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Résumé :

La survenue d'une aphasie a la suite d'un Accident Vasculaire Cérébral (AVC)
engendre de multiples bouleversements dans la vie des personnes qui en sont
victimes. Une adaptation progressive est nécessaire et un soutien, non seulement
les premiers mois mais également dans la durée, s'avére indispensable. Dans ce
contexte, il parait important de s'intéresser au devenir des personnes aphasiques a
distance de leur AVC.

Le but de ce mémoire est d'évaluer les capacités de communication et de
rendre compte de la qualité de vie des personnes aphasiques chroniques, au
minimum 5 ans aprés leur AVC, en appréhendant la personne aphasique d'un point
de vue global.

20 personnes aphasiques rencontrées par lintermédiaire des associations
d'aphasiques, ont été interrogées. Des outils spécifiques et adaptés aux personnes
aphasiques ont été utilisés : I'ECVB, le TLC, le SIP-65 et le Score de Rankin.

Les résultats ont suggéré que les personnes rencontrées avaient encore des
difficultés pour communiquer verbalement. Cependant, elles ont mis en place de
nombreux moyens compensatoires en association avec la parole, en développant
notamment leurs capacités non verbales. Par ailleurs, la majorité des personnes
aphasiques chroniques avaient d'importantes séquelles (communicationnelles,
psychologiques, fonctionnelles...), se répercutant ainsi sur leur qualité de vie qui
apparait diminuée, méme a distance de I'AVC.

Ces conclusions rappellent la nécessité de répondre aux besoins spécifiques

de ces personnes et d'encourager leur participation aux associations d'aphasiques.

Mots-clés :
Accident Vasculaire Cérébral - Aphasie Chronique — Communication - Qualité

de vie



Abstract :
The occurrence of an aphasia resulting from a stroke causes many upsets in

the lives of those affected. A progressive adaptation and a support system, not only
for the first few months, but for the total duration of the illness have proven to be
indispensable. In this context, it appears important to study the long term functional
outcome of those patients.

The aim of this dissertation is to evaluate the capacity to communicate and to
keep track of the quality of life of those who suffered from aphasia at least 5 years
after their stroke, and to globally acknowledge the aphasic patient.

20 patients, contacted through a aphasic patient society, were interviewed.
Interview-tools, specifically adapted to those who have suffered from aphasia, were
used. These were the ECVB, the TLC, the SIP-65, and the Rankin score.

The results indicated that those interviewed still have difficulties in
communicating verbally. However, they came up with several compensatory
mechanisms in association with speech, therefore developing non verbal means.
Moreover, the majority of the group still suffered from important sequelae
(communicational, psychological, functional, etc.). Therefore their quality of life
appeared diminished still, despite the time that has passed since their stroke.

These conclusions are a reminder of the necessity to meet the specific needs of

those and to encourage their participation in aphasia associations.

Keywords :
Stroke - Chronic Aphasia — Communication - Quality of life
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Introduction

Chaque année en France, 130 000 personnes sont victimes d'un Accident
Vasculaire Cérébral (AVC). De part son caractére soudain et brutal, I'AVC suscite de
nombreux bouleversements dans la vie des personnes qui en sont victimes.
L'aphasie constitue notamment l'une des conséquences majeures de I'AVC en

privant l'individu de son langage.

La majorité des études se sont intéressées a la prise en charge des personnes
aphasiques lors de la phase aigué, allant des premiers jours a I'hépital aux quelques
mois suivants I'AVC. Toutefois, on constate un manque d'informations a long terme :
Que deviennent ces personnes aphasiques ? Quelles sont les éventuelles séquelles
encore présentes a distance de I'AVC ? Qu'en est-il des capacités de communication
des personnes aphasiques chroniques ? Que pouvons-nous dire de leur qualité de
vie ? En allant a la rencontre de personnes aphasiques chroniques dont I'AVC datait
dau minimum 5 ans, nous avons voulu appréhender les séquelles
communicationnelles, psychologiques et fonctionnelles auxquelles ces personnes
sont toujours confrontées, ainsi que les capacités préservées sur lesquelles elles

prennent appui au quotidien.

L'objectif de ce mémoire est ainsi d'évaluer les capacités de communication
verbale et non verbale et de rendre compte de la qualité de vie des personnes

aphasiques a distance de leur AVC.

Aprés l'exposé du contexte théorique dans lequel s'inscrit ce travail, nous
présenterons les conséquences qu'engendre une aphasie survenue aprés un AVC,
ainsi que les facteurs prédictifs qui influencent le devenir de la personne aphasique
et sa qualité de vie.

Puis, seront décrits la population étudiée ainsi que les outils d'évaluation
utilisés.

Enfin, les résultats obtenus seront analysés et discutés.
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Contexte théorique, buts et hypotheses

1. Accident Vasculaire Cérébral et Aphasie

1.1. L'Accident Vasculaire Cérébral

L'Accident Vasculaire Cérébral (AVC) est un « processus pathologique cérébral
vasculaire par obstruction ou rupture d'une artére (plus rarement d'une veine)
entrainant un ramollissement ou une nécrose du territoire impliqué, occasionnant des
Iésions cérébrales plus ou moins importantes et étendues, responsables de troubles
moteurs, sensoriels, et de troubles du langage ». Les conséquences dépendent
notamment de la partie du cerveau touchée et de la gravité de la lésion (BRIN et al.,
2004).

En France, les AVC représentent la 1€re cause de handicap moteur acquis et la

3°Me cause de mortalité (VERSTICHEL, 2014).
Selon la FNAF (Fédération Nationale des Aphasiques de France), chaque
année en France, 130 000 personnes sont victimes d’'un AVC et 30 000 deviennent

aphasiques.

1.2. L'aphasie

« L'aphasie désigne un ensemble de désordres de la production et de la
compréhension du langage consécutifs a une atteinte du systéme nerveux central
chez un individu qui auparavant maitrisait le langage » (DE PARTZ, 2014).

Pour LE DORZE (2014), I'aphasie est généralement définie comme un « trouble
de la communication causé par une lésion cérébrale acquise, comme un accident
vasculaire cérébral, ce qui interfére avec la parole, la compréhension, I'écriture et la
lecture ».

Dans ses plaquettes de prévention de I'Aphasie, la FNAF (Fédération Nationale
des Aphasiques de France) définit I'aphasie comme « la perte totale ou partielle du
langage (parler, comprendre, lire ou écrire), consécutive a une lésion du cerveau, le
plus souvent un Accident Vasculaire Cérébral ». Selon la FNAF, I'aphasie toucherait

environ 300 000 personnes en France.



Contexte théorique, buts et hypotheses

2. Les conséquences de I'aphasie

2.1. Le travail de deuil pour la personne aphasique et son
entourage

La survenue d'une aphasie bouleverse profondément le cours de la vie.
L'adaptation a I'aphasie est un véritable travail de deuil qui prend plus ou moins de
temps selon chacun. Traverser les différentes phases jusqu'a l'acceptation et
I'adaptation pour certains peut prendre plusieurs années (BROWN et al., 2012).

Dans leur méta-analyse, BROWN et al. (2012) ont interrogé 3 groupes : des
personnes aphasiques, leur entourage et des soignants. Les résultats ont mis en
évidence plusieurs étapes: la dépression, puis, pour certaines personnes,
I'acceptation et I'adaptation qui amene a vivre I'aphasie avec succés. Nombreux sont
« les hauts et les bas » et pour certains, il s'agit de « montagnes russes ».
L'aphasique, mais aussi sa famille, doivent accepter cette aphasie pour pouvoir
s'adapter et retrouver une qualité de vie suffisante, un certain bien-étre.

Selon les orthophonistes, les personnes vivant avec succés leur aphasie sont

celles qui ont accepté, adapté leur vie et adopté de nouvelles habitudes.

2.2. Aphasie et dépression

La dépression est une conséquence majeure et fréquente de I'aphasie. En
effet, la dépression est le trouble émotionnel le plus souvent associé aux accidents
vasculaires cérébraux. Sa fréequence varie de 20 a 50% environ (GIL, 2007). Selon
une méta-analyse effectuée par ROBINSON (2003) sur la dépression post-AVC, la
prévalence des épisodes dépressifs majeurs s’éléverait a 19,3% pour les patients
hospitalisés et a 23,3% chez ceux résidant a leur domicile. La différence entre la
rareté de traitements antidépresseurs prescrits et le nombre élevé de patients
aphasiques dépressifs laisse sans doute penser que de nombreux cas de dépression
ne sont pas reconnus par le médecin (ANGELERI et al., 1993).

Par ailleurs, selon GIL (2007), les dépressions post-AVC constituent des états

durables : la durée moyenne des troubles dépressifs majeurs est d’environ 1 an.
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2.2.1. Facteurs associés
Une étude d’HILARI et BYNG (2009) réalisée aupres de patients aphasiques au
moins 1 an aprés leur AVC, a pu montrer que plusieurs facteurs étaient associés au
risque accru de dépression. Parmi ces facteurs sont cités :
— la perte de la capacité a partager des expériences et des activités
— la diminution du niveau d'énergie
— les déficits physiques

— les barriéres sociales rencontrées par les personnes aphasiques.

D'autres facteurs ont également été mis en évidence :
— une mauvaise récupération (MORRIS et al., 1992)
— de faibles résultats fonctionnels (HERRMANN et al., 1998) et sociaux (NEAU
et al., 1998)
— la gravité de I'AVC et les troubles cognitifs (HACKETT et ANDERSON (2005).

BENAIM et al. (2005) constatent que «la présence de troubles dépressifs
aggrave sensiblement le pronostic cognitif et fonctionnel des personnes

aphasiques ».

2.2.2. Influence du sexe

Le sexe est également un facteur déterminant en ce qui concerne la dépression
post-AVC.

ANGELERI et al. (1993) ont pu constater dans leur étude réalisée sur 180
patients au moins 1 an apres leur AVC, que des divergences sont apparues entre les
hommes et les femmes concernant la dépression et les activités sociales, avec un
score plus mauvais pour les femmes.

Les femmes seraient donc davantage sujettes a la dépression que les hommes.

2.2.3. Dépression et qualité de vie

KARLA SIMONE DOS SANTOS OLIVEIRA FROES et al. (2011) ont pu
constater dans leur étude menée sur 64 patients victimes d'un AVC dont |la durée de

la lésion était supérieure a 6 mois, que la présence de symptdbmes dépressifs
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s’avérait étre la circonstance aggravante ayant le plus contribué a I'abaissement de
la qualité de vie, et ce parce qu'elle affectait plusieurs domaines.

A l'inverse, dans leur étude réalisée auprés de 62 patients trois mois aprés leur
AVC, ABUBAKAR et al. (2012) ont pu montrer que la présence de la dépression,
mesurée par la Self-Rating Scale de Zung, était un déterminant indépendant de la
mauvaise qualité de vie chez les survivants d'un AVC.

On ne peut donc décemment conclure a l'existence d'un lien de cause a effet

entre la dépression et la qualité de vie.

2.3. Aphasie et communication

I est d'abord essentiel de préciser que d'importantes variations
interindividuelles (selon les individus) et intra-individuelles (selon les situations chez
un méme individu) ont été rapportées par tous les auteurs en ce qui concerne les

aspects communicationnels des personnes aphasiques.

2.3.1. Communication verbale

2.3.1.1. A l'oral

+ Capacité préservées

MAZAUX et al. (2006) ont étudié I'efficacité de la communication chez des
personnes aphasiques dans leur vie quotidienne avec I'Echelle de Communication
Verbale de Bordeaux (ECVB), chez 127 sujets ou la lésion vasculaire datait en
moyenne de 4,5 ans. Pour l'expression des besoins et notamment ceux élémentaires
tels que l'envie de manger, de boire et de dormir, les scores obtenus étaient élevés,
témoignant de bonnes capacités de communication pour exprimer ce type de
besoins.

La communication dans la vie sociale (loisirs, magasins et lieux publics)
dépendrait : « des conditions de déplacement, de la géographie du domicile, des
habitudes antérieures et de I'état de motivation de la personne aphasique. » Les
résultats étaient globalement corrects, par exemple pour solliciter un vendeur ou

participer a des conversations familiales.
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* Diminution quantitative

MAZAUX et al. (2006) ont rapporté des perturbations quantitatives dues aux
troubles de la fluence, a I'augmentation du nombre et de la durée des pauses et aux
nombreux abandons et échecs de communication lors des échanges. DAVIDSON et
al. (2003), qui ont étudié les différences entre des aphasiques chroniques et des
sujets témoins, ont aussi remarqué une diminution quantitative de la communication.

ROXELE R. LIMA et al. (2014), sur une étude effectuée au Brésil, ont repéré a
travers l'échelle de qualit¢é de vie SAQOL-39 que le plus génant dans la

communication, pour les personnes aphasiques, était leur manque du mot.

* Diminution qualitative

La diminution de la richesse des actes de langage est aussi un élément
important, rapporté par MAZAUX et al. (2006) qui ont mis en évidence des anomalies
au niveau du lexique avec une baisse de I'exactitude des termes utilisés.

Les capacités de communication sont influencées par le degré de complexité
du sujet. DAVDSON et al. (2003) expliquent que tenir des conversations sur des
sujets abstraits ou complexes reste extrémement compliqué pour les personnes
aphasiques (le méme effet peut étre retrouvé chez les personnes sans aphasie mais
de maniére plus atténuée) : les sujets de discussion sont souvent concrets et limités.
De méme, MAZAUX et al. (2006) ont trouvé que les personnes éprouvaient « des
difficultés sérieuses pour tenir une conversation avec des personnes familiéres sur
un sujet simple dans 25% des cas, et sur un sujet complexe ou abstrait dans 59%
des cas ».

Les capacités de communication sont également influencées par le degré de
familiarit¢ avec l'interlocuteur. MAZAUX et al. (2006) ont noté que 59% des
personnes aphasiques avaient des difficultés sérieuses pour tenir une conversation
sur un sujet abstrait ou complexe lorsque la personne était familiere et que ce

pourcentage s'élevait a 73% lorsque l'interlocuteur était un inconnu.

2.3.1.2. Le téléphone

Concernant le téléphone, DAVIDSON et al. (2003) montrent que les personnes
aphasiques ont beaucoup moins d'entretiens téléphoniques qu'avant leur AVC.
L'étude de MAZAUX et al. (2006), met en évidence l'influence du caractére familier
ou étranger de linterlocuteur qui est un facteur déterminant: 40% des sujets

8




Contexte théorique, buts et hypotheses

exprimaient des difficultés pour téléphoner a leur famille ou a des amis proches et ce
pourcentage s'élevait a 54% pour téléphoner a des inconnus ou des personnes non
familiéres.

La plupart des personnes aphasiques (65%) répondront au téléphone qui sonne
si elles sont seules chez elles mais si un proche est présent, elle ne répondront que

pour 33% d'entre elles.

2.3.1.3. A I'écrit
DAVIDSON et al. (2003) précisent qu'il y a une nette diminution de I'utilisation

du langage écrit. MAZAUX et al. (2006) vont dans ce sens en indiquant que les
difficultés sont d'autant plus importantes dans le domaine de I'écrit. En effet, il s'agit
du domaine ou les incapacités sont le plus fréquemment rencontrées, avec une
influence notable du caractére abstrait ou complexe de ces documents écrits. Pour la
plupart des personnes aphasiques : « les performances se limitent a la lecture rapide
des journaux, du courrier affectif, la prise de notes courtes, la rédaction de cartes de
VOeUX. ».

Parmi les aphasiques interrogés, 79% expriment des incapacités pour écrire
des lettres et des documents, 68% pour lire des documents administratifs et 60%

pour les remplir.

2.3.2. Pragmatique
DE PARTZ et al. (2000), ont mis en évidence des difficultés dans la répartition

des tours de parole et dans la gestion des thémes: la personne aphasique laisse son
interlocuteur gérer le choix du sujet et des changements.

lls ont aussi suggéré que les procédures de réparation (c'est-a-dire lorsque
I'aphasique doit adapter son discours a l'interlocuteur quand celui-ci n'a pas compris)
étaient pauvres. Ceci peut étre fait par des reformulations, une mimogestualité
régulatrice, des simplifications, des hochements de téte... et chez les personnes

aphasiques ces procédures sont insuffisantes.

2.3.3. Communication non verbale

MAZAUX et al. (2006) ont constaté en synthétisant différentes études que des

bruits buccaux tels que des claquements de langue ou raclements ont été observés
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chez les personnes aphasiques. Une perturbation de la prosodie a été mise en
évidence avec de grandes variabilités selon les individus : diminution, monotonie,
pseudo-accent... La posture pourrait aussi étre modifiée.

Par ailleurs, les mimiques et les regards resteraient inchangés par rapport aux
sujets témoins et permettraient d'attirer ['attention et ainsi de maintenir plus
facilement I'échange. Le recours aux gestes pour désigner ou mimer un objet, une
action est utilisé comme moyen compensatoire par certains aphasiques mais reste
globalement assez peu utilisé.

En conclusion, MAZAUX et al. (2006) ont pu montrer que selon la situation
(habituelle/inhabituelle, concréte/abstraite, simple/complexe) et les partenaires
(familiers ou étrangers), les capacités de communication variaient beaucoup chez
I'aphasique. Les situations favorisantes doivent étre utilisées dans la rééducation afin

d'améliorer la communication des personnes aphasiques et ainsi leur qualité de vie.

2.4. Aphasie et qualité de vie

2.4.1. Une diminution de la qualité de vie ?

La qualité de vie reflete « lI'impact de I'état de santé sur la capacité d'une
personne a mener une vie épanouissante et couvre la perception, la satisfaction de
leur physique, de leur fonctionnement mental,émotionnel, familial et social » (HILARI
et al., 2012). De nombreux travaux ont pu mettre en évidence l'impact considérable

de I'AVC sur la qualité de vie.

LAI et al. (2002), dans une étude menée sur 81 patients 3 mois apres leur AVC,
ont pu constater que celui-ci provoquait une baisse de la qualité de vie, méme parmi
les personnes qui n'avaient pas de handicap post-AVC. De méme, NIEMI et al.
(1988), dans leur étude réalisée sur 46 patients 4 ans aprés leur AVC, ont retrouvé
que la qualité de vie de 83% des patients n'avait pas été restaurée a son niveau
antérieur.

