’un proche fait subir à l’aidant, et leurs conséquences sur sa santé physique et 

psychique (Charazac, P., Gaillard-Chatelard, I., & Gallice, I., 2017). 

 

 La notion de fardeau chez l’aidant est de plus en plus reconnue comme étant une réelle 

menace sur leur santé. Il peut non seulement engendrer des conséquences néfastes pour les aidants, 

mais aussi compromettre la réhabilitation  des patients aphasiques (Rigby, 2009). 

 En effet, le rôle assumé par l’aidant naturel implique une restructuration de sa vie 

personnelle afin de pouvoir répondre aux besoins de son proche qui, depuis la survenue de la lésion 

cérébrale, connaît des bouleversements pouvant être physiques, cognitifs, sociaux, émotionnels 

ainsi que sur le plan des habiletés de communication. Cela peut alors se traduire en fardeau pour 

l’aidant : toutes les tentatives quotidiennes pour répondre aux besoins du proche induisent des 

situations de stress chroniques (Michallet, Le Dorze, Tetreault, 1999).  Ce stress peut être sous-

tendu par la peur de mal faire, ou encore par l’ignorance du chemin à suivre pour évoluer dans 

« l’après ».  

 En plus d’aider son proche aphasique à s’adapter au mieux à son environnement après un 

AVC, l’aidant a souvent la responsabilité supplémentaire de devoir interpréter les indices non 

verbaux de son proche, et de s’exprimer pour lui lorsque c’est nécessaire (Rombourgh et al., 2006).  

2) Evolution et soulagement du fardeau  

 Dans une étude menée en 2010, Opara et Jaracz démontrent que le fardeau est lourd 

(dépression et niveau d’anxiété élevé), pour 25 % des aidants à 1 mois post-AVC, 40% à 4-6 mois 

post-AVC, et 51 % à un an post-AVC. 

 Dans la phase aiguë, le fardeau de l’aidant est déterminé par le niveau d’anxiété du patient et 

de l’aidant plutôt que par le degré d’incapacité, âge, sexe ou soutien de la famille ou des services 

sociaux. Dans la phase chronique, la dépression et le manque de soutien familial, souvent lié à une 

incompréhension au sein de la famille de l’aphasie et de ses conséquences, deviennent pour l’aidant 

des facteurs additionnels à son fardeau. 
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 Aussi, les besoins des proches de personnes aphasiques ont été recensés : soutien, répit, 

moyen de communication efficace avec la personne aphasique, information, partenaire dans les 

soins, amélioration des relations interpersonnelles, soutien financier. Leurs besoins peuvent se 

transformer suivant l’évolution de l’aphasie (Le Dorze et Signori, 2010). 

 Cinq domaines apparaissent ainsi comme essentiels pour les aidants afin de soulager le 

fardeau : celui des aides (famille, amis, voisins), de l’information concernant l’aphasie et les 

différentes possibilités de soin, des changements de rôles au cours de l’évolution (allant de visiteur/

novice à professionnel), de la formation, et celui de la nécessité de périodes de repos pour faire face 

à la prise en soin des aphasiques sur le long terme (Mazaux et al., 2007).  

 Ces besoins liés à la situation de handicap mais surtout ceux liés aux troubles phasiques, 

comme le besoin d’information concernant l’aphasie ou encore la nécessité de trouver des moyens 

de communication efficace avec le proche sont encore peu reconnus. Pourtant, ils ne devraient pas 

être sous-estimés : au vu des nouvelles responsabilités assumées, les aidants ont un réel besoin de 

soutien pratique et émotionnel, de repos et de reconnaissance (Le Dorze et Signori, 2010). 

C. L’aide à l’aidant d’une personne aphasique chronique  

1) Informer l’aidant 

 Il ressort de l’étude menée en 2011 par Manders et ses collaborateurs un réel besoin chez les 

proches d’une personne aphasique de recevoir des informations ainsi qu’une formation pratique sur 

l’aphasie. Il y a notamment un besoin spécifique d’information sur l’aphasie en tant que telle, ses 

conséquences sur la communication et les perceptives conversationnelles envisagées, ainsi que sur 

les changements de rôles au sein de la famille engendrés par cette problématique.  

  

 Ces besoins évoluent en fonction du temps : dans la phase aiguë les aidants ont besoin 

d’informations sur l’aphasie et sa cause, tandis qu’en phase chronique ils expriment un besoin de 

formation pratique pour faire face aux difficultés communicationnelles quotidiennes (Hilton et al., 

2014). Dans cette même étude, un décalage est cependant mis en évidence entre les besoins connus 

des aidants et ce qui leur est proposé dans la pratique, notamment dû aux différences de perception 

des besoins entre les aidants et les professionnels de la santé. Cela peut être expliqué notamment par 
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le fait que les familles sont dans « l’avant », souvent sidérées par l’accident et le bouleversement 

connu par le proche, et ressentent un décalage avec les soignants qui sont déjà dans 

« l’après » (Ausloos, 1995). 

2) Former l’aidant 

 Il est délicat de former les aidants de personnes aphasiques chroniques de manière 

standardisée car l’aphasie est un trouble qui impacte chaque vie familiale dans sa singularité, et 

suscite des comportements réactionnels. Pourtant c’est aussi en cela qu’il est fondamental de 

proposer un accompagnement à leurs aidants afin de les aider à modeler leurs réactions à ces 

changements brutaux dans la prise en charge des patients aphasiques (Hilton et al., 2014). 

a. L’éducation thérapeutique du patient (ETP) 

 L’OMS définit l’ETP comme un outil visant à rendre expert le patient atteint d’une maladie 

chronique, afin de pouvoir la gérer au quotidien. Elle aurait pour but d’améliorer la qualité de vie du 

patient et de son entourage (HAS, 2007).  

 Dans le cadre de l’aphasie, l’intérêt de cet outil est qu’il peut être façonné en fonction des 

participants. En effet, le diagnostic éducatif permet d’inscrire le couple aphasique dans une 

démarche de réflexion autour de l’aphasie et de leurs projets pour l’ « après », et leur permet de 

construire leur propre programme d’ETP. 

b. Les groupes 

 Depuis quelques années, les prises en soin aphasiologiques s’inscrivent dans un courant 

psychosocial et se veulent plus écologiques. Elles s’axent donc davantage autour des 

problématiques communicationnelles en situation de vie quotidienne.  

 Pour ce faire, les thérapies de groupe incluant l’aidant familial sont intéressantes, et des 

études rapportent leur efficacité sur l’amélioration de la qualité de vie : en incluant le partenaire de 

communication et en adoptant le principe d’analyse conversationnelle, un gain communicationnel 

est constaté (Engelhardt et coll., 2014).  
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c. Les formations spécifiques à l'aidant d’une personne aphasique chronique  

  

 Suivant ce courant écosystémique et psychosocial, en 2011 la Fédération Nationale des 

Aphasiques de France (FNAF), la CNSA (Caisse Nationale de Solidarité et d’Autonomie), le 

Collège Français d’Orthophonie (dont fait partie la Fédération Nationale des Orthophonistes) et la 

Société Française de Psychologie (SFP)  ont mis en place un « plan aphasie ». L’objectif est de 

« sensibiliser les personnes aphasiques et leur entourage aux répercussions du handicap de 

communication, qu’elles soient psychosociales, cognitives où psychologiques ». S’inscrit 

naturellement dans ce plan une formation des aidants afin de les renseigner et de les former sur le 

handicap de communication partagé avec leur proche aphasique. Deux ateliers « Mieux vivre » et 

« Mieux communiquer », animés par des psychologues et des orthophonistes, composent les 

sessions de formation. Celles-ci sont reconduites en 2021. 

 Des formations existent donc, mais leur efficacité manque d’être objectivée : il y a un réel 

besoin de mesurer l’impact de ces formations sur la qualité de vie de l’aidant (Hilton et al., 2014). 

3) La place de l’orthophonie dans l’aide à l’aidant 

 Le partenariat entre l’orthophoniste, le patient et sa famille est indispensable (Brown et al., 

2011). Selon les chercheurs, cette alliance thérapeutique permettrait de remettre les priorités propres 

au patient et à sa famille au centre de la prise en charge, et de permettre ainsi de mieux vivre avec 

l’aphasie au quotidien.  