Par ailleurs, HILARI (2011) a remarqué que les personnes aphasiques victimes
d'un AVC avaient subi une baisse plus importante de leur qualité de vie que les
personnes ayant fait un AVC sans aphasie. Une conclusion similaire a été rapportée
dans une autre étude réalisée par HILARI et al. (2012), basée sur la population des

personnes vivant dans des établissements de soins de longue durée au Canada ou a
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été comparé l'impact de 60 maladies sur la qualité de vie : apres ajustement pour
I'age, le sexe et d'autres diagnostics, il a été retrouvé que l'aphasie avait le plus
grand impact négatif sur la qualité de vie suivie du cancer et de la maladie
d'Alzheimer. Les personnes aphasiques rapportaient significativement une qualité de
vie bien pire que les sujets post AVC non aphasiques ou que les témoins sains, en
particulier en termes d'indépendance, de relations sociales, et d'acces a certains
aspects de leur environnement. De méme, ROSS & WERTZ (2003) ainsi que
CRUICE et al. (2011) ont trouvé que le bien-étre et la qualité de vie étaient
significativement plus faibles dans la population affectée par rapport a la population

non affectée dans ces mémes domaines.

Cependant, SIMMONS-MACKIE et al. (2010) nuancent toutes les études
précédemment citées car peu ont utilisé des échelles de qualité de vie spécifiques et

validées, adaptées aux aphasiques.

2.4.2. Capacités physiques

Les capacités physiques des personnes aphasiques ont également une

influence notable sur leur qualité de vie.

En effet, les problémes d'ordre physique touchant les personnes aphasiques
affectent non seulement leur aptitude a se déplacer, leur mobilité mais également
leurs capacités a réaliser des activités (LE DORZE et al.,, 2014). CRUICE et al.
(2011) ont pu constater que les personnes aphasiques avaient des restrictions
physiques plus grandes comparées aux individus sans aphasie du méme age. lls ont
également pu mettre en évidence une corrélation positive entre le score obtenu par
les personnes aphasiques dans le domaine de la communication et le score obtenu
au niveau des capacités physiques. Ces résultats témoignent d'une influence
réciproque de la communication sur les capacités physiques. ROXELE R. LIMA et al.
(2014) ont constaté qu'une baisse des capacités physiques pouvait avoir un impact
négatif sur la perception de la communication et donc plus généralement de la
qualité de vie. Cette corrélation entre les aspects physiques et communicationnels a
également été retrouvée par HILARI et BYNG (2009).

11



Contexte théorique, buts et hypotheses

HACKETT et al. (2000) relativisent ces résultats dans leur étude comparant la
qualité de vie des personnes aphasiques 6 ans aprés leur AVC a celle de la
population générale, en montrant que leur qualité de vie est acceptable, méme si
beaucoup se sentent limités physiquement. En effet, ils ont pu constater que seule
une minorité de personnes sont trés handicapées et ont besoin de soins infirmiers
lourds en institutions. La plupart des gens aprés leur AVC vivent a leur domicile et
semblent s'étre adaptés a leur situation malgré un handicap physique permanent.

D'autre part, dans leur étude réalisée auprés de 62 patients 3 mois aprés leur
AVC, ABUBAKAR et al. (2012), ont constaté que le degré de handicap mesuré par
I'échelle modifiée de Rankin était un déterminant indépendant de la mauvaise qualité
de vie chez les survivants d'un AVC. Selon eux, il n'y aurait donc pas de corrélation
positive entre le degré d'autonomie et la baisse de la qualité de vie chez les

personnes aphasiques.

2.4.3. Contacts sociaux

La qualité de vie des personnes aphasiques est également touchée dans le

domaine social.

LE DORZE et BRASSARD (1995) ont ainsi parlé « d'isolement social » pour
qualifier la situation des personnes aphasiques. En effet, suite a leur AVC, les
personnes aphasiques ont moins de contacts sociaux. DAVIDSON et al. (2008) ont
pu remarquer que les personnes aphasiques avaient moins d'amis et de plus petits
cercles sociaux compareé aux personnes agées du méme age. De méme, CRUICE et
al. (2006), ont constaté que les personnes ageées atteintes d'aphasie chronique
avaient beaucoup moins de contacts sociaux et d'activités sociales que leurs pairs.

NORTHCOTT et HILARI (2011) ont pu mettre en évidence que les personnes
aphasiques avaient plus de difficultés a garder leurs amis comparé aux personnes
non aphasiques et qu'ils estimaient que leurs amitiés avaient changé. Dans leur
étude réalisée entre 8 et 15 mois aprés I'AVC, ils ont également exploré les
différentes raisons pour lesquelles les personnes perdaient leurs amis aprés leur
AVC :

— la perte des activités partagées
— la grande fatigabilité et lenteur des personnes aphasiques qui réduit leur
énergie

12
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— le handicap physique

— l'aphasie

— l'incompréhension et les difficultés d'adaptations des personnes face aux
aphasiques

— les obstacles environnementaux

— les désirs de changements sociaux.

Pour CRUICE et al (2006), le manque de compréhension de l'aphasie est
également l'une des principales raisons pour laquelle les personnes aphasiques
perdent leurs amis. Cette conclusion a également été rapportée par BROWN et al.
(2012) qui aprés avoir interrogé des aphasiques plus de 2 ans aprés leur AVC, leur
entourage et des soignants ont constaté que les pertes d'amitiés étaient le plus
souvent dues a un manque de compréhension et d'acceptation des amis. D'autre
part, les orthophonistes participant a cette étude ont expliqué que les réactions des
amis mais aussi le retrait social de l'aphasique pouvaient bouleverser certaines
amitiés. Pour les aphasiques, les modifications des relations amicales sont surtout

déterminées par les difficultés de communication.

2.4.4. Participation sociale : budget et loisirs

L'étude de MAZAUX et al. (2006) qui évalue le quotidien des personnes
aphasiques, nous suggeére que le maniement de l'argent reste une tache difficile,
notamment 'usage des chéques et des cartes de crédit. La majorité des personnes
aphasiques interrogées dans cette étude admet que c’est désormais le conjoint qui
tient le budget de la maison et 57% déclarent que I'utilisation de chéques et de cartes

de crédit est difficile.

Il est retrouvé dans différentes études que la participation sociale (loisirs,
sports, activités communautaires...) est réduite chez les personnes aphasiques.

HILARI (2011) rapporte que les personnes atteintes d'aphasie participent moins
aux activités sociales, aux loisirs et font moins de sorties que les personnes non-
aphasiques. De méme DAVIDSON et al. (2008) notent une participation sociale

limitée pour les activités communautaires telles que les loisirs et le sport.
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Cependant, en demandant a 38 personnes aphasiques de noter tous leurs
déplacements et contacts sociaux pendant une semaine, CODE (2003) a observé
que la vie sociale et les sorties des personnes aphasiques étaient assez bien
conservées (20 heures par semaine en dehors du domicile), mais avec des
variations individuelles trés importantes (de 1,5 a 60 heures) en fonction de I'dge, de

'indépendance motrice et de la sévérité des déficiences aphasiques.

2.4.5. Les conséquences sur les relations avec la famille proche

CRUICE et al. (2011), HILARI et al. (2012) ainsi que BROWN et al. (2012)
mettent en évidence des déréglages et des bouleversements familiaux entre la
personne aphasique et sa famille proche. La personne aphasique, du fait de son
handicap, devient dépendante (dépendance a la fois physique, psychologique et
économique) et maitrise moins son environnement. Ceci entraine des
retentissements sur son bien-étre psychologique et renforce le sentiment d'exclusion
sociale. Par ailleurs, le conjoint supporte de plus grandes responsabilités et peut
ainsi parfois adopter une attitude de soignant avec la personne aphasique.

NORTH (2007) va aussi dans ce sens et signale des changements familiaux :
« le sujet aphasique par ses difficultés langagiéres va modifier la qualité de
l'interaction avec les autres membres de la famille (le conjoint, les enfants). Il va
menacer symboliguement I'organisation de la famille dans la mesure ou ses troubles
de la communication vont perturber I'ordre relationnel préalablement établi. »

Les aidants sont parfois « en détresse » mais cela n'est pas seulement di a
l'aphasie ou aux changements d'humeur de l'aphasique, mais aussi a des facteurs
propres a l'aidant comme la gestion du stress et des situations éprouvantes, ou
encore aux types de stratégies mises en places (« émotionnelle » ou « cognitive »).
Des études s'intéressant aux besoins et aux désirs des aidants permettraient parfois
de mieux adapter la prise en charge des aphasiques et proposer des aides

spécifiques qui soulageraient les aidants.

Néanmoins, ces études peuvent étre nuancées par celle de ROXELE R. LIMA
et al. (2014) qui se sont intéressés au Brésil a la qualité de vie chez les personnes
aphasiques et qui n'ont pas rapporté de déréglements familiaux. Les résultats a une
question posée sur les retentissements éventuels de l'aphasie sur les relations

familiales ont permis de montrer que, selon les personnes aphasiques, ce domaine
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était le moins touché. L'explication peut étre la suivante : les proches ont une relation
intime avec l'aphasique car ils prodiguent des soins et I'acceptation de cette aide par
I'aphasique facilite la construction d'une nouvelle forme de communication entre la

personne aphasique et sa famille.

La famille joue donc un réle important dans la réadaptation de la personne

aphasique au niveau de son langage et de ses relations sociales.

3. Les facteurs associés au devenir de la personne
aphasique

De nombreux facteurs peuvent étre impliqués dans le devenir de la personne
aphasique. Quels sont les facteurs prédictifs qui peuvent améliorer ou nuire a la

qualité de vie ?

3.1. Localisation et étendue de la lésion

Pour certains auteurs, la localisation et I'étendue de la |ésion cérébrale ont une

influence sur la qualité de vie future de la personne aphasique.

DIAZ-TAPIA et al. (2008) ont trouvé que les individus ayant fait des infarctus
cérébraux étendus avaient des scores plus faibles a I'échelle de Rankin (RANKIN,
1957) que ceux ayant fait des infarctus moins étendus. HILARI et al. (2012) ont
trouvé que la gravité de l'aphasie (elle-méme déterminée par la localisation et
I'étendue de la lésion) était un des facteurs prédictifs de la qualité de vie chez les
personnes atteintes d'aphasie suite a un AVC. Cependant, tous les auteurs ne
s'accordent pas sur la question. Dans une étude réalisée au Brésil auprés de
personnes aphasiques ayant fait un AVC il y a plus de 6 mois, KARLA SIMONE DOS
SANTOS OLIVEIRA FROES et al. (2011) ont constaté qu'il n'y avait aucune
association significative entre la qualité de vie et le coté du cerveau affecté. De

méme, dans leur étude réalisée auprés de 128 patients au cours des 12 mois apres
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leur AVC, HOUSE et al. (1991) ont pu démontrer qu’il n'y avait pas de corrélation

entre la dépression et la localisation cérébrale probable de la Iésion.

L'état dépressif post-AVC souvent constaté chez les personnes aphasiques ne

serait donc pas lié a la localisation de la |ésion cérébrale.

3.2. L'age

Dans la littérature, la corrélation entre I'age et la qualité de vie des personnes
victimes d'un AVC est resté peu concluant car les études montrent des

dissemblances.

En effet, pour certains auteurs, I'age aurait un impact sur la qualité de vie. Dans
leur étude, HILARI et al. (2003) montrent que les personnes aphasiques plus agées
ont tendance a percevoir leur qualité de vie de fagon plus négative que les
personnes aphasiques plus jeunes. Selon eux, ce point de vue plus pessimiste
pourrait étre causé non seulement par les symptdomes de blessure cérébrale, mais
aussi par le fait que les personnes agées aient davantage tendance a développer
des symptomes dépressifs avec le vieillissement. Les résultats des travaux menés
par LAI et al. (2002) mais aussi par GURCAY et al. (2009) sur les conséquences
persistantes aprés un AVC ont également permis de montrer que la vieillesse était
associée a une perception plus mauvaise de la qualité de vie ainsi qu'a davantage de
déficits.

Cependant, d'autres auteurs ont pu conclure a des résultats inverses. C'est par
exemple le cas d'ABUBAKAR et al. (2012) pour qui I’age n'a pas d'influence négative

sur la qualité de vie des survivants d'un AVC.

Les études ne s'accordent donc pas toutes pour conclure a un éventuel effet de

I'age sur la qualité de vie chez les personnes ayant fait un AVC.

3.3. Le sexe

Le lien entre le sexe et la qualité de vie chez les personnes ayant eu un AVC

est également source de discordances.
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Un effet du genre sur la qualité de vie est retrouvé par plusieurs auteurs comme
MANDERS et al. (2010), qui ont par exemple trouvé que les femmes aphasiques
auraient une perception plus négative de leur qualité de vie comparées aux hommes.
De méme, selon KARLA SIMONE DOS SANTOS OLIVEIRA FROES et al. (2011), les
femmes trouveraient leurs capacités physiques moins satisfaisantes que celles des
hommes. Cette derniére constatation concorde avec les résultats d'autres études
comme celles de CAROD-ARTAL et al. (2000), MARCO et al. (2006) ainsi que celle
d'APRILE et al. (2006). Par ailleurs, une étude d'ABUBAKAR et al. (2012) a pu
conclure que le devenir des femmes aprés leur AVC était plus mauvais que celui des
hommes avec une augmentation du risque de dépendance et d’institutionnalisation.

Toutefois, contrairement aux travaux précédemment cités, BAUMANN et al.
(2012) ont pu constater que la satisfaction de vie était plus élevée chez les femmes
aphasiques.

Enfin, pour d'autres encore, comme ROXELE R. LIMA et al. (2014), le genre n'a

pas été associé a une perception différente de la qualité de vie.

Il est donc difficile de conclure a un éventuel effet du genre sur la qualité de vie
des individus post-AVC étant donné les divergences rapportées dans les différentes

études réalisées jusqu'ici.

3.4. Les facteurs personnels

La qualité de vie aprés un AVC dépend aussi beaucoup de ce qu'on peut
regrouper sous le terme de « facteurs personnels ». Cette appellation rassemble
différents domaines parmi lesquels on peut trouver : la détermination, la confiance,
'optimisme, les affects mais aussi l'indépendance et le degré d'autonomie de
l'individu.

Une récente étude de LE DORZE et al. (2014) réalisée auprés d'une vingtaine
de personnes aphasiques a plus d'un an de leur AVC, a pu mettre en évidence les
facteurs facilitant la participation et donc par conséquent, améliorant la qualité de vie
des personnes aphasiques. Parmi ces principaux facteurs sont retrouvés :

— la détermination

— la possibilité de conduire
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la recherche active de solutions aux problémes de réalisation d'activités, et ce,
d'une maniere adaptée a leurs limites
l'utilisation de moyens compensatoires a la parole pour communiquer (comme

I'écriture par exemple).

En outre, I'étude a permis de recenser les facteurs faisant obstacle a la

participation et donc par conséquent, ayant un impact négatif sur la qualité de vie

des personnes aphasiques :

I'évitement de certaines situations sociales qui accentue ainsi l'isolement

la sous-estimation de leurs capacités

leurs préoccupations persistantes quant aux réactions des autres autour
d'eux, allant méme parfois jusqu'a I'hésitation a demander du soutien de la
part d'un membre de leur famille

leurs difficultés dans le contrdle de leurs émotions

leur fatigabilité qui réduit ainsi leur participation a la vie sociale en général.

D'autre part, BROWN et al. (2012) se sont intéressés a des aphasiques plus de

2 ans apreés leur AVC et ont pu mettre en évidence les facteurs ayant un réle dans

leur qualité de vie. Il a été souligné l'importance de :

la confiance en soi

l'indépendance et I'autonomie (« lI'importance de faire soi-méme les activités
de la vie quotidienne, méme ce qu’il y a de plus difficile comme par exemple
faire une commande dans un restaurant, recherche des horaires de bus... »)

I'optimisme, la détermination, I'acceptation et le fait « d"aller vers 'avant ».

En effet, il a été évoqué la nécessité pour les personnes aphasiques mais aussi

pour leurs familles, d'accepter les changements (non seulement au niveau de la

communication mais aussi en ce qui concerne des capacités spécifiques comme la

conduite par exemple), d'adapter leur vie et d'adopter de nouvelles habitudes afin de

pouvoir « étre a l'aise avec qui ils sont désormais », I'important étant de « ne pas

laisser 'aphasie les empécher de vivre ».
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CRUICE et al. (2010), ont également pu identifier des facteurs personnels
influencant la qualité de vie actuelle et future des personnes aphasiques. Parmi ces
facteurs sont retrouvés :

— les personnes avec qui les aphasiques partagent leur vie

— leur attitude mentale ou « perspectives positives » : certains participants (tous
féminins) ont par exemple confié : « si je prends le temps, je réussis, je me
sens capable »

— leur degré d'indépendance.

Les facteurs plus « personnels » ayant un impact sur la qualité de vie des
personnes aphasiques sont donc divers mais il est important d'en prendre
conscience afin de comprendre au mieux leur ressenti et ainsi améliorer nos services

d'aide et de soins aupres d'eux.

3.5. Les capacités de communication

De nombreuses études démontrent que les capacités de communication sont
de toute évidence incluses parmi les premiers facteurs influencant le devenir des
personnes aphasiques.

Ainsi, HILARI et al. (2012) désignent la gravité des difficultés de communication
comme l'un des principaux facteurs prédictifs de la qualité de vie chez les personnes
atteintes d'aphasie et CRUICE et al. (2010) rapportent dans leurs travaux que les
participants aphasiques identifiaient la communication verbale comme I'un des
principaux facteurs nuisant a leur qualité de vie. CRUICE et al. (2003), ont également
constaté, une influence notable des troubles du langage sur le bien-étre dans
I'aphasie. Il est observé que la communication des personnes aphasiques prédit leur
bien-étre psychologique et leur santé sociale. Les capacités de communication des

aphasiques influent donc nécessairement sur leur qualité de vie.

3.6. Les capacités physiques

Les capacités physiques ont un effet non négligeable sur le devenir et la qualité

de vie future des personnes souffrant d'aphasie.
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En effet, une étude récente de BAUMANN et al. (2012) a rapporté que la
satisfaction de vie était plus faible chez les sujets souffrant de troubles moteurs.

Par ailleurs, plusieurs études ont identifié les capacités physiques comme étant
un facteur prédictif de la qualité de vie. Parmi celles-ci, peuvent étre citées celle de
DESROSIERS et al. (2006) ou encore celle d'HILARI et al. (2012) qui mettent en
évidence les limitations d'activités engendrées par les difficultés d'ordre physique des
personnes aphasiques. WALLACE (2010) a également constaté que la présence de
déficiences physiques influait sur la participation sociale et communautaire des
personnes aphasiques.

CRUICE et al. (2010) en interrogeant 30 personnes aphasiques ont identifié les
facteurs suivants comme ayant une influence sur leur qualité de vie :

— les activités et loisirs pratiqués (qui dépendent donc des capacités physiques)
— leur état physique comprenant le fonctionnement de leur corps, leurs

capacités a se mobiliser et leur état de santé en général.