 Dans leur étude de 2011, Sherratt et ses collaborateurs rappellent que dans la prise en charge 

des patients aphasiques, la famille doit être tout autant considérée comme patient que l’aphasique. 

Malgré ce constat, seulement 1/5 des familles ou aidants sont inclus dans les prises en soin. 

 Ainsi, l’approche rééducative après un AVC devrait passer de « patient-centrée » à une 

combinaison « patient-aidant centrée » (McCullagh et al., 2005). Cela concerne directement 

l’orthophoniste, puisque c’est le professionnel au cœur des problématiques communicationnelles, et 

donc de l’aphasie. Des méthodes telles que la PACE (Promoting Aphasia Communication 

Effectiveness) ou l’analyse conversationnelle permettent déjà d’inclure et de former l’aidant en 

présence de l’orthophoniste. 
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III.  La notion de qualité de vie (QoL) 

A. Le manque de consensus dans le domaine de la qualité de vie 

1) La qualité de vie 

 Il n’existe pas à ce jour de définition universelle de la QoL. Dans la littérature, plusieurs 

définitions coexistent : pour certains auteurs, il s’agit d’« un jugement cognitif conscient de la 

satisfaction sur sa propre vie » (Karimi et Brazier, 2016). Pour d’autres, il s’agit de « la perception 

qu’a un individu de sa situation, dans le contexte culturel et le système de valeurs dans lequel il vit, 

et en lien avec ses buts, attentes, principes et préoccupations » (The WHOQOL Group, 1995,         

p.1405).  

 D’une manière générale, elle est reconnue comme un concept multidimensionnel 

comprenant au moins trois versants : physique, mental et social (Opara et Jaracz, 2010). Découle de 

cela qu’il y aurait trois domaines de la QoL impactés par une maladie, blessure, ou traitements : le 

fonctionnement physique, le bien-être subjectif, et le fonctionnement social (Ware, 2003, in Koleck 

et al., 2016).  

 Des difficultés à évaluer les facteurs relatifs à la QoL des patients aphasiques chroniques 

résultent de cette pluralité de définitions. De plus, la QoL est une notion dynamique et évolutive, 

d’où l’idée de la mesurer dans l’aphasie à différents moments. 

2) La qualité de vie liée à la santé 

 La qualité de vie liée à la santé (QVLS) est définie comme un vaste concept 

multidimensionnel relatif à la santé (Salter et al., 2008, in Chen, 2010). Comme pour la définition 

de la QoL, il n’existe pas de consensus sur une seule définition de la QVLS. Ainsi, au moins quatre 

définitions apparaissent dans la littérature, mettant plus ou moins l’accent sur le ressenti subjectif de 

chaque individu : la QVLS serait ainsi  « à quel point une personne fonctionne bien dans sa vie, et 

sa perception de bien-être physique, mental, et social dans les domaines de la santé », ou encore « la 

perception de son bien-être relatif ou affecté par la présence d’une pathologie ou d’un traitement », 

ainsi que « les valeurs assignées à différents états de santé ». Une dernière définition explique que 
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« la QOL est un concept inclusif qui incorpore tous les facteurs impactant la vie de l’individu. La 

QVLS n’inclut que les facteurs prenant part à la santé de l’individu » (Karimi et Brazier, 2020). 

 Chez les aidants, celle-ci est toujours moindre que la normale, et pourtant elle est souvent 

négligée ou non prioritaire par rapport à celle des patients. Des études longitudinales témoignent de 

changements dans la QVLS des aidants, suggérant une adaptation interne au fil de l’évolution de 

l’aphasie (Jönsson et al, 2005 cité par Chen et al., 2010). 

B. Les mesures de la qualité de vie  

 En règle générale, deux grands domaines sont investigués par ces échelles de QoL : l’état 

psychologique et l’humeur d’une part, et les activités de la vie quotidienne d’autre part (Amarenco 

et al., 2000). De manière plus détaillée, sont généralement explorés les activités physiques, l’état 

psychique, les activités et relations sociales, la satisfaction globale quant à sa vie et la perception de 

son état de santé.  

 Dans leur étude datant de 2007, Rombough et ses collègues ont conclu que bien qu’il existe 

plus de 100 échelles de QoL, aucun instrument d’évaluation n’est spécifique aux aidants de 

personnes aphasiques chroniques. Bien qu’on ait conscience du fardeau de l’aidant, qui lui peut être 

mesuré par l’échelle de Zarit (Magnus et al., 2019), peu d’études cherchent à savoir comment leur 

QoL est affectée quand ils s’occupent de leur proche aphasique. Il faut donc conduire des études, et 

pour cela utiliser des moyens d’évaluation appropriés.  

C. La question de la qualité de vie dans le cadre d’une aphasie chronique 

 Globalement, les aidants ont une meilleure QoL que leur proche après un AVC, mais 

contrairement à ces derniers, leur QoL ne s’améliore pas après un an. Malgré une corrélation entre 

le fardeau et la QoL de l’aidant, il y a une divergence après un an avec des améliorations au niveau 

du fardeau, mais pas au niveau de la QoL de l’aidant. Malheureusement, les données manquent de 

précision dans ce domaine car les instruments de mesures présentent des limites pour appréhender 

les interactions entre le fardeau et les capacités de soutien de l’aidant qui, si elles sont dépassées, 

engendrent une moindre QoL (McCullagh et al., 2005). 
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 Les impacts de l’AVC sont explorés sur la famille, mais sans réellement dissocier ceux de 

l’AVC et ceux de l’aphasie, à savoir les troubles communicationnels. L’influence de l’aphasie en 

tant que telle sur la QoL de l’aidant est ainsi sous-explorée (Grawburg et al., 2013). Pourtant, il est 

reconnu que l’aphasie chronique peut avoir des conséquences négatives sur les proches de la 

personne aphasique (Michallet et al. 2003, cité par Grawburg et al., 2013).  

 Dès 1989, quelques articles mettent en évidence que l’impact de l’AVC sur les conjoints et 

sur leur relation maritale n’est pas la même s’il y a une aphasie, notamment du point de vue 

émotionnel. L’aphasie engendre plus de problèmes comportementaux et une plainte lourde chez 

l’aphasique, qui est plus anxieux, irritable, plus à risque de développer un état dépressif et qui 

éprouve un sentiment de perte de contrôle (Christensen, 1989). 

 Les quelques études s’étant penchées sur la question mettent en évidence chez l’aidant de la 

personne aphasique : des perturbations dans la gestion du stress, des difficultés à maintenir un auto-

soin suffisant, moins de temps consacré aux relations sociales et/ou aux loisirs, parfois un 

changement professionnel et des difficultés dans les finances du ménage. Cependant, les données 

sur les facteurs impactant la QoL des aidants des personnes aphasiques chroniques sont lacunaires 

et manquent encore de précision (Grawburg et al., 2013).  

 Il existe un véritable besoin d’être plus attentif aux aphasiques et aux aidants. (LaPointe 

1999). Le même constat a été fait en 2013 : une revue de la littérature insiste sur les recherches qu’il 

reste à mener dans ce domaine afin de déterminer les facteurs prédictifs de la QoL des aidants et 

identifier quelles interventions peuvent répondre à leurs besoins (Patricío B. et al. 2013). En effet, 

les proches d’une personne aphasique sont susceptibles de développer une dépression et de vivre 

diverses conséquences psychosociales après l’apparition de l’aphasie (Michallet et Le Dorze, 2003, 

cité par Worrall et al., 2016). 

 Parce qu’on attend d’eux qu’ils soutiennent et aident leur proche, demander de l’aide 

extérieure est souvent un dernier recours et peut être vécu comme un échec dans ces nouvelles 

responsabilités. Être en capacité d’intervenir rapidement auprès des aidants permettrait d’éviter les 

risques grandissant avec le fardeau de l’aidant, à savoir la maltraitance, les erreurs 

médicamenteuses ou encore la négligence et les conflits familiaux (Le Dorze et Signori, 2010). 

 

 Il est donc impératif en orthophonie de comprendre l’impact de l’aphasie sur la QoL des 
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aidants et leurs besoins afin de les inclure dans notre suivi. Cela aidera à déterminer et à adapter au 

mieux nos axes d’intervention et nos prises en charge des patients aphasiques (Patricío et al. 2013). 
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I. Problématique, objectifs et hypothèses 

 Alors qu’il est bien connu que la qualité de vie des aidants est impactée dans le contexte de 

démence par exemple, il est étonnant, au vu des répercussions de l’aphasie dans la vie des patients 

et de leurs aidants, que cette même qualité de vie ait été sous-explorée dans le cadre de l’aphasie 

chronique. Ainsi, il apparaît crucial d’explorer cette qualité de vie avant de tenter d’identifier des 

éléments pronostiques d’une dégradation. Quels sont les facteurs qui impactent la qualité de vie 

de l’aidant d’une personne aphasique chronique ? 

 L’objectif de cette étude vise donc à faire un état des lieux de la qualité de vie des aidants 

des personnes aphasiques en phase chronique.  

 Dans un objectif secondaire, nous tenterons d’identifier des facteurs associés à la qualité de 

vie tels que la sévérité de l’aphasie, le statut de l’aidant, l’intensité de la prise en charge 

orthophonique, ou encore la sensation de fardeau.  

 Nous faisons l’hypothèse principale que la qualité de vie est impactée chez les aidants des 

personnes aphasiques chroniques. De cela découlent plusieurs sous-hypothèses : 

- La sensation de fardeau influence la qualité de vie de l’aidant. 

- La sévérité de l’aphasie détériore la qualité de vie de l’aidant.  

- L’intensité de la prise en charge orthophonique améliore la qualité de vie de l’aidant. 

- Le sexe de l’aidant d’une personne aphasique chronique influence sa qualité de vie.  

- Le lien qu’entretient l’aidant avec son proche aphasique influence sa qualité de vie. 

- La cohabitation avec le proche aphasique détériore la qualité de vie de l’aidant. 

PARTIE PRATIQUE
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II. Méthodologie 

A. Population 

1) Recrutement de la population 

 Nous avons recruté la population auprès du service de soins de suite et réadaptation Tastet 

Girard de l’hôpital Pellegrin à Bordeaux. 

 Pour ce faire, nous avons récupéré dans les fichiers informatisés de l’hôpital les dossiers des 

patients hospitalisés dans le service de neurologie de janvier 2020 à décembre 2020. Des filtres 

nous ont permis d’extraire les dossiers en lien avec notre étude : dans la case NIHSS Langage, nous 

avons retiré les cases vides, « pas d’aphasie », « normal », et 0.  

 Au total, nous avons pu extraire les dossiers de 226 patients répondant à ces critères.  

2) Critères d’inclusion 

 Les critères d’inclusion retenus pour les aidants sont les suivants : 

- tous sexes et âges confondus, 

- vivant en France métropolitaine. 

 Les critères d’inclusion retenus pour les proches aphasiques sont les suivants : 

- hospitalisation au CHU de Pellegrin, 

- présence d’une aphasie (tous types d’aphasies confondus) depuis au moins 6 mois, 

- épisode neurovasculaire connu (AVC ou hématome cortical), 

- tous sexes et âges confondus, 

- vivant en France métropolitaine. 

3) Critères de non inclusion 

 Les critères de non inclusion retenus pour les aidants sont les suivants : 

- aidant dont le proche aphasique vit en institution (type EHPAD ou maison de retraite), 

- décès du proche aphasique.  
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 Les critères de non inclusion retenus pour les proches aphasiques sont les suivants : 

- présence de troubles cognitifs significatifs associés (type maladie d’Alzheimer), 

- présence de troubles psychiatriques associés (type schizophrénie), 

- présence de troubles moteurs massifs. 

B. Matériel 

1) Choix des échelles d’évaluation 

 Afin de récolter des informations générales sur l’aidant et son proche aphasique, nous avons 

d’abord soumis aux répondants un questionnaire élaboré par les psychologues et les orthophonistes 

de la formation aux aidants de la FNAF. 

 Concernant la QoL, il n’existe donc pas d’échelle propre de l’aidant d’un proche aphasique 

chronique. Parmi les échelles de QoL plus générales, la WHOQOL-BREF notamment peut être 

utilisée après un AVC. Elle est compatible avec la QVLS. Cette échelle est intéressante en ce qu’elle 

est plus subjective qu’une échelle comme la SF-36 par exemple, et met donc plus en avant le 

ressenti des répondants (Abbasi-Ghahramanloo et al., 2020). Nous avons donc privilégié la 

WHOQOL-BREF plutôt que des échelles comme la SF-36 ou l’EQ 5D qui semblaient trop vastes et 

générales, insuffisamment axées sur le statut de l’aidant. 

 Enfin, évaluer le fardeau est possible grâce à l’échelle du Zarit. Cette échelle est utilisée 

dans l’évaluation du fardeau éprouvé par les aidants de personnes ayant des troubles mentaux ou 

physiques, tels que les aidants de personnes démentes ou post-AVC.  Elle n’est pas spécifique de 

l’aphasie, mais il s’agit de l’unique échelle cherchant à évaluer le ressenti de l’aidant qui est traduite 

en français (Magnus et al., 2019).  

2) Le questionnaire aux aidants (annexe p.59) 

 Le questionnaire aux aidants utilisé dans cette étude est celui qui a été réalisé conjointement 

par les orthophonistes et les psychologues faisant partie de la formation de la FNAF sur 

« Mieux vivre » et « Mieux communiquer » pour les aidants.  
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 Ce questionnaire reprend rapidement des éléments de vie de l’aidant et de son proche 

aphasique. Il est composé de trois grandes parties : 

- Informations relatives à l’aidant (âge, sexe, profession, lieu de résidence, lien avec la personne 

aphasique). 

- Renseignements sur le proche aphasique (entre autres âge, sexe, suivi orthophonique).  

- Connaissances de l’aidant sur l’aphasie (information et formation sur l’aphasie, difficultés de 

communication au quotidien).  

 Lors de la passation de ce questionnaire, l'échelle de sévérité de l'aphasie de la BDAE 

(ASRS) nous a permis d’estimer la sévérité de l’aphasie du proche de l'aidant (annexe p.65). 

3) La WHOQOL-BREF (annexe p.61) 

 WHOQOL signifie World Health Organization Quality of Life. Le WHOQOL-BREF est une 

échelle courte de l’OMS, datant de 1996, qui évalue la QoL. Elle est composée de 26 questions, 

catégorisées en quatre domaines :  

- Le domaine de la santé physique qui comprend les activités quotidiennes, la dépendance 

médicamenteuse et aux soins, les niveaux de fatigue et d’énergie, la capacité de se mouvoir, les 

douleurs physiques et sensations d’inconfort, le sommeil et la force de travail. 

- Le domaine psychologique qui comprend l’image de son apparence physique, les sentiments 

positifs et négatifs, l’estime de soi, les croyances personnelles et les capacités de concentration. 

- Le domaine des relations sociales qui comprend les relations personnelles, le soutien social et les 

relations sexuelles. 

- Le domaine environnemental qui comprend les ressources financières, le sentiment de sécurité et 

de liberté, l’accessibilité aux services de santé et à l’information, le lieu de vie, les loisirs et le 

transport. 

 Les aidants doivent coter les items de 1 à 5 en utilisant l’échelle de Likert. Plus le score final 

est élevé, meilleure est la QoL (Magnus et al., 2019). 
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4) Le Zarit complet (annexe p.63) 

 Cette échelle se compose de 22 items permettant d’évaluer le fardeau de l’aidant associé au 

trouble fonctionnel et/ou comportemental du patient et à son environnement. Les items mesurent le 

fardeau objectif et subjectif de l’aidant en se référant à la santé, vie sociale et personnelle, situation 

financière, bien-être émotionnel, et relations interpersonnelles. L’aidant doit coter chaque item de 0 

à 4, utilisant l’échelle de Likert. Plus le score final est élevé, plus le fardeau est lourd :  

- Un score inférieur ou égal à 20 traduit une charge faible ou nulle.  

- Un score entre 21 et 40 traduit une charge légère. 

- Un score entre 41 et 60 traduit une charge modérée. 

- Un score supérieur à 60 traduit une charge sévère. 

C. Conditions de réalisation des entretiens 

1) Entretiens téléphoniques  

 Au vu de la période sanitaire particulière cette année, nous avons privilégié les entretiens par 

téléphone plutôt que des convocations physiques. D’ailleurs, dans leur étude de 2003, White et ses 

collaborateurs rappellent que les entretiens téléphoniques permettent d’obtenir des informations 

comparables à celles obtenues lors d’entretiens en face-à-face. 