3.7. Les problémes de santé

La plupart des études s'accordent sur la question de l'impact des problémes de

santé liés a I'AVC sur la qualité de vie des personnes aphasiques.

La santé serait incluse parmi les facteurs qui influeraient sur la qualité de vie
(CRUICE et al., 2010). HILARI et al. (2012) ont pu identifier : la « détresse
émotionnelle » et les « autres problémes médicaux » comme étant des facteurs
prédictifs de leur qualité de vie. En effet, les problémes de santé ont été mentionnés
a plusieurs reprises comme affectant la qualité de la vie des participants. Il a par
exemple été signalé par les participants que « le diabéte les tirait vers le bas » et
avait donc un impact négatif se répercutant ainsi sur leur qualité de vie. LAl et al.
(2002) constatent que les personnes ayant des antécédents de diabéte sont
susceptibles d'avoir davantage de déficits et une qualité de vie plus médiocre.
DESROSIERS et al. (2006) ont souligné dans leur étude qu'un des facteurs prédictif
de la participation aprés un AVC était la présence de co-morbidités.

Cependant, KARLA SIMONE DOS SANTOS OLIVEIRA FROES et al. (2011)
relativisent ces conclusions, en affirmant qu'il n'y aurait aucune association

significative entre la qualité de vie et la présence de maladies concomitantes.
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Les avis des auteurs divergent donc concernant la question de l'influence des
problémes de santé sur la qualité de vie des personnes aphasiques mais il
semblerait néanmoins que dans la plupart des études réalisées, les effets retrouvés

auraient un impact négatif dans tous les cas.

3.8. Le milieu socio-culturel

KARLA SIMONE DOS SANTOS OLIVEIRA FROES et al. (2011) ont constaté
qu'il n'y a aucune association significative entre la qualité de vie et le niveau
d'éducation ainsi qu'entre la qualité de vie et le milieu socio-culturel.

Pourtant, d'autres auteurs ont pu mettre en évidence l'existence d'un lien entre
la qualité de vie des aphasiques et leur milieu socio-culturel. Ainsi, APRILE et al.
(2006) ont retrouvé que le niveau d'éducation a un effet sur la qualité de vie des
personnes aphasiques en signalant que la composante physique de la qualité de vie
est plus affectée chez les patients ayant un faible niveau d'éducation, tandis que la
composante mentale est plus atteinte chez les personnes avec un niveau
d’éducation élevé.

D'autres encore comme ROXELE R.LIMA et al. (2014) ont expliqué que l'accés
aux soins aprés I'AVC est plus facile pour les patients ayant un statut socio-
économique aiseé, notamment en ce qui concerne la recherche de « thérapie de
réadaptation privée » ainsi que « l'accés aux traitements des co-morbidités liées a
I'AVC ».

Enfin, des aphasiques ayant participé a une récente étude réalisée par LE
DORZE et al. (2014) décrivent leurs « situations financiéres précaires » : en effet, la
plupart des personnes aphasiques en age de travailler au moment de leur AVC, sont
dans l'incapacité de reprendre leur travail. Ceci a donc entrainé une importante
diminution de leurs revenus qui n'est bien souvent pas suffisamment compensée par

les rentes d'invalidité.

3.9. L'entourage

Tous les auteurs s'accordent pour dire que I'entourage et le soutien qu'il apporte

est un facteur prédicteur essentiel de la qualité de vie pour I'aphasique.
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3.9.1. Le soutien : une nécessité

Les membres de la famille proche sont considérés comme les principaux
prestataires de soutien des personnes aphasiques (BROWN et al., 2012). Les
aphasiques ont particulierement souligné I'importance de la famille, des amis et des
autres personnes aphasiques mais aussi d'autres personnes comme la famille plus
éloignée, les soignants, les voisins... D'ailleurs, les amitiés qui subsistent et les
nouvelles amitiés ont un impact particulierement positif sur les aphasiques dans la
capacité a vivre avec leur aphasie. Cependant, il leur est parfois difficile de maintenir
certaines amitiés.

Dans I'étude de HINCKLEY (2006), le « soutien social » est le premier facteur
indispensable pour vivre I'aphasie avec succes. Ce résultat rejoint les conclusions de
CRUICE et al. (2010). Pour ALEXOPOULOS et al. (2002), la socialisation est
considérée comme un facteur protecteur des troubles de 'humeur. De méme, HILARI
et al. (2012), ont étudié les facteurs importants, déterminants d'une bonne qualité de
vie et ont mentionné spécifiquement les aspects de soutien. BAUMANN et al. (2012)
se sont intéressés a des personnes aphasiques deux ans aprés leur AVC et ont été
jusqu'a conclure que la qualité de vie serait directement liée a celle des fournisseurs
de soins.

Bien que la qualité de vie soit déterminée en partie par l'aide de I'entourage,
KARLA SIMONE DOS SANTOS OLIVEIRA FROES et al. (2011) déclarent qu'il n'y a

aucune association significative entre la qualité de vie et I'état matrimonial.

Selon BROWN et al. (2012), il existe différents types de soutien :

— le soutien affectif : encourager, tenir compagnie, rassurer, écouter...

— le soutien pratique : les taches ménageres, les aides pour les actions du
quotidien (monter en voiture, prendre un bain, s'habiller...)

— le soutien communicatif : échanger et prendre le temps pour laisser la
personne aphasique de s'exprimer, pouvoir étre l'interlocuteur auprés d'un
médecin, d'un vendeur...

— le soutien participatif a des activités : encourager dans les loisirs, les passions

pour que la personne aphasique reste active socialement.

Dans I'étude de LE DORZE et al. (2014), les participants ont parlé de l'aide et

du soutien qu'ils ont obtenus de la part d'un membre de leur famille au quotidien. lls
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ont par exemple évoqué le fait que les conjoints soient présents pour les conduire a
leurs rendez-vous, ou encore le soutien de communication qu'ils apportent en cas de

besoin, notamment lors des consultations médicales.

Le soutien, de quelle nature soit-il, est donc essentiel. Il s'agit d'un besoin,

d'une nécessité pour la personne aphasique.

3.9.2. Quelle approche avoir auprés de I'un de ses proches
aphasiques ?

Certaines personnes aphasiques mentionnent que la patience de leurs proches,
'encouragement pour assister aux rencontres des associations d'aphasiques,
I'écoute ou encore l'aide apportée pour communiquer sont des facteurs qui
permettent une meilleure qualité de vie et augmentent leur participation a la vie
sociale (LE DORZE et al., 2014).

Cette méme étude récente de LE DORZE et al. (2014) a aussi repéré que dans
certains cas, les familles, qui pourtant tentent de soutenir leur proche aphasique,
peuvent étre un obstacle et nuire a son bien-étre. C'est le cas lorsque la famille est
« inadaptée », notamment au niveau de la communication. Parfois les aphasiques se
sentent isolés dans les conversations, ne pouvant intervenir et ressortant frustrés
d'une réunion de famille. Dans d'autres cas, ils se sentent incompris. Selon les
personnes aphasiques, leur famille n'a pas toujours conscience de l'étendue des
limites qu'ils peuvent avoir en terme de langage. Certains se trouvent
« surprotégés » et cela ne les encourage donc pas a étre autonomes, a avoir leurs
propres activités. Parfois il y a des tensions familiales, ou il y a tout simplement un
manque de soutien de l'entourage contribuant alors a diminuer la qualité de vie.

Il est donc nécessaire que l'entourage soit informé. Selon LE DORZE et al.
(2010), les conjoints de personnes aphasiques ont exprimé en priorité le besoin
d'améliorer leur communication avec la personne aphasique. lls ont aussi parlé
d'améliorer la qualité de leurs relations, le soutien étant nécessaire pour que la
personne aphasique progresse. En effet, la communication a un réle omniprésent au
quotidien et est au centre de toute relation. L'aphasie touche aussi forcément la
famille et dans certains cas, elle peut mener I'entourage a la dépression (BAKAS et
al., 2006).
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Nous nous rendons bien compte a quel point le soutien de l'entourage est
déterminant dans le bien-étre de leur proche aphasique. Un conjoint ou un enfant au
comportement inadapté peut dans le cas contraire nuire a ce bien-étre
psychologique. Le soutien est donc essentiel mais il doit se faire selon une approche
positive : encourager, accepter, s'adapter, prendre le temps... Pour vivre avec succes
'aphasie, un contexte d’amour, de soutien, d’acceptation et d’amitié des autres est
une nécessité (BROWN et al., 2012).

3.10. La société et la participation sociale

La société et la participation sociale ont une grande influence sur le bien-étre

psychologique de la personne aphasique.

3.10.1. Le regard de la société face a I'aphasie

80% des personnes aphasiques interrogées dans I'étude de LE DORZE et al.
(2014) ont constaté que l'attitude des gens en général était trés aidante, ils proposent
facilement leur aide et sont compréhensifs. Cependant les participants ont indiqué
que « le manque de connaissance sur l'aphasie dans le grand public les a amenés a
rencontrer différentes situations désagréables ou ils se sentaient ridiculisés et parfois
pris pour des personnes démentes ».

La société est parfois aidante et peut ainsi contribuer a améliorer la qualité de
vie des personnes aphasiques, mais dans d'autres cas elle peut étre inadaptée
notamment en raison de la méconnaissance des gens concernant I'aphasie et dans

ce cas avoir un effet négatif sur la qualité de vie.

3.10.2. Intérét de maintenir une participation sociale suffisante

KARLA SIMONE DOS SANTOS OLIVEIRA FROES et al. (2011) ayant interrogé
des personnes aphasiques a plus de 6 mois aprés leur AVC ont constaté que la
participation sociale est associée a une meilleure qualité de vie. De méme, CAROD-
ARTAL et al. (2000) se sont intéressés a des personnes 1 an aprés leur AVC et ont
obtenu les mémes résultats. Ces mémes conclusions ont enfin été rapportées par
JONNSON et al. (2005) qui ont rencontré 304 personnes aphasiques et leurs

aidants. Ces personnes ont rempli un questionnaire 4 mois aprés leur AVC puis 16
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mois plus tard, les résultats ont également suggéré l'influence positive de la forte
participation sociale sur la qualité de vie.

CRUICE et al. (2010) ont méme rapporté que la participation a des activités
était le facteur le plus influent de la qualité de vie future. La perte d'activités ou
l'incapacité a faire certaines activités compromettent fortement la qualité de vie. Par
contre, maintenir les activités antérieures, accepter de faire des activités différentes
et en essayer de nouvelles influencent nettement de maniére positive la qualité de
vie. Le terme « activités » regroupe les activités liées au travail (pour ceux qui l'ont
repris), les activités sociales (sortir au restaurant, sortir avec des amis ou encore
participer a une association d’aphasiques), les activités domestiques (la cuisine, la
couture...), les sports, les activités littéraires (lire et écrire), les activités antérieures
de loisir (peinture...).

De méme, ces résultats sont retrouvés dans I'étude de BROWN et al. (2012)
qui se sont intéressés a 3 groupes : des aphasiques, leur entourage et des
soignants, plus de 2 ans apres I'AVC. Tous ont souligné I'importance de reprendre les
activités antérieures a leur AVC mais aussi de développer de nouveaux passe-temps
et centres d’intérét. Cette participation sociale permettrait d'améliorer le sentiment
d'indépendance et apporterait un certain bien-étre psychologique. Elle permettrait de
développer :

— un sentiment d'utilité
— un sentiment de normalité

— un sentiment de stimulation cognitive

— un sentiment de capacité.

Une étude particulierement récente de LE DORZE et al. (2014) a répertorié a
partir d'une vingtaine de personnes aphasiques a plus d'un an de leur AVC ce qui

facilitait la participation et ce qui la freinait.

Ce qui faciliterait I'interaction :

— des facteurs personnels : la détermination, la persévérance, la motivation, la
capacité a expliquer l'aphasie a des inconnus, la recherche de solutions et
une attitude positive

— l'adaptation de la famille et des amis

— la participation a une association d'aphasiques
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— la satisfaction des services de soins

— un regard empathique et positif de la part des inconnus a l'égard des

aphasiques.

Ce qui serait un obstacle a la participation :
— les limitations physiques et communicationnelles ainsi que des partenaires
mal ajustés
— les relations limitées au niveau amical et familial
— les facteurs personnels tels que I'évitement de situations, les peurs...
— le manque de services spécialisés

— la méconnaissance de |'aphasie dans la population.

L'aphasie bouleverse aussi la participation sociale dans les loisirs et le sport
ainsi que dans les magasins ou le maniement de l'argent reste pour la plupart
compliqué. Il est trés important d'encourager cette participation sociale car elle
apporte un bien-étre psychologique a la personne aphasique qui retrouve un
sentiment d'indépendance. Il faut souligner que retrouver les activités sociales
antérieures n'est pas un chemin sans obstacle car l'aphasique a désormais entre
autres des limitations physiques et communicationnelles. De plus, I'aphasie reste

encore aujourd'hui assez méconnue dans la société.

3.11. La rééducation orthophonique

La rééducation orthophonique a-t-elle une influence sur la qualité de vie des

aphasiques ? Quelle approche peut améliorer leur qualité de vie ?

HILARI et al. (2012) ont trouvé que dans le cadre d'AVC avec aphasie, les
programmes de réadaptation améliorent le bien-étre de la personne aphasique. Une
étude de ROSS et al. (2006) a mis en évidence que la rééducation de groupe
apporte des « bénéfices psychosociaux ». Par ailleurs, les thérapies contre le
manque du mot ont aussi donné des preuves prometteuses (BEST et al., 2008). La
rééducation orthophonique apporte un certain bien-étre psychologique car
l'orthophoniste a notamment un role d'échange entre I'entourage et la personne

aphasique. CHOMEL et al. (2010) expliquent que le but premier de la rééducation est
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d’aider la personne a mieux communiquer, dans les situations les plus variées
possibles, afin d’acquérir ainsi une autonomie et de retrouver une intégration dans la
vie familiale, sociale, voire professionnelle. L'important est de recouvrer un certain
équilibre pour la personne aphasique et son entourage.

BROWN et al. (2012) se sont intéressés a 3 groupes différents (aphasiques,
entourage et soignants), les orthophonistes mentionnent [I'importance d'étre
considérés comme des cliniciens de soutien pour la famille, de donner des
informations sur l'aphasie et des conseils afin que la réadaptation orthophonique
porte ses fruits et que les aidants aient un comportement adapté. La communication
ayant un réle omniprésent au quotidien, le but est de retrouver une communication
« sociale » et pas seulement « fonctionnelle » (c'est-a-dire utilisée uniquement pour
exprimer des besoins primaires). Les aphasiques quant a eux ont mis I'accent sur
l'importance de la communication multimodale (verbale et non-verbale : gestes).

Enfin, les orthophonistes expliquent la nécessité d'avoir une approche positive :
souligner les améliorations et les progrés, expliquer de fagon claire, soutenir,
encourager... La fagon dont les informations sont fournies par le personnel soignant
est un facteur clé influencant la qualité de vie des personnes aphasiques. Par
ailleurs, célébrer les premiers succés est important pour la confiance en soi.
D'ailleurs, Laetitia BOHN-DERRIEN victime d’'un Locked-in-syndrom, dans son livre
« Je parle », témoigne et explique aussi que chaque progrés ceélébré redonne
confiance et envie de se battre. Méme s'il ne s'agit pas la d'aphasie, cela montre bien
qu'il est essentiel pour les soignants et pour la famille d'avoir une approche positive.

Dans cette étude de BROWN et al. (2012), les aphasiques ont exprimé un
besoin de se sentir plus accompagnés et suivis, avec des services prenant en
compte la « chronicité » de leur aphasie. Leur souhait serait que les services
analysent leur évolution et leurs besoins au fil du temps. D'ailleurs un conjoint d'une
aphasique de I'étude de LE DORZE (2014) a mentionné un manque voire une
indisponibilité de ces services en disant se sentir démuni, et ne sachant comment

aider sa femme aphasique avec qui il connait des tensions.

La rééducation orthophonique avec une approche positive permet donc
d'apporter un certain bien-étre psychologique, non seulement a la personne
aphasique mais aussi indirectement a I'entourage. CHOMEL et al. (2010) soulignent

que pour les conjoints, parfois, le soutien d'une association d'aphasiques peut leur
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permettre de trouver un espace libre de parole pour échanger avec d'autres

personnes vivant la méme chose.

3.12. L'adhésion a une association d'aphasiques

3.12.1. Des répercussions directes sur la qualité de vie

HILARI et al. (2012) ont identifié les facteurs prédicteurs d'une bonne qualité de
vie chez les aphasiques : le fait d'entretenir son réseau social et de trouver du
soutien notamment dans les associations d'aphasiques permettraient aux
aphasiques d'acquérir un certain bien-étre psychologique. Le soutien, I'amitié et les
liens formés par les aphasiques entre eux, basés sur une compréhension mutuelle,
jouent un réle important pour les individus en les autonomisant et en les rendant
utiles par I'aide apportée aux autres (BROWN et al., 2012).

JOURNET et al. (2007) affirment que « les aphasiques, compte tenu de leur
handicap de communication, sont souvent trés isolés, coupés de la société. Les
associations deviennent leur porte-parole ; les aphasiques se réunissent alors pour
étre connus, entendus et reconnus ; ils redeviennent des acteurs de la société. La
devise « Communiquer et Agir ensemble » de la FNAF (Fédération Nationale des

Aphasiques de France) trouve tout son sens ».

3.12.2. Les apports des associations d'aphasiques

L'adhésion a une association d'aphasiques a un effet positif approuvé par de

nombreux auteurs.

Les aphasiques interrogés dans I'étude de ROSS et al. (2006) ont estimé que
cette association était trés utile pour eux. En effet, ils « ne se sentent pas jugés »
mais « accueillis ». L'association fournit un cadre propice pour avoir un réle actif et
retrouver une participation sociale suffisante ce qui influe donc directement sur la
qualité de vie. Une autre étude trés récente de LE DORZE et al. (2014) a aussi
détaillé les nombreux apports de la participation a une association. Les aphasiques
ont trouvé que ce lieu permettait de communiquer et de s'entrainer a parler avec
d'autres, ce qui a permis d'améliorer leurs capacité de communication. lls se

sentaient accueillis, protégés, compris et soutenus, et ont rapporté un sentiment
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d'appartenance fort. Certains se sont méme vus créer de nouvelles relations

amicales.

Il est donc important d'encourager la participation a ces associations

d'aphasiques car de nombreux apports positifs sont exprimés par leurs membres.