 Les aidants ont donc été contactés dans le cadre de cette étude, qui leur a d’abord été 

expliquée avant de leur demander s’ils souhaitaient y participer - en leur précisant d’emblée que les 

données étaient anonymisées. En cas de réponse favorable, le questionnaire aux aidants était 

d’abord proposé afin de favoriser la rencontre entre le répondant et l’appelant, suivi de l’échelle du 

fardeau de Zarit et de l’échelle de QoL de la WHOQOL-BREF.  

2) Passations à distance par email 

 L’option de répondre par email à ces questionnaires a également été proposée, notamment 

aux aidants plus jeunes qui n’avaient pas le temps de répondre par téléphone. Néanmoins, aucune 

réponse n’a été obtenue par ce biais-là.  
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3) Durée des passations 

 La durée des passations a été très variable selon l’aidant interrogé. Pour beaucoup, les 

questions posées permettaient de revenir sur des moments du quotidien, et les entretiens ont ainsi 

pris plus de temps. Est souvent ressorti des échanges que bien que répondre à certaines questions 

pouvait être douloureux, cet appel a été un moment permettant de « déposer » des ressentis et de 

prendre le temps de verbaliser des sensations qu’ils ne prenaient pas toujours le temps d’analyser 

dans le quotidien.  

 Selon les aidants, les entretiens ont duré en moyenne quarante minutes : entre une vingtaine 

de minutes pour certains et jusqu’à plus d’une heure pour d’autres. 

D.   Méthode d’analyse des résultats 

 Nos résultats ont été analysés grâce au logiciel d’analyse statistique PRISM version 8.  

 Les statistiques descriptives ont été utilisées pour décrire la population : les variables 

qualitatives sont exprimées en nombre et pourcentage, et les variables quantitatives sous forme de 

moyenne et écart type. 

 Le test de coefficient de corrélation de Spearman nous a permis de déterminer l’influence de 

certains facteurs sur la qualité de vie et le fardeau des aidants en testant la relation entre deux 

variables (rangs). Enfin, nous avons comparé les échantillons indépendants deux à deux entre eux 

(rangs) grâce au test de Mann-Whitney. Le seuil de signification statistique est établi à 5 %            

(p ≤ 0.05). 

 Ces analyses statistiques nous ont permis de déterminer quels facteurs avaient le plus grand 

impact sur les résultats de qualité de vie et de fardeau des aidants.  

!29



III.  Résultats 

A. Description de l’échantillon 

1. Evolution de l’échantillon initial à l’échantillon final 
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226 patients aphasiques chroniques éligibles

80 décès
26 comorbidités (troubles cognitifs, 
psychiatriques ou moteurs)

25 EHPAH ou maison de retraite 8 pas d’aidants

5 plus d’aphasie 4 ne parlant pas français ou n’habitant 
plus en France métropolitaine

81 patients = 81 aidants appelés

25 patients = 30 aidants participants

11 décès 25 absences de réponse

7 numéros non attribués4 EHPAD ou maison de retraite

5 plus d’aphasie 2 encore hospitalisés

2 comorbidités
2 accords pour répondre par mail,  
sans donner suite

1 refus de participation



 A partir de notre échantillon de départ de 226 patients aphasiques chroniques éligibles à 

cette étude, 145 ont été exclus à partir des dossiers de l’hôpital, puis après appel des 81 aidants de 

ces patients, 59 patients ont de nouveau été exclus.  

 Finalement, nous avons interrogé 30 aidants de 25 patients aphasiques chroniques. Nous 

avons pu interroger plusieurs aidants d’une même personne aphasique chronique (conjoint, parents, 

enfants, fratries). 

2. Description de la population interrogée 

 30 aidants de 25 personnes aphasiques chroniques ont été interrogés, certains faisant partie 

du même foyer. Les aidants étaient principalement des épouses de personnes aphasiques (tableau 1). 

Les deux parents interrogés étaient des femmes. La plupart des aidants habitaient avec leur proche, 

d’ailleurs certains enfants interrogés avaient emménagé leurs parents chez eux depuis l’AVC afin de 

les assister dans leur quotidien. 

Tableau 1. Description socio-démographique des participants

Caractéristiques Catégorie Effectif (pourcentage)

Sexe du proche aphasique Homme 18 (72 %)

Femme 7 (28 %)

Sexe de l’aidant Homme 9 (30 %)

Femme 21 (70 %)

Statut de l’aidant Conjoint 15 (50 %)

Enfant  13 (43 %)

Parent 2 (7 %)

Lieu de vie Urbain 12 (40 %)

Rural 11 (37 %)

Semi-rural 7 (23 %)

Cohabitation aidant et proche aphasique - 23 (77 %)
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 L’aphasie datait en moyenne d’environ un an (tableau 2). Seulement 7 patients ne 

bénéficiaient plus de suivi orthophonique au vu de l’évolution favorable des troubles phasiques.  

 Globalement, le ressenti des aidants quant à leur niveau d’information et de formation pour 

l’aphasie de leur proche était faible. Sur les 30 aidants interrogés, à la question « Sur une échelle 

allant de 0 à 10, vous estimez-vous suffisamment informé.e en tant qu’aidant d'un proche   

aphasique ? », 22 ont estimé leur niveau d’information à 5 et moins sur 10, dont 7 qui ont répondu 

0. A la question « Sur une échelle de 0 à 10, vous estimez-vous suffisamment formé.e en tant 

qu’aidant d'un proche aphasique par l’orthophoniste de votre proche ? », 26 ont répondu 5 et moins 

sur 10, dont 15 qui l’ont estimé à 0. 

 Il est intéressant de noter que les personnes aphasiques dont nous avons interrogé les aidants 

avaient majoritairement des scores faibles à l’échelle de sévérité de l’aphasie de la BDAE, donc une 

aphasie conséquente (figure 1). 

Tableau 2. Description des données quantitatives des participants

Caractéristiques Moyenne Ecart-type

Age de l’aidant (en années) 58,53 15,29

Age du proche aphasique (en années) 71,3 11,38

Durée de l’aphasie (en mois) 11,7 2,12

Nombres de séances d’orthophonie par semaine 1,7 1,26

Ressenti du niveau d’information de l’aidant (échelle de 0 à 10) 4,03 2,99

Ressenti du niveau de formation de l’aidant (échelle de 0 à 10) 2,2 2,68
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Figure 1. Score ARSR des patients aphasiques chroniques
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 En annexe, les tableaux 3 et 4 décrivent les données personnelles participant par participant 

(tableau 3), ainsi que les moyennes obtenues au WHOQOL-BREF et à l’échelle de Zarit participant 

par participant (tableau 4).  

B. Liens entre le fardeau et la qualité de vie des aidants 

 Les résultats mettent en évidence une sensation de fardeau faible chez les aidants, et une 

qualité de vie globale moyenne. 

  

1. Résultats à l’échelle du fardeau de Zarit 

 Si l’on regarde précisément les scores obtenus à l’échelle du fardeau de Zarit, il ressort que 

les scores les plus élevés, c’est-à-dire les scores qui alourdissent le fardeau de l’aidant, concernent 

Tableau 5.  Récapitulatif des résultats au WHOQOL-BREF et à l’échelle de Zarit

Médiane Quartile 1 Quartile 3 Valeur 
maximale

Valeur 
minimale

Score de Zarit 17 7,5 31,75 59 0

Qualité de vie globale 3 2 4 5 1

Santé générale 3,5 2 4 5 1

Domaine physique 71,43 59,82 82,14 96,43 28,57

Domaine psychologique 66,67 48,96 70,83 91,67 16,67

Domaine des relations 
sociales 75 58,33 75 100 16,67

Domaine de 
l’environnement 71,88 62,5 81,25 93,75 43,75
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Figure 2.  Scores obtenus à l’échelle du fardeau de Zarit
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les items 7, 8 et 14. Les répondants estiment en moyenne ressentir le plus fréquemment de la peur 

sur ce que l’avenir réserve à leur proche (question 7, moyenne = 2,37), ainsi que le sentiment que 

leur proche est dépendant d’eux (question 8, moyenne = 2,03). Selon ces résultats, il est également 

relativement fréquent que les aidants ressentent que leur proche compte sur eux comme s’ils étaient 

la seule personne sur qui ils puissent compter (question 14, moyenne = 1,8).  

 L’item le plus bas est le 13. Il est moins fréquent que les aidants ressentent un malaise à 

recevoir des amis à cause de leur proche aphasique.  

2. Résultats au WHOQOL-BREF 

 

 Les scores obtenus au WHOQOL-BREF mettent en évidence que les scores les plus bas, 

c’est-à-dire qui affaiblissent la qualité de vie de l’aidant, sont les items 16 (sommeil), 1 (qualité de 

vie globale) et 14 (loisirs). Ainsi, la plupart des aidants (50 %) rapportent une insatisfaction liée à 

leur sommeil (moyenne = 2,9). Qualitativement, beaucoup faisaient le lien entre cette perte en 

qualité de sommeil et leur anxiété concernant leur proche. Les aidants définissent également 

globalement leur qualité de vie comme étant moyenne depuis l’aphasie de leur proche (moyenne = 

3). Enfin, il est intéressant de relever que l’item 14 est également chuté. Ce dernier concerne la 

pratique de loisirs : les aidants rapportent en moyenne qu’ils n’ont que modérément le temps de 

pratiquer des loisirs (moyenne = 3,1).  

 Notons également que 50 % des aidants répondent avoir assez souvent des « sentiments 

négatifs tels que la mélancolie, le désespoir, l’anxiété ou la dépression » (moyenne = 3,67). 

!34

Figure 3.  Scores obtenus au WHOQOL-BREF
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3. Liens entre fardeau et qualité de vie des aidants  
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 Comme le montre le tableau 6, les scores du WHOQOL-BREF sont tout à fait corrélés entre 

eux et au score total du fardeau.  

 D’abord, on note que les scores obtenus aux quatre domaines du WHOQOL-BREF sont 

corrélés entre eux. On relève par exemple un lien entre le score du domaine environnemental et 

celui du domaine physique (ρ de Spearman = 0,540 et p = 0,002), ou encore entre celui du domaine 

psychologique et celui du domaine des relations sociales (ρ de Spearman = 0,598 et p = 0,0005). 

 On relève une corrélation entre les scores obtenus pour la qualité de vie globale de l’aidant 

et sa santé générale (ρ de Spearman = 0,600 et p = 0,0001), ainsi qu’entre son score total du fardeau 

et sa QoL globale (ρ de Spearman = -0,640 et p = 0,0001). 

 Le score total du fardeau est également corrélé au score du domaine physique (ρ de 

Spearman = -0,527 et p = 0,0028), du domaine psychologique (ρ de Spearman = -0,678 et p < 

0,0001), du domaine des relations sociales (ρ de Spearman = -0,399 et p = 0,029) et du domaine 

environnemental (ρ de Spearman = -0,617 et p = 0,0003). 

C. Autres facteurs influençant le fardeau et la qualité de vie des aidants 

 Il est intéressant de relever que le score de sévérité de l’aphasie est notamment corrélé à la 

qualité de vie globale de l’aidant (ρ de Spearman = 0,439 et p = 0,015). Plus précisément, la qualité 

de vie globale de l’aidant est liée aux difficultés expressives de son proche aphasique (ρ de 

Spearman = -0,451 et p = 0,012). 

 La sensation de fardeau est quant à elle également corrélée à l’intensité du suivi 

orthophonique (ρ de Spearman = -0,498 et p = 0,0001), ainsi qu’aux difficultés de compréhension 

(ρ de Spearman = 0,374 et p = 0,041) et d’expression (ρ de Spearman = 0,434 et p = 0,016) du 

proche aphasique. 

 Grâce au test statistique de Mann-Whitney, nous observons aussi que le sexe féminin de 

l’aidant influence de manière significative son score total du fardeau (p = 0,001). 
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 Cependant, aucun lien n’est mis en évidence dans cette étude entre l’âge de l’aidant, le lien 

entretenu avec le proche (conjoint, parent, enfant ou autre) ou le fait de cohabiter avec lui et la 

qualité de vie ou le ressenti du fardeau de l’aidant. 
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I. Rappel des points essentiels de l’étude 

 Ce travail avait pour objectif de dresser un état des lieux de la qualité de vie des aidants de 

personnes aphasiques en phase chronique, afin de dégager les facteurs l’impactant de manière 

significative. L’hypothèse était que cette QoL serait impactée chez les aidants des personnes 

aphasiques chroniques, notamment par la sévérité de l’aphasie, par le statut de l’aidant, par sa 

cohabitation avec son proche aphasique, par l’intensité de la prise en charge orthophonique, ou 

encore par la sensation de fardeau de l’aidant. 

 Les résultats montrent principalement que, chez les 30 aidants interrogés, la sensation de 

fardeau est faible et la qualité de vie est moyenne, ces résultats étant corrélés entre eux. On retrouve 

également d’autres facteurs influençant cette qualité de vie, à savoir la sévérité de l’aphasie et les 

difficultés expressives et réceptives - dans une moindre mesure - du proche aphasique, l’intensité du 

suivi orthophonique et le sexe de l’aidant. 

II. Interprétation générale des résultats 

 De nombreuses corrélations ont été retrouvées dans cette étude. D’abord, les différents 

domaines interrogés par le WHOQOL-BREF s’influencent mutuellement : l’environnement de 

l’aidant, ses relations sociales et sa santé physique et psychologique ont des répercussions les uns 

sur les autres. Ces mêmes domaines sont également corrélés à la qualité de vie globale de l’aidant, 

ainsi qu’à sa sensation de fardeau. 

 Cela semble cohérent : si l’aidant n’a plus le temps pour ses propres loisirs, qu’il a un niveau 

d’énergie très bas, un sommeil de mauvaise qualité, un manque de soutien social ou des ressources 

financières limitées depuis l’accident de son proche, alors sa sensation de charge sera plus élevée et 

sa qualité de vie globale sera amoindrie.  

 Les résultats révèlent un ressenti global chez l’aidant de manque d’information et de 

formation quant à l’aphasie de leur proche. Cela rejoint les résultats de l’étude menée en 2011 par 

DISCUSSION
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Manders qui recensait déjà le réel besoin chez les proches d’une personne aphasique de recevoir des 

informations ainsi qu’une formation pratique sur l’aphasie. Dans notre étude, la grande majorité 

s’estime peu informée et très peu voire non formée pour accompagner leur proche désormais 

aphasique. D’un point de vue qualitatif, nombreux sont les aidants au téléphone qui nous ont 

expliqué s’être informés seuls en recueillant des informations sur internet par exemple, et s’être 

formés de manière intuitive auprès de leur proche aphasique. Ils ont ainsi souvent verbalisé le 

sentiment de n’avoir pas été suffisamment accompagnés dans les premiers temps, et manquer 

encore cruellement d’accompagnement dans la phase chronique. 

 Des informations sont pourtant transmises lors de l’hospitalisation. Des conseils pratiques 

sont pourtant prodigués dans les suites de l’hospitalisation. Cela traduit alors sans doute un manque 

d’adaptation du personnel soignant dans l’accompagnement de l’aidant : il est primordial de partir 

de sa demande, de respecter le stade auquel il en est et ainsi de donner ou redonner les informations 

et conseils de formation en conséquence. S’ils sont donnés à un moment où ils ne peuvent être 

reçus, ils ne seront pas entendus. Il est donc fondamental d’être au plus près de la demande, qui peut 

être évolutive, de l’aidant. De plus, la nécessité d’information et le contenu des informations 

nécessaires pour les aidants évoluent en fonction du stade de la maladie (Rose et al., 2019). Ainsi, si 

l’information est essentiellement donnée à la phase aiguë ou subaiguë, les éléments pertinents pour 

la phase chronique ne sont pas forcément apportés à ces moments-là. 

 Il est également intéressant de noter que les résultats n’ont pas mis en évidence d’impact de 

l’âge sur la qualité de vie globale de l’aidant. Pourtant, accompagner un proche aphasique à 57 ans 

ou à 80 ans n’a sans doute pas le même impact physique ou psychologique sur l’aidant. Cette 

absence de différence de qualité de vie selon l’âge dans cette étude peut témoigner de l’importance 

de la communication quel que soit l’âge, particulièrement dans nos sociétés modernes.  