4. Les associations d'aphasiques

4.1. Définition et objectifs

En faisant la synthése des plaquettes des 3 associations d'aphasiques que
nous avons rencontrées, nous avons pu mettre en évidence les principaux objectifs
des associations d'aphasiques. Il s'agit de I'association Aphasie49 qui a une antenne
a Avrillé et a Cholet (Maine-et-Loire), I'association des aphasiques de Touraine
(Indre-et-Loire) et du Maine (Sarthe). Les objectifs sont les suivants :

— rompre l'isolement

— développer I'amitié et la solidarité entre les personnes aphasiques, les familles
et les amis

— concourir a la réinsertion et a la réadaptation sociale des personnes
aphasiques

— faire connaitre I'AVC et 'aphasie et reconnaitre cette derniere comme fait
social

— défendre leurs droits moraux et matériels

— stimuler la communication.

La Fédération Nationale des Aphasiques de France (FNAF) est une association
fondée en 1985 qui « rassemble des groupes d'aphasiques et des aphasiques
isolés ». Cette fédération a pour but de faire connaitre les différentes formes
d'aphasie, de soutenir les aphasiques dans leurs réadaptations familiales, sociales et
professionnelles et dans leur rééducation au langage, et d'informer les personnes
intéressées sur les possibilités et les centres de traitement spécialisés. Enfin, elle

promeut et soutient les recherches, études médicales et sociales sur I'aphasie et les
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personnes aphasiques. Pour JOURNET et al. (2007), « les associations locales
permettent surtout de rompre la solitude et lisolement en créant des lieux
d’échanges entre aphasiques et entre leurs familles. Ces groupes sont un élément

important de la réadaptation et de la réinsertion sociale ».

Ces associations sont essentielles pour les personnes aphasiques et leur
entourage. Elles aident, soutiennent et favorisent les échanges entre les personnes

aphasiques, leurs proches et les professionnels de santé.

4.2. Qui participe aux associations ?

Les personnes aphasiques participent bien évidemment aux associations. Cela
leur permet de se rendre compte qu’elles ne sont pas seules a vivre avec leur
aphasie. Ce sont d'ailleurs des personnes aphasiques qui tiennent les postes de
président, trésorier, secrétaire... de I'association.

L’entourage peut également y participer (conjoint, enfants, fréres et sceurs). Il
peut ainsi se sentir soutenu et accompagné par les proches des personnes
aphasiques qui ont eux aussi été confrontés aux difficultés du quotidien. Des conseils
passent d’'une famille a 'autre et il y a surtout une écoute et une empathie qui permet
a I'entourage de retrouver des forces, de I'espoir pour se battre au quotidien.

Des bénévoles ou d’autres professionnels, comme les intervenants extérieurs
peuvent aussi venir animer des ateliers : chants, mimes, théatre...

Des professionnels, comme des orthophonistes, peuvent aussi étre en relation
avec les associations et permettre par exemple aux membres de venir faire des

permanences a I’hOpital et/ou en centre de rééducation.

Tout le monde peut donc y adhérer : personnes aphasiques, familles, amis,

professionnels... et cela ne peut qu'enrichir I'association.

4.3. Les activités dans les associations

Les activités proposées par les différentes associations d'aphasiques sont
relativement variées.
Il s'agit avant tout d'un espace d'échange entre les personnes aphasiques qui

peuvent ainsi partager des moments conviviaux (qu'il s'agisse de repas au restaurant
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ou de pique-niques, de sorties extérieures ou d'activités plus réguliéres) avec
d'autres membres et parfois leurs conjoints, mais aussi avec des professionnels de
santé bénévoles (et en particulier des orthophonistes) ou des intervenants extérieurs
(art-thérapeutes, musiciens...).

Parmi les activités proposées peuvent étre retrouvées : la chorale, le théatre et
les mimes, les activités manuelles, les jeux de société, des ateliers a théme
(informatique, art-thérapie...) des activités sportives comme I'aquagym...

Par ailleurs, certaines associations organisent des visites dans les hépitaux ou
les centres de rééducation et de réadaptation fonctionnelles aux alentours. Le but est
de rassurer, de faire prendre conscience aux personnes aphasiques et a leur
entourage qu’ils ne sont pas seuls, que des groupes d’échanges existent et qu’il leur

sera possible d’y participer s'ils le souhaitent.

Toutes ces activités permettent de stimuler la communication orale et
prolongent ainsi les effets de la rééducation orthophonique en permettant le transfert
des acquis. Ces activités ont également un impact trés positif sur le dynamisme et le
moral des personnes aphasiques qui, ensemble, vont pouvoir s'exprimer en public,
se dépasser et réaliser de véritables performances qui changent le regard des autres

sur ce handicap.

4.4. Apports et limites

Participer aux associations d'aphasiques constitue un complément a la prise en
charge médicale et rééducative, en permettant de retrouver une activité sociale, de
reprendre confiance en soi et de se réinsérer. Les associations tentent de créer des
conditions favorables a I'expression orale et a la communication en organisant des
réunions ou chacun peut s’exprimer sans se sentir juger, des ateliers a thémes
(informatique, photos, art-thérapie...), des sorties en groupe a l'extérieur, des
moments conviviaux (repas, lotos, pique-niques...). lls essayent également de
faciliter 'accés des personnes aphasiques a des activités en nouant des relations

avec d’autres associations.

Néanmoins, beaucoup de personnes aphasiques ne peuvent faire partie d'une
association, notamment du fait des limitations d'ordre géographique (les associations
se trouvent pour la plupart dans de grandes villes et il est parfois compliqué pour les
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personnes aphasiques de s'y rendre). Il faut également préciser que I'adhésion a une
association suppose que les troubles de la personne aphasique ne soient pas trop

importants ni trop limitant pour communiquer.

5. Buts et hypothéses

On constate que trop peu d'études s'intéressent aux personnes aphasiques
chroniques. En effet, la majorité des travaux effectués a ce jour se sont intéressés a
la phase aigué traversée par les personnes aphasiques ayant eu un AVC, allant des
premiers jours a 18 mois aprés I'AVC. Or, pour se rendre compte des éventuelles
séquelles et difficultés persistantes auxquelles sont confrontées au quotidien ces
personnes, il est essentiel de disposer d'informations concrétes et écologiques
recueillies auprés de la population concernée.

Des questions émergent alors : que deviennent ces personnes aphasiques a
distance de leur AVC, une fois leur séjour a I'hépital et/ou en centre de rééducation
achevé ? Qu'en est-il de leurs éventuelles séquelles et difficultés résiduelles
présentes dans leur quotidien ? Qu'en est-il de leurs capacités a communiquer et de

leur qualité de vie ?

Les buts de ce travail sont donc de s'intéresser aux personnes aphasiques
chroniques a distance de leur AVC (plus de 5 ans aprés) afin :
— d'apprécier leur qualité de vie
— d'évaluer leurs capacités a communiquer

— d'appréhender la personne aphasique chronique d'un point de vue global et

juger des éventuelles séquelles au quotidien.
Pour répondre a ces objectifs, nous avons recueilli des témoignages de

personnes aphasiques et utilisé des outils d'évaluation validés, spécifiques et

adaptés a la population concernée.
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Nos hypothéses de travail sont les suivantes :

Hypothése 1 : La qualité de vie des personnes aphasiques suite a leur AVC

est sensiblement diminuée.

Hypothése 2 : Les personnes aphasiques ont encore d'importantes difficultés

pour communiquer verbalement, méme a distance de leur AVC.

Hypothése 3 : La communication non verbale (gestes, mimes, regards,

mimiques...) est préférentiellement utilisée par les personnes aphasiques

chroniques au détriment de la parole.
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Sujets, mateériel et methode
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1. Cadre de l'intervention

La présente étude s'est déroulée dans les régions du Centre et des Pays-de-la-
Loire. Afin de pouvoir rencontrer des personnes aphasiques ayant eu un AVC il y a
au minimum 5 ans et volontaires pour participer a cette étude, nous avons
commenceé par prendre contact avec les associations des aphasiques proches de
nos régions respectives.

Nous avons tout d'abord contacté par téléphone dés le mois de mai 2014 4
associations (associations des aphasiques d'Avrillé (49), de Cholet (49), du Mans
(72) et de Tours (37)) en nous présentant et en décrivant la raison de notre appel.

Un premier rendez-vous a ensuite été organisé afin de rencontrer les
différentes associations, s'informer sur leur fonctionnement (organisation générale de
'association, activités proposées,...), et expliquer notre démarche. Nous avons
passé un aprés-midi auprés des personnes aphasiques lors de leur rencontre
quotidienne, hebdomadaire ou mensuelle selon les associations. Durant cet apres-
midi, nous avons assisté aux activités proposées (chorale, mime-théatre, jeux de
société...) et avons ainsi pu échanger avec les personnes aphasiques, leur
entourage mais aussi avec les bénévoles présents. Suite a ces entrevues, des
rendez-vous avec les personnes aphasiques volontaires (ou par l'intermédiaire des
présidents des associations) ont été fixés afin de pouvoir les rencontrer
individuellement, a leur domicile ou au local de leur association selon leurs souhaits.
17 personnes se sont portées volontaires. Nous avons par la suite décidé d'élargir
nos criteres de sélection a des personnes aphasiques hors association afin de
pouvoir rencontrer davantage de personnes et avons ainsi pu inclure 3 personnes
supplémentaires.

Ces rencontres individuelles se sont déroulées du mois d'octobre 2014 jusqu'au
mois de janvier 2015. Leur durée variait de 1h30 a 3h. La passation des épreuves a
été réalisée en présence des personnes aphasiques, parfois méme de leur

entourage, et avec leur consentement.
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2. Population

2.1. Critéres d'inclusion

Les critéres d'inclusion retenus sont les suivants :
— personne francophone
— existence d'une Iésion vasculaire cérébrale (AVC ischémique ou
hémorragique) dans I'hémisphére majeur, datant de 5 ans au minimum (ayant
donc eu lieu en 2009 ou avant)

— présence d'une aphasie (toutes aphasies confondues)

2.2. Critéres d'exclusion

Les critéres d'exclusion retenus sont les suivants :
— mutisme
— déficit massif de compréhension rendant impossible la communication
— absence d'antécédents psychiatriques, de démences ou d'autres

détériorations cognitives connues.

2.3. Taille de I'échantillon

20 personnes aphasiques ont été incluses dans notre étude. Il est important de
signaler que 2 personnes rencontrées par l'intermédiaire des présidents des
associations d'aphasiques ont été exclues de I'étude suite aux entretiens : l'une,
droitiére, ayant été victime d'un AVC ischémique droit et l'autre étant devenue

aphasique suite a une tumeur cérébrale gauche.

3. Matériel

3.1. Epreuves utilisées

L'ordre de passation s'est fait de la maniére suivante :

— l'interview dirigée
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— I'Echelle de Communication Verbale de Bordeaux (ECVB) de DARRIGRAND
B et al. (2000)

— le SIP-65 (Sickness Impact Profil) de BENAIM C et al. (2003)

— le Test Lillois de Communication (TLC) de DELACOURT A et al. (2000)

— le score de Rankin de RANKIN J (1957).

Le but était d'abord de disposer d'informations générales sur la personne
aphasique (statut marital, professionnel...), de retracer I'histoire de son AVC (date de
survenue, localisation, premiers signes cliniques...), puis de s'intéresser aux
séquelles et retentissements (langagiers, moteurs, psychologiques, familiaux,
sociaux et professionnels) a l'aide de l'interview dirigée, afin de pouvoir appréhender
la personne d'un point de vue global.

La communication verbale dans la vie quotidienne était ensuite évaluée a l'aide
de 'ECVB. A travers des situations trés concrétes du quotidien, nous avons pu
obtenir une représentation précise des capacités de communication de la personne
aphasique avec ses proches et avec des personnes non familiéres. Cependant, les
personnes aphasiques ont parfois montré des difficultés a retenir les choix multiples
et choisir une réponse aux questions posées (bien que nous proposions sur une
grande feuille a I'écrit les 4 réponses possibles). Nous avons donc décidé de faire
passer I'ECVB a la suite de l'interview dirigée avant que la personne ne soit trop
fatiguée.

L'échelle de qualité de vie SIP-65 a ensuite été proposée. Nous la présentions
apres 'ECVB car elle était rapide a faire passer et moins difficile pour les personnes
aphasiques, du fait de sa cotation binaire : « vrai » ou « faux » ou « ne sais pas ».

Enfin, l'entretien se terminait par la situation PACE (Promoting Aphasia
Communicative Effectiveness) du TLC. Cette épreuve, consistant a choisir une
image et la faire deviner a son interlocuteur a tour de réle, a été placée en dernier
car elle était moins colteuse cognitivement que les épreuves précédentes qui
demandaient beaucoup d'attention et de concentration. La PACE permettait ainsi a la
personne aphasique d'utiliser les moyens de communication dont elle dispose, quels
qu'en soient les canaux (langage oral, langage écrit, mimes, gestes, dessins...).
Cette situation PACE permettait alors de remplir la grille de communication non

verbale du TLC. La grille de communication verbale quant a elle, était remplie tout a
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la fin de I'entretien aprés la passation de l'interview dirigée, des questions de I'ECVB
et du SIP-65.

Pour terminer, en prenant en compte les réponses des personnes aphasiques a
notre questionnaire, a I'ECVB et au SIP-65, nous attribuions un score sur I'échelle de

Rankin mesurant le degré d'autonomie et de handicap.

3.2. L'interview dirigée

Nous avons décidé de créer une interview dirigée afin de pouvoir cibler au plus
prés les informations qui nous paraissaient les plus pertinentes pour cette étude
(Annexe 1, A3 a AG).

Nos réflexions ont ainsi abouti a la création d'une interview assez courte (il était
important, en priorité, de prendre en compte la fatigabilité de la personne aphasique),
claire et simplifiece au niveau de la formulation des questions, tout en restant
pertinente au niveau du contenu informatif. L'objectif essentiel était surtout de créer
une interview qui soit adaptée a la personne aphasique.

Pour cela, nous avons commencé par demander des informations générales
comme l'age, la profession, le statut marital et familial, le lieu de vie... avant de poser
des questions plus spécifiques concernant I'AVC (la date de survenue, la
localisation...).

Il nous paraissait important de comparer la situation en phase aigué et la
situation actuelle des sujets. Nous les avons questionnés sur les éventuelles
difficultés quelques jours aprés I'AVC et actuellement, dans les domaines suivants :

— la communication orale au niveau expressif (présence d'un manque du mot,
d'une dysarthrie, de difficultés d'ordre syntaxique...)

— la communication orale au niveau réceptif (difficultés de compréhension de
mots isolés, de phrases et textes)

— la lecture (difficultés pour lire des journaux, livres ou des courriers divers)

— [I'écriture (difficultés pour écrire une liste de course, un courrier...)

— le calcul (difficultés pour compter)

— les capacités visuelles (présence d'une hémianopsie latérale homonyme,
d'une héminégligence)

— la sensibilité

— la voix (dysphonie)
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— la déglutition (dysphagie)

— les capacités motrices (au niveau des membres inférieurs et supérieurs, du
visage)

— les capacités cognitives (attention, mémoire, concentration)

— les fonctions exécutives (difficultés pour anticiper, organiser, planifier...)

— les capacités d'orientation temporo-spatiales (difficultés d'orientation dans le
temps et dans l'espace)

— l'anosognosie (c'est-a-dire la méconnaissance par le patient de son affection).

Le degré d'autonomie du patient était renseigné par l'éventuelle présence
d'aides au quotidien (infirmiére a domicile, auxiliaire de vie, portage des repas...) et
de prises en charge (kinésithérapique, psychologique et orthophonique). La prise en
charge orthophonique nous intéressant en premier lieu, il était alors essentiel de
préciser quelle avait été la prise en charge lors des difféerents stades de la
rééducation (phase aigué, centre de rééducation ou libéral) ainsi que la fréquence et
la durée de celle-ci.

Nous avons également demandé aux participants s'ils faisaient partie d'une
association d'aphasiques et, le cas échéant, leurs avis sur ses éventuels apports.

Nous nous sommes renseignées sur I'éventuelle prise de médicaments et en
particulier pour I'numeur ou l'anxiété puis nous nous sommes intéressées aux
retentissements de I'AVC a ses différents niveaux : langagier, moteur, psychologique,
familial, social et professionnel.

Par ailleurs, nous avons trouvé intéressant de demander aux sujets de décrire
une « journée type » afin de pouvoir rendre compte de la réalité de la vie quotidienne
d'une personne aphasique.

Enfin, il nous a paru important de cléturer notre interview en demandant aux
personnes aphasiques ce qui les handicapait le plus dans leur quotidien (ils ne

devaient citer qu'une seule chose).

En ce qui concerne la forme de l'interview dirigée, nous avons choisi de poser
le plus de questions fermées possibles d'une part, afin de faciliter I'analyse des
résultats et le travail de comparaison des réponses entre les différents individus,

mais aussi pour limiter les efforts cognitifs et la fatigabilité de la personne aphasique.
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Par ailleurs, nous avons fait en sorte que cette interview se déroule de la
maniére la plus fluide et libre possible pour qu'elle se rapproche au mieux d'une
situation conversationnelle ou d'une discussion plutét que d'une série de questions

directives.

3.3. L'Echelle de Communication Verbale de Bordeaux (ECVB)
de DARRIGRAND B et al. (2000)
L'ECVB, créée par Bénédicte DARRIGAND et Jean-Michel MAZAUX (2000),

évalue la communication verbale a partir d'un entretien semi-dirigé (Annexe 2, A7 a
A9). Celui-ci est composé de 34 items répartis en 7 rubriques, avec pour chaque
item, une cotation ordinale de type Lickert allant de 0 a 3 (0, 1, 2, 3 correspondant
aux fréquences d'apparition des difficultés : toujours, souvent, quelquefois/rarement,

jamais).

Les rubriques sont les suivantes :

— l'expression des intentions/besoins

— les conversations avec les proches et avec des personnes inconnues/non
familieres

— l'usage du téléphone

— les achats (usage de I'argent liquide, des cartes de crédit, des chéques...)

— les relations sociales (communication sociale dans les magasins, avec des
commergants...)

— lalecture (lettres, journaux, magazines, papiers administratifs...)

— [I'écriture (notes bréves, lettres, papiers administratifs...).

Neuf questions supplémentaires (non prises en compte dans le score final)
évaluent les stratégies de suppléance et de compensation utilisées. Elles concernent
différents domaines : le désir de communiquer en général et les habitudes de
communication antérieures, l'utilisation des gestes, la compréhension de I'humour,
'évitement de l'acte de parole, la gestion du budget, les relations
sociales/visites/rencontres, le fait de faire répéter ou non l'interlocuteur lors d'une
conversation, I'utilisation de I'écriture comme moyen de compensation ainsi que les

capacités a réaliser des calculs simples.
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Une échelle de satisfaction est également proposée afin que le sujet puisse
évaluer lui-méme sa communication. Sa cotation est recueillie sur une échelle
analogique a 11 degrés: de « pas du tout satisfaisante » (a gauche) a «trés
satisfaisante » (a droite). L'ensemble des résultats recueillis sont regroupés sur un
profil z-score et un score sur 102 peut étre calculé. Plus le score est éleve, meilleure
est I'adaptation de la personne.

Le profil de communication z-score permet d'avoir une représentation visuelle
des capacités de communication : les réponses les plus a gauche signalent une
communication déficitaire tandis que les réponses les plus a droite refletent une

communication efficace.

Les domaines choisis dans I'ECVB sont particulierement adaptés pour la
présente étude : ils refletent les situations de vie quotidienne et les difficultés
communicationnelles auxquelles peuvent étre confrontées les personnes
aphasiques. Au cours de nos entretiens, plusieurs personnes aphasiques ont
d'ailleurs rapport¢ que les domaines et questions évoqués dans I'ECVB

correspondaient exactement a leur situation d'aphasique chronique.

3.4. Le SIP-65 (Sickness Impact Profil) de BENAIM C et al.
(2003)

La version réduite du SIP (Sickness Impact Profil) a 65 items de BENAIM et al.
(2003) est un outil francophone de mesure de la qualité de vie chez I'aphasique
(Annexe 3, A10). Cette version réduite du SIP-136 est donc moins longue et
simplifiee au niveau de la construction syntaxique tout en restant cependant trés
informative. Elle a été construite dans le but d'étre adaptée aux troubles phasiques
des personnes et a leur fatigabilité. L'intérét de cette échelle générique est d'étre
utilisée universellement pour évaluer la qualité de vie. Cette version réduite de 65
items (136 dans la version originale) a bénéficié d'une validation francaise et
comparative chez la personne aphasique. Elle est donc tout particulierement adaptée
a notre étude. L'objectif du SIP-65 est de s'intéresser a « la perception qu'un individu
a de sa santé et de sa fonction » et est particulierement intéressant pour les

personnes ayant une maladie chronique telle que I'aphasie ou pour les personnes
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ayant des séquelles qu'elles soient motrices, intellectuelles, psychologiques ou

sensorielles.

Les 65 items ciblent des situations de vie quotidienne a travers 3 axes
(physique, psychologique et social) et évaluent 11 domaines : fatigue/sommeil ;
humeur/état psychique ; dimension physique ; occupations a la maison et au jardin ;
déplacements a I'extérieur; relations avec les proches; réflexion, mémoire,
concentration ; aptitudes a communiquer ; performances professionnelles ; loisirs ;
alimentation.

La cotation des réponses est binaire : « vrai » ou « faux » et la proposition « ne
sais pas » est suggérée (considérée alors comme une non-réponse). Plus il est
répondu « vrai », plus la qualité de vie est affectée. Le SIP-65 est un test d'auto-
appréciation, ou la passation se fait en présence de I'examinateur qui peut aider a la

compréhension des questions.

3.5. Le Test Lillois de Communication (TLC) de DELACOURT A
et al. (2000)

Le Test Lillois de Communication permet d'évaluer les performances
communicationnelles d'une personne a travers trois situations différentes : une
interview dirigée, une discussion et une épreuve PACE (Promoting Aphasia

Communicative Effectiveness) (Annexe 4, A11 a A14).

L'interview dirigée se compose de 7 questions fermées sur la vie familiale,
professionnelle et quotidienne. Le but est « de permettre a I'examinateur d'entrer en
interaction avec le sujet et d'établir une situation de communication ».

Dans cette étude, nous avons décidé d'utiliser l'interview dirigée que nous
avons élaborée car nous avons choisi d'ajouter des questions et d'en étoffer
certaines par rapport a celles posées dans « l'interview dirigée » du TLC. Par
exemple a la question du TLC « Que faites-vous de votre temps libre ? », nous avons

décidé dans l'interview créée de leur demander de décrire une journée type.

La deuxieme épreuve est une discussion, le but étant de faire produire un

discours informatif. Le théme choisi permet d'amener une situation de débat car |l

42



Sujets, matériel et méthode

« suscite des divergences d'opinion ». Il s'agit par exemple du theme sur le « progres
technique ».

Dans cette étude, nous avons choisi de ne pas proposer cette discussion car
nous posons de nombreuses questions ouvertes dans l'interview dirigée, telles que
« les retentissements de I'AVC au niveau social puis professionnel » ou encore « les
apports des associations d'aphasiques ». Toutes ces questions nous permettent de
juger de l'informativité du discours de la personne que I'on rencontre. Notre interview
dirigée, I'ECVB, le SIP-65 et la situation PACE du TLC étant déja trés longs a faire
passer, nous avons décidé de ne pas rajouter d'épreuves et donc de supprimer cette

discussion.

La derniére situation du TLC est la PACE. Dans cette épreuve, des images sont
disposées en double exemplaire devant chaque personne (chacun dispose donc des
mémes images) et un pupitre de bois cache les images de la vue de I'autre personne
située en face. Il s'agit de se faire deviner toutes les images, une par une et a tour de
réle, en utilisant les canaux de communication dont on dispose : mimes, dessin,
écriture, langage oral... L'objectif est « d'analyser de fagon contrélée la

compréhension et I'utilisation des signes non verbaux ».

Les résultats de ces trois situations successives sont reportés sur trois grilles :
une grille d'attention a la communication, une grille de communication verbale et une

grille de communication non verbale.

La grille d'attention et motivation a la communication est consacrée a la
conduite de salutation, l'attention lors de I'échange et linvestissement dans
l'interaction.

La grille de communication verbale évalue la compréhension, le débit verbal et
lintelligibilité de la parole, l'informativité et la pertinence du discours (au niveau
lexical, syntaxique et pragmatique), les feed-back (ou signaux de retour) verbaux et
l'utilisation du langage écrit.

Enfin, la grille de communication non verbale évalue la compréhension des
signes non verbaux (gestes déictiques, gestes symboliques, mimes d'utilisation

d'objets et d'actions, mimes de forme de I'objet et signes non verbaux évoquant un

43



Sujets, matériel et méthode

état physique ou émotionnel), I'expressivité, l'informativité des gestes (au niveau
pragmatique, lexical et idéique), les feed-back non verbaux et le dessin.

Une fois les grilles remplies et un score attribué pour chaque focalisation, on
obtient un score par grille. Il est également possible de calculer un score total. Le
profil de communication précise pour chaque subtest les scores obtenus et permet
de les comparer aux performances moyennes des sujets normaux. Il permet aussi de
suivre |'évolution d'un patient.

Nous avons utilisé le profil de communication pour comparer les résultats des
participants aux sujets sains mais nous avons décidé de ne pas prendre en compte
le score total. En effet, nous préférions nous intéresser a chaque grille
indépendamment pour voir quels domaines s'écartaient ou non de la norme chez les

personnes aphasiques interrogeées.

Malgré leurs troubles du langage, les personnes aphasiques arrivent a
communiquer et a se faire comprendre. |l paraissait donc indispensable d'évaluer
non seulement leur communication verbale mais aussi leurs capacités de

communication non verbale. Le TLC s'y prétait donc tout particuliérement.

3.6. Le score de Rankin de RANKIN J (1957)

Le score de Rankin est une échelle d'autonomie (Annexe 5, A15). Ce score se
cotede0ab:

— 0 correspond a une situation asymptomatique, sans handicap

— 1 correspond a une situation avec symptdémes minimes, a un handicap tres
peu important : activités usuelles possibles

— 2 correspond a une situation de handicap minime : restrictions de certaines
activités antérieures, activités de la vie quotidienne non limitées ou tres peu

— 3 correspond a une situation de handicap modéré : activités antérieures
notablement limitées, marche, transferts et toilettes sans aide mais aide
partielle nécessaire pour d'autres activités (habillage, bain, alimentation...)

— 4 correspond a une situation de handicap modérément sévére : marche et
activités de la vie quotidienne impossibles sans aide

— 5 correspond a une situation de handicap séveére : patient grabataire ou

incapable de sortir du fauteuil, avec nécessité d'une supervision permanente.
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Ce score a été rempli a la fin de la rencontre avec la personne aphasique par
I'examinateur, en prenant en compte notamment les réponses de l'interview dirigée,
du SIP-65 et de I'ECVB. (Par exemple : « Au quotidien, avez-vous des aides? » et

« Quels sont les retentissements de votre AVC au niveau moteur ? »).

Le score de Rankin est particulierement pertinent dans le cadre de ce travail car
il permet d'appréhender la personne aphasique dans sa globalité en rendant compte

de son degré d'autonomie.

4. L'analyse des résultats

Pour pouvoir analyser les résultats obtenus lors des passations, les
informations ont été recueillies dans un tableau excel pour l'interview dirigée et
directement sur les feuilles de passation pour les autres épreuves.

L'analyse a été réalisée pour la majorité des résultats et lorsque c'était possible,
par des pourcentages. lls sont présentés dans la partie « résultats » par des
diagrammes. Ce type de présentation permet visuellement de se rendre compte des

réponses recurrentes et permet ainsi une analyse inter-individuelle.
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1. Caractéristiques générales : interview dirigée

L'interview dirigée a été menée avec la personne aphasique seule pour 65%
des sujets; avec la personne aphasique et son conjoint pour 25% ; avec une

auxiliaire de vie pour 5% ; avec une auxiliaire de vie et le conjoint pour 5%.

Lorsqu'une tierce personne était présente, les questions étaient toujours
posées a la personne aphasique. Le proche pouvait compléter ou expliquer mais les

réponses recueillies étaient toujours celles de la personne aphasique.

1.1. Sexe

La population de personnes aphasiques ayant participé a cette étude était

composée a 70% d'hommes (soit 14 hommes) et a 30% de femmes (soit 6 femmes).

1.2. L'age
Figure 1 : Ages a la date de I'AVC
2 1
10% 5%
25-35 ans
4 . 36-45 ans
20% 46-55 ans
B 56- 65 ans
B 66- 85 ans

8
40%

30% des personnes interrogées avaient entre 25 et 45 ans lorsqu'elles ont eu
leur AVC, 40% avaient entre 46 et 55 ans, 25% entre 56 et 65 ans et 5% plus de 66
ans.

L'age moyen des sujets au moment de leur AVC était de 49,9 ans.
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Figure 2 : Ages actuels
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10% 15%

3 40-50 ans
15%
51-60 ans
M 61-70 ans
H 71-80 ans
12
60%

Lors des entretiens, 10% avaient entre 40 et 50 ans, 15% entre 51 et 60 ans,
60% entre 61 et 70 ans et 15% entre 71 et 80 ans.

L'age moyen des personnes aphasiques était de 63,25 ans.

1.3. Le nombre d'années séparant le sujet de son AVC

Figure 3 : Le nombre d'années séparant le sujet de son AVC

3
2 2 2 2 2 2
11 1 1 1
0 lllo 0 0 l 0 0
5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21 22

Nombre d'années depuis I'AVC

o =~ N W H

Nombre de personnes

Le nombre moyen d'années séparant les 20 personnes interrogées de leur AVC

est de 13,4 années et s'étend de 6 a 22 ans.

1.4. Profession

Figure 4 : Profession avant I'AVC

Figure 5 : Profession actuelle

4 2
20% 2 10%
B Salarie 10% B Méme profession
25% Cladre/Chef 250/ ] Change_ment de
d'entreprise % profession
Retraité Retraité
7 B Sans emploi 7 B Ne travaille plus
35% 35%

Avant leur AVC, 45% des personnes interrogées étaient salariées, 35% étaient

cadres et 20% retraitées.
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A T'heure actuelle, seul 10% des personnes aphasiques exercent encore la
méme profession, 10% ont changé de profession, 35% sont retraitées et 45% ne
travaillent plus et sont reconnues invalides. Les personnes en invalidité sont agées

de 44 a 77 ans, avec une moyenne d'age de 61,7 ans.

1.5. Statut marital

90% des participants étaient mariés ou en couple avant leur AVC, 5% étaient
célibataires et 5% étaient divorcés. Seule 1 personne a divorcé depuis son AVC.

90% des sujets ont des enfants.

2. L'Interview dirigée

2.1. Lieux de vie

Avant leur AVC, 85% des participants vivaient dans une maison et 15% en
appartement. 95% vivaient alors avec un proche et 5% seuls.

Actuellement, 65% n'ont pas changé de lieu de vie, 25% ont emménagé dans
une nouvelle maison (dont 15% dans une maison de plain-pied), 5% en appartement
et 5% en institution (maison de retraite médicalisée). De méme, comme avant leur

AVC, 95% vivent avec un proche et 5% seuls.

2.2. Aides au quotidien

Au quotidien, 45% ont des aides tandis que 55% n'en ont aucune.

Figure 6 : Si vous avez des aides, quels types d'aides avez-vous au quotidien ?

1
9%

M Une auxiliaire de vie
3 Une infirmiére

27% B L'’ADMR pour le ménage

55% B Le portage des repas

9%
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55% des personnes ayant des aides ont une auxiliaire de vie a domicile, 27%
ont une aide ménageére, 9% se font porter les repas et 9% ont une infirmiére qui

passe quotidiennement.

2.3. Signes cliniques aux premiers jours

Figure 7 : Quels ont été les premiers signes quelques jours aprés I'AVC ?
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Les principaux signes présents quelques jours apres I'AVC sont les suivants :

— pour la totalité des personnes, la communication (englobant I'aspect verbal et
non verbal) était entravée, tous avaient des difficultés d'expression, de lecture
et d'écriture ainsi que des troubles moteurs (hémiplégie, paralysie faciale...) et
une fatigabilité importante

— 90% étaient plus lents

— 85% avaient des difficultés pour calculer ou compter

— 65% étaient concernés par des troubles de compréhension

— 55% souffraient de troubles mnésiques

— 50% avaient du mal a rester concentré et attentif

— des troubles de sensibilité étaient retrouvés chez 45% des sujets

— 40% souffraient de troubles de déglutition, de troubles des fonctions
exécutives et de désorientation spatio-temporelle

— 25% avaient des troubles visuels (hémianopsie latérale homonyme,

héminégligence)
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— 20% étaient anosognosiques

— aucun n'était atteint de dysphonie.

Figure 8 : Répartition qualitative des troubles d'expression rencontrés juste aprés I'AVC
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Les troubles d'expression retrouvés chez les 20 personnes aphasiques

quelques jours aprés leur AVC sont les suivants :

— 55% présentaient un important manque du mot

— le discours de 45% des personnes était marqué par une dyssyntaxie

— 40% étaient mutiques

— 25% souffraient de dysarthrie

— 20% rencontraient des difficultés pour répéter

— 15% avaient des stéréotypies

— 5% s'exprimaient par un jargon, produisaient des persévérations, avaient des
propos orduriers avec un langage familier et des incohérences dans leurs

propos.

Les troubles moteurs apparus quelques jours aprés I'AVC se répartissent de la
maniére suivante :
- 95% souffraient d'hémiplégie droite et 5% souffraient uniquement d'une
paralysie du membre supérieur droit

— 35% présentaient une paralysie faciale.
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2.4. Signes cliniques a distance de I'AVC, a I'heure actuelle

Figure 9 : Quels sont les signes toujours présents actuellement ?
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Les résultats obtenus concernant les signes cliniques encore présents

actuellement sont les suivants :

95% ont des troubles moteurs

90% sont encore génés par leurs troubles d'expression leur fatigabilité

75% ressentent une lenteur cognitive

70% ont des difficultés pour communiquer (aspect verbal et non verbal) et lire
60% ont des difficultés pour écrire, qu'il s'agisse de mots ou de phrases

55% se plaignent de difficultés pour calculer et de difficultés touchant les
fonctions exécutives : pour anticiper, planifier et s'organiser quotidiennement
50% retrouvent des troubles de la sensibilité : fourmillements, sensations
différentes a la douleur ou la chaleur...

45% ont besoin de produire des efforts pour se concentrer et signalent une
baisse d'attention au cours de la journée par exemple

40% mémorisent moins facilement les informations

20% s'orientent avec peine dans le temps ou dans I'espace (le plus souvent il
s'agit de I'orientation temporelle au cours de la journée)

15% notent des difficultés visuelles : une hémianopsie latérale homonyme ou
une héminégligence

10% sont dysphoniques et dysphagiques avec des fausses routes présentes

il n'y a plus d'anosognosie.
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Figure 10 : Répartition qualitative des troubles d'expression actuellement
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Comme cité ci-dessus, 90% des personnes aphasiques ont encore
actuellement des difficultés d'expression : 90% signalent avoir un manque du mot,

40% notent une dyssyntaxie, 10% sont dysarthriques et 5% n'arrivent pas a répéter.

La répartition qualitative des différents types de troubles moteurs rencontrés
chez les personnes aphasiques interrogées est la suivante :
— 80% ont des troubles moteurs du membre supérieur droit
— 55% ont des troubles moteurs du membre inférieur droit
— plus personne n'a de paralysie faciale
— 25% se déplacent a l'aide d'une canne

— 10% se déplacent en fauteuil roulant.

2.5. Prises en charge

Concernant la prise en charge orthophonique, 30% ont bénéficié d'une prise en
charge en phase aigué, 85% en ont bénéficié en centre de rééducation et 100% ont
été pris en charge en libéral lors de leur retour a domicile. Actuellement, 80% ont
encore une prise en charge orthophonique. La fréquence actuelle de leur prise en
charge orthophonique est pour 60% d'une fois par semaine, pour 15% de deux fois
par semaine et pour 5% de trois fois par semaine. 20% ont arrété les séances.

Concernant la prise en charge en kinésithérapie, 80% ont bénéficié de séances
depuis leur AVC et 20% n'en ont jamais bénéficié. Une personne nous a confié avoir

un coach sportif.
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Enfin, personne a [I'heure actuelle ne bénéficie de prise en charge

psychologique mais 1 personne a eu un suivi suite a I'AVC.

2.6. Prise de médicaments pour I'anxiété

Aucune personne ne prend de médicaments pour I'humeur ou pour une

éventuelle dépression.

2.7. Association d'aphasiques

Nous avons rencontré 17 personnes membres d'une association d'aphasiques
et 3 n'en faisant pas partie. Il est a noter que le population recrutée s'est fait pour
I'essentiel par le biais de ces associations d'aphasiques, c'est pourquoi la majorité

des personnes rencontrées sont donc membres d'une association de ce type.