 Dans leur revue de la littérature conduite en 2015, Chiao et ses collaborateurs rapportent que 

la sensation de fardeau selon l’âge de l’aidant d’un proche avec une démence fluctue selon les 

études. Dans certaines, les aidants les plus jeunes ont une sensation de charge plus importante, ce 

qui peut s’expliquer par leur manque d’expérience dans l’aide d’un proche ou dans la restriction des 

liens sociaux que cela engendre. Dans d’autres, ce sont les aidants les plus âgés qui ont une 

sensation de fardeau plus élevée, à cause d’une moindre santé psychologique et physique. De plus, 

l’association de l’âge et de la sensation de fardeau n’est pas forcément linéaire : il y a un ajustement 

des aidants dans le temps, et l’aide d’un proche aphasique est prise dans une dynamique toujours 

évolutive.  
!39



 Enfin, il est ressorti de manière qualitative au cours des entretiens téléphoniques que se 

relayer auprès du proche aphasique améliore la qualité de vie de leurs aidants. Cela avait d’ailleurs 

été mis en évidence dans l’étude de Le Dorze et Signori de 2010. Ceux ayant la possibilité de 

s’organiser des temps de répit afin de sortir de leur rôle d’aidant en rapportent le grand bénéfice. Si 

les temps d’échanges plus libres avec les aidants ont mis en évidence qu’à la phase chronique les 

temps de pauses sont avidement recherchés, beaucoup verbalisent qu’ils ne voudraient pas pour 

autant laisser le soin de leur proche à quelqu’un d’autre. Finalement, avoir un temps, un endroit, un 

moment où déposer leur charge a souvent été évoqué.  

 Cela ouvre des perspectives vers les groupes de parole pour les aidants, animés par un 

binôme où l’orthophoniste peut être accompagné par un autre professionnel pouvant être un 

psychologue ou un psychomotricien par exemple. Cela rappelle également l’importance d’informer 

les aidants sur l’existence de structures permettant de le soulager. Dans certaines situations, un 

accompagnement par une structure extérieure adaptée peut être utile, comme avoir recours à un 

accueil de jour, un séjour de répit ou encore une maison de retraite par exemple.  

III.   Validation et discussion des hypothèses 

A. L’influence de la sensation de fardeau sur la qualité de vie 

 Plus la sensation de fardeau de l’aidant est lourde, moins bonne est sa qualité de vie. Ainsi, 

tous les résultats induisant un fardeau plus lourd ont indirectement un impact sur la qualité de vie de 

l’aidant. Notre hypothèse concernant l’influence de la sensation de fardeau sur la qualité de vie 

de l’aidant est statistiquement validée dans cette étude.  

 La sensation de fardeau est sensible à la qualité de vie de globale, et plus précisément à la 

santé physique et psychologique, à l’environnement et aux relations sociales de l’aidant. Cela 

implique d’encourager l’aidant à maintenir ses loisirs et ses relations sociales, à être attentif à ses 

capacités de concentration qui peuvent témoigner d’une baisse de l’état général, et à veiller à 

l’informer au mieux sur l’aphasie de son proche.  

 D’ailleurs, certains aidants ont su verbaliser ces difficultés nouvelles lors des entretiens 

téléphoniques : « Je ne donne plus à mes amis ce que je pouvais donner avant », ou encore 
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concernant la sensation de perte de contrôle de sa vie qui induit une charge psychologique plus 

importante : « C’est [la sensation de perte de contrôle sur sa vie] la sensation qui prime ». 

 Cette sensation de charge est également à mettre en lien avec les difficultés expressives et de 

compréhension du proche aphasique : plus les difficultés communicationnelles sont importantes, 

plus le fardeau de l’aidant est lourd et plus faible est sa qualité de vie. D’où l’importance de la prise 

en charge orthophonique que nous discuterons ci-dessous et de l’implication de l’aidant dans les 

stratégies de compensation.  

 Ainsi, la sensation de fardeau n’est pas à négliger chez l’aidant de la personne aphasique 

chronique car elle influence qualitativement sa vie. En tant qu’orthophoniste notamment, il est 

important de garder à l’esprit d’informer les aidants sur l’existence d’associations pour les aidants et 

les personnes aphasiques, et de les orienter si nécessaire vers un suivi psychologique. « Etre 

entendu, pouvoir déposer sa charge quelque part… C’est ma soupape de prévention », parole 

d’aidant interrogé au cours de cette étude.  

B. L’influence de la sévérité de l’aphasie sur la qualité de vie 

 Plus l’aphasie est sévère, et plus le proche aphasique a des difficultés d’expression et/ou de 

compréhension, moins bonne est la qualité de vie de son aidant. Notre hypothèse concernant 

l’influence de la sévérité de l’aphasie sur la qualité de vie est statistiquement validée.  

 Cela semble cohérent avec les éléments apportés dans la partie théorique et avec les 

conclusions de Daviet et ses collaborateurs en 2012 : l’aidant se retrouve pris dans le handicap 

communicationnel de son proche aphasique. Plus ce handicap est important, plus la répercussion sur 

la relation est importante, et moins bonne est la qualité de vie globale de l’aidant.  

 C’est pourquoi il est fondamental en tant qu’orthophoniste d’entraîner l’aidant à pallier les 

difficultés communicationnelles de son proche et de lui apporter des stratégies de compensation 

lorsque cela est possible. Les techniques telles que l’analyse conversationnelle, la PACE, ou encore 

l’ETP trouvent ici toute leur place, ainsi que les supports palliatifs comme les classeurs de 

communication pour étayer et soulager les échanges. Concernant par exemple l’analyse 

conversationnelle, elle permet à l’orthophoniste d’assister au déroulement d’un échange entre 

l’aidant et son proche aphasique, à l’enregistrer et à faire un feedback sur images. Cela permet de 
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donner des informations pertinentes basées sur les capacités conversationnelles du couple 

aphasique.  

 Il est intéressant de noter que si les difficultés expressives alourdissent la sensation de 

charge pour l’aidant et détériorent sa qualité de vie globale, les difficultés de compréhension du 

proche ne sont pas pour autant corrélées, elles, à une détérioration directe de la qualité de vie 

globale bien qu’elles alourdissent la sensation de fardeau. Cela est peut-être à mettre en lien avec la 

difficulté de prendre conscience pour l’aidant du niveau de compréhension réel de son proche 

aphasique. L’illusion d’une compréhension correcte chez le proche est délétère dans la 

communication et dans leur relation parce que la personne aphasique ne signale pas quand elle ne 

comprend pas. Or, si l’aidant base sa communication sur les codes antérieurs, alors une absence de 

signal en cas d’incompréhension signifie que son proche a compris. Ainsi, cette absence d'influence 

des difficultés de compréhension relevée dans cette étude révèle peut-être plutôt que ces difficultés  

ne sont pas identifiées par l’aidant à leur juste mesure.  

  

C. L’influence de l’intensité de la prise en charge orthophonique sur la qualité de vie 

 Plus la prise en charge orthophonique est intense, c’est-à-dire plus le patient aphasique est 

vu par l’orthophoniste dans la semaine, meilleure est la qualité de vie de l’aidant. Notre hypothèse 

concernant l’influence du suivi orthophonique sur la qualité de vie est statistiquement validée.  

 Cela rejoint le paragraphe précédent et la sévérité de l’aphasie, qui est elle aussi liée à 

l’intensité de la prise en charge orthophonique. La démarche rééducative doit d’ailleurs être 

négociée avec le patient et son entourage, et réajustée par l’orthophoniste tout au long de 

l’accompagnement.  

 A noter que l’orthophoniste a également un rôle d’information sur les formations ayant lieu 

pour les aidants de personnes aphasiques, par exemple pour la formation proposée par la FNAF sur 

« Mieux communiquer », mais aussi sur le volet psychologique « Mieux vivre » fait parallèlement 

par des psychologues dans le cadre de cette même formation. Ce rôle d’information dépasse le 

cadre de ces sessions proposées et se retrouve certainement au quotidien, les professionnels de la 

rééducation prenant en charge des patients étant nécessairement aussi en interaction avec 

l’entourage. 
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D. L’influence du sexe de l’aidant sur sa qualité de vie  

 Le fait d’être une femme aidant une personne aphasique chronique implique un fardeau plus 

lourd et donc une qualité de vie plus faible. Notre hypothèse indiquant que le sexe de l’aidant 

influe sur sa qualité de vie est statistiquement confirmée.  

  

 De manière qualitative, lors des entretiens, cette différence d’appréhension du rôle d’aidant 

était parfois sous-jacente. Par exemple, parole de conjoint masculin : « Je suis bien dans ma peau, 

mais malheureux pour ma femme, […] je suis de tout coeur avec elle ». Ces propos dans l’entretien 

traduisaient un positionnement différent par rapport à la situation de son proche aphasique, discours 

que nous n'avons pas retrouvé lors des conversations téléphoniques avec les aidantes auprès de qui 

nous avons par exemple entendu « [Aujourd’hui] Je suis presque sa mère », ou encore « On est 

enfermé dans son rôle d’aidant », « Ce n’est pas ma vie, j’ai perdu ma vie, et comment faire pour la 

retrouver ? ». Le conjoint femme a plus tendance à « entrer en aphasie » avec son proche. 

 Cela se retrouve dans d’autres études. Par exemple, en 2019, Pudelewicz et ses 

collaborateurs ont également mis en évidence l’influence du sexe dans la sensation de fardeau 

d’aidants de patients avec la maladie d’Alzheimer. Là encore, celle des femmes est plus élevée, et 

encore plus en fonction du temps écoulé depuis la maladie. Ce sentiment exacerbé de charge chez 

les aidants femmes n’est pas à négliger : il serait intéressant d’aller investiguer les causes exactes de 

cette différence selon le sexe, afin d’apporter des solutions ciblées.  

E. L’influence du lien et de la cohabitation entre aidant et proche aphasique sur la qualité 

de vie 

 Les résultats ne mettent pas en évidence d’influence du statut de l’aidant sur sa qualité de 

vie, à savoir son lien entretenu avec son proche aphasique (conjoint, parent, enfant, ou encore ami), 

ni du fait de cohabiter ou non avec le proche aphasique. Nos hypothèses concernant l’influence 

du lien ou de la cohabitation entre l’aidant et son proche aphasique et sa qualité de vie ne sont 

pas validées statistiquement dans cette étude.   

 Pourtant, dans la revue de littérature menée par Schumann et ses collaborateurs en 2019 

dans le cadre de la maladie d’Alzheimer, les aidants avaient une sensation de fardeau plus élevée 
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s’ils cohabitaient avec leur proche malade. On aurait pu s’attendre à observer cette même différence 

chez les aidants d’aphasiques chroniques.  

 Quant au lien entretenu avec le proche aphasique, Chiao et ses collaborateurs relèvent un 

point intéressant dans leur revue de la littérature de 2015. Selon les études, la sensation de fardeau 

est plus élevée pour les conjoints ou pour les enfants aidants de personnes démentes. Ainsi, les 

enfants peuvent se trouver bien démunis face à un parent dépendant et face aux déficits langagiers 

nouveaux, et éprouver d’autant plus de difficultés d’acceptation et de lâcher prise. Pour autant, le 

conjoint peut lui aussi se retrouver très démuni face à cette soudaine déstabilisation de son couple 

par l’aphasie. Une différence de vécu entre conjoint et enfant ne transparaît pas clairement dans 

cette étude, il serait intéressant de l’investiguer plus précisément.  

IV.   Biais et limites 

A. Taille et hétérogénéité de l’échantillon 

 Ce travail exploratoire présente plusieurs limites. D’abord, notre échantillon n’est pas très 

important (n=30), ce qui induit un manque de puissance de cette étude. Avec une population plus 

importante, il aurait été intéressant d’étudier les données en sous-groupes afin d’observer la 

présence ou non de différences de réponses entre les conjoints, parents ou enfants, ou encore de 

manière plus précise entre les hommes et les femmes. D’ailleurs, il est nécessaire de souligner le 

biais de représentativité hommes/femmes de cette étude, puisque l’échantillon est inégalitairement 

composé (21 femmes vs. 9 hommes aidants).  

 De plus, nos résultats n’ont pas mis en évidence de corrélations entre toutes nos différentes 

variables. Il se peut que l’absence de résultats significatifs soit aussi due à la taille réduite de 

l’échantillon et à l’hétérogénéité des profils de participants, qui étaient de tous âges, des deux sexes 

et avec des liens très différents entretenus avec le proche aphasique. 

 L’hétérogénéité des participants se retrouve également sur le plan psychologique ; il aurait 

été intéressant de prendre en compte le profil psychologique de chaque aidant. En effet, la résilience 

notamment varie selon le profil des participants, et cela impacte sans doute la sensation de fardeau 

et donc la qualité de vie. D’ailleurs, dans leur revue de la littérature menée en 2015, Chiao et ses 
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collaborateurs ont effectivement mis en évidence le lien entre structure psychologique de l’aidant et 

ressenti du fardeau.  

 Enfin, une limite de cette étude concernant l’échantillon est celle relative aux critères de non 

inclusion. Nous avons écarté de la cohorte les personnes aphasiques présentant des troubles 

moteurs, cognitifs ou psychiatriques associés en nous fondant sur les dires des aidants ou sur les 

dossiers de l’hôpital, sans avoir utilisé d’échelle d’évaluation spécifique de ces troubles.  

B. Le questionnaire de qualité de vie 

 Le questionnaire de qualité de vie du WHOQOL-BREF présente également des limites par 

rapport à cette étude. D’abord, la qualité de vie est une notion très personnelle à aborder qui dépend 

d’une multiplicité de facteurs inhérents à la personne, et nous n’avions pas la référence de la qualité 

de vie de l’aidant avant l’aphasie de son proche. Concernant le questionnaire du WHOQOL-BREF 

choisi dans cette étude, il s’agit d’un questionnaire générique de qualité de vie qui consiste en une 

auto-évaluation subjective. D’une part, le fait d’avoir proposé ce questionnaire par entretien 

téléphonique a peut-être parfois biaisé certaines réponses puisque ces dernières n’étaient pas 

anonymes. De plus, certaines questions du WHOQOL-BREF sont très génériques, et donc peu 

adaptées à la situation de l’aidant d’une personne aphasique chronique.  

 Une échelle plus individuelle telle que la SEIQoL (Schedule for the Evaluation of Individual 

Quality of Life) aurait été intéressante dans cette étude. Cet instrument développé par O’Boyle dans 

les années 1990 prend le sujet comme sa propre référence. Il peut ainsi définir lui-même les 

domaines de sa vie qu’il considère comme étant déterminants dans sa qualité de vie, l’échelle est 

co-construite avec lui et est sans doute plus représentative des priorités qu’il se donne dans la vie, et 

donc de sa qualité de vie. Malheureusement, les conditions sanitaires de cette année universitaire 

2020-2021 n’ont pas permis la mise en place de ces entretiens nécessairement en présentiel 

(entretien semi-dirigé avec pour objectif la co-construction d’une roue représentant l’importance 

accordée à chaque domaine de vie). 

!45



C. La crise sanitaire  

 Enfin, comme cité précédemment, un biais de cette étude est la crise sanitaire liée au 

COVID-19. En effet, beaucoup de personnes aphasiques dont nous avons interrogé les aidants ont 

été hospitalisées durant le confinement de mars-avril 2020. Cela implique que les aidants n’ont pas 

toujours pu se rendre à l’hôpital pour voir leur proche et rencontrer le personnel de santé, et ont 

ainsi le sentiment de ne pas avoir été suffisamment informés et formés dans la phase aiguë. De plus, 

les restrictions sociales induites par ces conditions sanitaires particulières jouent aussi sur leur 

qualité de vie, notamment au niveau psychologique et au niveau des relations sociales.  

V.   Apports pour la pratique professionnelle orthophonique 

A. La place grandissante de l’aidant à toujours mieux intégrer pour l’orthophoniste 

 «  Etre aidant est un retour aux sources, comme nos ancêtres qui prenaient soin de leurs 

parents jusqu’à la fin. L’aidant va prendre de plus en plus de place par la force des choses : il nous 

faut une réelle aide », parole d’aidant interrogé lors de cette étude.  

 Les séjours à l’hôpital se veulent de plus en plus courts, avec un retour à domicile se faisant 

dès que possible. De la même façon, l’hospitalisation à domicile risque de se généraliser avec le 

temps, donnant à l’aidant une place grandissante. Comment les soutenir en tant que professionnel de 

la santé ?  