47% des membres d'associations trouvent que celle-ci les aide a travailler ce
qui leur parait difficile au quotidien, notamment en discutant, mais 53% ne sont pas

de cet avis.

A la question ouverte : « Que vous apporte l'association d'aphasiques ? », de
nombreuses réponses ont été données. On retrouve tout de méme que 8 personnes
ont mentionné que l'association leur apportait « de la compagnie », « rompait leur
isolement » et qu'elle leur permettait donc « de voir du monde ». 6 individus ont aussi
mentionné qu'ils allaient a I'association dans le but de participer aux activités qui leur
plaisaient comme pour jouer aux cartes, aux jeux de société ou encore pour
participer a des activités de mimes et de théatre. 5 personnes ont confié que
I'association leur permettait de « discuter librement ». 4 personnes ont parlé d'un
certain « plaisir », que les aprés-midi passés a l'association leur apportaient un
« bien-étre ». D'autres nous ont confié que l'association leur permettait de « rigoler »,
« d'aider les autres », « de se faire des nouveaux amis », « de mieux connaitre ce
qu'est I'aphasie », « de parler de l'aphasie », « de se familiariser avec I'extérieur »,
« de partager », « de relativiser » ou encore que l'association leur apportait « une
stimulation », « un regard bienveillant ou les uns comprennent les autres » et que
tout cela leur permettait « d'avancer ». Enfin, une personne aphasique a méme dit

que l'association lui apportait « tout » ce qu'il est aujourd'hui.
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Nous avons aussi posé la question aux conjoints des aphasiques lorsqu'ils
étaient présents. 6 conjoints ont répondu : 4 ont déclaré spontanément qu'ils
venaient a l'association pour « discuter avec les autres conjoints », 2 nous ont livré
que cela leur apportait un certain bien-étre (« ¢a nous permet de passer un aprés-
midi agréable ») et une personne a méme rapporté qu'elle s'était fait de nouveaux
amis. Au contraire, 2 conjoints ont déclaré ne pas venir a l'association. L'un a
témoigné : « ca m'embéte de voir d'autres personnes aphasiques car j'en ai un 24h
sur 24 avec moi » et l'autre a expliqué en parlant de son époux aphasique :« c'est

bien que ce soit son truc a lui ».

2.8. Retentissements de I'AVC

2.8.1. Retentissements langagiers

A la question « Quels sont les retentissements de votre AVC au niveau de la
parole et du langage ? » nous ont été confiées les réponses suivantes : 55% ont
déclaré souffrir de manque du mot et 10% ont parlé de leurs difficultés arthriques.
Concernant le langage oral pour le versant expression, les retentissements rapportés
sont: un langage devenu « non fluide », un langage « a reconstruire », « des
difficultés a traduire sa pensée en mots », une utilisation de « phrases courtes et
simplifiees » et pour un individu, la fatigue accentuait ses difficultés. Une personne
nous a confié que ses paraphasies étaient le plus génant. Pour le versant
compréhension, une personne déclarait souffrir de ne pas tout comprendre.
Concernant le langage écrit, une personne trouve difficile de « ne plus pouvoir
écrire ». Pour conclure, un individu nous a méme confié étre « dégu » de ses

capacités langagiéeres actuelles.

2.8.2. Retentissements moteurs

Au niveau moteur, a la question « Quels sont les retentissements de votre AVC
au niveau de vos capacités physiques ? », la majorité, soit 6 personnes, ont parlé de
la paralysie de leur bras ; 3 personnes ont mentionné leur hémiplégie ; 2 personnes
étaient marquées de devoir utiliser une canne et une personne souffrait de sa
difficulté a marcher ; 3 personnes ne font plus de sport et éprouvent un manque ;

enfin, une personne a déclaré qu'elle avait perdu de la force et qu'il lui manquait de
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la précision dans ses gestes pour bricoler ; et une autre était génée par des douleurs

gu'elle n'avait pas avant son AVC.

2.8.3. Retentissements psychologiques

« Quels ont été les retentissements de I'AVC au niveau psychologique ? ». A
cette question, les personnes aphasiques ont a la fois rapporté des retentissements
négatifs, des sentiments ambivalents et des retentissements positifs.

Concernant les conséquences négatives : 3 personnes ont parlé de dépression
et une a bénéficié d'un suivi psychologique terminé a I'heure actuelle ; une personne
a déclaré que malgré la dépression elle refusait de prendre des médicaments pour
I'humeur ; 2 personnes ont fait une tentative de suicide ; 2 personnes ont confié
gu'elles étaient tristes ; 2 personnes ont rapporté que I'acceptation des troubles était
difficile. Des réponses telles qu' « une baisse de moral » et « des regards qui
faisaient mal » ont également été relevées.

Nous avons retrouvé des sentiments ambivalents de « colére »,
« d’énervement », « de déception » et de « fatigabilité ». Un individu a répondu « ¢a
va » a cette question, une personne a avoué étre « perdue » et un sujet a parlé de
fatalité : « c'est comme ca ! ».

Par ailleurs, des retentissements positifs ont aussi été retrouvés puisque 4
personnes ont spontanément déclaré qu'elles étaient désormais « plus battantes »,
un individu a signalé que son caractere avait changé et un a expliqué que désormais
il « profite de la vie ». Enfin, un sujet a rapporté étre content au vu de tous les
progres accomplis depuis le jour ou « I'AVC a bouleversé sa vie ». Une personne a
méme conclu en disant qu'au début elle était « en colere » mais que désormais elle

considérait son AVC comme « une chance ! ».

2.8.4. Retentissements familiaux

Concernant les retentissements familiaux, 8 personnes n'ont pas constaté de
changement dans leurs relations familiales suite a leur AVC. 7 personnes se sont
senties plus entourées et davantage soutenues par leur famille, et une personne a

méme parlé d'un rapprochement entre elle et sa famille.
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Au contraire, 2 personnes nous ont confié qu'une rupture s'était installée avec
leur famille et une personne a signalé [I'apparition de conflits voire méme
d'indifférence de la part de sa famille.

Enfin, 2 personnes ont mentionné des difficultés d'adaptation de la part de leur

famille et une personne a évoqué un probléme avec la mise sous curatelle.

2.8.5. Retentissements sociaux

Au niveau des retentissements sociaux, 5 personnes n'ont pas constaté de
changement dans leurs relations sociales depuis leur AVC, elles ont conservé leurs
amis et continué de sortir. 9 personnes ont évoqué la perte d'amis a la suite de leur
accident tandis qu'une personne a, au contraire, remarqué un rapprochement de ses
amis. Il a été signalé par une personne que les amis proches étaient présents mais
pas souvent les « connaissances ». Une personne s'est fait de nouveaux amis
notamment grace aux associations et a ses loisirs. Enfin, une personne nous a

confié avoir peur du regard des autres et de « la nouvelle vie qui I'attendait ».

2.8.6. Changements professionnels

Pour 45% des personnes interrogées, il y a eu une mise en invalidité. 10% ont
repris leur travail avec des arrangements (une baisse du nombre d'heures de travail),
10% ont repris une formation pour avoir une profession avec moins de
responsabilités et enfin pour 35% il n'y a pas eu de retentissement puisqu'elles

étaient déja a la retraite.

2.9. Description d'une journée type

Lorsque nous avons demandé aux sujets de décrire une « journée type », de
nombreuses réponses ont été recueillies.

La télévision apparait tout de méme comme l'une des premieres activités
puisqu'elle est mentionnée par la moitié des personnes interrogées, que ce soit pour
regarder le journal ou des jeux téléviseés.

35% des sujets ont également parlé de leur plaisir a faire des promenades a
I'extérieur, pouvant aller d'un tour de jardin a quelques kilométres, 25% déclaraient
avoir des loisirs informatiques et 10% utilisaient une tablette pour faire des jeux ou

surfer sur internet.
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35% s'occupaient en lisant (magazines, journaux...), 25% au travers d'activités
assez diverses (peinture, tarot, mosaique, théatre... avec I'association des
aphasiques ou non) et 20% par leur investissement dans I'association d'aphasiques.

Par ailleurs, 20% déclaraient passer du temps a faire des mots croisés et une
personne s'entrainait a faire des exercices donnés par son orthophoniste. 15%
ressentaient le besoin de se reposer et de faire la sieste.

Les courses (2 personnes), le ménage (2 personnes), la cuisine (1 personne) et
le jardinage tel que tondre la pelouse ou bécher (1 personne) ont également été des
occupations mentionnées par les personnes aphasiques. Une personne a signalé
sortir avec ses amis. Enfin, une personne a confié que les voyages occupaient une

grande partie de son temps libre.

2.10. « Si vous ne deviez citer qu'une seule chose, qu'est-ce qui
vous géne le plus dans votre vie quotidienne actuellement ? »

Nous avons souhaité cléturer l'interview par cette question qui nous paraissait
essentielle.

Pour 45% des personnes, l'absence de langage et de faculté a pouvoir
s'exprimer normalement étaient le plus génant.

Une personne a évoqué que les difficultés avec sa famille lui pesaient
beaucoup. Une personne considérait ses troubles moteurs comme étant le plus
génant dans sa vie quotidienne ; une autre, les troubles mnésiques et les difficultés
d'organisation et une derniére les difficultés de lecture et d'écriture. Le fait de « se
retrouver dans une maison de retraite » était une situation pesante pour un sujet.
Une personne nous a confié que le fait de « ne pas pouvoir faire ce qu'elle voulait »
et « ne pas pouvoir soulager son conjoint » était ce qui lui pesait le plus. Le fait de
« ne pas étre comme tout le monde » a été mentionné par un individu. Une personne
a méme rapporté que pour elle « tout » était difficile.

Malgré tout, des réponses plus encourageantes ont aussi été retrouvées
puisque 2 personnes ont déclaré s'étre adaptées, désormais : « tout va bien » et

« c'est comme ¢a ».

58



Résultats

3. Communication : 'ECVB

3.1. Désir de communiquer

55% des aphasiques déclarent avoir moins envie de communiquer

gu'auparavant tandis que 45% disent en avoir autant envie.

3.2. Expression des intentions

70% ont peu ou n'ont pas de difficultés pour exprimer un besoin simple (boire,
manger, se reposer...), ou pour exprimer un désir ou une intention (aller se promener,

VOoir une personne en particulier...).

Figure 11 : Pour vous faire comprendre, est-ce que vous utilisez des gestes ?

Jamais NN 6
Quelquefois NG 5

Souvent I 6
Trés souvent 3

0 1 2 3 4 5 6 7

Seules 15% des personnes interrogées déclarent utiliser trés souvent des

gestes pour se faire comprendre.

3.3. Conversation avec les proches

30% des personnes aphasiques sont la plupart du temps en difficulté pour avoir
une conversation sur un sujet courant de la vie quotidienne et ce pourcentage s'éléve
a 70% lorsqu'il s'agit d'un sujet plus abstrait ou plus complexe (I'éducation, le
chémage, la littérature...). Il est a noter que 70% n'entament que trés rarement, voire

jamais, la conversation en famille ou avec des amis.

3.4. Conversation avec des personnes inconnues

Avec des personnes non familieres, 45% des personnes aphasiques sont
toujours ou souvent génées pour avoir une conversation sur des sujets simples (par
exemple le temps qu'il fait...) et 55% le sont quand il s'agit de sujets plus complexes

(par exemple expliquer sa situation a une personne inconnue).
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Figure 12 : Avez-vous des difficultés a prendre la parole lorsque vous étes avec des
gens que vous connaissez peu (lors d'un diner, d'une sortie...)

Jamais I 6
Quelquefois NG 2
Souvent N 2
Toujours 10

0 2 4 6 8 10 12

60% ont toujours ou souvent des difficultés a prendre la parole avec des

personnes inconnues.

3.5. Téléphone

65% des personnes aphasiques n'ont jamais ou rarement de difficultés pour
téléphoner a leur famille et 55% pour téléphoner a leurs amis. Mais 60% ne

téléphonent jamais ou rarement pour prendre un rendez-vous.

Figure 13 : Etes-vous géné(e) pour téléphoner a une personne inconnue ?

Jamais N 3
Quelquefois I 2
Souvent [ 1
Toujours 14

0 2 4 6 8 10 12 14 16

75% des personnes aphasiques déclarent étre génées pour téléphoner a une

personne non familiére (un plombier par exemple).

60% répondent souvent, voire tres souvent, au téléphone lorsqu'elles sont
seules et 55% le font également méme si quelqu'un d'autre est présent (conjoint,
enfant, ami...). Cependant, 70% ont toujours ou souvent des difficultés a transmettre

a un proche un message téléphonique recu en son absence.

3.6. Compréhension de I'humour

La majorité des aphasiques n'ont jamais ou rarement de difficultés pour saisir

I'humour puisque 95% déclarent comprendre les jeux de mots ou les plaisanteries.
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3.7. Achats

Figure 14 : Quand vous payez, avez-vous des difficultés pour utiliser de I'argent liquide
(donner la somme exacte ou compter votre monnaie) ?

Non, Jamais I S
Quelquefois M 1
Souvent 0
Oui a chaque fois 11

0 2 4 6 8 10 12

55% des personnes aphasiques déclarent étre toujours génées pour utiliser

I'argent liquide alors que 40% ne sont jamais en difficulté.

30% des personnes interrogées ne sont jamais allées faire des achats seules
(pain, journal...) depuis leur AVC mais plus de la moitié des personnes, soit 55%, y
vont seules trés souvent.

60% ont toujours des difficultés pour faire des calculs simples de téte.

Figure 15 : Avant votre accident, Figure 16 : Et maintenant avez-vous des
est-ce que vous gériez le budget ? difficultés pour gérer votre budget ?
5
25% M Non, je n'ai aucune
6 . . difficulté
H Non 40% 47% Je gére seulement
Oui les petites sommes
Oui, c'est impossible
15
75% 2

13%

75% géraient le budget avant leur AVC.
Parmi les 75% qui géraient le budget, 40% n'ont actuellement pas de difficultés
pour le gérer mais 47% en sont dans l'incapacité et 13% gérent seulement les petites

sommes.
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3.8. Relations sociales

Figure 17 : Lors d'un repas en famille ou entre amis, avez-vous des difficultés a suivre une
conversation rapide entre plusieurs personnes ?

Jamais NN 4
Quelquefois NN 2
Souvent M 1
Toujours 13

0 2 4 6 8 10 12 14

70% des personnes aphasiques ont toujours ou souvent des difficultés a suivre

une conversation rapide entre plusieurs personnes.

65% n'hésitent pas a faire répéter leur interlocuteur lorsqu'elles ne comprennent
pas.

70% n'expliquent jamais ou rarement ce qu'elles désirent quand elles vont chez
un commergant, et laissent donc leur conjoint ou proche le faire a leur place.

Malgré tout, 55% des personnes interrogées déclarent sortir (chez des amis, au
cinéma, au restaurant...) chaque fois que l'occasion se présente et 30% estiment

recevoir ou faire des visites autant qu'avant, mais 65% en recoivent moins.

3.9. Lecture

Figure 18 : Avez-vous des difficultés pour lire des papiers administratifs ou une notice
d'emploi ?

Jamais NN /1
Quelquefois NG 3
Souvent N 2
Toujours 11

0 2 4 6 8 10 12

80%, affirment avoir des difficultés pour lire des papiers administratifs.

Tandis que pour la lecture des journaux et des courriers envoyés par leur

famille, seulement 10% estiment avoir des difficultés et ne les lisent donc pas.
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3.10. Ecriture

A la question « avez-vous des difficultés pour écrire des phrases, par exemple
écrire une lettre ou des cartes ? », 75% des personnes aphasiques estiment avoir
toujours ou souvent des difficultés. Ce résultat chute a 45% lorsqu'il s'agit d'écrire
des mots isolés.

65% des personnes ne remplissent pas de feuilles de sécurités sociales,
d'imp6ts ou de papiers administratifs et 65% ne remplissent jamais de chéques.

Enfin, seulement 20% des aphasiques utilisent I'écriture comme moyen de

compensation lorsqu'il leur est difficile de se faire comprendre par la parole.

3.11. Echelle de satisfaction pour la communication

Figure 19 : Echelle de satisfaction pour la communication

3 3
2 2
| =
moyennement satisfaisante
pas du tout satisfaisante trés satisfaisante

Nombre de personnes
o N A O ®

12 personnes interrogées, soit 60%, estiment leurs capacités de communication

moyennement satisfaisantes et 10% ne sont pas du tout satisfaits de leur situation.
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4. La communication : le TLC

4.1. La communication verbale

Figure 20 : Répartition des notes obtenues a la grille d'attention de motivation a la
communication.

18 16
16

14
12
10

8

Nombre de personnes

oON MO

2 2
0 O . 0 .
1 2 3 4 5 6

Notes obtenues

La moyenne des résultats obtenus a la grille d'attention et motivation a la
communication est de 5,6/6, soit a -0,42 déviation standard par rapport aux
performances moyennes obtenues par les sujets normaux. Quantitativement, les
sujets interrogés ont un score qui se situe dans la moyenne par rapport aux sujets
sains.

Les résultats de la grille d'attention et de motivation a la communication nous
montrent que les personnes aphasiques ont globalement de bonnes compétences
interactionnelles :

— 95% des personnes aphasiques saluent spontanément leur interlocuteur de
facon verbale ou non verbale

— 90% sont attentifs aux propos de l'interlocuteur : le regard, la posture, les
réponses verbales ou non verbales en témoignent et assurent le maintien de
l'interaction

- 90% s'engagent dans linteraction comme en témoignent les initiatives
(verbales ou non verbales) qui nous montrent la recherche de I'attention de

l'autre et la volonté de communiquer.
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Figure 21 : Répartition des notes obtenues a la grille de communication verbale

5
4
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2
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Notes obtenues

Nombre de personnes

La moyenne des résultats obtenus a la grille de communication verbale est de
22,95/30. Ce résultat se situe a -4,53 déviation standard par rapport a la moyenne
des sujets normaux. Quantitativement, les aphasiques interrogés ont un score trés

éloigné de la norme pour la communication verbale comparé aux sujets normaux.

Qualitativement, les résultats sont les suivants :

4.1.1. Compréhension verbale
Figure 22 : Le sujet présente une bonne compréhension
5

25%
Oui, pas de troubles perturbant I'¢change

B Non, mais I'échange reste possible grace
aux répétitions, reformulations, simplifica-
tions des énoncés

15
75%

75% des sujets interrogés ont une bonne compréhension, un quart ont
cependant des difficultés de compréhension pouvant étre compensées par des
répétitions, reformulations ou simplifications de I'examinateur.

4.1.2. Débit

30% des aphasiques ont un débit verbal correct, mais pour 70%, ce débit est

réduit ou peu informatif.

4.1.3. Intelligibilité

65% ont une parole tout a fait intelligible. Néanmoins, pour 35% des personnes,
l'interlocuteur doit suppléer aux difficultés de décodage par une mobilisation

attentionnelle ou des inférences.
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4.1.4. Informativité et pertinence du discours

Figure 23 : Au niveau lexical, il existe des troubles d'évocation qui perturbent I'informativité :
manque du mot

10%

Non

B Oui, mais ils n'entravent pas l'informativité
car ils sont peu fréquents et/ou compensés

11 B Oui, et le sujet ne peut compenser son
55% manque du mot et l'informativité de ses

0,
35% propos est trés réduite

Seulement 10% n'ont pas du tout de troubles d'évocation, et 35% arrivent a
compenser leur manque du mot. Tandis que 55% des sujets ont un manque du mot

qui perturbe l'informativité du discours.

Concernant les paraphasies : 75% n'en font pas, 20% en ont produit mais
l'interlocuteur a pu inférer le sens des propos, et seule une personne a fait des

paraphasies perturbant fortement I'échange.

Figure 24 : Au niveau syntaxique, la syntaxe employée contribue a I'informativité et a la
communication

6 10% B Oui
Non, malgré I'agrammaticalité et la tournure
peu acceptable des énoncés, l'interlocuteur
peut en déduire le sens

B Non et la désorganisation syntaxique est
telle que le sens des énoncés n'est pas
accessible

12
60%
Pour 70% des sujets, on constate une désorganisation syntaxique qui peut

perturber ou non I'échange.

4.1.5. Au niveau idéique et pragmatique

Concernant les réponses apportées a une question posée : pour 50% des

personnes aphasiques, les réponses sont explicites, développées et informatives,
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mais pour 45% des sujets, les réponses apportées ne satisfont pas entierement les
interrogations de I'examinateur, I'amenant ainsi a poser des questions fermées pour
obtenir des précisions. Pour un sujet, les réponses n'étaient pas adaptées.
Concernant l'adaptation a linterlocuteur : 85% ont un discours adapté aux
connaissances de l'interlocuteur et 15% n'ont pas d'assurance que les référents

évoqués sont connus par l'interlocuteur.

4.1.6. Feed-back verbaux
Figure 25 : Le sujet envoie des feed-back verbaux témoignant de ses difficultés de

compréhension

5% 3
15%
Oui

B Oui mais l'interlocuteur ne s'apercoit des dif-
ficultés de compréhension qu'en raison des
réponses inadaptées

H Non
16
80%
80% des sujets envoient des feed-back verbaux (questions, onomatopées,
reformulations...) pour témoigner de leurs difficultés de compréhension.
85% des sujets réajustent leur discours en le reformulant ou en le simplifiant
lorsque leur interlocuteur signale ses difficultés de compréhension par des feed-back

verbaux négatifs ou par des réponses verbales inadaptées.

4.1.7. Langage écrit

Le langage écrit a été utilisé par 20% des personnes.
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4.2. Communication non verbale

Figure 26 : Répartition des notes obtenues a la grille de communication non verbale
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Notes obtenues

La moyenne des résultats obtenus a la grille de communication non verbale est
de 17,7/30, soit a +1,24 déviation standard par rapport aux performances non
verbales moyennes obtenues par les sujets normaux. Quantitativement, les sujets
interrogés utilisent donc davantage la communication non verbale que les sujets

sains mais leurs scores restent dans la moyenne des sujets normaux.

Qualitativement, en ce qui concerne la communication non verbale
évaluée grace a la situation PACE, on constate les résultats suivants :
4.2.1. Compréhension des signes non verbaux

La majorité des personnes aphasiques ont une compréhension correcte des
déictiques (gestes ou regards) (95%), des gestes symboliques (100%), des mimes
d'utilisation d'objets et d'actions (100%), des mimes de forme d'objets (95%) et des

signes non verbaux évoquant un état émotionnel (95%).

4.2.2. Expressivité

80% expriment clairement leurs affects par des signes non verbaux (soupirs,

froncements de sourcils, gesticulations...).

4.2.3. Informativité

Au niveau pragmatique et interactionnel, on constate que 75% des sujets
ont une prosodie adaptée, 100% ont un regard régulateur, 70% ont une

mimogestualité régulatrice et 95% respectent les tours de parole.
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Figure 27 : Recours spontané a la communication non verbale

10 10 Oui
50% 50% = Non

Au niveau lexical, on remarque que 50% des sujets ont recours a la
communication non verbale spontanément et ce, en association ou non avec la
communication verbale. 30% ont utilisé des gestes déictiques (gestes ou regards),
20% des gestes symboliques, 60% des gestes d'utilisation d'objets ou d'action, 15%
des mimes de la forme de l'objet et 15% pour évoquer un état physique ou
émotionnel.

Au niveau idéique, seuls 10% des sujets ont utilisé des séquences de signes

non verbaux pour définir un référent.

4.2 4. Feed-back non verbaux

75% des sujets réajustent leur discours lorsque leur interlocuteur signale ses

difficultés de compréhension.

Figure 28 : Le sujet émet des feed-back non verbaux témoignant de ses difficultés de
compréhension
2

0,
10% 2

10% Oui

W Oui mais l'interlocuteur ne s'apercoit des
difficultés de compréhension qu'en raison
des réponses inadaptées

H Non

16
80%

80% des personnes ont utilisé des feed-back non verbaux (hochements de téte,

expressions faciales...) pour témoigner de leurs difficultés de compréhension.

4.2.5. Dessin

Il est a noter qu'une seule personne sur 20 a utilisé le dessin lors de I'épreuve.
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5. Qualité de vie : SIP-65

5.1. Fatigue/sommeil

75% des personnes interrogées déclarent s'asseoir ou s'allonger plus souvent.

5.2. Humeur

Figure 29 : Je parle sans espoir Figure 30 : Je parle sans espoir
de lI'avenir - résultats des femmes de I'avenir - résultats des hommes
2 1
14% %
3 3 B Vrai ' W Vrai
50% 50% - Faux Faux
Ne sais pas
11
79%

Dans 70% des cas, les personnes n'avaient pas d'idées noires. |l y a cependant
une dissociation selon le sexe, puisqu'a la proposition: « je parle sans espoir de

I'aveniry, 50% des femmes ont répondu vrai contre 14% des hommes.

90% des personnes interrogées ne se plaignent pas souvent de leurs

souffrances.

5.3. Dimension Physique

Figure 31 : Je suis géné(e) pour bouger ma main ou mes doigts

3
15%

W Vrai

Faux

17
85%

85% des personnes sont génées pour bouger leur main ou leurs doigts.
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Par ailleurs, 60% déclarent s'habiller seuls mais trés lentement et il est
important de souligner que 80% des personnes interrogées se sentent limitées

physiquement.

90% n'ont pas besoin d'aide pour s'asseoir, se coucher ou se lever, 85% n'ont
pas besoin d'aide pour monter en voiture et entrer ou sortir de la baignoire, enfin

75% n'ont pas besoin d'aide pour s'habiller ou faire leur toilette.

5.4. Occupations a la maison et au jardin

55% des personnes aphasiques s'occupent moins qu'avant leur AVC a la
maison ou au jardin. Cependant, 65% continuent de faire leurs courses et 85%

s'occupent encore de leurs affaires personnelles.

5.5. Déplacements a I'extérieur

80% des personnes interrogées expriment leur lenteur a la marche et 40% des
personnes aphasiques estiment rester presque tout le temps chez elle. Cependant,
la plupart des aphasiques, soit 70%, continuent de sortir en ville. Seule une personne
a déclaré ne plus sortir du tout de chez elle.

Il est a noter que 30% des personnes ont besoin de quelqu'un pour sortir.

5.6. Relation avec les proches

Figure 32 : Je vois moins souvent Figure 33 : Je vois moins souvent ma
mes amis famille
4
20%
9 . ‘ M Vrai
1 45% B Vrai -
55% Faux aux
16
80%

55% des personnes interrogées déclarent voir moins souvent leurs amis. A
l'inverse, seulement 20% des personnes interrogées déclarent voir moins souvent
leur famille.

30% des personnes interrogées restent seules la plupart du temps.

71



Résultats

5.7. Réflexion, mémoire, concentration

Figure 34 : J'ai besoin de fournir plus d'efforts de concentration

W Vrai

Faux

14
70%

70% des personnes aphasiques déclarent avoir besoin de fournir davantage

d'efforts de concentration.

75% trouvent réagir plus lentement a ce qu'on leur dit ou a ce que l'on fait.
Concernant le repérage spatio-temporel, seules 30% des personnes aphasiques ont

des difficultés a s'orienter dans le temps et 20% dans I'espace.

5.8. Aptitudes a communiquer

90% des personnes aphasiques manifestent leurs difficultés a parler et 65%
témoignent de leurs difficultés a se faire comprendre.

25% des personnes aphasiques communiquent essentiellement par gestes.

5.9. Performances Professionnelles

95% des personnes aphasiques ne travaillent plus du tout a I'heure actuelle.

5.10. Loisirs

45% des personnes interrogées passent moins de temps qu'auparavant a leurs

loisirs a la maison et 50% a leurs loisirs a I'extérieur.

5.11. Alimentation

A la question « Mon alimentation a changé ? », une seule personne a déclaré
avoir changé son alimentation pour une texture mixée en raison de fausses routes. Il
est important de noter que 45% des personnes interrogées nous ont témoigné avoir
besoin d'aide pour couper leurs aliments.
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6. Autonomie et atteinte physique : Score de

Rankin

Figure 35 : Résultats obtenus au score de Rankin

12
5% 10%
0 Asymptomatique
1 Symptédmes minimes, handicap
trés peu important
6 2 Handicap minime
30% B 3 Handicap modéré
M 4 Handicap modérément séwvere
B 5 Handicap séwere

20%

35%

On retrouve que :

5% ne présentent aucun handicap

20% présentent un handicap trés peu important avec des symptémes minimes
(activités usuelles possibles)

35% un handicap minime (restrictions de certaines activités antérieures,
activités de la vie quotidienne non limitées ou trés peu)

30% un handicap modéré (activités antérieures notablement limitées, marche,
transferts et toilette sans aide avec aide partielle nécessaire pour d'autres
activités comme I'habillage, I'alimentation...)

10% un handicap modérément sévére (marche et activites de la vie
quotidienne impossible sans aide)

aucun des sujets aphasiques ne présente un handicap sévere (patient
grabataire ou dans l'incapacité de sortir de son fauteuil, nécessitant une

supervision permanente).

Il apparait donc que la majorité des personnes aphasiques interrogées dans

cette étude, soit 65%, ont un handicap minime ou modéré.

Les principaux résultats recueillis dans cette étude seront discutés dans la

discussion.

73



Discussion

74



Discussion

1. Résultats observés et mise en relation avec les
buts et hypothéses

Le but premier de ce travail était de rendre compte de la qualité de vie des
personnes aphasiques au minimum 5 ans aprés leur AVC. L'hypothése émise était
que leur qualité de vie serait sensiblement diminuée. Nous n'avons pas obtenu un
résultat unique et chiffré mais une compilation de réponses. De nombreux
retentissements langagiers (manque du mot, difficultés d'articulation...), moteurs
(paralysie du bras, de la main voire de la jambe, utilisation d'une canne...),
psychologiques (dépression...), sociaux (perte des amis notamment), professionnels
(mise en invalidité) et concernant les loisirs (abandon de certains loisirs) ont été
retrouvés. Ainsi, nos résultats suggérent que leur qualité de vie n'est pas revenue a
son niveau antérieur. Cependant, il ne faut pas négliger I'importance des variations

individuelles.

Cette étude devait ensuite évaluer les capacités a communiquer des personnes
aphasiques a distance de leur AVC.

Les personnes aphasiques ont-elles encore d'importantes difficultés pour
communiquer verbalement, méme a distance de leur AVC ? Les résultats vont dans
ce sens puisque la moyenne des scores obtenus a la grille de communication
verbale du TLC est de 22,95/30. Cette moyenne se situe a -4,53 déviation standard
par rapport a la moyenne des sujets normaux. Quantitativement, les personnes
aphasiques interrogées ont donc un score trés éloigné de la norme concernant la
communication verbale comparé aux sujets normaux. Les résultats a I'ECVB
confirment & nouveau cette hypothése puisque 60% ne sont que moyennement
satisfaits de leurs capacités de communication et 10% n'en sont pas du tout
satisfaits.

La communication non verbale est-elle préférentiellement utilisée par les
personnes aphasiques chroniques au détriment de la parole ? Les résultats a la grille
de communication non verbale du TLC se situe a +1,24 déviation standard par
rapport aux sujets sains. Les personnes interrogées utilisent donc davantage la
communication non verbale mais les résultats restent dans la norme. Par ailleurs,
dans le SIP-65, seuls 25% des individus considerent communiquer essentiellement
par gestes. Dans le TLC, seulement 50% ont spontanément recours aux gestes.
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Cette hypothése n'est donc pas tout a fait validée ni réfutée puisqu'il ne s'agit pas
d'une utilisation préférentielle des gestes au détriment de la parole, mais d'une

utilisation spontanée et en association avec la parole.

Enfin, le but de cette recherche était d'appréhender la personne aphasique
chronique d'un point de vue global et de rendre compte des éventuelles séquelles au
quotidien, ce que nous avons réalisé en utilisant des outils spécifiques et adaptés

aux personnes aphasiques (ECVB, TLC, SIP-65, Score de Rankin).

Nous allons discuter plus en détails les principaux résultats obtenus en
référence au contexte théorique aprés avoir exposé les critiques et difficultés

rencontrées.

2. Critiques méthodologiques et difficultés

rencontrées

2.1. La population

Cette étude comporte un biais de sélection puisque nous nous intéressions en
premier lieu aux personnes aphasiques membres d'une association. En effet, il nous
est apparu que la plupart des personnes aphasiques faisant partie d'une association
sont souvent celles dont les séquelles (langagiéres, cognitives, motrices...) ne
constituent pas un frein a leur participation. En choisissant de recruter la population
au sein des associations d'aphasiques, nous avons donc certainement rencontré une
majorité de personnes dont les séquelles n'étaient pas aussi importantes et
représentatives de la population aphasique. Les participants étaient globalement a
l'aise dans les discussions de groupe, ils étaient intégrés dans l'association et non
complétement isolés. On suppose donc que des personnes aphasiques ne
fréquentant pas les associations ou étant plus sévérement atteintes auraient obtenus
des scores inférieurs, notamment pour les capacités de communication verbale et
non verbale, I'humeur et la participation sociale. 17 personnes ont pu étre

rencontrées grace aux associations, puis nous avons décidé d'élargir nos critéres de
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sélection a des personnes n'en faisant pas partie pour pouvoir augmenter la taille de
I'échantillon. 3 personnes aphasiques supplémentaires ont alors été intégrées.

Par ailleurs, il est important de signaler que 2 personnes rencontrées par
l'intermédiaire des présidents des associations d'aphasiques ont été exclues de
I'étude car elles ne correspondaient pas aux criteres attendus. Ayant affaire a des
associations composées essentiellement d'aphasiques, nous avons été confrontées
aux séquelles langagiéeres des personnes gérant l'association. En effet, de nombreux
échanges téléphoniques ou de mails ont été nécessaires pour expliquer notre

démarche et s'organiser pour venir rencontrer les membres a I'association.

2.2. Le recueil et le traitement des données

Concernant le recueil des données, nous avons choisi d'administrer plusieurs
épreuves aux participants afin d'étre les plus exhaustives possibles. De ce fait, la
durée des entretiens (qui généralement variait d'une heure et demie a trois heures
selon les situations) ainsi que le nombre de questions posées pouvaient paraitre
ambitieux compte tenu de la fatigabilité des personnes aphasiques. Cependant, la
plupart des personnes interrogées ont rapporté que, malgré la fatigue engendrée par
I'entretien, elles avaient trouvé ca « stimulant » et étaient particuliérement heureuses
de pouvoir confier leur ressenti. Il était important pour elles de pouvoir témoigner,
faire connaitre I'aphasie et rendre compte des difficultés qu'elle engendrait dans leur
quotidien.

Concernant l'analyse des résultats, une quantité importante d'informations a été
recueillie puisque nous avions choisi de poser des questions trés ouvertes (comme
par exemple pour les questions concernant les retentissements de I'AVC). Ces
questions avaient pour but de laisser aux sujets la liberté de s'exprimer
spontanément sans étre influencés. Il a donc fallu organiser et regrouper ces

informations qualitatives par domaines afin de pouvoir en avoir une vision globale.

2.3. Les outils d'évaluation utilisés

Aprés avoir analysé et confronté les résultats de cette étude avec les
connaissances théoriques citées dans la premiere partie de ce mémoire, nous nous
sommes rendu compte que certaines questions non posées auraient pu étre

pertinentes. |l aurait par exemple été intéressant de proposer aux personnes
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aphasiques d'évaluer elles-mémes, a travers une échelle de satisfaction, leur qualité
de vie (tout comme nous l'avons fait pour la communication dans I'ECVB).
Cependant il est bien évidemment difficile d'étre totalement exhaustif, d'autant plus
qu'il fallait tenir compte de la fatigabilité et de la lenteur cognitive des personnes

aphasiques.

3. Analyse des résultats et confrontation avec la

théorie

3.1. Aphasie et communication

De nombreux résultats peuvent étre mis en relation avec ceux retrouvés dans
I'étude de MAZAUX et al. (2006). Cependant, la population rencontrée n'était pas
identique puisque dans I'étude de MAZAUX et al. (2006), le nombre moyen d'années
séparant le sujet de son AVC était de 4,5 années alors que dans notre étude, il était
de 13,4 années. Notre étude permet ainsi une vision a plus long terme.

Par ailleurs, nous avons souhaité utiliser des tests supplémentaires par rapport
a ceux utilisés par MAZAUX afin d'évaluer chez les personnes aphasiques, leur
communication mais aussi leur qualit¢ de vie, qui sont bien évidemment

interdépendantes.