 Cette étude a pour objectif de mieux connaître la réalité et le ressenti de la situation de 

l’aidant afin de mieux le soutenir et d’ainsi mieux encadrer le patient. Cet accompagnement de 

l’aidant peut présenter des difficultés : certaines familles ne veulent pas, ne peuvent pas, ou pas 

encore. L’accompagnement doit donc être respectueux de chaque individu. Il faut rester attentif à 

ses besoins dans le cadre de notre prise en charge du patient aphasique, et notamment si l’aphasie 

est très sévère. Des propositions orthophoniques existent pourtant pour aider l’aidant, mais encore 

faut-il qu’elles soient proposées en adéquation avec la demande de l’aidant, et qu’elles soient 

proposées à un moment où il peut entendre ce qu’on cherche à lui apporter. Quelle est la demande, 

quel est le bon moment ? sont des questions qu’il est important de se poser en tant de professionnel 

de la santé. Par exemple, si on propose un support de communication, celui-ci ne prendra sens que 
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si on forme l’aidant au pilotage de la communication, et comment le former sans écouter sa propre 

demande ? Cela va dans le sens d’une prise en soin toujours plus écologique, au plus près de la vie 

du patient. Pour cela, un partenariat actif avec son aidant est fondamental, partenariat qui n’aura de 

sens que si du temps est pris pour l’écouter. 

B. Parallèle avec l’aphasie en phase subaiguë  

 Une étude concernant la qualité de vie des aidants de personnes aphasiques à la phase 

subaiguë a été parallèlement menée par Lucie Garbage cette année. La même méthodologie a été 

employée pour recueillir les données auprès de 32 aidants. 

 Son état des lieux montre une charge légère à modérée pour les aidants ainsi qu’une qualité 

de vie moyenne à bonne. Ses résultats montrent qu’en période subaiguë, c’est-à-dire dans les 6 mois 

suivant l’AVC, certains mêmes facteurs influençant la qualité de vie de l’aidant sont retrouvés : la 

sensation de fardeau, la sévérité de l’aphasie, les difficultés d’expression et/ou de compréhension du 

patient ainsi que l’intensité du suivi orthophonique sont reconnus comme influençant la qualité de 

vie.  

 Est retrouvé, en plus de ces facteurs, le niveau d’information à propos de l’aphasie. Cela 

rejoint l’idée développée dans la partie théorique concernant la dynamique évolutive dans laquelle 

sont pris les aidants. Cela implique que notre rôle en tant qu’orthophoniste auprès des aidants 

évolue lui aussi : lors de cette phase subaiguë, ces résultats rappellent l’importance de prendre le 

temps d’accompagner l’aidant dans l'assimilation de toutes ces informations nouvelles, de ses 

questionnements, besoins et demandes - qui évoluent avec le temps -, ce qui l’aidera à son tour à 

être adapté au mieux aux besoins de son proche aphasique.  

 Cela apporte aussi des perceptives à ces études : une étude longitudinale sur les facteurs 

prédictifs et l’évolution de la qualité de vie serait intéressante.  

VI.  Perspectives de l’étude 

 Dans la suite de cette étude, il serait intéressant d’approfondir la recherche concernant 

certains résultats, notamment d’investiguer s’il y a un réel impact des liens entretenus avec la 

personne aphasique chronique et de la cohabitation avec le proche aphasique. 
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 Il serait également intéressant d’aller investiguer plus précisément le rôle de l’orthophoniste 

auprès des aidants : y a-t-il un décalage entre la vision de l’orthophoniste dans son rôle 

d’accompagnement et le ressenti des aidants ? Une étude auprès des orthophonistes en France 

permettrait d’explorer leur sentiment de répondre aux besoins des aidants, et éventuellement de 

réajuster leur posture en étant toujours plus près de leurs attentes, favorisant ainsi l’alliance 

thérapeutique du trio orthophoniste-patient-aidant. 

 Enfin, mesurer la qualité de vie des aidants avant et après la formation de la FNAF proposée 

par des orthophonistes sur « Mieux communiquer » serait utile. Une telle formation suivant un 

protocole précis est-elle une aide réelle pour l’aidant d’une personne aphasique ? De plus, quel 

impact psychologique une telle formation de l’aidant peut-elle avoir sur le proche aphasique ? Cela 

permettrait par la suite de comparer deux groupes : une fois l’aidant formé, les aphasiques 

semblent-ils avoir une meilleure récupération ?  
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CONCLUSION 

 Face à une littérature lacunaire et un réel besoin d’accompagnement des aidants de 

personnes aphasiques chroniques, l’objet de cette étude était de faire un état des lieux de leur qualité 

de vie. Pour ce faire, nous avons contacté par téléphone des aidants de proches aphasiques 

chroniques, et leur avons fait passer trois questionnaires : un questionnaire d’informations général, 

le questionnaire de qualité de vie du WHOQOL-BREF et l’échelle du fardeau de Zarit.  

 Les résultats révèlent une sensation de fardeau globalement faible pour les aidants ainsi 

qu’une qualité de vie moyenne. Les scores mettent en évidence une corrélation entre ces deux 

paramètres : plus la sensation fardeau est lourde pour l’aidant, moins bonne sera sa qualité de vie. 

Plus précisément, cette étude démontre que la sévérité de l’aphasie, des troubles de l’expression et/

ou de la compréhension - dans une moindre mesure -, l’intensité du suivi orthophonique et le sexe 

de l’aidant influencent significativement la qualité de vie des aidants. 

 Cet état des lieux répond au besoin de s’intéresser plus précisément aux aidants de 

personnes aphasiques chroniques en tant que professionnel de la santé, mais nécessite une 

exploration plus approfondie. Les résultats mettent l’accent sur le besoin de guidance, 

d’information, de formation, d’écoute des aidants. Ils sont touchés par la pathologie et très en 

demande d’accompagnement. Cette demande mérite d’être entendue et prise en compte. Il serait 

ainsi pertinent de poursuivre cette investigation afin de mieux définir la construction de cet 

accompagnement : il faut continuer d’approfondir et de cerner les attentes des aidants, et 

comprendre comment imbriquer au mieux l’orthophoniste dans l’accompagnement de l’aidant et 

son proche aphasique.  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RESUMÉ 

Titre : Vivre aux côtés d’une personne aphasique chronique : quels impacts sur la qualité de vie ?  

L’objet de cette étude est un état des lieux de la qualité de vie des aidants de personnes aphasiques 
chroniques, et la recherche de facteurs pouvant influencer celle-ci.  
30 aidants de personnes aphasiques ont été inclus pour ce travail exploratoire. Les échelles du WHOQOL-
BREF et de Zarit ont permis d’évaluer respectivement la qualité de vie de l’aidant et sa sensation de fardeau. 
Pour faire le parallèle avec ces résultats, les données socio-démographiques concernant l’aidant et le proche 
aphasique ont été prises en compte.  
L’état des lieux montre une sensation de fardeau faible pour les aidants ainsi qu’une qualité de vie moyenne. 
Ainsi, les scores de qualité de vie et de fardeau sont corrélés. La sévérité de l’aphasie, des troubles de 
l’expression et/ou de la compréhension, l’intensité du suivi orthophonique et le sexe de l’aidant influencent 
significativement la qualité de vie des aidants. 
Pour conclure, cette étude fournit un état des lieux de la qualité de vie des aidants de personnes aphasiques 
chroniques, et une ébauche des facteurs participant à une meilleure qualité de vie dont l’exploration est à 
poursuivre.  

Mots clés : aidants, qualité de vie, fardeau, aphasie chronique 
_______________________________________________________________________________________ 

ABSTRACT 

Title : Living with someone with chronic aphasia : what impacts on the quality of life ?  

The aim of this study is to evaluate the state of caregivers’ quality of life while taking care of a person with 
chronic aphasia, as well as to determine factors that might influence this.  
30 caregivers of people with aphasia were included in this exploratory study.  Caregiver burden and quality 
of life were respectively measured by the Zarit and the WHOQOL-BREF interview scales. These results 
were put in perspective with sociodemographic data concerning the aphasic patient and his caregiver.  
Results show low caregiver burden and a moderate quality of life. Thus, quality of life and burden scores 
show a correlation. Severity of aphasia, expressive of comprehensive impairment, speech therapy intensity 
and caregivers’ sex significantly influence their quality of life.   
In conclusion, this study provides an overview of the quality of life of caregivers of people with aphasia, and 
an outline of factors contributing to a better quality of life. This exploration is to be further investigated.  

Key words : caregivers, quality of life, burden, chronic aphasias 
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