3.1.1. Communication verbale

3.1.1.1. Al'oral

Les résultats suggérent que la communication verbale est touchée puisqu'a
l'issue de la cotation de la grille de communication verbale du TLC, le score obtenu
était trés éloigné de la norme comparé aux sujets normaux (-4,53 déviation
standard). Cependant, cette communication est differemment touchée selon les
situations et I'environnement. D'aprés les résultats de I'ECVB, 70% n'ont pas de
difficultés pour communiquer des besoins élémentaires ou un désir. Ce résultat
rejoint celui de MAZAUX et al. (2006). Par contre, lorsqu'il s'agit de communiquer

dans la vie sociale, notre étude met en évidence que la plupart (65%) se sentent en

78



Discussion

difficultés pour exprimer ce qu'elles désirent (par exemple a un vendeur) et la plupart
(70%) ont aussi des difficultés pour suivre une conversation rapide entre plusieurs
personnes alors que MAZAUX et al. (2006) ont constaté que leurs résultats restaient
globalement corrects. Les résultats obtenus ne sont donc pas tout a fait les mémes.
Cependant, il convient de souligner l'importance des variations inter-individuelles et
notamment du nombre d'années séparant le sujet de son AVC qui est différent entre
notre étude et celle de MAZAUX et al. (2006). Par ailleurs, nos résultats semblent
cohérents puisqu'il est en effet plus aisé de communiquer des besoins élémentaires

que de communiquer socialement et ce pour tout individu, avec ou sans aphasie.

Les résultats suggérent une influence selon le degré de familiarité pour
communiquer : 30% des personnes interrogées déclarent avoir des difficultés pour
avoir une conversation sur des sujets simples avec leurs proches et ce pourcentage
s'éleve a 45% lorsqu'il s'agit de conversations avec des personnes inconnues.
MAZAUX et al. (2006) ont obtenu des résultats similaires avec 25% de personnes en
difficultés pour converser sur des sujets simples avec leurs proches et 38% pour
converser sur ces mémes sujets avec des inconnus.

Nous avons aussi retrouvé une influence selon le degré de complexité du sujet
de la conversation. En effet, pour 30%, discuter de sujets simples avec leurs proches
s'avérait compliqué et ce résultat s'élevait a 70% lorsqu'il s'agissait de sujets
complexes. MAZAUX et al. (2006) ont aussi constaté une influence selon le degré de
complexité mais moins importante que la nétre : dans leur étude, 25% avaient des
difficultés sur un sujet simple et 59% pour des sujets complexes.

L'influence selon le degré de familiarité et de complexité ne sont pas des
résultats surprenants puisqu'on les retrouve aussi chez les sujets normaux comme

I'avaient expliqué DAVIDSON et al. (2003) mais de maniére plus atténuée.

3.1.1.2. Al'écrit

80% ont affirmé avoir des difficultés pour lire les papiers administratifs et 65%
n'en remplissent pas. MAZAUX et al. (2006) ont retrouvé les mémes conclusions.
Ces résultats ne sont pas étonnants puisque dans notre étude, 18 personnes sur les
20 rencontrées vivaient avec leur conjoint, qui a alors pris le relais pour effectuer les

taches devenues complexes pour son partenaire aphasique.

79



Discussion

3.1.2. Communication non verbale

La moitié des personnes ont spontanément utilisé des gestes pour se faire
comprendre alors que dans les travaux de MAZAUX et al. (2006), le recours aux
gestes restait globalement assez peu utilisé. Cette différence de résultats peut étre
expliquée par le fait que nous avons rencontré une majorité de personnes
fréquentant régulierement les associations d'aphasiques. Lors de ces rencontres,
pour pouvoir se comprendre entre elles, ces personnes mettent en ceuvre de
nombreux moyens compensatoires pour réussir a communiquer (écrit, mimes,
mimiques...). Par les activités hebdomadaires, notamment le théatre, ces moyens se
développent donc davantage et peuvent étre réutilisés au quotidien. Une autre
explication peut aussi étre qu'avec le temps, les moyens compensatoires mis en

place deviennent plus efficaces.

3.1.3. Le téléphone

Concernant l'utilisation du téléphone, les résultats suggérent une difficulté
sérieuse pour 75% des sujets lorsqu'il s'agissait de téléphoner a une personne non
familiére (plombier...). Cette difficulté a aussi été retrouvée par MAZAUX et al. (2006)
puisque dans leur étude, 54% avaient déclaré se sentir génés. Dans tous les cas,
cette difficulté peut s'expliquer par le fait que les personnes aphasiques ont souvent

mentionné avoir peur de mal comprendre ou de mal étre comprises.

3.1.4. La pragmatique

Au niveau pragmatique et interactionnel, 75% des sujets avaient une prosodie
adaptée, 100% avaient un regard régulateur, 70% avaient une mimogestualité
régulatrice et 95% respectaient les tours de parole. Ces résultats sont en faveur
d'une préservation des capacités pragmatiques. A l'inverse, DE PARTZ et al. (2000)
ont obtenu des difficultés dans I'alternance des tours de parole et dans la gestion des
thémes ainsi qu'une mimogestualité insuffisante. Cette différence obtenue dépend
inévitablement des sujets rencontrés. Dans notre étude, les personnes avaient
I'habitude des activités de groupe : elles se retrouvaient régulierement a l'association
pour discuter et faire des activités (mimes, théatre...). On peut donc supposer que les
capacités pragmatiques sont plus atteintes chez les personnes aphasiques ne

participant pas a ces associations.
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3.2. Aphasie et dépression

Le sexe semble avoir une influence en ce qui concerne la dépression a
distance de I'AVC. A la question du SIP-65 : « je parle sans espoir de I'avenir», 50%
des femmes ont répondu vrai contre 14% pour les hommes. Ainsi, I'numeur est
influencée par le sexe. D'un point de vue global, 30% (hommes et femmes
confondus) disaient avoir des idées noires. Dans la littérature, GIL (2007) a trouvé
que la fréquence de la dépression post-AVC variait de 20 a 50% environ et
ANGELERI et al. (1993) ont pu constater dans une étude réalisée au moins 1 an
apres I'AVC, que les femmes obtenaient un score plus mauvais que les hommes
concernant la dépression. Cette prévalence pour les femmes a 1 an de I'AVC l'est
aussi dans ce travail alors que les personnes rencontrées étaient en moyenne a 13,4
ans de leur AVC.

3.3. Aphasie et qualité de vie

3.3.1. Capacités physiques

Les capacités physiques des personnes aphasiques affectent leur vie
quotidienne et ont donc une influence directe sur leur qualité de vie. Au SIP-65, 60%
déclaraient s'habiller seuls mais trés lentement, 85% étaient génés pour bouger leur
main ou leurs doigts, 80% exprimaient leur lenteur a la marche et 80% se sentaient
limités physiquement. Cependant, les personnes interrogées restaient globalement
autonomes pour les activités élémentaires de la vie quotidienne : 90% n'avaient pas
besoin d'aide pour s'asseoir, se coucher ou se lever, 85% n'avaient pas besoin d'aide
pour monter en voiture ou entrer et sortir de la baignoire, et 75% n'avaient pas
besoin d'aide pour s'habiller ou faire leur toilette. Ces constatations rejoignent les
conclusions de HACKETT et al. (2000) qui avaient pu mettre en évidence dans leur
étude évaluant la qualité de vie 6 ans aprés I'AVC, que celle-ci était acceptable pour
la majorité des aphasiques, méme si beaucoup se sentaient limités physiquement.

Par ailleurs, la majorité des personnes aphasiques interrogées (65%) avaient
un handicap minime ou modéré selon le score de Rankin. Ces conclusions rejoignent
également celles retrouvées par HACKETT et al. (2000), qui déclaraient que seule
une minorité de personnes aphasiques 6 ans apres leur AVC étaient tres handicapée

et nécessitaient des soins infirmiers lourds en institution.
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A distance de leur AVC, malgré I'atteinte certaine de leurs capacités physiques,

les personnes aphasiques conservent donc tout de méme une certaine autonomie.

3.3.2. Contacts sociaux

La maijorité des résultats retrouvés s'accordent pour témoigner de l'isolement
social dont souffrent les personnes aphasiques chroniques. En effet, 55% des
personnes interrogées déclaraient voir moins souvent leurs amis et 65% recevaient
moins de visites qu'avant leur AVC. Dans l'interview dirigée, 9 personnes ont évoqué
la perte d'amis a la suite de leur accident. Ces conclusions vont dans le sens de
celles retrouvées par DAVIDSON et al. (2008) ainsi que CRUICE et al. (2006) qui
rapportaient également dans leurs travaux que les personnes aphasiques avaient
moins d'amis et de contacts sociaux que leurs pairs. La difficulté a communiquer et le
manque de compréhension des amis sont sans doute les facteurs les plus

déterminants dans la perte de liens sociaux.

3.3.3. Participation sociale

3.3.3.1. Budget

Parmi les 75% des personnes aphasiques gérant le budget avant leur accident,
47% en étaient désormais dans l'incapacité et 13% géraient seulement les petites
sommes. Par ailleurs, 55% des personnes aphasiques déclaraient étre toujours
génées pour utiliser I'argent liquide. L'étude de MAZAUX et al. (2006) suggérait
également que le maniement de I'argent restait une tache difficile puisque la majorité
admettait que c’était désormais le conjoint qui tenait le budget de la maison, et 57%
déclaraient que I'utilisation de cheques et de cartes de crédit était difficile. Les
troubles du calcul, empéchant de gérer et d'utiliser I'argent au quotidien, ont donc
une répercussion directe sur la participation sociale et ainsi sur la qualité de vie des

aphasiques.

3.3.3.2. Loisirs

45% des personnes interrogées déclaraient passer moins de temps
qu'auparavant a leurs loisirs a la maison et 50% a leurs loisirs a I'extérieur. HILARI et
al. (2011) ainsi que DAVIDSON et al. (2008) avaient également retrouvé dans leurs

travaux des conclusions similaires en remarquant que la participation des personnes
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aphasiques a des activités sociales ou communautaires (loisirs, sports...) était
limitée. Il parait en effet cohérent de pouvoir affirmer que les difficultés physiques et
langagiéres souvent rencontrées constituent un frein indéniable a leur participation a

la vie en société.

3.3.4. Les conséquences sur les relations avec la famille proche

8 personnes n'avaient pas remarqué de changements dans leurs relations
familiales suite a leur AVC. 7 personnes se sont senties plus entourées, davantage
soutenues et plus proches de leur famille. Au contraire, 5 personnes ont évoqué des
retentissements négatifs (difficultés d'adaptation, rupture, conflits, indifférence...).
Ces résultats sont concordants avec ceux de ROXELE R LIMA et al. (2014) qui
n'‘avaient pas constaté de déréglements familiaux, mais aussi avec ceux retrouvés
par CRUICE et al. (2011), HILARI et al. (2012), BROWN et al. (2012) ou encore
NORTH (2007) qui rapportaient de nombreux bouleversements familiaux dans la vie
des personnes aphasiques. Les résultats retrouvés dépendent de I'histoire familiale
de chacun et de la réaction de l'entourage. Mais il est intéressant de pouvoir
remarquer que les conséquences de I'AVC sur les relations avec la famille proche de

la personne aphasique peuvent étre aussi bien positives que négatives.

3.3.5. Rééducation orthophonique

La totalité des personnes interrogées avaient bénéficié d'une rééducation
orthophonique en libéral et actuellement 80% en bénéficient encore alors que leur
AVC date d'en moyenne 13,4 ans. La fréquence des séances varie d'1 a 3 fois par
semaine. Si ces personnes aphasiques chroniques se rendent encore chez
l'orthophoniste de maniére hebdomadaire, on peut supposer qu'elles y voient un
bénéfice et que cela leur apporte un certain bien-étre. Dans la littérature, on retrouve
que ces personnes aphasiques depuis longtemps ont souligné l'importance d'étre
suivies et accompagnées en prenant en compte la chronicité de leur aphasie
(BROWN et al., 2012). Il parait évident que suite aux bouleversements qu'apporte
'AVC avec aphasie, les personnes ressentent ce besoin d'étre soutenues et

accompagneées dans la durée.
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3.3.6. Apports des associations des aphasiques

A la question « que vous apporte l'association ? », de nombreuses réponses
trés positives ont été obtenues, permettant de dire que la participation aux
associations d'aphasiques apportent un bien-étre psychologique. Les aphasiques
apprécient les activités variées : théatre, chant, jeux, sorties... lls apprécient aussi
discuter, rigoler, mais avant tout partager avec des personnes qui ne les jugent pas
et qui les comprennent. Ces associations ont permis a certains de lier de nouvelles
amitiés. Tous, par leurs témoignages ont rapporté que l'association les aidait a
avancer. Cela rejoint les études de nombreux auteurs, comme BROWN et al. (2012)
qui ont constaté que le soutien, la compréhension mutuelle, I'amitié et les liens
formés par les aphasiques entre eux, jouaient un réle important pour les individus en
les autonomisant et en les rendant utiles par I'aide apportée aux autres aphasiques.

Du point de vue des conjoints, deux avis ont été remarqués : soit ces derniers
déclaraient se rendre a I'association dans le but d'y passer un moment agréable en
discutant avec les autres conjoints, soit ils décidaient de ne pas y aller, considérant
que c'était le lieu propre de leur conjoint aphasique. Dans la littérature, les
associations d'aphasiques permettraient aux conjoints de trouver un espace libre de
parole et d'échange (CHOMEL et al., 2010).

Ces conclusions soulignent donc I'importance de ces associations, tant pour les
personnes aphasiques que pour leurs conjoints. En effet, elles apportent un soutien

et chacun se sent accueilli puisqu'il y regne une compréhension mutuelle.

4. Intéréts et perspectives pour I'orthophonie

Cette étude s'intéressant a la qualité de vie et a la communication des
personnes aphasiques plus de 5 ans aprés I'AVC a mis en évidence les capacités

préservées et les différentes séquelles pouvant les atteindre a distance de leur AVC.

Il est essentiel de souligner que ces séquelles sont trés différentes selon les
personnes. Elles dépendent de nombreux facteurs : I'age, la localisation, I'étendue et
la profondeur de la Iésion, I'entourage, les facteurs personnels... Chaque personne a

des besoins spécifiques et des priorités différentes. Nous en avons notamment pris
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conscience a travers la question de linterview dirigée : « Si vous ne deviez citer
qu'une seule chose, qu'est-ce qui vous géne le plus dans votre vie quotidienne
actuellement ? ». Certains voyaient l'aspect langagier mais d'autres davantage
I'aspect moteur ou les relations familiales ou sociales. Les priorités de chaque
individu sont importantes a prendre en compte dans notre rééducation orthophonique
et dans les objectifs fixés avec le patient. Nous nous devons de répondre a leurs

attentes, qui peuvent évoluer, et ce, dans la durée.

Cette étude serait particulierement intéressante pour les orthophonistes
libérales prenant en charge des patients aphasiques chroniques. En orthophonie,
nous rééduquons les fonctions du langage oral et écrit car ils ont un impact direct sur
la qualité de vie. Mais il ne faut pas oublier que d'autres domaines l'influencent
également : les capacités physiques et motrices, le milieu familial, professionnel et
social ainsi que les facteurs d'ordre psychologique (perception que I'on a de soi...).
La communication a une influence notable sur tous ces domaines puisqu'elle est
omniprésente. Il est donc essentiel de prendre en compte tous ces aspects
intrinséques aux patients aphasiques afin d'avoir une approche globale et
écologique. I convient d'identifier clairement les situations qui facilitent la
communication et l'intégration des personnes aphasiques chroniques pour pouvoir

les accompagner au mieux a vivre avec leur aphasie et améliorer leur qualité de vie.

De plus, d'apres les témoignages des aphasiques chroniques recueillis dans
I'étude, il apparait que la participation réguliéere aux associations leur apporte du
plaisir, une stimulation, un soutien, des amitiés, et ainsi un bien-&tre certain qui leur
permet d'avancer, d'accepter et de s'adapter pour vivre au quotidien avec |'aphasie. Il
est essentiel pour nous, orthophonistes, de faire connaitre ces associations, mais
aussi de faire connaitre autour de nous I'« aphasie » pour une meilleure intégration

sociale des personnes devenues aphasiques.
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L'intérét de ce travail était d'étudier les capacités de communication et de
rendre compte de la qualité de vie des personnes aphasiques au moins 5 ans apres
leur AVC. Nous avons pour cela rencontré 20 personnes aphasiques, a 13,4 ans en

moyenne de leur AVC.

Notre premier objectif était d'apprécier les capacités de communication des
personnes aphasiques & distance de leur AVC. A la lumiére des résultats obtenus,
les personnes rencontrées avaient encore d'importantes difficultés pour
communiquer verbalement. Cependant, elles ont mis en place de nombreux moyens
compensatoires (utilisation de gestes, de I'écrit, de mimes...) en association avec la
parole, en développant leurs capacités non verbales.

Un déficit linguistique a des répercussions sur les habiletés de communication
de la personne aphasique chronique et donc directement sur sa participation sociale
et sa qualité de vie, c'est pourquoi le second objectif était d'évaluer leur qualité de
vie. Elle apparait diminuée au vu des nombreux bouleversements et retentissements
provoqués par I'AVC et I'aphasie. Chaque personne a des séquelles différentes et
des attentes spécifiques, il convient donc de rappeler I'importance de répondre aux
besoins et priorités de chacun dans la durée.

Enfin, le dernier objectif de cette étude était d'appréhender les aphasiques
chroniques d'un point de vue global. Nous avons donc sélectionné des outils
spécifiques et adaptés aux personnes aphasiques : 'ECVB et le TLC pour évaluer
leur communication au quotidien, le SIP-65 pour la qualité de vie et le score de
Rankin pour l'autonomie. L'AVC et I'aphasie ont des répercussions sur de nombreux
domaines : langagier, physique, psychologique, professionnel, social et familial, or
ces domaines influencent aussi les capacités a communiquer. Il faut donc
encourager cette démarche écologique lors des prises en charge orthophoniques

ainsi que la participation a des associations d'aphasiques.

Il serait intéressant de poursuivre cette étude en réfléchissant aux réponses a
apporter afin d'améliorer la qualité de vie des personnes aphasiques dans la durée.

Il est indispensable pour les personnes aphasiques d'étre a l'aise avec ce
gu'elles sont devenues, de s'accepter, de s'adapter a leur handicap et d'adopter de
nouvelles habitudes de communication. « L'important est de détourner le handicap »

comme a pu nous confier I'une des personnes rencontrées.
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Associations ou sites web consultés :

FNAF (Fédération Nationale des Aphasiques de France). Http://www.aphasie.fr
[consulté le 08/11/2014]

Association aphasie 49 antenne de Cholet : 1 rue Docteur Maillard Centre social
pasteur, 49300 Cholet

Association aphasie 49 antenne d'Avrillé : salle des associations, ZA La Garde,
49240 Avrillé

Groupe des aphasiques de Touraine : 2 rue de Belle Isle, 37100 Tours
Groupe des aphasiques du Maine : 66 rue Alfred de Vigny, 72000 Le Mans

Ces associations ont été rencontrées en juin et septembre 2014 afin de s'informer
sur leur fonctionnement, découvrir les actions menées, rencontrer leurs membres
a qui nous avons expliqué notre étude et proposé d'y participer.
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